PRIMERAS JORNADAS ASHEMADRID DE FORMACION PARA LA
PREVENCION DE LA HEMOFILIA

Madrid (Articulo de Antonio Garcia Merino, Responsable de
Difusion de la Asociacion de Hemofilia de la Conmdad de Madrid). —
Mas de 850 afectados de Hemofilia en la ComunidadMahdrid
tuvieron la oportunidad de informarse sobre aspepttevantes en lo
gue se refiere a las portadoras de Hemofilia leveogerada en las |
Jornadas de formacion para la prevencién de la Kignogue se
celebraron en Madrid los dias 14, 20 y 22 de Jdei®006. A estas
jornadas asistieron méas de 150 personas.

Este encuentro fue inaugurado pddvaro Lavandeira, presidente de
ASHEMADRID. Alvaro agradecié la asistencia a esjamadas aDavid Silva,
secretario de FEDHEMO y\dictor Garcia Segador director general de Participacion
Ciudadana del Ayuntamiento de Madrid. Durante ingra jornada las personas con
Hemofilia, en especial las portadoras, aclararendsulas sobre los aspectos genéticos y
las categorias del diagnostico de portadoras, agazila ponencia del doctwiictor
Jiménez Yuste hematdlogo del hospital La Paz. Después del deedaarola del
Rincon, psicéloga de dicho Hospital tratd de resolveumadss de los problemas que se
plantean en el diagndstico de portadoras y habléslaspectos psicoldgicos a tener en
cuenta a la hora de tener un hijo que pueda padguatar la Hemofilia.

A la segunda jornada asistierddvaro Lavandeira y
José Luis Plaza delegado de FEDER en Madrid. Las
ponencias de esta segunda jornada las llevarobhcaetaloctor
Manuel Quintana, hematodlogo del hospital La Paz, que hablé
de los trastornos de coagulacion en portadoraseameofiia y
su tratamiento, Yrancisco Javier de Pablo Pefiasecretario

de proyectos de ASHEMADRID, que expuso las lin
generales del proyecto de informacion de portadatas
Hemofilia. En esta ponencia, Javier conté con ladayde
Miriam Torregrosa, trabajadora social de ASHEMADRI
que fue una pieza fundamental a la hora de elabesty |
proyecto. Después de cada ponencia se cedio larpadalas
personas asistentes para que plantearan todasidas d los
ponentes.

Por ultimo, en la tercera jornada contamos corréagncia dé/2 del Carmen
Pérez Anchuela directora general del area de familia y discagstide la consejeria de
familia y asuntos sociales de la CAMEsther Savando representante del area de



mujer y discapacidad de FAMMA, la doctdZarmen Cuadrado Mangas Obstetricia
y ginecodloga del Hospital La Paklvaro Lavandeira y Miriam Torregrosa .

La doctora Cuadrado basoé su exposicion en lasci&s e reproduccion asistida
y la forma de tratar a las portadoras durante &aeazo y el parto. Por su parte, Alvaro
Lavandeira se centré en la legislacion vigente es@stas técnicas. Por ultimo, Miriam
Torregrosa evalud y clausuré las jornadas.

En dltimo lugar quisimos, entre las mujeres preengénfatizar la importancia
de estar informada de todos los temas que tienervgucon su circunstancia pero de
ninguna manera influir en su decision de ser o adrm



