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CARTA PRESIDENTA

Estimados socios y familiares, buenas tardes.

Un afio mas os presento la Memoria Anual de nuestra asociacion, resultado de casi un
afio de trabajo constante por y para Asanhemo.

Desde la anterior Asamblea anual el 28 de abril de 2018 continuamos trabajando para
lograr conseguir una mejora de calidad de vida y bienestar de nuestros asociados y sus
familias.

Seguimos intentando mejorar la relacion con nuestros asociados desde las distintas
sedes. En este sentido, este pasado afio 2018 se ha implantado una nueva base de datos
gracias a la que conseguimos que el envio de comunicaciones e informacién a todos los
socios se haga de manera mucho mas fluida y rapida. Asanhemo es de todos y cada uno
de nosotros y como sabéis, podéis dirigiros a cada una de las sedes cuando querais,
aungue lamentablemente, cada afio, al hacer balance, nos damos cuenta de que cada
vez es menor el nimero de socios que se pone en contacto con nuestra asociacion.

Nuevamente, durante este afo hemos seguido intentando solucionar, entre otros
asuntos, el problema de las ayudas complementarias por VHC pendientes de cobrar, y
seguiremos en ello hasta que este asunto esté resuelto, aunque ya hemos conseguido
grandes avances en este sentido.

Tras haber mantenido varias reuniones con los representantes de los distintos grupos
parlamentarios, el pasado dia 18 de Julio en el Pleno del Parlamento de Andalucia
conseguimos que se aprobara por unanimidad una proposicion de ley para que de una
vez se hagan efectivas las ayudas sociales para las personas con hemofilia u otras
coagulopatias congénitas contagiadas por VHC, como consecuencia de haber recibido
tratamiento con concentrados de coagulacidon dentro del Sistema Sanitario Publico
Andaluz.

Continuando con este apartado, el pasado dia 18 de septiembre Asanhemo fue la Unica
entidad convocada a comparecer ante la Comisién de Salud de la Junta de Andalucia. En
esta reunion tuvimos la oportunidad de leer un documento en el que se solicita la
tramitaciéon de esa ley con cardcter de urgencia y por unanimidad de todos los grupos.
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Otro de los asuntos importantes, y que también esta pendiente de solucionar es
referente a la Unidad de Hemofilia del Hospital Virgen del Rocio de Sevilla. Para
solventar todos los asuntos pendientes a este respecto, el pasado dia 31 de julio
mantuvimos una reunién con Dfia. Marina Alvarez Benito, Consejera de Salud de la Junta
de Andalucia. También asistieron Josefa Ruiz, secretaria general de Salud Publica y
Estrella Martinez, Jefa de Gabinete de la Consejeria de Salud. Se trataron varios temas:

- Unidad de Hemofilia: solicitamos que la Unidad de Hemofilia del Hospital
Virgen de Rocio de Sevilla cumpla todos los requisitos que debe cumplir como
Unidad de referencia en Andalucia, y no sdlo como consulta de Hemofilia.

- Unificacion de criterios: Solicitamos que se elabore un plan de atencién
especializada para los pacientes hemofilicos y que se trabaje unificando
criterios en todos los hospitales de la Comunidad.

- Solicitamos colaboracion para el proyecto de investigaciéon con el que
colaboramos Déficit de Factor V: Una Esperanza para Celia.

Como resultado de esa reunion he de deciros que detectamos una muy buena voluntad
a la hora de poder llegar a un acuerdo y la intencién de poder elaborar un convenio de
colaboracién.

Por ultimo recordaros que continuamos realizando programas y proyectos de interés
para todos, como por ejemplo programas de Atencién Integral, de Alianzas Familiares,
talleres de Fisioterapia, talleres de portadoras y autotratamiento, etc.. asi como nuestra
actividad estrella que es el Campamento de Verano.

Y nada mas, sdlo hacer hincapié en que Asanhemo continta con su trabajo por los socios,
sus familiares y la mejora de su calidad de vida.

Muchas gracias.

Mari Carmen de Orta.
Presidenta Asanhemo

Sevilla 23 de marzo de 2019
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ORGANIGRAMA

La Asociacién Andaluza de Hemofilia tiene una trayectoria de 28 afios de experiencia en
el movimiento Asociativo, a través del programa de atencion integral se ofrece al
colectivo diferentes servicios especializados, asi como programas especificos que
promueven formacién como forma de facilitar a todo el colectivo una plena integracién
en todos los dmbitos de la vida diaria.

La Asamblea General es el drgano supremo de gobierno de la Asociacidn, integrado por
todas las personas asociadas, que adopta sus acuerdos por el principio mayoritario o de
democracia interna.

Las reuniones de la Asamblea General pueden ser ordinarias y extraordinarias. La
ordinaria se celebrara una vez al afio dentro de los cuatro meses siguientes al cierre del
ejercicio; las extraordinarias se celebraran cuando las circunstancias lo aconsejen, a
juicio dela Presidencia, cuando la Junta Directiva lo acuerde o cuando lo proponga por
escrito una décima parte de los asociados.

La Asociacion sera gestionada y representada por la Junta Directiva, que esta formada
por: un Presidente, un Vicepresidente, un Secretario, un Tesorero, un representante por
cada Delegacion Provincial (Delegado/a) y todos aquellos vocales que se aprueben en
Asamblea.

El ejercicio del cargo sera personal, sin que pueda delegarse el voto en las sesiones de
la Junta Directiva.

Siendo todos los cargos que componen la Junta Directiva de caracter gratuito, sin que
en ningun caso se pueda recibir retribucidén alguna por el desempefio de su funcién, sin
perjuicio del derecho a ser reembolsados en los gastos ocasionados en ejercicio de los
cargos, siempre que éstos se encuentren debida y formalmente justificados.
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ASAMBLEA GENERAL

La Asociacién Andaluza de Hemofilia tiene una trayectoria de 28 afios de experiencia en
el movimiento Asociativo, a través del programa de atencion integral se ofrece al
colectivo diferentes servicios especializados, asi como programas especificos que
promueven formacién como forma de facilitar a todo el colectivo una plena integracién
en todos los dmbitos de la vida diaria.

La Asamblea General es el 6rgano supremo de gobierno de la Asociacion, integrado por
todas las personas asociadas, que adopta sus acuerdos por el principio mayoritario o de
democracia interna.

Las reuniones de la Asamblea General pueden ser ordinarias y extraordinarias. La
ordinaria se celebrara una vez al afio dentro de los cuatro meses siguientes al cierre del
ejercicio; las extraordinarias se celebraran cuando las circunstancias lo aconsejen, a
juicio dela Presidencia, cuando la Junta Directiva lo acuerde o cuando lo proponga por
escrito una décima parte de los asociados.
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JUNTA DIRECTIVA (2016-2020)

Presidencia D2. Maria Carmen De Orta Sequera

Vicepresidencia D2. Maria José Extremera Martinez
Secretaria D. Juan Fco. Gonzalez Muiioz
Tesoreria D. Miguel Angel Carmona Garcia
Delegada de Cadiz D2. Noelia Gallardo Garcia
Delegada de Granada D2. Maria Dolores Moreno Lopez
Delegada de Sevilla D2. Maria Dolores Vega Jiménez
Vocal D2, Purificacion Orellana Labrador
Vocal D2. Maria Dolores Camero Melero
Vocal D. Francisco Javier Cuevas Orellana
Vocal D. José Manuel Viruez Oliva

Vocal D. Enrique Antonio Cuerda Flores
Vocal D2, Alejandra Martin Ferrer

La Asociacion es gestionada y representada por la Junta Directiva, que estd formada
por: un Presidente, un Vicepresidente, un Secretario, un Tesorero, un representante por
cada Delegacion Provincial (Delegado/a) y todos aquellos vocales que se aprueben en
Asamblea.

El ejercicio del cargo serd personal, sin que pueda delegarse el voto en las sesiones de
la Junta Directiva.
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Siendo todos los cargos que componen la Junta Directiva de caracter gratuito, sin que
en ningun caso se pueda recibir retribucidn alguna por el desempefio de su funcién, sin
perjuicio del derecho a ser reembolsados en los gastos ocasionados en ejercicio de los
cargos, siempre que éstos se encuentren debida y formalmente justificados.

DELEGACIONES ASANHEMO

Asanhemo tiene su domicilio social en la ciudad de Sevilla, en C/ Castillo Alcalad de
Guadaira N2 7, 42 B, CP.41013, pudiendo ser trasladado a otro lugar por acuerdo de la
Junta Directiva. Actualmente cuenta con tres Delegaciones, ubicadas en las ciudades de
Jerez, Granada y Sevilla, con el fin de acoger a todas las personas de la Comunidad
Auténoma Andaluza que estén afectadas por la hemofilia u otras coagulopatias
congénitas de la coagulacion, portadoras y familiares.

Los Socios de la Delegacion de Sevilla son los que pertenecen a Sevilla, Huelva, Ceuta y
Melilla, los de la Delegacion de Granada incluye a los socios de Granada, Almeriay Jaén,
y los de la Delegacion de Cadiz incluyen a los socios de Cadiz y provincia.

© Delegacion en Cadiz, en Avda. del Mar n2 6, 102 A, CP. 11406 Jerez de la
Frontera (Cadiz)

© Delegacion en Granada, en C/ Martinez de la Rosa n? 27, Local 6, CP.18002,
Granada

@ Delegacion de Sevilla, en C/ Castillo de Alcala de Guadairan2 7,42 B, C.P 41013,
Sevilla.
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ASAMBLEA
GENERAL
PERSONAS
ASOCIADAS

JUNTA DIRECTIVA

DELEGACIONES
ASANHEMO:

CADIZ
GRANADA
SEVILLA
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CENSO 2018

La Asociacion Andaluza de Hemofilia (ASANHEMO) se constituyo en el afio 1990 como
entidad no gubernamental sin dnimo de lucro. En el afio 2009 el Ministerio del Interior
declaré su utilidad publica segiin Orden 28/09/09.

El objetivo principal de ASANHEMO sigue siendo el de apoyar desde una perspectiva bio-
psico-social a las personas afectadas de hemofilia u otras coagulopatias congénitas
procurando llegar a cualquier ambito de desarrollo de la persona que padece la
enfermedad: familiar, laboral, escolar o cualquier otro.

Nuestra entidad actua en el dmbito regional y acoge a las ciudades auténomas de Ceuta
y Melilla, y esta constituida por la agrupacion natural de los socios descritos en el
CAPITULO VI de sus Estatutos:

@ Socios de Numero: Aquellas personas residentes en la Comunidad Auténoma
Andaluza o en las Ciudades Auténomas de Ceuta y Melilla que presenten
deficiencias de los factores anti-hemofilicos u otros factores congénitos de la
coagulacion, asi como los transmisores.

@ Socios de Honor: aquellas personas que por su relevancia o por haber
contribuido de modo significativo a la dignificacion y desarrollo de la Asociacion,
se hagan acreedores a tal distincion. El nombramiento de los socios de honor
correspondera a la Asamblea general a propuesta de la Junta Directiva.

© Socios Familiares: serdn aquellos familiares de primer grado de consanguinidad
o adopcion de socios de numero fallecidos o no.

© Personas Colaboradoras: Podran incorporarse a la Asociacién en calidad de
miembros asociados, con voz pero sin voto, las personas naturales o juridicas
gue, de modo ocasional o regular, colaboren con la Asociacién en la realizacién

de sus fines.
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TOTALPERSONAS ASOCIADAS 472

SOCIOS DE NUMERO
403

SOCIOS DE HONOR
3

SOCIOS FAMILIARES
33

PERSONAS COLABORADORAS
33
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DISTRIBUCION POR TIPO DE COAGULOPATIA

27 18

12 11

Hemofilia A Hemofilia B Von. Otras PortadoraA  Portadora B
Willebrand  Coagulopatias

Distribucion Por Coagulopatias

DISTRIBUCION SOCIOS DE NUMERO POR DELEGACIONES ASANHEMO

182

136

DELEGACION CADIZ DELEGACION GRANADA,  DELEGACION SEVILLA,
ALMERIA Y JAEN HUELVA, CEUTA Y MELILLA
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SOCIOS HONOR, SOCIOS FAMILIARES Y PERSONAS COLABORADORAS

SOCIOS HONOR SOCIOS FAMILIARES M PERSONAS COLABORADORAS
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PATROCINADORES, SUBVENCIONES Y DONACIONES

AN

JUNTA DE ANDALUCIA

CONSEJERIA DE IGUALDAD Y POLITICAS SOCIALES

a N

JUNTA DE ANDALUCIA

CONSEJERIA DE SALUD

entidad de )

f I utilidad publica

FEDERACION ESPANOLA DE ENFERMEDADES RARAS
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PROGRAMA DE ATENCION INTEGRAL PARA PERSONAS AFECTADAS

CON HEMOFILIA, PORTADORAS Y FAMILIARES

COLABORA CONSEJERIA DE IGUALDAD Y POLITICAS SOCIALES
DESARROLLO EN ANDALUCIA

La Hemofilia es una enfermedad que consiste en un déficit de determinados factores de
coagulaciéon de la sangre, por lo que se hace necesaria en la mayoria de los casos la
aplicaciéon de dichos factores por via intravenosa.

Se trata de una patologia compleja que debe ser tratada de manera integral, a través de
equipos multidisciplinares, fomentando tanto la salud fisica como la psicosocial.

Esta atencidn integral imprescindible para las personas afectadas de hemofilia y otras
coagulopatias congénitas, no siempre es cubierta desde el &mbito publico debido en
cierta medida a las dificultades econdmicas que atraviesa nuestra sociedad, que afectan
de forma directa a los colectivos mas vulnerables, como son las personas con
discapacidad.

Es nuestro deber como entidad que defiende los derechos de los afectados por
Hemofilia y otras coagulopatias congénitas asi como de las portadoras de la
enfermedad, procurar esta atencidn que en ocasiones se niega o no puede
proporcionarse a los colectivos de pacientes, siguiendo los principios de igualdad de
oportunidades vy justicia social.

Algunas de las claves para mejorar la salud y la calidad de vida del colectivo son la
formacion en el autotratamiento (como forma de potenciar la independencia de los
servicios sanitarios), el tratamiento y la prevencién de los dafios articulares y musculares
(retrasando al maximo su aparicidon y minimizando sus secuelas invalidantes) y la
atencidn psicoldgica.

Con la continuidad de este programa se han cubierto estos tres aspectos que resultan
claves en el normal desarrollo de la persona afectada:

Por un lado a través de la formacion en el autotratamiento, signo de autonomia e
independencia de la persona respecto a los servicios sanitarios, que permiten una
evolucion mas favorable de la enfermedad, menor gasto sanitario al gestionarse de
forma mas eficaz los recursos y mayor autoestima al sentir la persona afectada que
maneja su situacion, la conoce y puede controlarla.
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Otra necesidad cubierta con este programa es el tratamiento de los problemas
articulares y musculares que se derivan de las repetidas hemorragias que produce la
deficiencia de algun factor en la sangre y que con tratamientos complementarios,
basados en la rehabilitacion y la fisioterapia ayudan a la prevencion de los sangrados y
su recuperacion.

Por ultimo, la orientacidon psicoldgica ayuda a reestructurar la problematica social y
familiar que se genera ante un diagndstico de hemofilia y ofrece herramientas para una
mejor gestidon de la enfermedad.

Siendo nuestro objetivo principal el ofrecer una atencién integral a las personas
afectadas de Hemofilia y otras coagulopatias congénitas, a las portadoras de la
enfermedad y a sus familiares cubriendo todos los ambitos a los que afecta una
discapacidad.

Los resultados obtenidos con la realizacidn de las actividades y/o servicios han vuelto a
ser muy satisfactorios, beneficiandose un total de 472 personas con hemofilia y otras
coagulopatias congénitas, portadoras, y su entorno familiar y social.

= MANTENIMIENTO ACTIVIDAD ORDINARIA
DURANTE 2018 HAN COLABORADO EN EL MANTENIMIENTO ORDINARIO:

> CONSEJERIA DE IGUALDAD Y POLITICAS SOCIALES
> AYUNTAMIENTO DE SEVILLA
> AYUNTAMIENTO DE GRANADA

SERVICIOS DE ATENCION PERSONALIZADA

La coordinacién entre los diferentes servicios es fundamental para el buen
funcionamiento de una entidad de cardcter regional como Asanhemo, lo que redunda
en una atencion de calidad a todas las personas asociadas y a su entorno familiar, los
resultados anuales asi lo refrendan.
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SERVICIO DE INFORMACION Y ATENCION SOCIAL (SIAS)

Este servicio se ha materializado a través de profesionales Diplomadas en trabajo Social,
gue se encargan de fomentar el bienestar de todas las personas asociadas a la entidad,
su entorno familiar y social, estableciendo planes de intervenciéon que han dado
respuesta a las demandas recibidas y han requerido acciones para la prevencion y
atencidn de las dificultades que ha presentado el colectivo de Asanhemo.

Desde este servicio de atencién social se ha realizado una atencion diaria y directa a
todas las personas asociadas y su entorno familiar, efectuando las siguientes funciones:

Informacidn, orientacién y asesoramiento a todas las personas asociadas
en las atenciones demandadas, realizando un seguimiento y gestionando
los recursos necesarios.

Potenciar el desarrollo de la capacidad de cada individuo para que pueda
afrontar por si mismos los problemas que en el futuro se puedan
presentar.

Favorecer las relaciones médico-paciente, mediante la coordinacién
continuada con los servicios sanitarios de referencia y nuestros
asociados.

Analizar y procesar la informacién, necesidades y problemas detectados
de primera mano al objeto de poder disefiar con mas efectividad vy
rapidez las actividades y programas que den cobertura a las necesidades
detectadas o latentes.

Crear programas de intervencién dirigidas a la gestion y administracién
de servicios y recursos necesarios para la cobertura de las necesidades
del colectivo.

Llevar a cabo la gestion de tramites requeridos por las personas asociadas
con el objeto de solicitar ayudas a los organismos publicos y/o privados.
Promover y facilitar la participacion de todas las personas asociadas en
las actividades y programas que se organizan.

Mantener informados a todas las personas asociadas sobre actividades,
noticias o recursos que les puedan interesar.

Las profesionales en Trabajo Social con la que ha contado Asanhemo
durante 2018:

> Matilde Mora Godmez
> M2 Paz Villazdn Conde
> Luz Divina Asensio Avilés
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SERVICIO DE INFORMACION Y ORIENTACION LABORAL (COLABORA FEDER)

Desde la Asociacidon Andaluza de Hemofilia facilitamos informacién y orientacion laboral
a nuestros/as asociados/as que buscan empleo a través de un asesoramiento individual
y grupal sobre los recursos que en materia de busqueda activa de empleo, formacién
para el empleo dispone los diferentes servicios municipales, entidades privadas y
publicas. Hemos llevado a cabo: un asesoramiento grupal e individual que ha consistido
en realizar itinerarios de insercién, formacidn para el empleo, intermediacién laboral,
busqueda de empleo por cuenta propia o ajena.

SERVICIO DE ATENCION PSICOLOGICA (SAP)

Desde este servicio se han ofrecido a todas las personas asociadas y sus familiares
asesoramiento, apoyo y seguimiento psicolégico como forma de mejorar y paliar los
problemas psicoldgicos derivados de la enfermedad y de sus circunstancias personales
y/o sociales.

Concretandose la intervencion en cada una de las delegaciones de la Asociaciéon
Andaluza de Hemofilia, como respuesta a las demandas de las personas asociadas y su
entorno familiar.

Las intervenciones se han materializado tanto de forma individual como grupal con los
objetivos de:

Mejorar la calidad de vida de las personas afectadas, mujeres portadoras
y familiares.

Dotarles de las herramientas para la autoayuda.

Aportar recursos personales y familiares para hacer frente a diferentes
situaciones o problemas.

Prevenir los posibles problemas psicoldgicos, de relaciones personales,
sociales, y con la enfermedad.

Los profesionales encargados de este servicio:

» Eugenio Carlos Fernandez-Ballesteros Gonzélez
» Marta Alfaro Sabate
» Centro de Asesoramiento Psicoldgico, CAPS S.L.P.
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SERVICIO DE FISIOTERAPIA (SEFI)

Este servicio ha proporcionado al colectivo y su entorno familiar una atencién
especializada y de calidad, mediante un tratamiento personalizado e individual
adaptado a cada persona.

Con la aplicacion de diferentes técnicas diagndsticas y terapéuticas, no solo se han
mejorado las dolencias de los pacientes sino que se han prevenido lesiones y se ha
restaurado el equilibrio funcional, lo que ha supuesto una mejora en la calidad de vida
de las personas afectadas de hemofilia u otras coagulopatias, portadoras y familiares.

En una enfermedad como la hemofilia, donde el protagonista siempre ha sido el
hematdlogo, la fisioterapia también juega un papel fundamental. Los problemas
musculoesqueléticos que ocasionan los derrames de repeticion pueden ser paliados, en
cierta medida, desde el campo de actuacion de la fisioterapia. Un correcto tratamiento
rehabilitador puede devolver al paciente una mayor independencia y capacidad
funcional y, en consecuencia, aumentar su calidad de vida.

Los fisioterapeutas encargados de este servicio:

» José Manuel Labao Lépez, Col. N2 6565,
» Centro Carmen M2 Rojas Martinez, Col. N2 5996

SERVICIO ADMINISTRATIVO (SAD)

Desde el servicio administrativo se mantiene en orden el funcionamiento burocratico de
la entidad, mediante la atencidn telefdnica, recepcién de sugerencias, preparacion de
documentacién necesaria, actualizacion continuada de base de datos, divulgacién de
informacidn, asi como apoyo en la ejecucion y justificacion de actividades y programas.

El servicio administrativo da apoyo a todos los servicios y actividades que ofrece la
asociacién, trabajando de forma coordinada con el equipo de profesionales que
conforman Asanhemo.

Las profesionales encargadas de este servicio:
e Sonia Garcia Figueredo
e Ma2del Carmen Romera Valentin
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SERVICIO DE COORDINACION INSTITUCIONAL Y GESTION

Este servicio es gestionado directamente por la Junta Directiva de Asanhemo, con el
apoyo de los profesionales que forman parte de la entidad, estableciendo la
programacion, ejecucion del plan de accion aprobado por la Asamblea General y todas
aquellas acciones que sean necesarias para representar y hacer visible el trabajo y las
necesidades de Asanhemo.

Se han realizado las acciones necesarias para buscar los recursos humanos, materiales y
econdmicos que faciliten seguir dando continuidad de los servicios y programas
existentes, y que igualmente permitan incorporar nuevas actividades que mejoren la
vida de las personas afectadas de hemofilia y otras coagulopatias, portadoras vy
familiares.

Se han llevado a cabo actuaciones de diversa naturaleza con diferentes administraciones
publicas, entidades privadas, asi con otras entidades relacionadas con personas
afectadas por otras enfermedades o que presenten alguna discapacidad fisica u
organica, y que comparten necesidades e inquietudes semejantes al colectivo de
hemofilia y otras coagulopatias congénitas.

Desde el punto de vista asistencial, se ha seguido manteniendo una coordinacién
continuada con los hematdlogos de la unidad de Hemofilia, asi como con otros
especialistas implicados en el tratamiento de las personas con hemofilia u otras
coagulopatias congénitas. Dicha coordinacidon también se ha realizado con los diferentes
hospitales de referencia en la Comunidad Andaluza.

Con motivo de mejorar la asistencia del colectivo y plasmar sus demandas,
representantes de la Asociacion Andaluza de Hemofilia (Asanhemo) mantuvieron el dia
31 de julio de 2018, una reunién con D2 Marina Alvarez Benito, Consejera de Salud de la
Junta de Andalucia, a la que también asistieron D2 Josefa Ruiz Fernandez, Secretaria
General de Salud Publica de Andalucia y D2 Estrella Martinez Bravo, Jefa de Gabinete de
la Consejeria de Salud. Durante la misma se abordaron diferentes temas de interés para
el colectivo de hemofilia y otras coagulopatias congénitas en Andalucia, como el
funcionamiento de la unidad de hemofilia de Sevilla como centro de referencia en
Andalucia de las personas afectadas, la necesidad de una unificacion de los criterios de
atencion especializada de las personas afectadas de hemofilia en todos los hospitales de
Andalucia, asi como la mejora en la dispensacion de medicamentos a todos los pacientes
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en los hospitales de referencia de Andalucia. Del mismo modo, se ha abordd la
investigacion que se esta llevando a cabo con el déficit de factor V de la coagulacién y
de la posibilidad de posibles convenios de colaboracién con el objeto de mejorar la
calidad de vida de todas las personas que padecen hemofilia y otras coagulopatias
congénitas en Andalucia.
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Nuevamente, durante 2018 se ha continuado con las peticiones por el contagio de VHC
en el colectivo de hemofilia de Andalucia. Son ya mas de 17 ainos que la Asociacién
Andaluza de Hemofilia viene solicitando el reconocimiento por parte del Gobierno
Andaluz de las ayudas sociales para las personas con hemofilia u otras coagulopatias
congénitas contagiadas por VHC, como consecuencia de haber recibido tratamiento con
concentrados de la coagulacién dentro del sistema sanitario publico andaluz. El 18 de
julio de 2018 tuvo lugar la sesién para la aprobacién por unanimidad de la proposicién
de ley relativa a las ayudas sociales para personas con hemofilia u otras coagulopatias
congénitas que hayan desarrollado la hepatitis ¢ como consecuencias de los
tratamientos recibidos dentro del sistema sanitario publico de Andalucia, donde la
Asociacion Andaluza de Hemofilia (Asanhemo) estuvo presente, en la tribuna de
asistentes por invitacidn del grupo parlamentario popular.
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Dos meses mas tarde, el 18 de septiembre de 2018, representantes de Asanhemo, Maria
del Carmen De Orta Sequera (Presidenta), Juan Francisco Gonzalez Mufioz (Secretario)
y Alfonso Pedrosa (colaborador), asistieron, a la comparecencia ante la Comisiéon de
Salud de la Junta de Andalucia, citados por la misma, con motivo de la reunién para la
elaboraciéon de la ley por la que se establecen ayudas sociales a las personas con
hemofilia u otras coagulopatias congénitas, que hayan desarrollado la hepatitis c como
consecuencia de haber recibido tratamientos con concentrados de factores de
coagulacion en ambito del sistema sanitario publico de Andalucia. En esta
comparecencia M2 Carmen De Orta Sequera (Presidenta) tuvo la oportunidad de leer un
documento en el que se solicitaba con unanimidad y urgencia la tramitacion de la ley
propuesta por el partido popular ante el pleno del parlamento de Andalucia el pasado
dia 18 de julio del presente afo, y que fue aprobada por unanimidad por todos los
partidos politicos referente a las ayudas sociales a personas con hemofilia u otras
coagulopatias congénitas, que hayan desarrollado la hepatitis c como consecuencia de
haber recibido tratamientos con concentrados de factores de coagulaciéon en dmbito del
sistema sanitario publico de Andalucia.
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Del mismo modo se ha seguido trabajando y colaborando con otras entidades a las que
Asanhemo pertenece como miembro de pleno derecho: Federacién Espafiola de
Enfermedades Raras (FEDER), Andalucia Inclusiva, Fegradi y Fegadi.

También se ha colaborado con otras entidades afines como la Fundacién Once,
Cocemfe, Ashemadrid...

Durante 2018 la Asociacién Andaluza de Hemofilia ha continuado apostando por la
investigacion, mas concretamente 'Por la investigacion en el déficit de factor V, con V de
Victoria'; Una Esperanza para Celia, colaborando en el proyecto protocolos de terapias
avanzadas para la investigacion del déficit de factor V.

Un ano mas, el trabajo en equipo y la implicacion de todas las personas que integran la
Asociacion Andaluza de Hemofilia; o6rganos de representacion, voluntarios vy
profesionales ha hecho posible cumplir los objetivos marcados para el ejercicio, a través
de la atencion Integral y permanente a las personas con hemofilia u otras coagulopatias
congénitas, portadoras y sus familiares en Andalucia y mediante los diversos talleres y
programas realizados se ha dado cumplimiento a los siguientes fines estatutarios:

0 Velar por el adecuado funcionamiento de la Entidad.

0 Representar a Asanhemo en todos los ambitos.

0 Gestionar recursos econdmicos, humanos, materiales... necesarios para
proporcionar la asistencia precisa a las personas asociadas, mediante la atencién
directa y la ejecucién de actividades y programas.

0 Coordinar recursos humanos

0 Firma de convenios

0 Difundir laimagen

0 Establecer lineas de actuacidn y participacion.

0 Coordinacién con los representantes de la Consejeria de Salud para resolver
las demandas sanitarias.

0 Coordinacién con los representantes de la Consejeria de Igualdad y Politicas
Sociales para resolver las demandas sociales.

0 Coordinacién con la Unidad de Hemofilia del Hospital Virgen del Rocio de
Sevilla y los hospitales de referencia de cada una de las provincias de nuestra
comunidad, para que todos los asociados puedan tener la mejor asistencia
sanitaria posible.
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Entre las actuaciones realizadas en los hospitales de referencia, se destacan:
v Emisién sugerencias a los servicios médicos sobre todos los problemas
que afectan a nuestro colectivo.
v’ Coordinacién continuada con los hematdlogos de referencia.
v’ Seguimiento continuado de los problemas asistenciales.
v’ Gestiones para la peticidn de informes médicos necesarios para nuestros
asociados.
v Derivacion de nuevos asociados a la unidad, consulta de hemofilia o
hematodlogos de referencia.
v Recogida de quejas asistenciales planteadas por parte de las personas
asociadas.
v Seguimiento de los casos derivados, desde los distintos hospitales de
referencia, a la Unidad de Hemofilia, Unidad de reproduccién asistida u otros
servicios especializados.

ACOGIDA DE NUEVAS PERSONAS ASOCIADAS

Desde cada una de las sedes de la Asociaciéon Andaluza de Hemofilia se asesora e informa
a las personas con coagulopatias y familiares que acuden por primera vez a la entidad,
escuchando sus dudas y proporcionandoles toda la informacién y apoyo necesario.

La incertidumbre que supone a estas personas recién diagnosticadas de hemofilia y/o
sus familiares directos la nueva situacion que tienen que afrontar, hace que lleguen a la
Asociacidon derivados por el hospital de referencia correspondiente o por iniciativa
propia en busca de informacion complementaria que les ayude a aclarar todas sus
dudas, de ahi que la Asociacion lleve a cabo dicho programa.

Objetivo General:

Ofrecer informacién y asesoramiento a toda persona con hemofilia y otras
coagulopatias y portadoras del defecto y/o familiares interesados/as en pertenecer a la
Asociacion Andaluza de Hemofilia, facilitando el afrontamiento ante la nueva situacion
y favoreciendo el desarrollo de una vida normalizada. Fomentar la participacidon a todas
las personas que de forma voluntaria desean formar parte como personas
colaboradoras, para ayudar a realizarlas distintas actividades de nuestra entidad.
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Objetivo especifico:

e Informar sobre la enfermedad y el tratamiento.
e Conocer la situacion individual de cada persona en relacion con la hemofilia.

e Asesorar ante el manejo de situaciones inmediatas relacionadas con la hemofilia.
e Informar sobre servicios y programas propios o de entidades afines a los que
pueden acceder y contribuyan a la mejora de la calidad de vida del colectivo.

e Dar aconocer la labor de la Asociacién, servicios, actividades y programas...
e Promover la participacion e implicacién de los socios/as en las actividades de la
entidad.

Resultados:

Durante el ejercicio 2018, se han producido once nuevas altas, dos
bajas y un exitus.

N
DELG. SEVILLA DELG. CQADIZ W DELG. GRANADA
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IMPLANTACION DE UNA BASE DE DATOS DE PACIENTES AFECTADOS
DE HEMOFILIA Y OTRAS COAGULOPATIAS CONGENITAS EN

ANDALUCIA, PORTADORAS Y COLABORADORES.
COLABORA FEDER

DESARROLLO EN ANDALUCIA

La Asociacion Andaluza de Hemofilia con el objetivo de mejorar la atencién sanitaria y
social de las personas afectadas con hemofilia, otras coagulopatias congénitas,
portadoras y colaboradores ha creado una nueva base de datos para que las personas
asociadas puedan recibir toda la informacién de manera clara y lo mas rapido posible.

Disponer de una base de datos es de vital importancia paras las asociaciones, ya que
facilita el acceso a todos el personal técnico de la entidad, ayudando a almacenar la
informacién de manera estructurada, con la menor redundancia posible. Ademas se
proporciona el acceso a los datos de manera que se puedan visualizar, ingresar y
actualizar de forma sencilla.

Este servicio se ha ejecutado durante el afio 2018 en las diversas delegaciones que tiene
ASANHEMO en la Comunidad Autondmica Andaluza.

Resultados obtenidos con la realizacion de las actividades y/o servicios:

Con la ejecucion de este proyecto se ha obtenido se ha facilitado el acceso a los datos
de las personas con hemofilia, otras coagulopatias congénitas, portadoras y
colaboradoras asociadas por parte del personal técnico, mejorando su visualizacién y
actualizacion de los datos. Asi como se ha producido una mejora en la comunicacion de
la entidad con las personas asociadas y colaboradora siendo estd mas rdpida, clara y
eficaz.
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DESARROLLO DE HABILIDADES Y COMPETENCIAS PERSONALES EN
LA BUSQUEDA DE EMPLEO

COLABORA DIPUTACION DE JAEN

DESARROLLO EN JAEN. AULA N2 5, EDIFICIO B-5 (AULARIO COELLO DE PORTUGAL Y
QUESADA). CAMPUS LAS LAGUNILLAS. UNIVERSIDAD DE JAEN EL 23 DE FEBRERO.

Asanhemo impartié en la ciudad de Jaén el Taller formativo para el Desarrollo de
habilidades y competencias personales en la busqueda de empleo, con la colaboracién
de la Diputacién de Jaén.

La finalidad de esta actividad fue trabajar con los asistentes las competencias mas
demandadas por las empresas hoy en dia en sus trabajadores, y las mas utiles en el
proceso de busqueda de empleo.

En un mercado de trabajo cada vez mds competitivo y en el que la formacion ya no es
sindnimo de éxito, la mejor manera de destacar es contar con ciertas capacidades
personales que doten de valor al profesional.

La ponencia vino a cargo del centro de psicologia Lmental, que ya ha colaborado con
Asanhemo en otras actividades de este tipo y contd con la presencia de otras
asociaciones de Jaén, que fueron invitadas a participar.

Siguiendo en esta linea de coordinacién y colaboracién entre agentes sociales,
celebramos la actividad en la Universidad de Jaén y abrimos la participacién a todos los
estudiantes que quisieron asistir.

En total asistieron al taller 16 personas, entre los que se encontraban socios de
ASANHEMO, asociadas de LUNA y estudiantes de la Universidad de Jaén.

Este taller complementa las acciones de asesoramiento individualizado que desde el
servicio de orientacidn laboral de Asanhemo se ha prestado a las personas con Hemofilia
y otras coagulopatias congénitas y los resultados han sido satisfactorios, con una
valoracion muy positiva por parte de asistentes y ponente.
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TALLER

DESARROLLO DE HABILIDADES
Y COMPETENCIAS PERSONALES

EN LA BUSQUEDA DE EMPLEO

Acompafiamiento a personas desempleadas en la
bisqueda de empleo a través del desarmollo de recursos
personales, sociales y psicolégicos.

Refuerzo de habilidades y competencias indispensables y
valoradas para desarrollar una carrera profesional
satisfactoria

23 /febrero 12018
De 10.00 a 13.00 horas

Lugar:

Aulan® 5 Edificio B-5
(Aulario Cosllo de Portugal y Quesada) - -
Campus Las Lagunillas ﬂ

Universidad de Jaen

Orpan s Codafnra

asanheme ) e

INSCRIPCIONES en:
delegacion.cadizi@asanhemo.org

956 08 08 43 www.asanhemo.org
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INFORMACION MEDICA Y APOYO PSICOSOCIAL

JORNADAS CIENTIFICAS “LAS MISMAS ENFERMEDADES...NUEVOS TIEMPOS,
NUEVAS PERSPECTIVAS”
COLABORA PFIZER ESPANA

DESARROLLO EN ANTEQUERA (MALAGA) 28 DE ABRIL DEL 2018

La Hemofilia es una enfermedad que consiste en un déficit de determinados factores de
coagulaciéon de la sangre, por lo que se hace necesaria en la mayoria de los casos la
aplicacién de dichos factores por via intravenosa. Se trata de una patologia compleja
gue debe ser tratada de manera integral, a través de equipos multidisciplinares, de
forma que se fomente tanto la salud fisica como la psicosocial.

Desde nuestra entidad procuramos esta atencion al colectivo, con actividades de ocio,
divulgativas y formativas que mejoren su autonomia y el autoconocimiento de la
enfermedad.

En esta ocasion hemos celebrado unas jornadas cientificas centrada en la investigacion,
las nuevas terapias y tratamiento con el objetivo de que informar sobre los avances
cientificos fomentando el conocimiento sobre las enfermedades raras, en concreto
sobre la hemofilia, otras coagulaciones en la sangre, déficit factor Vy Von Willebrand.

Los beneficiarios directos del proyecto son todas las personas afectadas por hemofilia u
otras coagulopatias congénitas, portadoras, familiares y personas colaboradoras
asociadas a la Asociacion Andaluza de Hemofilia (ASANHEMO).

Se ha conseguido una buena participacion y grado de satisfaccidn positiva por parte de
los asistentes.

La informacion ofrecida a las personas afectadas de Hemofilia u otras coagulopatias
congénitas, a las portadoras de la enfermedad y a sus familiares les han servido para
conocer los problemas médicos que se les pueden presentar y la forma de cémo
abordarlos de forma adecuada, asi como los avances actuales en los tratamientos
resolviendo todas las dudas que pudieran tener.
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JORNADA CIENTIFICA

LAS MISMAS ENFERMEDADES...
NUEVOS TIEMPOS, NUEVAS PERSPECTIVAS

1100811200 PRESENTACION E INAUGURACION DE LA JORNADA

130812000 ENFERMEDADES RARAS: DE LO CLINICO A LO SOCIALY...; VICEVERSA?
Matilde Ferndndez-Cid. Dplo.de Sodologla aplcada. Universidad Complutense de Madrid.

120012200 NUEVAS ESTRATEGIAS TERAPEUTICAS ENHEMOFILIA Y
OTRAS COAGULOPATIAS CONGENITAS.

Antonio Liras. Dpto. Gendtica, Fisiologia y Microbblogia. Universidad Complutense de Madrid
1220812500 Coffes break

12508 8200 LAMEDICINADEL FUTURO: FARMACOLOGIA PERSONALIZADAE INDIVIDUALIZADA
José Antonio Romero. Servido de Farmada Hospitalaria. Hospital Universitario La Paz de Madrid.

1320013500 REDES Y SALUD: DE LA REALIDAD ALAS FALSAS ESPERANZAS.
Andrés Dochao. Ayuntamiento de La Paima del Condado (Huelva) Vicloria Ramos. Instituto de Salud
Cados lll de Madrid (Unidad de Invesiigacion en Telemedicina y e-Salud).

1350814200 ; SE PODRAN TURAR’ LAS ENFERMED ADES HEREDITARIAS? DEFICIT DE FACTORYV.
Luis Javier Serrano y Antonlo Liras. Dpto Gendtica, Fisiologia y Microbiologia. Universidad
Complutense de Madrid. Hospital Univessitario Fundaciin Jménez Diaz.

14200 w30x Condusiones y dausura de [a jormada

28 abril/2018 11:00h.- 14:30h.
HOSPITAL ANTEQUERA. ¢/ Posta Mufioz Rojas s/n 28200 Antequera (Mélaga)

XVIII ASAMBLEA GENERAL ORDINARIA

PRIMERA convocatoria 16:00h. // SEGUNDA convocatoria 16:30h.

et >
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TALLER DE AUTOTRATAMIENTO PARA PERSONAS AFECTADAS DE HEMOFILIA Y

OTRAS COAGULOPATIAS CONGENITAS
COLABORA AYUNTAMIENTO DE CHICLANA. DIPUTACION DE CADIZ (PRESIDENCIA)

DESARROLLO EN DELEGACION DE CADIZ ASANHEMO EL 4 DE NOBIEMBRE DEL 2018

Se ha desarrollado un taller de Autotratamiento dirigido por personal cualificado y
especializado en Hemofilia con el objetivo de proporcionar las herramientas necesarias
para que los nifos/as afectados por hemofilia y otras coagulopatias congénitas
adquieran conocimientos y habilidades para que sean capaces de aplicarse el
tratamiento solo de forma que se prevenga cualquier tipo de problematica, a la vez que
sirva como herramientas para que los/as jévenes tenga una vida normalizada.

La ejecucién de este proyecto ha supuesto:

v" Que losy las asistentes con hemofilia o alguna otra coagulopatias congénita sean
capaces de suministrarse de forma personal y sin apoyo externo el
autotratamiento.

v Que los y las menores tenga toda la informacidn necesaria para que conozca los
beneficios del autotratamiento y reconozca la mejora de su calidad de vida.

TALLER DE PORTADORAS Y FORMACION AL AUTOTRATAMIENTO PARA PERSONAS
AFECTADAS DE HEMOFILIA Y OTROS DEFICIT EN LA COAGULACION DE LA SANGRE.
COLABORA DIPUTACION DE CADIZ (IGUALDAD Y BIENESTAR SOCIAL)

DESARROLLO EN DELEGACION DE CADIZ ASANHEMO EL 4 DE NOVIEMBRE DE 2018

Celebracién de un taller sobre portadoras y autotratamiento para personas afectadas
con Hemofilia, otros Déficit en la coagulacion de la sangre y Familiares en el que una
voluntaria especializada en hemofilia explico a los y las asistentes la importancia del
autotratamiento en edades tempranas promocionando la autonomia y habitos de vida
saludable en los nifios y nifias.

También se abordd el diagndstico genético de las portadoras, las técnicas de
reproduccion asistidas resolviendo cualquier duda que tuvieran sobre ser portadora en
su dia a dia. Creando un espacio de informacién que les ayuden a tomar decisiones
futuras relacionadas con la descendencias y la transmision de la hemofilia.
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Los/as beneficiarios/as de esta actividad han sido personas con hemofilia u otras
coagulopatias congénitas, portadoras y familiares de todas las edades de la provincia de
Cadiz.

La ejecucién de este proyecto ha supuesto:

1. Que los y las asistentes con hemofilia o alguna otra coagulopatias congénita sean
capaces de suministrarse de forma personal y sin apoyo externo el autotratamiento.

2. Que los y las menores tengan toda la informacién necesaria para que conozca los
beneficios del autotratamiento y reconozca la mejora de su calidad de vida.

3. Que las portadoras pueden tener informacién actualizada sobre la herencia genética,
la base genética de la hemofilia y las opciones reproductivas y de diagndstico prenatal.

4. Un espacio de experiencia para que las mujeres portadoras por una parte, puedan
resolver cualquier duda que tuvieran, y por otro lado compartir sus experiencias con
otras mujeres, lo que ha supuesto para ellas una descarga emocional y de tensién
aumentando asi su bienestar social.
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TALLER

AUTOTRATAMIENTO
PARA JOVENES AFECTADOS POR

HEMOFILIA u otrAs !
COAGULOPATIAS CONGENITAS

& QuE ES EL AUTRATAMIENTO?
Consiste en la administracion por via intravenosa del factor de coagulacion deficiente.
Al principio se administra en el hospital por el personal sanitario, posteriormente
tras recibir formacién especifica, por los padres, madres y finalmente por el propio paciente.

¢QUE HAREMOS EN EL TALLER?
Se abordard de forma clara y dccesible la aplicacion del tratamiento, o través de |la formacién,
orientacion y asesoramiento especifico de la hemofilia u ofras coagulopatias congénitas.

¢QUE BENEFICIOS GENERAN EN LAS PERSONAS?
Disminucion del proceso hemorragico.
Disminucién de las dosis de concentrado sustitutivo.
Mayor autonomia y menos dependencia hospitalaria.
Meijora la'calidad de vida.

4 | noviembre /2018 11:00h,

SEDE DELEGACION DE ASANHEMO CARIZ
Avenida del Mar, n® 4, 102 A-GEDIZ

= G i
Ayuntamiento de
% = Q§.Q.ﬂl.'!§m9 @ Chiclana
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VIII CONVIVENCIA PARA NINOS Y NINAS AFECTADAS DE HEMOFILIA U OTRAS
COAGULOPATIAS CONGENITAS EN ANDALUCIA

COLABORA OCTAPHARMA'Y CONSEJERIA DE SALUD

DESARROLLO EN AVENTURA VERDE WAINGUNGA, C/SANTA BARBARA DE CASA S/N-
EMBASE DE LOS MACHOS, CP.21440 LEPE (HUELVA) FECHA: DEL 24 DE JUNIO AL 1 DE
JULIO DE 2018

Se ha llevado a cabo el campamento dirigidos a nifios y nifias afectadas de hemofilia y
otras coagulopatias congénitas, portadoras, familiares y poblacion en general.

Con la realizacidon de este campamento desde la Asociacién Andaluza de Hemofilia
pretendemos a través de la educacién y el juego fomentar habitos de vida saludables,
ademas de facilitar todas las herramientas necesarias que le sirvan para vivir con su
enfermedad, entre ellas el autotratamiento.

Los nifios poco a poco se van haciendo responsables de ponerse su tratamiento y para
ello necesitan talleres especificos de formacién, que se imparten en el campamento de
forma continuada durante la semana.

Ademas, este programa permite relacionar tanto a nifios y nifias afectados de hemofilia
y otras coagulopatias congénitas como a los no afectados, a fin de fomentar una
auténtica integracién y normalizacidn social. Contamos para ello con la participacion de
hematdlogas/os, enfermeras/os y personal voluntario que se encargaran de impartir las
técnicas de aprendizaje de autotratamiento, charlas psicosociales, talleres de
fisioterapia, etc. combinadas con otras actividades de tiempo libre para fomentar su
autonomia y desarrollo personal.

Al mismo tiempo buscamos ofrecer a las familias un espacio en el que los pequefios
puedan disfrutar de vacaciones en un entorno seguro y adaptado a sus necesidades,
suponiendo para los padres un respiro familiar tan necesario en estos casos.

Poblacién destinataria:

Han asistido nifios y nifias con edades comprendidas entre 7 y 17 afios afectados de
hemofilia y otras coagulopatias congénitas, portadoras, familiares y poblacién en
general.
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Un afio mas estas convivencias han tenido un éxito rotundo, con una auténtica
integracién y normalizacién social de todos los participantes y su entorno familiar.

El programa de ha adaptado a las caracteristicas del grupo, fomentando la participacién
en todas las actividades del 100% de los participantes.

Del mismo modo el 100% de los participantes se han iniciado y/o mejorado la técnica
del autotratamiento y han adquirido los conocimientos basicos sobre su enfermedad.

Esta valoracion positiva sigue creado la necesidad de dar continuidad de forma anual a
esta actividad.

Del 24 de JUNIO al 1 de JULIO de
2018

ay
W Les Macho

- --r-:w
COLAB!
o 3 octapharmar

. : il JUNTA DE ANDRLUCIA
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TALLER FORMATIVO: LA FISIOTERAPIA EN HEMOFILIA
COLABORA DIPUTACION DE ALMERIA

DESARROLLO EN ALMERIA EL 17 DE NOVIEMBRE DE 2018

Celebracion de un taller sobre gimnasia preventiva para afectados/as de hemofilia en el
que un técnico en fisioterapia explico a los/as asistentes el origen de las hemorragias
articulares, sus consecuencias, y la mejor forma de prevenirlas y tratarlas.

Se incluyd una sesion practica en las que el técnico mostro a los/as asistentes distintos
ejercicios y actividades que podran practicar como forma de evitar este tipo de
hemorragias o mejorar, desde el punto de vista fisico, las consecuencias que anteriores
episodios hemorragicos hayan provocado.

Ademas de afectados/as de hemofilia, al taller acudieron estudiantes del Grado en
Fisioterapia de la Universidad de Almeria, de forma que pudieron mejorar sus
conocimientos sobre la patologia

Los/as beneficiarios/as de esta actividad han sido personas con hemofilia u otras
coagulopatias congénitas, portadoras y familiares de todas las edades de la provincia de
Almeria, asi como personal sanitario y estudiantes de la rama de fisioterapia
interesados/as en adquirir conocimientos sobre el origen de las hemorragias articulares,
sintomas y signos de las mismas, manifestaciones clinicas, valoracion y tratamiento
terapéutico.

Se han realizaron las siguientes actividades:
Actividades Organizativas

Han consistido en la busqueda de los recursos materiales, profesionales y econdmicos
necesarios para poder llevar a cabo el proyecto. Busqueda del lugar mas idéneo para
ejecutar el taller, siendo este la ciudad Almeria.

Actividades de Difusion

La difusién del proyecto se ha realizado a través de los medios de difusidon de Asanhemo,
del Colegio Profesional de Fisioterapeutas de Andalucia, de otras entidades miembros,
y de forma personalizada a través de correo electrdnico y carta a las personas asociadas.
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Programa
Sabado 17 de noviembre
09:00h. a 14:00h.

© 09.00h a 11.30h. Nociones tedricas sobre hemofilia, origen de las hemorragias
articulares, sus consecuencias y la mejor manera de tratarlas a través de la
fisioterapia.

© 11.30h a 12.00h. Coffee break. Intercambio de experiencias. Puesta en comun

© 12.00h a 14.00h. Practicas en rehabilitacion y fisioterapia de pacientes con
hemofilia. Ejercicios y tratamiento.

Los resultado obtenidos han sido muy satisfactorios, por una parte se han cumplido
todos los objetivos planteados en el proyecto, creando la necesidad de dar continuidad
a actividades que ayuden a las personas con hemofilia, otras coagulopatias congénitas,
portadoras, familiares han mejorar sus calidad desde el punto vista fisico. Ademas este
taller ha ayudado a que la sociedad en general y en concreto el sector sanitario conozca
las necesidades de este colectivo y pueda mejor el servicio de salud prestado.



G

MEMORIA DE GESTION ASANHEMO 2018
asanhemo

ASOCIACION ANDALUZA DE HEMOFILIA

asan

ASOCIACION ANDALUZA DE HEMOF |LIA
Y .
. www.asanhemo.org |

TALLER FORMATIVO

LA FISIOTERAPIA
EN

HEMOFILIA

Dirigido a
PERSONAS AFECTADAS, PORTADORAS,
FAMILIARES Y PERSONAL SANITARIO

interesados/as en adquirir conocimiento sobre el origen de las hemorragias
articulares, las consecuencias de las mismas y sobre todo la mejor forma de
prevenirlas y tratarlas a través de la fisioterapia.

17 . noviembre.; 2018 De 9:00h. a 14:00h.

Lugar: SALA NOSTRUM. Avda. Pablo Iglesias, 134. ALMERIA.

INSCRIPCIONES EN:
delegacion.cadiz@asanhemo.org
delegacion granada@asanhemo.org
delegacion.sevilla@asanhemo.org
Tif: 601 247 347

£ 4l
ORGANIZA COLABOR P

ﬁ asa nhemo DIPUTACION
—— S DE ALMERIA

—
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GUIA DE EJERCICIOS TERAPEUTICOS PARA PERSONAS CON HEMOFILIA Y OTRAS

COAGULOPATIAS CONGENITAS
COLABORA CONSEJERIA DE SALUD

DESARROLLO EN ANDALUCIA

Desde el servicio de Fisioterapia se detecta la necesidad de elaborar un guia de ejercicios
terapéuticos para las personas afectadas con hemofilia u otras coagulopatias congénita,
a partir de las técnicas utilizada en la consulta y que han producido efectos positivos en
los y las pacientes.

Este proyecto ha consistido en elaborar y editar una guia practica para que las personas
puedan realizar los ejercicios en su entorno y obtengan una mejor calidad de vida.

Esta guia esta editada a color y contiene primero, un pequefia resefa sobre que es la
hemofilia para contextualizar desde donde partimos, segundo, el porqué es importante
los ejercicios terapéuticos y los beneficios que estos generan en las personas afectadas
por hemofilia u otras coagulopatias congénita y tercero una bateria de ejercicios con
imagenes explicativas para que las personas afectadas puedan realizar en su entorno los
ejercicios de forma correcta.

Contenido Guia de Tratamiento para Personas con Hemofilia y otras Coagulopatias
Congénitas:

Introduccidn de la Hemofilia

Fisioterapia en la hemofilia

Ejercicios de fortalecimiento y rehabilitacion de codo, rodilla y tobillo
Ejercicios para la articulacidon de rodilla

Ejercicios para la articulacién de tobillo

Ejercicios para la articulacién del codo.

Bibliografia.

Informacién de Asanhemo.

S 5 5 5 5 5 5 B

Los beneficiarios directo de las guia han sido las personas con hemofilia, otras
coagulopatias congénitas, portadoras, familiares y también estudiantes de ciencias de
la salud y aquellas personas interesada en dicho tema.
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Se le ha dado difusion a través de las redes sociales, en jornadas organizadas por
Asanhemo y en los diferentes hospitales de Andalucia.

Con la elaboracién de esta guia se ha mejorado:

La visibilizacion de la hemofilia y de los beneficios de los ejercicios terapéuticos en
personas afectadas con hemofilia y otras coagulopatias congénitas.

La prevencion dolencias y lesiones en las personas afectadas con hemofilia u otras
coagulopatias congénitas.

Una mejora en las cualidades fisicas y la capacidad cardiorrespiratoria disminuyendo la
frecuencia del sangrado y las contracturas articulares.

Y se ha dotado de herramientas necesarias para que las personas afectadas de hemofilia
y otros déficits en la coagulacion de sangre puedan afrontar los problemas
musculoesqueléticos que ocasionan enfermedad.
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| JORNADAS ANDALUZA DE HEMOFILIA Y OTRAS COAGULOPATIAS CONGENITAS
PARA ESTUDIANTES DE CIENCIAS DE LA SALUD.
COLABORA FUNDACION ONCE

DESARROLLO EN EL PALACIO DE LOS MARQUESES DE LA ALGABA- SEVILLA-9,10Y 11 DE
NOVIEMBRE DEL 2018.

Asanhemo ha realizado estas jornadas cuyo tema principal ha sido la importancia de la
ensefianza de patologias como la hemofilia y otras coagulopatias congénitas a
estudiantes de Ciencias de la Salud.

Tras conocer la actual formacion y conocimiento de dichas patologias por parte de los
estudiantes de ciencias de la salud, y tras valorar la importancia que supone para los
futuros profesionales esta ensefianza, observando que es bdasica y pobre toda la
formacion sobre hemofilia y otras coagulopatias congénitas que se les aporta dentro de
su etapa universitaria.

Intentando mejorar los conocimientos de la poblacion universitaria en la rama de
Ciencias de la Salud se realizan estas de Jornadas se han dirigido a estudiantes de
fisioterapia, psicologia, medicina, enfermeria, trabajadores sociales... Desarrollando una
programacién de tres dias para que todos los conocimientos claves pudieran ser
impartidos por profesionales cualificados.

Durante el transcurso de la actividad, nuestra entidad ha trabajado como
intermediadora entre los profesionales del exterior, como de la misma entidad y de los
estudiantes y profesionales que no ejercen para fomentar en los miembros de la
comunidad universitaria el desarrollo de habilidades para el tratamiento de personas
con hemofilia u otras coagulopatias congénitas, asi como la toma de decisiones
relacionadas con la salud de las personas y su entorno.
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09-10-11 DE NOVIEMBRE DE 2018

IJORNADAS ANDALUZA DE

PARA ESTUDIANTES DE CIENCIAS DE LA
SALUD

PATROCINA: COORDINA:

Inscripcion: jornadasandaluzashemofilia@gmail.com
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PARTICIPACION

XXVIII ASAMBLEA GENERAL ORDINARIA
DESARROLLO EN ANTEQUERA (MALAGA), 28 DE ABRIL

La Asamblea es el drgano supremo de gobierno de la Asociacién integrado por todas las
personas asociadas a la Asociacion, donde se adoptan los acuerdos por el principio
mayoritario o de democracia interna. Se celebra una vez al afo dentro de los cuatros
meses siguientes al cierre del ejercicio anterior.

La XXVIIl Asamblea General Ordinaria. Orden del dia:

1. Lectura y aprobacidn, si procede, del acta de la sesidn anterior.

2. Examen y aprobacion, si procede, de las cuentas del ejercicio anterior.
3. Examen y aprobacion, si procede, de los Presupuestos del ejercicio.

4, Examen de la memoria de actividades y aprobacidn, si procede, de la

gestion de la Junta Directiva.

5. Aprobacidn, si procede, del Programa de actividades.
6. Informe presidencia.

7. Situacion actual Ayudas VHC.

8. Situacion sede de Jerez de la Frontera.

9. Ruegos y preguntas

HOSPITALANTEQUERA. ¢/ Poeta Muiioz Rojas 's/n 29200 Antequera (Malaga)

XVIII ASAMBLEA GENERAL ORDINARIA

PRIMERA convocatoria 16:00h. // SEGUNDA convocatoria 16:30h.

ORGANIZA: :
6 :
asan ... ‘l
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“ESTRECHANDO LAZOS I1”. CONVIVENCIA PARA JOVENES AFECTADOS Y AFECTADAS
DE HEMOFILIA U OTRAS COAGULOPATIAS CONGENITAS, PORTADORAS DE LA
ENFERMEDAD Y, AMIGOS Y FAMILIARES.

COLABORA AYUNTAMIENTO DE SEVILLA (IGUALDAD, JUVENTUD Y RELACIONES CON LA
COMUNIDAD UNIVERSITARIA)

DESARROLLO EN AVENTURA VERDE WAINGUNGA S.L. FINCA DEHESA DEL PIORNO S/N,
21440 LEPE (HUELVA), DESDE EL 24 DE JUNIO AL 1 DE JULIO 2018

Desde la Asociacion Andaluza de Hemofilia, a través del proyecto Estrechando Lazos Il
hemos desarrollados diferentes actividades encaminadas a la promocion de habitos de
vida saludable y la educacidén en evitacion de conductas de riesgo. Al mismo tiempo se
les ha ofrecido a las familias un espacio en el que los y las jovenes puedan disfrutar de
vacaciones en un entorno seguro y adaptado a sus necesidades, suponiendo para los
padres y las madres un respiro familiar tan necesario en estos casos.

En este espacio los chicos y chicas pueden expresarse con total libertad planteando
todas las dudas que les surjan, conociendo a otros chicos y chicas en su misma situacion,
y chicos/as que no tengan su enfermedad pero si darle informacion y conocimiento de
ellay estrechar los lazos entre el colectivo con la propia asociacion y con la sociedad, de
manera que formen parte activa de ésta, luchen por sus derechos y por mejorar su
situacion y se mantengan fuerte el movimiento asociativo.

Se trata de crear un espacio entre iguales para hablar sobre la enfermedad y sus
repercusiones en la vida de los participantes, ademas de desarrollar actividades
encaminadas a la promocion de hdbitos de vida y ocio saludable y de la educacién en
evitacion de conductas de riesgo, tan importante cuando hablamos de coagulopatias.

Han asistido nifios y nifias con edades comprendidas entre 7 y 17 afios afectados de
hemofilia y otras coagulopatias congénitas, portadoras, familiares y poblacién en
general.

Para su ejecuciodn se ha realizado los siguientes talleres:

Taller de hemofilia y autotratamiento.
Taller de Asertividad.

Taller de Vida Saludable.

Taller de Fisioterapia.

Dinamicas grupales.

ANENENENEN
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Un afio mdas estas convivencias han tenido un éxito rotundo, con una auténtica
integracion y normalizacion social de todos los/as participantes y su entorno familiar.

El programa se ha adaptado a las caracteristicas del grupo, fomentando la participacion
en todas las actividades, del mismo modo los/as participantes se han iniciado y/o
mejorado la técnica del autotratamiento y han adquirido los conocimientos basicos

sobre su enfermedad.

Esta valoracidn positiva sigue creado la necesidad de dar continuidad de forma anual a

esta actividad.

PARTICIPACION EN EL CONGRESO ANDALUZ DE MEDICINA DE FAMILIA SAMFYC

La Asociacidon Andaluza de Hemofilia estuvo
presente en el Congreso Andaluz de
Medicina de Familia SAMFYC,
concretamente en el taller sobre
enfermedades raras impartido por Gema
Esteban Bueno, Presidenta de la Asociacion
de Wolfran, médico en el centro de salud de
Méjacar, Delegada de FEDER en Andalucia 'y
cientifica.

 Congreso Andaluz de.
Medicina Familiary
Comunitaria
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LA ASOCIACION ANDALUZA DE HEMOFILIA PARTICIPACION EN LA CAMPARNA
“ACERCATE A LA HEMATOLOGIA. CONOCEMOS TU SANGRE, éNOS CONOCES TU?

El Congreso Nacional de Hematologia sale a las
calles de Granada con una campana de
concienciacion sobre la figura del hematdlogo,
asociaciéon andaluza de hemofilia (Asanhemo) e
en la campafa “acércate a la hematologia.
Conocemos tu sangre, ¢nos conoces tu?, con
motivo de la celebracién de LX Congreso de la
Sociedad Espafiola de Hematologia v
Hemoterapia (SEHH) y XXXIV Congreso
Nacional de la Sociedad Espanola de
Trombosis y Hemostasia (SETH) en la ciudad
de Granada en octubre de 2018.

ASANHEMO EN EL TALLER DE SINDROME DE WOLFRAM “LA ASOCIACION
ANDALUZA DE HEMOFILIA

Asanhemo fue invitada a asistir al
taller de sindrome de Wolfram y
taller de enfermedades raras
impartida por la doctora gema
esteban bueno, médico especialista
en medicina familiar y comunitaria
y coordinadora de la wunidad
sindrome de Wolfram, el 15 de
octubre en Sevilla al curso de
formacién dirigidos a médicos de
atencion temprana y médicos
valoradores de la discapacidad
T B - organizado por la consejeria de
igualdad y politicas sociales direccion general de personas con discapacidad.
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ENCUENTRO EN FEGRADI CON EL PRESIDENTE DE DIPUTACION DE GRANADA el 17
de octubre en Granada

La Asociacion Andaluza de Hemofilia (Asanhemo) asistié al encuentro en la sede de
Fegradi, con el Presidente de la Diputacién de Granada, D. José Entrena Avila, junto a la
diputada de bienestar social, D2 Olvido de la Rosa, con motivo de presentacién de la

campafia de sensibilizacion de patologias crénicas. i entro se creod el espacio
para que los representantes de las dif ientes a Fegradi
expongamos las necesidades del colectivo. Granada 17 de octubre. .

ASANHEMO ASISTE A LA JUNTA RECTORA DE LA FEDERACION GADITANA DE

PERSONAS CON DISCAPACIDAD FISICA Y/U ORGANICA FEGADI COCEMFE.

Tuvo lugar en el salén de actos del centro polivalente de Fegadi Cocemfe situado en calle
Arenal n2 24 de La Linea de la Concepcion, donde la Asociacion Andaluza de Hemofilia
estuvo presente a través de su Delegada Maria Dolores \lega Jiménez. 27 octubre de

2018 ; ?
Sed
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ASANHEMO APOYA A FEGRADI EN SU MOVILIZACION PARA CONSEGUIR EDIFICIOS
ACCESIBLES “CAMPANA #Arrestdpolis.

Fegradi realizd6 con |Ia
colaboracién del Parque
Movil Norte de Bomberos
de Granada una recreacion
de asistencia a una persona
con discapacidad para que
pudiera  abandonar su
domicilio inaccesible.
Granada el 28 de noviembre
de 2018.

PARTICIPACION EN LA JORNADA “RECURSOS COMUNITARIOS PARA LA SALUD”
Asanhemo participd en el desayuno de trabajo organizado por el Ayuntamiento de Jerez
de la Frontera —lgualdad y Salud el 28 de noviembre de 2018.
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PARTICIPACION EN EL CURSO CELEBRADO EN LA DELEGACION DE SALUD DE
GRANADA

La Asociacién Andaluza de Hemofilia (Asanhemo) participd en el curso que fue e impartido por
la Dra. Gema Esteban Bueno, Médico de Familia y coordinadora de la Unidad de Sindrome de
Wolfram “Presentacién de lo
que son las enfermedades
raras, sus caracteristicas,
diagndstico y tratamiento” 29
de octubre del 2018.

PARTICIPACION EN LA JORNADA DE "TRANSPARENCIA Y BUENAS PRACTICAS EN

ONG: DE LA TEORIA A LA PRACTICA"

La Asociacién Andaluza de Hemofilia asistio en la sede Salvador de la Fundacion Cajasol,

Sevilla organizada por la Asociacion Fundaciones Andaluzas (AFA) y Fundacién Lealtad

en la que han colaborado la Fundacién Cajasol, La Caixa y Fundacién Coviran. Sevilla 30
de octubre de 2018.
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PARTICIPACION EN LA CONVOCATORIA DEL MATCHFUNDING #DKVGIVINGTUESDAY

La Asociacién Andaluza de Hemofilia con el objetivo de llevar a cabo las | Jornadas
Compartiendo Conocimiento sobre la hemofilia, otras coagulopatias congénitas y déficit
del Factor V, creando un espacio donde las personas puedan compartir sus experiencias
sobre la enfermedad y dotarle de herramientas saludables que les ayude a mejorar su
dia a dia.

Para ello, se inici6 la campafia:
Solo necesitamos tu voto.

iAyudanos a conseguir el mayor nimero de votos posible y que estas Jornadas sea una
realidad!

Si eres cliente, empleado/a, mediador/a y proveedor/a o profesional sanitario de DKV
pincha en el enlace y busca la ASOCIACION ANDALUZA DE HEMOFILIA, con solo tus datos
nos estas ayudando a Vvisibilizar una patologia rara como es la hemofilia
(www.asanhemo.org) 'y ultrarara  como es el déficit factor V
(http://www.unaesperanzaparacelia.org/)

https://tudecides.dkvseguros.com/Principal.aspx

Tu decides
DIV
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ACTO INSTITUCIONAL Y TERCERA EDICION DE LOS PREMIOS FEGADI 2018

La Asociacion Andaluza de Hemofilia estuvo presente en el acto institucional y tercera
edicion de los Premios Fegadi que se celebrd el 1 de diciembre en las bodegas Luis Pérez
en Jerez de la Frontera, Cadiz.

FREMIDS FEGAIN

CELEBRACION DIA DE LA DISCAPACIDAD EN LA CIUDAD DE GRANADA
Asanhemo estuvo presente en la manifestacién y lectura del manifiesto con motivo de
la celebracion del dia de la discapacidad. Granada 3 de diciembre de 2018
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SEMANA DE LA DISCAPACIDAD EN LA PROVINCIA DE CADIZ
Asanhemo ha participado en la semana de la discapacidad en la provincia de Cadiz, del

10 al 16 de diciembre se realizaron diversas actividades dentro del programa “12 MESES
PARA MEJORAR SU SALUD”

Hospital Universitario Pusria del Mar @
Murias 11 e Diciombie de 2018 —

Enero-diciembre 218 = 3o PN s nddu et
Uniuersitario Pucrin del Mar (CAdi7) = = = 2 % S omumen  CONSEIEHIA DE SALUD
T R LS Sl g
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ASOCIACION ANDALUZA DE HEMOFILIA (ASANHEMO), PRESENTE EN LA ENTREGA
DE AYUDAS SOCIALES A ONG"S DE DIPUTACION DE ALMERIA 2 DE DICIEMBRE DE
2018

D. Miguel Angel Garcia Carmona, Tesorero de la Asociaciéon Andaluza de Hemofilia
acudio en representacién de la entidad a la entrega de ayudas sociales a ONG™S.

ASANHEMO EN LA FERIA DE ASOCIACIONES UJA “ENCUENTRO DE VOLUNTARIADO”
Este encuentro estuvo organizado por la Universidad de Jaén, donde se hizo visible al
colectivo universitario la hemofilia a través de Asociacion Andaluza de Hemofilia y la
investigacion del Déficit de Factor V. En nuestro stand, recibimos la visita de Julio
Terrados, Vicerrector de Planificacidn Estratégica, Calidad y Responsabilidad Social; asi
como de Ana Delia Estrada Mendoza, Coordinadora Provincial del Voluntariado en Jaén.
12 de diciembre 2018.

UNIVERSIDAD DE JabN g
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HEMOvimiento- SERVICIO DE HEMATOLOGIA DEL HOSPITAL VIRGEN DEL ROCIO
Asanhemo participéd en la Jornada Multidisciplinar para pacientes y familiares con
hemofilia, organizada por la Unidad de Hemofilia con la colaboracién de los laboratorios
Roche sobre “Vivir con Hemofilia en Salud”. Sevilla en el Salén de Actos del Hospital de
Traumatologia el 13 de diciembre de 2018.

ASANHEMO ASISTE A LA PRESENTACION CUENTOS DE BATA BLANCA, POR LA DRA.
SUSANA SALAZAR. GRANADA 14 DE DICIEMBRE DE 2018
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FORMACION Y VOLUNTARIADO

SENSIBILIZACION SOCIAL Y PROMOCION DEL VOLUNTARIADO
COLABORA CONSEJERIA DE IGUALDAD Y POLITICAS SOCIALES

Desde la Asociacién Andaluza de Hemofilia, trabajamos para contribuir a la mejora de la
calidad de vida de las personas con hemofilia, otras coagulopatias congénitas,
portadoras y sus familias, a través de nuestros servicios de atencién y por medio de la
realizacion de actividades que promueven los intereses de nuestro colectivo, con la
planificacion, organizacidén y ejecucién de proyectos que persiguen la integracién y
participacidn social de nuestros/as socios/as.

Uno de los pilares de la actuacion de Asanhemo es la sensibilizacion social, la promocién
del voluntariado y la visibilizacién de esta enfermedad, ya que promueve la generacién
de una cultura de la solidaridad en la que todas las personas puedan sentirse incluidas y
desarrollarse en unas condiciones de vida digna.

Para ello es necesaria una concienciacién y movilizacién de las personas y de los grupos
a través de acciones de sensibilizacidn que tienen la finalidad de concienciar y movilizar
a la sociedad en general, a los usuari@s y a otros colectivos y personas, implicandolos
activamente en el movimiento asociativo.

Asanhemo ha realizado este programa de sensibilizacion en diferentes instituciones y
de cara a la sociedad en general para dar a conocer la hemofilia y otros déficits de
factores de coagulacién en la sangre, como déficit factor V,é Con el fin de normalizar
dichas enfermedades en la sociedad, ademds de que ante cualquier emergencia
sanitaria que pudiera producirse es importante que la ciudadania en general sepa
reaccionar ante las particularidades de una persona hemofilica.

Se han realizado diferentes materiales graficos con informacion para la difusion de la
enfermedad, asi como charlas en colegios, universidades, centros sociales y todos
aquellos lugares donde sea posible. Empezando por aquellas instituciones que tengan
relacion directa con los afectados, y asi poder captar en la medida de lo posible
voluntari@s para que se involucre en nuestra entidad. Intentaremos introducir
mediante charlas la importancia del voluntariad@ en el movimiento asociativo y
hacerles ver que sin ell@s no somos nadie.

Esta accidn de sensibilizacidn se ha llevado a cabo por soci@s de Asanhemo voluntari@s
con los que actualmente contamos en coordinacidn con el equipo técnico de Asanhemo
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Asanhemo continda en su linea de formar e informar a todas las personas afectadas por
la hemofilia, otras coagulopatias congénitas, portadoras y familiares en particular, y a
la toda la poblacidn interesada en general, sobre todo lo que les puede afectar e
interesar referente a temas de salud, sociales, laborales, de formacion...

Considerando que la comunicacidn con las persona asociadas y con la sociedad en
general debe ser clara y ampliamente difundida, con una valoracién inicial de los
objetivos que se pretenden alcanzar y con una evaluacidn posterior de los resultados
obtenidos, comprensidn por parte de la sociedad de dichos objetivos y con una critica
de nuestros asociados, colaboradores... y de personas y/o agentes externos que
evaluaran con objetividad los contenidos, la calidad e impacto de las informaciones
difundidas por los diferentes canales de comunicacién.

Por ello desde Asanhemo seguimos actualizando los medios de difusion como forma de
mejorar la participacién en todas las actividades y servicios que se ofrecen desde
Asanhemo. Igualmente se les da difusidn a todas la informacién que nos llega desde
diferentes organismos publicos y privados, haciendo llegar todas las acciones al mayor
numero de personas, y/o entidades posibles, tanto de forma interna como externa, con
prontitud y claridad.

NUESTROS PRINCIPALES MEDIOS DE DIFUSION:

G

ASANNEMO,, . asanhemo.ors

acebook Asociacion Andaluza de Hemofilia

uAsoc And Hemofilia@asanhemo
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ASANHEMO EN LA RUEDA DE PRENSA DE LOMBO X BAMBINO

LOMBOGANEIND

CAMAS i Toros
L g I 3 ,‘ I
1 L - -
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ENTREVISTA A LA PRESIDENTA DE ASANHEMO, M2 CARMEN DE ORTA SEQUERA

https://sevillasolidaria.sevilla.abc.es/entrevistas/el-logro-es-que-los-ninos-puedan-medicarse-

por-si-mismos/

«El logro es que los nifios puedan medicarse por si mismos»

La Asociacion Andaluza de Hemofilia (Asanhemo) ofrece servicios integrales a familiares
y afectados de cualquier tipo de coagulopatia congénita

Por Rafa Sanchez, 26 septiembre, 2018 08:03 h.

La enfermera Mari Carmen de Orta llegd a las puertas de la Asociacion Andaluza de
Hemofilia (Asanhemo)cuando a su hijo le diagnosticaron hemofilia. Como profesional
sanitaria conocia los aspectos técnicos de la enfermedad, pero no el aspecto social y
todo lo que conlleva convivir con la misma. Tan necesaria vio la labor de Asanhemo que
se quedo, y desde abril de 2016 ejerce como presidenta.

—¢éQué es la hemofilia?

—La hemofilia es una enfermedad de transmisidon genética. Consiste en la falta de uno
de los factores de coagulacidn, que provoca que cuando se produce un sangrado la
cascada de coagulacidon no llegue a su final.

—¢Cuando surge Asanhemo?

—Como tal en 1990, aunque los primeros pasos hay que buscarlos en 1977. Entonces
personas afectadas y padres de ninos con hemofilia se retinen para buscar informacién.

—¢Qué servicios ofrece hoy la asociacion?

— Tenemos servicios de informacién y atencidn social, servicio de atencidn psicoldgica,
de fisioterapia, servicios de informacion y atencion sociolaboral y servicios
administrativos para orientar en todo tipo de gestiones que necesiten. Organizamos
también talleres de formacidn, tanto para padres como para ninos.

—En la asociacion tenéis muy presente a los nifios.
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—Por las caracteristicas de la enfermedad, y es que la mayoria de los problemas suceden
cuando hay golpes o caidas, los niflos son los que suelen tener mas complicaciones.

—De hecho organizais campamentos para ellos.

—Cuando son pequeiios los padres administran la medicacion pero, cuando crecen, uno
de los principales objetivos de nuestros campamentos de verano es que aprendan a
ponérsela por si mismos. Al ser por via intravenosa no es tan facil. La idea es que puedan
asistir al colegio, ir a un cumpleaiios o salir con los amigos siendo tan independientes
como el resto de nifos.

—¢éQué valoracion haces de los campamentos?

—Totalmente positiva. En todos los campamentos -llevamos seis- tenemos un cien por
cien de éxito a la hora de ensefarles a medicarse. Los nifnos salen mucho mas
autosuficientes.

—¢éCuantos beneficiarios tenéis en Sevilla?

—Tenemos un total de 335 socios en Sevilla y Huelva. Hay que tener en cuenta que aqui
también la sede de la de la asociacién andaluza.

Mari Carmen de Orta, presidenta de Asanhemo
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—¢Cudntos trabajadores tenéis?

—Cinco. Dos trabajadores sociales, un fisioterapeuta, y dos auxiliares administrativos.
Aparte, colaboran con nosotros dos psicdlogos. Toda la junta directiva es voluntaria, y
tenemos una bolsa de voluntariado a los que damos formacion.

—¢Con qué te quedas de estos aiios?

—Con la satisfaccion de ver como el colectivo consigue las metas que se propone. Que
los nifios consigan ponerse la medicacion solos. Que las personas que asisten a los
talleres salgan contentos y con la certeza de que les ha servido. Que a los socios se les
ayude a nivel psicolégico, con fisioterapia, con formacidn... Ese es el logro para nosotros.

—éComo se financia?

—A través de subvenciones y programas de ayuda. También tenemos aportaciones de
socios y una cuota anual. Pero el grueso viene de las subvenciones publicas.

—Uno de los ultimo apoyos vino del cantante Manuel Lombo con un concierto
benéfico

—Si, el hecho de que un artista se ponga en contacto con nosotros para echarnos una
mano es un empujoncito bueno.
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NUEVO DIPTICO INFORMATIVO ASANHEMO

asanhemo
ASOCIACION ANDALUZA DE HEMOFILIA ASANHEMO
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QUE ES LA HEMOFILIA?

La Hamoka es una enfesmedad aonica congénia que provoca la ausencia o disminge
de algunos factores de a coaguiaciin. B sistema de coaguiacdn fundona gracias 3 doe
faciores que Fabajan conuntamente, por ko que la falta de algunos de elios hace quasl
codguio que iImpide of sangrado se fonme mas lentaments, producendo hemaTagias
inlemas y exiemas, como consecusncia, las lesiones o heridas sangran duranis mis
Sempo de ko nomal

B ratamienio de ls hemadfiia consiste en ol remplar del Sacior defidtario.

_Enan diferente ipos de hemoliia
Hamollia A’ estd alteradd ol facior VIl
) Hemofika B- estd alerado el factor IX

La Hemollia ss una enfesmedad hersditana igarta & saxo de cardcter recesive, &g declt

Exésten también ofras coaguiopatias congénitas, como por efemplo

'W\mﬂdfm‘r' wm:mam{tmmwa-hmmmﬂmﬂ.
" coaguiaciin de la sangre, ol lamado factor V, produciendd sin causas aparenis
hamomagas espontaness

von Willsbrand™ es un trastomo genético causado por la ausenda o defscto del facior
VWE

Estas patdogias esthn consideradas enfermedacies raras ya que lo padecen 1 de cada
10.000 personas

LQUEHACEMOS?
Serviclos que ofeosmos a las pesonas aodadas y familares:

Senvicio de informacian y slencidn socal (SIAS)
Saervicio alencién pscadgica (SAP)
Senvicio de fisolerapia (SEF)

Sendcio de informacdn y orentaciin socio-laboral
Senicio administravo (SAD)

Servicio de coorinackn instiudonal y gestién

- F
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| (CUALES SON NUESTROS OBJETNOS?

) Proporcionar ura atencdn integral a kas persanas con hemolia u ofras coagulopatias

congénitas y su entomno sobre asstencia mbdica, educacdn, onentacdn sodal,
formacidn profesonal y empieo

. Impulsar y promover ia toma de concenca por pane de la socedad organismos @

insStucones de los problemas gue plartea la hamolilia u oras coaguiopatias
COnQdnitas

Realizar acclones para la dvuigacdn dé informacidn sobre la enfermedad

Promover la afilacion a la Asaciaodn de las personas residentes en la Comundad
Audnoma de Andalucia

Colaborar con aquelios organismos, Instiuciones, entidades i persanas que
confribuyan a los nes de la asocaciin

Entablar, mantener y desarrollar contactos @ miercambsos de formacion y
penancas (on s 3S00ACIONES NACONANS v edraneas o ‘!'m wa =i
ala asocacin

En defintva. realizar todas aquelas actuaciones que mejoren b calidad de vida de

" las personas afectadas con hemofifa u otras coagulopatias congeénitas y sus

famifiares

Algunas actividades que realramos:

Actvidades socio-sandanias. Actvidedes dnudgathas
Actvidades de ocio y Sempo ibre
Actvidades de iInvestigaciin.
Actvidades de atencin y asesoramisnto bio-psico-socal
Actvidades que promuevan y bmerten sl voluntariaco

2COMO NOS FINACIAMOS?
Nos finarciamos con las cuotas de las personas asociadas y a través del
acreso a convocatorias de ayudas plblicas y privadas.
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MESA INFORMATIVA PARA LA CIUDADANIA EN EL HOSPITAL PUERTA DEL MAR
"CONOCER QUE ES LA HEMOFILIA Y OTRAS COAGULOPATIAS CONGENITAS", ASI COMO

LOS SERVICIOS Y ACTIVIDADES QUE PRESTA ASANHEMO EN LA PROVINCIA DE CADIZ.
DICIEMBRE 2018
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INVESTIGACION

La Asociacion Andaluza de Hemofilia (ASANHEMO), cuya vicepresidenta es Maria José
Extremera, madre de Celia, puso en contacto a mediados de 2015 a la familia de Celia con
Antonio Liras, profesor del Departamento de Genética, Fisiologia y Microbiologia de la Facultad
de Ciencias Bioldgicas de la Universidad Complutense de Madrid y miembro del Instituto de
Investigacion del Hospital 12 de Octubre.

El profesor Liras, que es Director del Grupo Complutense de investigacion sobre Terapias
Avanzadas, lleva desde entonces investigando sobre este Factor V y su posible tratamiento. La
financiacion de este proyecto de investigacién que se haya en la segunda de cuatro fases desde
marzo de 2017 (ahora en la Fundacién Jiménez Diaz de Madrid), implica un desembolso
econdémico de unos 30.000€ anuales que desde el 2015 se originan desde las campaiias de
implicacion social-ciudadana en Jaén que la familia de Celia lleva generando junto con algunas
firmas privadas locales:

* Recogida de tapones a través de la movilizacién ciudadana de Jaén.
® Recogida de latas (2018) de la mano de Ganamos Reciclando Jaén.

¢ Eventos deportivos, sociales y culturales de caracter benéfico.

Ademads, a partir de abril de 2018 y durante los préoximos cuatro afios, la Universidad
Complutense de Madrid financiara una parte de toda la investigacion, mediante la contratacidn
del personal becario. El resto del coste del proyecto que es muy elevado se debera conseguir
mediante crowdfunding.

DIFUSION DEDIFIT FACTOR V

http://www.unaesperanzaparacelia.org

n Una Esperanza Para Celia
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e
ACCIONES REALIZADAS EN
2018

= 27 de febrero de 2018: | Gala Benéfica de Humor a favor de UEPC.
Jaén

19 de abril de 2018: Paellada Benéfica organizada por las
Asociaciones de Estudiantes de la UJA, |aén.
- 17 de mayo de 2018: | Gala Solidaria de Pole Dance y Danza.
Teatro Darymelia jagn
- 9 de mayo de 2018: Evento deportivo “Saltamos por Celia” del
atleta Carlos Rojas.
- 25 de mayo de 2018: | Gala Solidaria de Copla y Cancion Esparniola.
Torredelcampo. Jaén
* 2 de junio de 2018: | Aerobitdn Ciudad de Jaén.
« 2 de Septiembre de 2018: Noche solidaria. Jamilena

- 22 de Septiembre de 2018: || Gala Benéfica Coros Romeros UEPC.
Los Villares

- 6dediciembre: | Encuentro en la Ermita por la Navidad
- 7 de diciembre: Cena Solidaria Tuléar
- 22 de diciembre: 12 horas de patinaje solidario Xauen Patina
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OCIO Y TIEMPO LIBRE

VISITA-CONVIVENCIA A LA CIUDAD DEL CHOCOLATE Y FABRICA “LA ESTEPENA”

DESARROLLO EN POLG. INDUSTRIAL “SIERRA SUR” C/ALMENDRA, 3 ESTEPA (SEVILLA)
24 DE NOVIEMBRE DEL 2018.
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LOMBOXBAMBINO

EN COLABORACION CON LA ASOCIACION ANDALUZA DE HEMOFILIA. GRAN NOCHE
JUNTO A MANUEL LOMBO EN LA PRIMERA EDICION DEL FESTIVAL FLAMENCO, 17 DE

OCTUBRE EN LA CIUDAD DE CAMAS & & & UNA NOCHE LLENA DE ARTE Y FLAMENCO

En Acustico

LUMB[)@AMBIN[) -

8de 5ep20182200h | Plaza de
CAMAS Toros ;
Sevalla M ESCUELA TAURINA :_

¥ i
L ('8 (=t ‘ﬁ'zcamp‘u
©Covlefngti>  Reservay Venta Local: TIf 628 656 565

seacesocios  Radiolé
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MEMORIA ECONOMICA 2018

[Supervisor] 13/03/2019 12:44:56

Asociacion Andaluza de Hemofilia (Asanhemo)
Listado de cuentas anuales (Balance de Situacion) Pag. 1

Ejercicio: 2018, Periodo: Apertura-Diciembre (Euros)

Activa Paslvo
A) ACTIVO NO CORRIENTE. 108.228,97 A PATRIMONIO NETO 278.403.08
1. Inmovilizado intangible, 4.326,36 A-1) Fondos proplos 278.403,06
1. Dotacion fundacional/Fondo social 31.7
Il. Blenas del Patrimonio Histérico o.ao 1. Dotacién fundacional/Fondo social. 31,71
2. (Dotacion fundacional no exigida/F 0.00
11l Inmevilizade material 104,302,861 Il. Reservas. 17.280,64-
1ll. Excedentes de gjercicios anteriores. 353.601.83
I, Inversiones inmobiliarias. D.0Cc IV, Excedentes del ejercicio. 57.949.84-
V. Inversiones en entidades dei grupo y asoc 0,00 A-2} Ajustes por cambios de valor. 0,00
Y1, Inversiones financieras a largo plazo. 0.00 A-3) Subvenciones. donaciones i legados re 0.00
Wil Activos por impuesio diferido. 0.00 E) PASIVO NO CORRIENTE 0.00
B) ACTIVO CORRIENTE. 180.137,77 I Provisiones a largo plazo. 0.00
I. Activos no corrientes mantenidos para la v 0,00 Il. Deudas a largo plazo. 0,00
1. Deudas con entidades de cradito. 0,00
Il. Existencias 0.00 2. Acreedores por arrendamiento financi 0.00
3. Otras deudas a largo plazo 0.00

Il. Usuarics y ofros deudores de la actividad 56.268.32
Ill. Deudas con entidades del grupo y asociad 0,00

IV, Deudores comerclales y otras cuentas a 558,69
V. Pasivos por impuesto diferido. 0.00

V. Inversiones en entidades del grupo y asoc 0,00
. Periodificaciones a largo plazo 0,00

V1. Inversiones financieras a corto plazo 0.00
C) PASIVO CORRIENTE 10.963.68

VII. Periodificaciones a corto plazo 497,13
I. Pasivos vinculados con activos no corrient 0,00

VIIl.Efectiva y otras activos liquidos equivalen 122.815,63
Il. Provisiones a corto plazo 0,00

TOTAL ACTIVO (A+B) 280.366.74
Ill. Deudas a corto plaze 92,79
2. Deudas con entidades de cradito 0,00
3. Acreedores por arrendamiento financ 0,00
3. Otras deudas a corto plazo 92,79
IV, Deudas con entidades del grupo y asocia 0.00
V, Beneficarios-Acreedores 0,00
I, Acreedores comerciales y ofras cuentas 10.870.89
1. Provesdores 0.00
2. Otros acreadoras 10.870,89
VII. Periodificaciones a corto plazo 0,00

TOTAL PATRIMONIO NETO Y PASI 288.366,74
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Asociacion Andaluza de Hemofilia (Asanhemo)
Listado de cuentas anuales (Pérdidas y Ganancias) Pag. 1

Ejercicio: 2018, Periodo: Apertura-Diciembre (Euros)

(Debe) Haber
A) Excedente del ejercicio 57545 84
1. Imgresos de la actividad propia 120.939.18-
&) Cuotas de asociados v sfillados 16.099,50-
b) Aportaciones de usuarios 1.867.28-
¢ Ingresos de promociones, patrocinadores y colaboraciones 42.243.45-
d) Subvenciones, donaciones y legados Imputados al excedente del ejercicio 60.728.95-
&) Reintegro de ayudas y asignaciones 0,00
2.Ventas y otros Ingresos de la actividad mercantil 0.00
3. Gastos por ayudas y ofros 0.00
a) Ayudas monstarias 0.00
b) Ayudas no monetarias 0.00
c) Gastos paor colaboraciones y del drgano de gobierno 0.00
d) Reintegro de subvenciones, donaciones y legados 0.00
4, Variacion de existencias de productos terminados y en curso de fabricacion 0.00
5. Trabajos realizados por |a entidad para su activo 0.00
6. Aprovisionamientos 23.689.10
7. Ctres Ingresos de la actividad 0.00
8. Gastos de personal 7665469
9. Otros gastos de la actividad 74.550.24
10. Amertizacion del inmovilizado 3.98891
11. Subvenciones, donaciones y legados de capital traspasados al excedente del ejercicio 0.00
12. Exceso de provisionss 0,00
13. Deteriara y resultado por enajenaciones del inmovilizado 0,00
A.1) EXCEDENTE DE LA ACTIVIDAD [AT+A2+AJ+AJ+ASHAB+HATHABHADHATOHA T1+AT2+A13) 57.954.46
14. Ingresos financieros 4.62-
15.Gastos financieros 0.00
18, Variacion de valor razonable en instrumentos financieros 0.00
17. Diferencias de cambic 0.00
18, Deterioro y Itado por enaj iones de Instrumentos financieros 0,00
A.2) EXCEDENTE DE LAS OPERACIONES FINANCIERAS (A14+415+416+A1T+A18) 4.62-
A.3) EXCEDENTE ANTES DE IMPUESTOS (A.1 +A.2) 57.945,84
15, Impuestos sobre bensficios 0,00
A.4) Variaicon de patrimonio neto reconocida en el excedants del sjercicio (A.3+A19) 57.945.84
B} Ingrese y gastos imputados directamente al patrimonio neto 0.00
1. Subvenciones recibidas 0.00
2. Donaciones ¥ legados recibidos 0.00
3. Otros ingresos y gastos 0.00

4. Efecto impositivo 0.00
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Asociacion Andaluza de Hemofilia (Asanhemo)
Listado de cuentas anuales (Pérdidas y Ganancias) Pag. 2

Ejercicio: 2018, Periodo: Apertura-Diciembre (Euros)

(Debe} Haber

B.1) Viariacién de patrimonio neto por ingresos y gastos reconocidos directamente en el patrimonio ne 0.00

C) Reclasificaciones al excedente del gjercicio 0.00
1. Subvenciones recibidas 0,00

2. Donaciones y legados recibidos 0.00

3. Otros ingrasos y gastos 0.00

4. Efecto impesitivo 0.c0
C.1) Variacion de patimonio neto por reclasificaciones al excedente del sjercicio (C14C2+C3+C4) 0.00

D) Variaciones da patrimonio neto por ingresos y gastos imputados directamente al patrimonio neta ( 0.00

E) Ajustes por cambios de criterio 0.00
F) Ajustes por errores 0.00
G) Varlaciones &n |a dotacion fundacional o fondo social 0.00
H) Otras variaciones 0.00

1) RESULTADO TOTAL, VARIACION DE PATRIMONIO NETQ EN EL EJERCICIO( A4+D+E+F+G+H) 57.949.84
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SALDO EN BANCOS A 31/12/2018
LA CAIXA

ANDALUZA
DELEGACION CADIZ
DELEGACION GRANADA
DELEGACION SEVILLA
INVESTIGACION

TRIODOS BANK

CUENTA CORPORATIVA TRIODOS
CUENTA FLEXIBLE EMPRESAS

SALDO EN CAJA A31/12/2018

DELEGACION CADIZ
DELEGACION GRANADA
DELEGACION SEVILLA

MEMORIA DE GESTION ASANHEMO 2018

75.615,99 €

42.447,34 €
2.714,58 €
2.550,43 €

445,87 €

27.457,77 €

46.517,38 €

12.873,20 €
33.644,18 €

32,74 €

2,18 €
30,56 €
0,00 €
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UNIDAD DE HEMOFILIA DE REFERENCIA EN LA COMUNIDAD
AUTONOMA ANDALUZA Y HOSPITALES DE REFERENCIA

HOSPITAL VIRGEN DEL ROCIO
AVDA. MANUEL SIUROT S/N 41013 SEVILLA

EDIFICIO DE DIAGNOSTICO Y TRATAMIENTO, 12 PLANTA
COORDINADOR UNIDAD DE HEMOFILIA HUVR:

DR. RAMIRO NUNEZ VAZQUEZ

MEDICO HEMATOLOGA ADSCRITA A LA UNIDAD HUVR:
DRA. REYES JIMENEZ BARCENAS

Hospitales de Almeria, Granada y Jaén.

HOSPITAL TORRECARDENAS

Paraje de Torrecardenas s/n 04009 de Almeria

Jefe de Servicios de Hematologia: Dr. Antonio Gracia Escudero
Hematologo de Referencia: Dr. Francisco Jiménez Garrido
HOSPITAL GENERAL BASICO M2 INMACULADA

Avda. Dra. Ana Parra, s/n 04600 Huércal- Overa (Almeria)
Hematologo: Dr. Miguel Tudela

HOSPITAL UNIVERSITARIO “VIRGEN DE LAS NIEVES”
Hematodlogas:

Dra. Maria José Gutierrez Pimentel

Dra. Laura Entrena Urefa

HOSPITAL COMARCAL SANTA ANA

Avda. Enrique Martin Cuevas s/n. Motril 18600
Hematologa: Dra. Esther Clavero Sdnchez
HOSPITAL COMARCAL DE BAZA

Ctra. Murcia s/n. Baza 18800

Jefe de Servicios de Hematologia: Dr. Juan José Pérez Guerrero
Hematologo: Dr. Francisco Lopez Berenguer.
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HOSPITAL GENERAL CIUDAD DE JAEN

Avda. del Ejército Espafiol 10. Jaén 23067

Hematodloga: Dra. M2 del Mar Nieto Hernandez

HOSPITAL SAN AGUSTIN

Avda. de San Cristdbal, s/n. 23700 Linares (Jaén)

Jefa de Servicios de Hematdloga: Dra. Carmen Avellaneda Molina
HOSPITAL SAN JUAN DE LA CRUZ

Ctra. De Linares, Km 1. 23400 Ubeda (Jaén)

Hematologa: Dra. Julia Verruga Onate

Hospitales de Sevilla, Huelva, Ceuta y Melilla

HOSPITAL VIRGEN DEL ROCIO

Avda. Manuel Siurot s/n 41013 Sevilla

Coordinadora de la Unidad de Hemofilia: Dra. Rosario Pérez
Hematdlogo: Dr. Ramiro Nufez Vazquez

HOSPITAL JUAN RAMON JIMENEZ

Ronda Norte s/n 21005 Huelva

Jefe de Servicio de Hematologia: Dr. Antonio Fernandez Jurado
Jefe de Seccion de Coagulacién: Dr. Antonio Amidan Martinez

HOSPITAL CRUZ ROJA
Paseo Marina Espanola 39. 51001 Ceuta
Hematodlogo: Dr. Fernando Carnicero

HOSPITAL COMARCAL

C/ De la Remonta s/n. 52005 Melilla

Director Gerente: Dr. José Esteban Sanchez Debelaustegui
Director Médico: Dra. Silvia Mora Morena

Jefe de Hematologia: Dr. Miguel Angel de las Nieves

HOSPITALES DE CADIZ

HOSPITAL UNIVERSITARIO PUERTA DEL MAR

Avda. Ana de Viya, 21 11.009 Cadiz

Jefe de servicio Hematologia: Dr. Juan Antonio Mufioz Mufioz.
Hematodloga de Referencia: Dra. Carmen de Cos Hohr.
HOSPITAL DEL SAS DE LA LINEA

Avda. Menéndez Pelayo, 103 11.300 La Linea

Jefe de Servicio de Hematologia: Dr. Manuel Gonzalez Silva
Hematologo de Referencia: Dr. Manuel Gonzalez Silva
Centralita: 956.026.500
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Hematologia: 956 026.572 Fax: 956 026.556

HOSPITAL PUERTO REAL

Carretera Nacional IV Km 665 11.510 Puerto Real (Cadiz)
Jefe de Servicio de Hematologia: Dr. Antonio Paz Coll
Hematodloga de Referencia: Dra. Raquel Garrido

HOSPITAL PUNTA DE EUROPA

Carretera de Getares s/n 11.207 Algeciras

Jefe de Servicio de Hematologia: Dr. Manuel Gonzalez Silva
Hematodlogo de Referencia: Dr. Alberto Casaus Garcia
Centralita: 956/025.000

Hematologia: 956 673 286. Fax: 956 673 264

HOSPITAL DE JEREZ DE LA FRONTERA

Ronda de Circunvalacidn- Carretera Nacional Km 407 11.407 Jerez
Jefe de Servicio Hematologia: Dr. Sebastian Garzon Lépez
Hematdloga de Referencia: Dra. Rosa M2 Campos Alvarez

SEDES SOCIALES

ASOCIACION ANDALUZA DE HEMOFILIA (ASANHEMO)

Sede Regional y Delegacién de Sevilla, Huelva, Ceuta y Melilla
C/ Castillo Alcald de Guadaira n? 7, 42 B.

41013. Sevilla

Teléfono: 954240868//601247347

E-mail:

Delegacion de Cadiz

Avenida del Mar, 6.102 A.

11405 Jerez de la Frontera, Cadiz.
Teléfono: 956080843//666574383
E.mail:

Delegacién de Granada, Jaén y Almeria
C/ Martinez de la Rosa N2 27. Local 6.
18002 Granada

Teléfono: 958203329//661705204
E-mail:
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