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1 LA ASOCIACION

1.1 DATOS DE LA ENTIDAD

Nombre: Asociacion de Hemofilia de la Comunidad de Madrid (ASHEMADRID)
Direccion: C/ Virgen de Aranzazu, 29 Local
CP. 28034 MADRID
Teléfonos: 91 729 18 73 / 91 358 50 79
Fax: 91 358 50 79
Direccion de correo electronico: secretaria@ashemadrid.org

Web: www.ashemadrid.org

Fecha de constitucion: 25 de marzo de 1987

Inscrita con el nimero 7.838 en el Registro de Asociaciones de la Comunidad de
Madrid desde el 7 de abril de 1987.

Declarada de Utilidad Publica por el Excmo. Ayuntamiento de Madrid el 13 de
Diciembre de 2005 con el nimero 01.500.

Declarada de Utilidad Publica Ministerial al amparo de la orden del 4 de junio del
2009 dictada por el Ministerio de Interior.

La Asociacion de Hemofilia de la Comunidad de Madrid es miembro de:

Federacion Mundial de Hemofilia (FHM)
Federacion Espafiola de Hemofilia (FEDHEMO)

Federacion de Asociaciones de Personas con Discapacidad Fisica y Orgénica de la
Comunidad de Madrid (FAMMA-Cocemfe Madrid)

Federacion Espafiola de Enfermedades Raras (FEDER)

Federacion Europea de Enfermedades Raras (EURORDIS)

Declarada de Utilidad Publica por el Ministerio del Interior en virtud de Orden 4/06/2009
En cumplimiento con la Ley Organica 15/99, de 13 de diciembre, de proteccién de datos de caracter personal
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Asociacion de Hemofilia de la Comunidad de Madrid
y Memoria de gestion 2011

1.2 MIEMBROS DE LA ASOCIACION

La Asociacion de Hemofilia de la Comunidad de Madrid representa a:

Personas diagnosticadas de hemofilia A o B: constituyen la mayoria de nuestros
socios.

Portadoras de hemofilia: EI nimero de portadoras de hemofilia A y B residentes
en la comunidad puede superar el millar de personas puesto que estadisticamente por
cada hemofilico hay cuatro portadoras.

Personas diagnosticadas de von Willebrand u otras coagulopatias congénitas:
es el trastorno hereditario de sangrado mas comdn y afecta indistintamente a mujeres
y hombres.

Familiares de los afectados.

Censo de la Asociacion de Hemofilia de la Comunidad de Madrid

NUmero de socios (31 diciembre 2011): 845

Socios de nimero: 665
Hemofilia A 296
Hemofilia B 49
von Willebrand 224
Portadoras Ay B 55
Otros factores de coagulacion 41
Socios familiares y colaboradores 180

Portadoras Ay B

Otros FC 8%
6%

Hemofilia A
45%

von Willebran
34%

Hemofiilia B

7%

Declarada de Utilidad Publica por el Ministerio del Interior en virtud de Orden 4/06/2009
En cumplimiento con la Ley Organica 15/99, de 13 de diciembre, de proteccién de datos de caracter personal
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1.3 ORGANOS DE GOBIERNO

[ ASAMBLEA ]

[ JUNTA DIRECTIVA ]

1 = =
[ TRABAJO SOCIAL ( ADMINISTRACION |

La Asamblea General es el 6rgano supremo de la asociacion. Esté constituida por la totalidad
de los socios. Le corresponde fijar las lineas generales de actuacion y sus objetivos y elegir a la junta
directiva.

La Junta Directiva es el 6rgano ejecutivo y responsable de la realizacion de los programas y
actividades aprobadas por la asamblea general, asi como de la relacion directa de la asociacién con
sus socios para el mejor conocimiento de sus problemas. Es elegida en la asamblea general.

La junta directiva elegida en las Ultimas elecciones estaba compuesta por:
Carlos Klett Fernandez (Presidente)
Luis Diego Sarabia (Secretario)
Jess Lozano Robles (Vicesecretario)
José Carlos Garcia-Donas Cervigon (Tesorero)
Jose Antonio Madero Diaz (Vocal)
Luisa Garcia Vélez (Vocal)
Julio Cuenca del Pino (Vocal)
Luis Manuel Moreno Ruiz (Vocal)

Durante el 2011 se han celebrado varias reuniones ordinarias de la junta directiva: 8 de
febrero; 6 de abril; 27 de junio; 4 de octubre; 18 de octubre y 12 de diciembre. Otras sesiones de
trabajo de varios de sus miembros no tuvieron la condicion de reuniones ordinarias de la junta
directiva.

En representacion de la Asociacion de Hemofilia de la Comunidad de Madrid se han
mantenido reuniones con la comision permanente de la RFEH y se ha asistido a las reuniones
ordinarias de la Junta Directiva Nacional celebradas en marzo y en noviembre.

Declarada de Utilidad Publica por el Ministerio del Interior en virtud de Orden 4/06/2009
En cumplimiento con la Ley Organica 15/99, de 13 de diciembre, de proteccién de datos de caracter personal
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Asociacion de Hemofilia de la Comunidad de Madrid
Memoria de gestion 2011

™

ASAMBLEA GENERAL ORDINARIA
Fecha: 25 de junio

Lugar: Salon de actos del Centro de Rehabilitacion de Minusvalidos Fisicos (CRMF) de
Vallecas.

Asistentes: Junta directiva de la Asociacion de Hemofilia de la Comunidad de Madrid. Socios
de la Asociacién de Hemofilia de la Comunidad de Madrid.

Orden del dia:
Lectura y aprobacion del acta de la asamblea anterior

=

Memoria de gestion y aprobacion de las cuentas del 2010
Eleccién de nueva junta directiva

Programa de actividades y presupuesto para 2011

Eleccion de censores de cuentas

Informacidn de las gestiones ante la Comunidad de Madrid
Informacion sobre el servicio de Hemofilia del hospital La Paz
Eleccién de socios representantes de Ashemadrid en Copypaz

© © N o ok~ WD

Otras cuestiones y preguntas

ASAMBLEA EXTRAORDINARIA
Fecha: 12 de noviembre

Lugar: Salon de actos del Centro de Rehabilitacion de Minusvalidos Fisicos (CRMF) de
Vallecas.

Asistentes: Junta directiva de la Asociacion de Hemofilia de la Comunidad de Madrid. Socios
de la Asociacién de Hemofilia de la Comunidad de Madrid.

Orden del dia:
1. Lecturay aprobacion del acta de la asamblea anterior.
Proyectos y actividades: Novedades
Andlisis de la realidad del colectivo.

Situacion del estado de las ayudas de VHC.

2

3

4. Seguimiento presupuestario.

5

6. Farmacia: dispensacion del factor.
7

Sugerencias y preguntas

Declarada de Utilidad Publica por el Ministerio del Interior en virtud de Orden 4/06/2009
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Asociacion de Hemofilia de la Comunidad de Madrid
o Memoria de gestion 2011

1.4 EQUIPO TECNICO
El equipo técnico de la Asociacion de Hemofilia de la Comunidad de Madrid estd compuesto
por dos miembros contratados a tiempo total para realizar su trabajo:
Trabajadora social: Lourdes Pérez Gonzélez
Administrativa: Angeles Esteban Herranz

Su trabajo consiste en ejecutar y cubrir los servicios y actividades de la asociacion bajo
supervision de la junta directiva.

Sus tareas principales son:

- Informar, orientar y asesorar a los pacientes y sus familiares sobre aspectos relacionados con
la enfermedad en todas las vertientes excepto las directamente médicas.

- Gestionar recursos sociales, econdmicos, asistenciales, ayudas individuales y otros solicitados
por los socios de la entidad.

- Asesorar a la junta directiva en lo referente a los proyectos sociales, y realizar su
planificacion, ejecucion, evaluacion y justificacién bajo la supervision de la junta directiva.

- Organizar jornadas, talleres y cursos.
- Ofrecer apoyo individualizado.
- Captar recursos.

- Impulsar y coordinar las actuaciones necesarias ante la consejeria de Sanidad y la consejeria
de Familia y Asuntos Sociales de la Comunidad de Madrid, asi como con el resto de
instituciones publicas y privadas, para la actividad de la asociacion. El mantenimiento de una
relacion fluida con las administraciones publicas beneficia siempre al colectivo.

- Atender las demandas hechas personalmente, por teléfono o por correo electrénico.
- Detectar necesidades y realizar las actuaciones propias para atenderlas.
- Mantener el censo actualizado.

- Gestionar la documentacién para la obtencion y renovacion del carné de hemofilico y, en
general, otro tipo de documentacion que necesiten los socios.

- Llevar la administracion cotidiana de la asociacion bajo la supervision de la junta directiva.
- Visitar a los ingresados en el hospital La Paz.
- Mediar con el personal sanitario del servicio de hematologia del hospital La Paz.

Con un trato directo y personalizado dan respuesta adecuada a las necesidades de los asociados.
Esta comunicacion directa es muy importante para conocer en cada momento los problemas y
necesidades que tienen los asociados y poder realizar las actuaciones pertinentes para atenderlas.

La esencia del trabajo que se realiza en la asociacion es estar en todo momento junto al paciente:
visitarlo durante una estancia hospitalaria, apoyarlo en su relacion con los médicos, acompafiarlo a
su centro base, servirle de apoyo en la gestion de recursos, emocionalmente... En definitiva, ofrecer
apoyo y calor humano con toda la confidencialidad y el respeto que los asociados se merecen.

Declarada de Utilidad Publica por el Ministerio del Interior en virtud de Orden 4/06/2009
En cumplimiento con la Ley Organica 15/99, de 13 de diciembre, de proteccién de datos de caracter personal
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Asociacion de Hemofilia de la Comunidad de Madrid
Memoria de gestion 2011

El equipo colabora estrechamente con la junta directiva para promover los valores de
solidaridad, apoyo y ayuda mutua y la participacion. Es importante que los socios participen
activamente en la asociacién y en sus actividades, que aporten sus ideas, se relacionen entre si y
compartan experiencias, inquietudes e informacion. También es importante que conozcan el
funcionamiento de la entidad ya que son los primeros beneficiados y todo lo que se realiza desde la
asociacion es por y para ellos.

En el plano administrativo (registro, archivo, correspondencia, base de datos, teléfono, fax,...)
este equipo afiade un punto de responsabilidad y de toma de decisiones, lo que lo convierte en un
gran apoyo para la planificacion, ejecucion y elaboracion de proyectos.

1.5 PREMIOS Y RECONOCIMIENTOS

La Consejeria de Sanidad de la Comunidad de Madrid ha concedié mediante Orden
773/2010, de 27 de diciembre, del 2010 la Placa de Plata de la Sanidad Madrilefia a la Asociacion de
Hemofilia de la Comunidad de Madrid. La Presidenta de la Comunidad de Madrid, dofia Esperanza
Aguirre, hizo entrega de este galardon al presidente de Ashemadrid, D. Jests Lozano Robles, en un
acto celebrado el 20 de enero del 2011.

Esta distincion, segin se motiva en el texto de dicha orden, se concede “por impulsar y
promover la toma de conciencia por parte de la sociedad, organismos e instituciones en la mejora de
la calidad de vida de las personas con hemofilia desde el punto de vista médico-sanitario, social,
educativo y profesional”.

Declarada de Utilidad Publica por el Ministerio del Interior en virtud de Orden 4/06/2009
En cumplimiento con la Ley Organica 15/99, de 13 de diciembre, de proteccién de datos de caracter personal
Pagina 8 de 29



2 MEMORIA ECONOMICA 2011

2.1 BALANCE DE SITUACION

Asociacion de Hemofilia de la Comunidad de Madrid

Memoria de gestion 2011

ACTIVO 2011 2010
A. ACTIVO NO CORRIENTE 38.054,94 37.803,93
lll.- Inmovilizado material 1.974,55 2.127,96
VI.- Inversiones finnacieras a largo plazo 36.080,39 35.675,97
B. ACTIVO CORRIENTE 75.802,10 61.884,17
[ll.- Deudores y otras cuentas a cobrar 21.837,67 8.909,38
2.- Deudores varios 21.837,67 8.909,38
Fundacion Repsol 6.000,00
QS.Bayer 900,00 1.500,00
Socios deudores dudoso cobro (cuotas devueltas ) 1.225,00 1.350,00
Hacienda publica deudora por I.S. 2010 184,07 183,97
Obra Social Caja Madrid 1.400,00
Ayuntamiento J.M 2011 2.556,60 3.852,41
Obra Social La Caixa 6.300,00
Consejeria Sanidad 2.023,00
Fundacién ONCE 3.272,00
V.- Inversiones financieras a corto plazo 17.469,07 17.469,07
Ctas. Corrientes con otras partes vinculadas 17.469,07 17.469,07
VI.- Periodificaciones a corto plazo 177,45 174,76
Gastos anticipados 177,45 174,76
VII.- Efectivo otros activos liquidos equivalentes 36.317,91 35.330,96
Caja de Euros 105,36 523,98
Caja Madrid 10.050,37 24.673,65
La Caixa 23.321,85 10.133,33
Caja de Burgos 2.840,33
TOTAL ACTIVO 113.857,04 99.688,10
PASIVO
A. PATRIMONIO NETO 110.242,98 96.256,24
A-1) Fondos propios 100.442,98 93.456,24
Il .- Reservas voluntarias. 9.039,49 2.875,07
lll.- Excedentes de ejercicios anteriores 84.416,75 84.416,75
IV.- Excedentes del ejercicio 6.986,74 6.164,42
A-3) Subvenciones donaciones y legados recibidos 9.800,00 2.800,00
Consejeria Sanidad 2.800,00
Obra Social Caja Madrid 3.500,00
Obra social La Caixa 6.300,00
C. PASIVO CORRIENTE 3.614,06 3.431,86
V.- Acreedores comerciales y otras deudas a pagar 3.614,06 3.431,86
Suministros 141,52 60,34
S.S. Acreedora 1.013,96 1.107,27
H.P. Acreedora por retenciones practicadas 910,73 942,65
Otros acreedores 427,85
Acreed.prestac.serv.fras.ptes recibir (auditoria) 1.120,00 1.321,60
TOTAL PATRIMONIO NETO Y PASIVO (A+B+C) 113.857,04 99.688,10

Declarada de Utilidad Publica por el Ministerio del Interior en virtud de Orden 4/06/2009
En cumplimiento con la Ley Organica 15/99, de 13 de diciembre, de proteccién de datos de caracter personal
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Asociacion de Hemofilia de la Comunidad de Madrid

Memoria de gestion 2011

2.2 CUENTA DE PERDIDAS Y GANANCIAS
2011 2010

INGRESOS 87.157,30 92.078,38
1.Ing.dela entidad por su actividad propia 87.157,30 92.078,38
a) Cuotas de usuarios y afiliados 26.185,00 25.735,00
Cuotas usuarios-campamentos 2.360,00 1.390,00
Cuotas de socios 23.825,00 24.345,00
b) Promociones, patrocinios y colaboraciones 11.161,22 17.789,88
Ingresos FEDHEMO 10.261,22 11.775,91
Convenio Copypaz 5.469,07

Laboratorios Bayer 900,00
El Corte Ingles y otros 544,90
¢) Subven.,donac.legados de explot.imput.al 49.811,08 48.553,50
Subvenciones publicas 26.843,00 28.162,10
Ayuntamiento 2.556,60 3.852,40
Consejera de Sanidad 4.800,00 4.823,30
Consejeria Familia y As. Sociales 19.486,40 19.486,40
Subvenciones privadas 9.582,31 7.395,00
Obra Social Caja Burgos 2.810,31 0,00
Obra social Caja Madrid 3.500,00 0,00
Fundacién Once 3.272,00 7.395,00
Donaciones 13.385,77 12.996,40
Laboratorios Pfizer 3.500,00 3.000,00

Laboratorios Baxter 1.022,00
Laboratorios Bayer 1.500,00
El Corte Ingles 1.000,00 2.786,40

Restaurante Flash Flash 972,55
Fundacién Repsol 6.000,00 5.000,00
donativos de particulares 891,22 710,00
GASTOS -80.576,51 -85.866,91
Gastos de personal. -43.821,66 -46.135,70
Sueldos y salarios -33.649,45 -35.179,00
Seguridad Social a cargo de la empresa -10.172,21 -10.956,70
Otros gastos de explotacion -36.447,44 -39.476,91
Arrendamientos y Canones (Comunidad ) -2.572,14 -2.682,70
Reparaciones y conservaciéon (Mant.informat /extintores...) -2.680,26 -2.371,26
Servicos profesionales indep (gestoria + auditoria) -3.977,36 -4.112,42
Primas de seguros (Local , R.Civil,) -310,89 -318,41
LOPD + Prevencion Riesgos Laborales -833,00 -813,37
Servicios bancarios y similiares -270,78 -259,73
Suministros (Luz + agua+teléfono e internet) -4.267,77 -4.028,59
Cuotas a Federaciones (FEDHEMO, FAMMA, FEDER) -3.579,20 -3.543,00

Cuotas de socios impagadas ejercicio anteriores -1.350,00
Fiesta de REYES -1.335,60 -2.905,20
Campamento nifios , convivencias socios y transporte -8.644,00 -7.258,00
Convivencia adultos -1.819,90 -2.414,70
Fisioterapia (Fishemo) -2.081,16

Declarada de Utilidad Publica por el Ministerio del Interior en virtud de Orden 4/06/2009
En cumplimiento con la Ley Organica 15/99, de 13 de diciembre, de proteccién de datos de caracter personal
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Asociacion de Hemofilia de la Comunidad de Madrid
Memoria de gestion 2011

Otros gastos (desplazamiento, material Talleres,...) -230,89 -332,25

Papeleria y material de oficina -642,63 -1.787,78

Correos -885,42 -1.283,61
Drogueria y limpieza -3.047,60 -3.284,73
Amortizacion del inmovilizado -307,41 -254,30
Amortizacién del inmovilizado -307,41 -254,30

Ingresos extraordinarios -134,05

A. Resultado de explotacién (ingresos-gastos) 6.580,79 177.945,29
B. Resultado financiero 405,95 -47,05
C. Resultado antes de impuestos (A+B) 6.986,74 6.164,42
D. Excedente del gjercicio 6.986,74 6.164,42

Declarada de Utilidad Publica por el Ministerio del Interior en virtud de Orden 4/06/2009
En cumplimiento con la Ley Organica 15/99, de 13 de diciembre, de proteccién de datos de caracter personal
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Asociacion de Hemofilia de la Comunidad de Madrid
Memoria de gestion 2011

2.3 CENSORES DE CUENTAS

Asociacidn da Hemaliia de o Comwnidad de Madrid

'I-'-."- .-

b Tessforo: T P30 AB T3 - Fos: 71 wn
Comes sectines: secrilacinfiashomedrg. org

Al O

Wish EranLil [T

Amtonio Garcia Ruiz, DNL 2,061.162-V, eensor de las cuentas para €l afio 2011,
manifiesia su conformidad con ¢l estado contable de la Asociacion de Hemofilia de
la Comunidud de Madrid correspondientes a este ejercicio

En Madrid, & veintiteés de marzo de dos mil doce

Fdo. .-‘mlm1|-.-ll:u.1r:.;19|’ﬁuif
- ._I.
v &g

Theelnrada e | ilided Fibtics o« Ministoris del bnternr oo victed de Orden J06230H9

Declarada de Utilidad Publica por el Ministerio del Interior en virtud de Orden 4/06/2009
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Asociacion de Hemofilia de la Comunidad de Madrid
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Asociocibn de Hemofifio de ba Comunidad de Modrid
Wingan de Arandady, 37 Loco
- 25334 Miadsd
feldlona: 71 729 1873 - Fax F] 358 50 79
Cor e BRCinonics i

Wb yowrer aiibemadnid, org

D° Pilar Lopez Cebridn, DNI. 7.787.195-Q, censor de las cuentas para ¢l afio 2011,
manifiesta su conformidad con el estado contable de la Asociacidn de Hemofilia de

la Comunidad de Madrid correspondientes a este cjercicio.

En Madrid, a diez de abril de dos mil doce

Fdo. Pilar Lapez Cebridn

Dectarala de Unilidad Pibbics por el M nisterio del Interior en virtwd de Orden 20620028

Declarada de Utilidad Publica por el Ministerio del Interior en virtud de Orden 4/06/2009
En cumplimiento con la Ley Organica 15/99, de 13 de diciembre, de proteccion de datos de caracter personal
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Asociacion de Hemofilia de la Comunidad de Madrid
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2.4 INFORME DE AUDITORIA

£

Sk

T f T TR A P B el A S A

INFORME DE AUTITORIA DE CUENTAS ANUALES ABREVIADAS

Alus Asociados de la Asocincidn de Hemaofilia de la Comumidad de Madrid (ASHEMADRI L)

Tiarbe de Cgiena 47 500

Hemos auditade Iss coenlas anuules de la Asocincidn de Hemofilin de la Comunidad de Madrid, que
compretdim of ha'mnce de siaciim al 31 de diciembee de 2011, 13 cueua de pérdidas v paancins, el evado
de canmbios en el patrimonic neto v o memaonia congspondientes al ciercicio anual terminado e dicha fecha
La Junta divectiva os la responsablos de la fommulacion de los cuentes anuales de la Asociacian, de acuerds
ven el marea nemnalive de infommacion aanders aplicable g la enncad (que e idetiifive en la Mot 7 Je Lo
meinoria adjunta) v, oh padvalar com los prineipios v criterios contables contenidos en < misamo. Muzstra
reapoizabilidad es expresar una opinion sobre las citadas cuentas anuales en su comjunto, basada en ef trabapo
realizado de acuerdo con la nommative reculadors de la aciivdidad de soditoris de cucntas vigenle en Cspania,
aque requicrzn el exenen, mediante la realizacion de pruebas seloetivas, de la evidencia Justificadive de ey
cuentzs anbiales v la eveluacion de si su presentacién, los principios y eriterivs  contubles urilizados ¥ s
estimacianss realisudus, estan de scuerdo con el marce ponnative de informaciin Rnancicrs que resulls de
aplicweaon.

s s

o

m-iis

it e | sl e

Ailh A

z
=
i

En nwesta opinidn, las cueplas anuales dol ejercicio 2017 adjunias exprosan, en wdos los aspretog
significatives, lu imagen fiel del panmonio y de 12 siluocién financiers de 1o Asociacion de Temafilis de la
Comunidad de Madrid al 31 de diciembre de 2011, s coma de los resnlados de sus UPETACIONGS

=z correspondiznles al ejerzicio anval terminadn on dicha fechy, de conformidad com el marco nofmeesvn de
2 informacion financieru que resula de aplicacion v, on paticular, con los principios v critering contables
5.3 comtenidos en el imismy
s
2 DISFEWSKI AUDITORFS, SL.
3T = (Ingeritn e el Bawisira Oficial da
.-_.' i Andtomes de Cusitbas can o ME S0479)
5 O i/l ([éf LD
53

i 4 de mayo de 2002 R. Diez-Anding

;.

£

£

©
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Asociacion de Hemofilia de la Comunidad de Madrid
Memoria de gestion 2011

3 AREAS DE TRABAJO Y ACTIVIDADES DEL 2011

3.1 AREA FORMATIVA E INTERVENCION BIO-PSCIO-SOCIAL

SERVICIO DE INFORMACION, ORIENTACION Y ASESORAMIENTO

El Servicio de informacion, orientacion y asesoramiento se presta de lunes a jueves en horario de
9.00 a 18.30 h y los viernes de 9.00 a 15.00 h. Esta cubierto por la trabajadora social y la
administrativa. Para atender al amplio numero de socios o afectados y dar respuesta a sus
necesidades, es imprescindible la colaboracion de los voluntarios de la asociacion. El trato es directo
y personalizado para dar respuesta adecuada a las necesidades que los usuarios plantean. Esta
comunicacion directa es muy importante para conocer en cada momento los problemas y
necesidades y poder realizar las actuaciones pertinentes para paliarlas.

Los objetivos son:

O

O

O

O

Apoyar a los diversos pacientes y sus familiares ofreciéndoles un trato directo, personal e
individualizado

Informar, orientar y asesorar sobre aspectos relacionados con la enfermedad, la red de
recursos socioeconémicos publicos y privados existentes en la comunidad de Madrid,
ayudas individuales, aspectos socio-sanitarios, etc.

Gestionar y tramitar ayudas, pensiones u otros recursos a los que puedan tener acceso los
socios

Detectar necesidades y realizar las actuaciones oportunas para atenderlas. Se realiza una
intervencion individualizada.

Actualizar la informacion y documentacion de la cual se dispone en la asociacion sobre
normativas, avances sobre la enfermedad o tratamiento, etc.

Informar y difundir noticias de indole social y sanitaria.

Las demandas de los asociados llegan por diferentes vias. En el afio 2011 las demandas han
llegado de la siguiente manera:

0 Visitas de socios en la sede: 278

0 Visitas a los ingresados en el hospital La Paz: 79
o Llamadas por teléfono: 922

o Comunicaciones por correo electronico: 511
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O Visitas a los ingresados M Visitas en sede B Teléfono OE-mail

La informacién, orientacion y asesoramiento proporcionado se detalla a continuacion:

@ Informacion sanitaria:

a Informacion general sobre la hemofilia, tratamientos, inhibidores, -cirugia,
rehabilitacién vy fisioterapia, informacion sobre el diagnostico genético y la seleccion
de sexo, prevencién de la enfermedad, reproduccion asistida, etc.

a Informacion para el transporte del factor al extranjero. Sobre todo durante los meses
de mayo y junio muchas personas han solicitado esta informacion al irse de
vacaciones fuera de Espafia.

a Seayuda a gestionar los informes médicos necesarios para solicitar el carné de socio,
viajar al extranjero y para la asistencia de los nifios al campamento.

a Informacion de hospitales de referencia para hemofilicos en el extranjero y en el
resto de las comunidades autbnomas.

a Todas las semanas la trabajadora social se pone en contacto telefénico con los
hematdlogos para recibir informacién de los pacientes hospitalizados a los que
visitan una vez a la semana.

@ Asuntos sociales.

a Gestion de ayudas técnicas, insercion laboral de las personas con discapacidad,
vivienda, etc.

a Gestion de adquisicion de ayudas técnicas
a Ayuda a la insercién sociolaboral de las personas con discapacidad

a Gestion de recursos de ocio, asistenciales, econdémicos y otros solicitados por los
socios de la entidad.

a Informacion sobre formacion y becas académicas, dentro de la Comunidad de
Madrid.

a Coordinacién con el hospital La Paz y otras instituciones.
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a Coordinacién con otras entidades y con los trabajadores sociales del distrito
Fuencarral-EIl Pardo con el objetivo de unificar criterios y tener acceso a los recursos
del distrito.

a Informacion para los tramites de los socios: alta, baja, beneficios ...

a Tramitacion del carné sanitario de Fedhemo para los hemofilicos.

a Participacion en diferentes jornadas y eventos organizados por otras entidades.
@ Informacion sobre la red de recursos publicos:

a Tramitacién, revision y reclamacion del reconocimiento de la discapacidad. En estos
casos se informa a la persona del centro base al que pertenece. Se facilita la
documentacion necesaria y los informes médicos y sociales correspondientes y, si es
necesario, se le acompafa durante la gestion.

a Informacion sobre pensiones: contributiva, no contributiva, por hijo o menor a
cargo

a Informacion sobre la invalidez parcial y permanente.

a Ayudas individuales para personas con discapacidad: taxi, ayudas técnicas, bonos
para piscina ...

a Tarjeta de aparcamiento para minusvalidos.

a Informacion sobre las ayudas sociales concretas del colectivo. Los hemofilicos
contagiados por VIH y/o VHC, tienen unas ayudas especificas reconocidas por el
estado:

- Tramitacién de ayudas CASVHI, para hijos de hemofilicos afectados por
VIH.

- Gestion de ayudas por contagio del virus VHC

En este periodo de tiempo han usado este servicio alrededor de 950 personas entre hemofilicos,
enfermos de von Willebrand u otra coagulopatia congénita, portadoras, hemofilicos afectados por
VIH y/o0 VHC, compafieros profesionales y personas de a pie de calle que han requerido alguna
informacién, en su mayoria estudiantes, asi como organismos oficiales. En el siguiente grafico se
puede observar el porcentaje aproximado de las demandas que se cubren en el servicio.

O Asuntos sociales. Otros B Informaciéon Sanitaria

B Red de secursos publicos
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IV TALLER APRENDER A PINCHAR

Este taller se realizé del 10 al 12 de mayo en la sede de la asociacion. Para esta actividad contamos
con la colaboracién de las enfermeras del servicio de Hematologia del hospital La Paz.

Como en afios anteriores, pudieron participar en el taller los nifios, sus padres y familias recién
diagnosticadas con objeto de que se familiaricen con la enfermedad y se habitlen a ver en qué
consiste el tratamiento, a administrar el factor y a dar apoyo al nifio hemofilico.

Asistieron trece personas y resultd muy provechoso para todos. Se reforzaron conocimientos y se
practicé la administracion del factor.

Se hace una breve introduccion tedrica sobre qué es la hemofilia, sus tipos, grados y clinica
hemorragica, los concentrados de factor y su administracion por via intravenosa y como se aplica el
tratamiento y su ciclo completo: conservacién del producto, medidas higiénicas, manejo y
preparacion del producto, canalizacion de la via venosa, administracion del factor, retirada de
residuos y registros administrativos. Se dieron ademas una serie de consejos y recomendaciones
sobre qué hacer en caso de que se presenten situaciones inesperadas a la hora de preparar el factor o
al inyectarlo. Desde le primer dia los asistentes pudieron practicar pinchandose entre si de manera
que poco a poco se han ido familiarizando con la administracion del factor.

V CONVIVENCIA DE HEMOFILICOS SEROPOSITIVOS Y SUS PAREJAS

Durante los dias 10 y 11 de junio se celebré la convivencia anual para hemofilicos
seropositivos y sus parejas. De nuevo, la estancia se realizd en Cercedilla. Para llevar a cabo esta
actividad se conto con la ayuda econdémica de El Corte Inglés.

Esta convivencia se ha organizado en los Gltimos cinco afios, con lo que se ha creado un
espacio amigable que se refuerza afio tras afio. Participaron 14 personas. El que todos los
participantes se conozcan y hayan estrechado su relacion genera un clima muy positivo, donde se
encuentran comodos y con confianza para expresar sus sentimientos, compartir experiencias, dar
diferentes puntos de vista, ofrecer informacion, etc. Participaron en la actividad del Dr. Javier
Barbero, psic6logo del Servicio de Hematologia del hospital La Paz; el Dr. Bernardino, del servicio
de Medicina Interna 2 y la Dra. G. Salvatierra, del servicio de Cirugia Plastica y Reparadora del
hospital La Paz, que fueron los encargados de impartir la parte técnica.
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IV CAMPAMENTO ASHEMADRID

Del 5 al 10 de septiembre se celebré el IV Campamento de ASHEMADRID. Estas jornadas
de formacion y convivencia estan dirigidas a nifios de ambos sexos con edades comprendidas entre
los 7'y los 14 afios y tienen como objetivo mejorar su conocimiento de la enfermedad, ayudarlos a
asumirla con naturalidad, fomentar su desarrollo personal y mejorar de su autonomia. En esta
edicion participaron 30 nifios. De nuevo, el lugar elegido para la celebracion del campamento fue el
Centro de Interpretacion y Estudio La Cafiada Real.

Los nifios disfrutaron del
entorno de La Cafada
Real, de sus animales y de
la vegetaciobn que los
rodea, realizaron muchas
actividades vy talleres: una
visita guiada por la senda
para conocer los animales
y las plantas con las que
posteriormente se iba a
trabajar, identificacion de
animales por sus huellas y
de plantas por sus hojas;
actividades deportivas y
multiaventura como el
tiro con arco, tirolina o
escalada, juegos de grupo
con el balon y también disfrutaron mucho de la piscina. Participaron encantados en talleres creativos
y cada uno plant6 su propia planta.

Uno de los fines de este campamento es posibilitar a los nifios con hemofilia que interactden
con otros nifios que no la tienen para que ambos normalicen la enfermedad. Alfonso, enfermero del
hospital La Paz participd en el campamento durante toda la semana las 24 horas del dia,
proporcionando asistencia sanitaria. Ademas se ocupé del taller de aprender a pinchar y reciclado del
material sanitario, totalmente novedoso este afio. También el Dr. Jiménez, del hospital La Paz, pasé
una mafiana con nosotros y pudo comprobar el avance de los chicos con su autotratamiento, en un
ambiente ludico y distendido.
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El jueves por la tarde se formé un grupo en el Alfonso, junto a Paco y Marga, los dos
voluntarios que permanecieron alli toda la semana, explicaron de una manera dindmica aspectos de
la enfermedad. Resulté muy positivo para todos, ya que hubo quien reforzé los conocimientos que
tenia y otros que encontraron respuesta a sus preguntas. Se hicieron recomendaciones de habitos de
vida saludable y préactica del ejercicio fisico.

El sdbado llegaron los padres y familiares junto con otros socios para pasar el dia con los
nifios. También nos acompafid el Dr. Quintana, que no quiso perderse el reencuentro con sus
antiguos pacientes que tanto le recuerdan. Fue un dia agradable con la visita del centro por la senda
ecoldgica para contemplar especies como el lobo, aguila real, azor, baho, cabra hispanica, gardufia,
gineta, gato montés, corzo, jabali... en un ambiente natural poblado de robles, fresnos, olmos y
madrofios. Juntos pudimos disfrutar de una comida campestre.

Para esta actividad colaboraron: Obra Social Caja Burgos y Pfizer.
FIESTA DE REYES

La mafiana maégica del 6 de enero
volvid a vivir la tradicional Fiesta de Reyes de
la Asociacion de Hemofilia de la Comunidad
de Madrid en el salén de actos cedido por el
Hospital La Paz, que llenaron cerca de 160
personas. Nos acomparfiaron en esta fiesta la
Viceconsejera de Ordenacion Sanitaria e
Infraestructuras, dofia Belén Prado y el
Subdirector Médico del Hospital La Paz, Dr.
De la Puente, que recibieron a Sus Majestades
junto a los nifios y padres que llenaban el
salébn y a algunos miembros del equipo
sanitario del Servicio de Hematologia.

Es muy importante destacar la labor que realizan los voluntarios; gracias a su esfuerzo y
dedicacion se logra no sélo contribuir a la ilusion de los mas pequefios, sino favorecer la imagen que
tienen del hospital, que sea mas amable y no lo identifiquen sélo como el lugar donde sufren
pinchazos de manera frecuente.
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PILATES EN HEMOFILIA

Desde el mes de febrero se esta desarrollando un proyecto piloto en colaboracion con el
centro El Arbol de Corazén de Maria, especializado en pilates y fisioterapia.

Luis Garcia es fisioterapeuta del hospital La Paz y habitualmente trata a pacientes
hemofilicos. Siempre ha estado muy volcado en la rehabilitacién de estos pacientes y nos ofrecio
realizar una actividad conjunta cuya finalidad es comprobar la eficacia del pilates en los pacientes
hemofilicos.

Participan en la actividad cuatro pacientes. Desde el mes de febrero, todos los lunes por la
tarde se realizan sesiones de pilates de una hora de duracion. La Asociacion de Hemofilia de la
Comunidad de Madrid agradece al centro EI Arbol de Corazén de Maria y a las personas que alli
trabajan el ofrecimiento de su colaboracién para esta gran iniciativa, que esperamos que Ssera muy
provechosa para todos.

3.2 AREA DE EMPLEO

Desde los inicios de la entidad se pretende ayudar a la insercién en el mercado de trabajo a
las personas con discapacidad. Los beneficiarios directos de este servicio son todos los pacientes y
portadoras y las personas con una discapacidad reconocida.

Aunque este afio ha habido que luchar con la situacién de estancamiento econémico que
sufre nuestra sociedad, se facilita la conexion entre los beneficiarios y las empresas, se asesora y
orienta a los beneficiarios en funcion de sus caracteristicas, se realizan itinerarios personales de
empleo, talleres y actividades para potenciar las habilidades de los usuarios y ayudarles a conocer el
mercado de trabajo, etc.

Los objetivos son:

- Facilitar la conexion entre los beneficiarios y las empresas.

- Orientar y asesorar a los beneficiarios en funcién de la situacion del mercado laboral
y de sus propios intereses y capacidades

- Potenciar los recursos, conocimientos béasicos, habilidades personales y sociales
necesarios para desenvolverse en el entorno laboral.

Para llevar a cabo este servicio se mantiene contacto permanente con empresas y centros
especiales de empleo como: IBM, Fundacion ONCE, Inserta, Decatlon, Delloit y otras tantas;
también se trabaja con la Escuela de Voluntariado que posibilita cursos formativos de gran interés.

TALLER “BUSQUEDA ACTIVA DE EMPLEO A TRAVES DE
INTERNET”

El 23 de marzo se celebro en la sede de la asociacién El Taller “Bulsqueda activa de empleo a
través de Internet”, impartido por Nerea Molina, responsable de seleccién del Centro Especial de
Empleo Inserta, que trabaja junto con Ashemadrid para la insercion laboral de personas con
discpacidad.

Para llevar a cabo esta actividad se instalaron en la sala de trabajo cuatro ordenadores,
donados por Ariane Media Apolo Media , con acceso a Internet. Contamos con la ayuda voluntaria y
desinteresada de socios a los que queremos agradecer su disponibilidad y trabajo para poder poner
todo en marcha.
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En el taller participaron once personas. Se di6 una vision actual del mercado laboral, lo que
generd un animado debate entre los asistentes, que expresaron las dificultades con las que se
encuentran a la hora de tener acceso a un puesto de trabajo. Se facilité documentacion importante
para la busqueda de empleo y se trabajé sobre cdmo moverse por Internet, con atencion concreta a
diferentes paginas web en las que buscar un trabajo. Se recordaron aspectos basicos para la
elaboracion del curriculum y la carta vitae, que ya se trataron en el anterior taller.

3.3 AREA DE VOLUNTARIADO

Por medio de este servicio se pretende garantizar la sostenibilidad del voluntariado en la
asociacion. Los objetivos principales de este servicio son:

Promover y fomentar el papel del voluntariado en la asociacion, favorecer la
participacion y educar en valores como la solidaridad, unidad, libertad, altruismo, el
apoyo y la ayuda mutua.

Facilitar la formacion e informacion adecuada a los voluntarios con la organizacion de
talleres, cursos, etc.

Sensibilizar y fomentar la participacion del socio en las actividades y servicios propios de
la asociacion.

Las tareas de los voluntarios las podemos enmarcar en:

- Organizacién y gestion de la asociacion: todos los miembros de la junta directiva son
voluntarios.

- Visitas a los ingresados en el hospital “La Paz”.

- Fiesta de reyes (organizacion, identificacion, adquisicion y transporte de los juguetes
adecuados, Reyes y pajes, vestidos, busqueda de la actividad de entretenimiento,
recepcion, entrega de regalos...)
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™

- Jornadas y talleres: organizacion, servicio de guarderia, traslado del material,
mediacion con el socio...

- Asambleas: organizacion, servicio de guarderia, traslado de material, mediacion con
el socio ...

- Participacion en ferias y otras actividades de participacién social
- Mantenimiento de la Web: www.ashemadrid.org

- Informacion y sensibilizacion
- Formacion: educacién en valores y habitos de salud.

- Apoyo a los afectados, promocién de la igualdad, promocion de la igualdad y la plena
integracion.

- Reivindicacion y denuncia: reclamacion de derechos, denuncia de irregularidades e
injusticias.

3.4 DESARROLLO INSTITUCIONAL
RELACIONES INSTITUCIONALES Y ENTREVISTAS

19 de enero. Asistencia a jornada de Pfizer.

27 de enero. Reunidn con Baxter. Asunto: Proyectos Ashemadrid.

3 de febrero. Asistencia a la reunion Asociaciones de FEDER-Madrid.

14 de marzo. Asistencia al Curso de informacion sobre competencias sociales.
14 de marzo. Reunién con Baxter. Asunto: Proyectos Ashemadrid

28 de marzo. Reunion con Bayer. Asunto: Proyectos Ashemadrid

14 de abril. Visita a Pfizer y charla con motivo del dia Mundial de la Hemofilia.

29 de abril. Asistencia a la Jornada “;En qué nos puede ayudar la tecnologia?” organizada
por Fundacion ONCE.

6 de mayo. Reunién con Novonordisk. Asunto: Proyectos Ashemadrid

10 de Mayo. Reunion con la Direccion General de Atencion al Paciente. Asunto: Ayudas
afectados VHC, portadoras, Hospital La Paz.

23 de Mayo. Reunidn con Bayer. Asunto: Proyectos Ashemadrid.

24 de Mayo. Reunién con la Vicenconsejera de Infraestructuras y Ordenacion Sanitaria.
Asunto: Centro Especial de Empleo

7 de junio. Reunion con Grifols. Asunto: Proyectos Ashemadrid.

15 de junio. Participacion en el encuentro de asociaciones de FEDER- Madrid.
29 de junio. Reunion con Grifols. Asunto: Proyectos Ashemadrid.

4 de julio. Reunion con Baxter. Asunto: Proyectos Ashemadrid.

6 de julio. Reunidn con Bayer. Asunto: Proyectos Ashemadrid.
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18 de julio. Reunion con Pfizer. Asunto: Proyectos Ashemadrid.
22 de septiembre. Reunion con Grifols. Asunto: Proyectos Ashemadrid.
14 de noviembre. Reunidn con Baxter. Asunto: Proyectos Ashemadrid.

15 de noviembre. Reunién con la Direccion General de Atencion al Paciente. Asunto:
Traslado del tratamiento a farmacia hospitalaria.

30 de noviembre. Asistencia a la 111 Jornada de Pacientes organizada por la Direccion
General de Atencion al Paciente.

12 de diciembre. Reunion con Novonordisk. Asunto: Proyectos Ashemadrid.
13 y 14 de diciembre. Asistencia a las Jornadas sobre competencias sociales.
Reuniones mensuales con el colectivo de Trabajadores Sociales de Fuencarral-EL Pardo.

Reuniones semanales de Comisién Permanente para tratar temas del dia a dia de la

asociacion.
20 -
10 1
0 L L L 1
Consejeria de Laboratorios Comision Otros
Sanidad Permanente

PARTICIPACION EN ACTIVIDADES ORGANIZADAS POR FEDHEMO

IV Campamento Andersen para hemofilicos con inhibidor y sus familias: participaron
en el campamento algunas de nuestras familias. El contenido y las actividades realizadas
resultaron muy fructiferos para todos.

“XXI11 Jornadas de formacion en hemofilia para nifios”: A estas jornadas, mas
conocidas como campamento de La Charca, asisten varios nifios de Ashemadrid.

111 Albergue de padres con nifios en edad temprana: Los padres pudieron compartir
experiencias, inquietudes, diferentes puntos de vista, etc. Es un encuentro muy productivo
en el que ademas de aprender a vivir con la enfermedad se conoce a otras familias que estan
viviendo lo mismo que tu.

Declarada de Utilidad Publica por el Ministerio del Interior en virtud de Orden 4/06/2009
En cumplimiento con la Ley Organica 15/99, de 13 de diciembre, de proteccién de datos de caracter personal
Péagina 24 de 29



Asociacion de Hemofilia de la Comunidad de Madrid
o Memoria de gestion 2011

3.5 ADMINISTRACION

Desde el departamento administrativo de la asociacion se gestiona el mantenimiento y
funcionamiento administrativo de la entidad.

- Atencidn telefonica, fax y correo electronico

- Tratamiento de expedientes.

- Actualizacion de la base de datos.

- Control de citas de socios y familiares.

- Envio y recepcion de correspondencia.

- Gesti6n administrativa: correspondencia, movimientos econdémicos, etc.

- Gestion de documentacion para la obtencion y renovacion del carné de hemofilico.

Aparte de las actividades citadas, el area administrativa se encarga de las tareas de coordinacion y
gestién con otras entidades en las actividades mencionadas anteriormente.

3.6 HOSPITAL UNIVERSITARIO LA PAZ

REUNIONES
18 de enero. Reunion con la Dra. Garcia Salvatierra. Asunto: Convivencia adultos
5 de mayo. Reunidn con el Servicio de Hematologia y Hemoterapia.
6 de junio. Reunién D. Javier Barbero. Asunto: Convivencia adultos
7 de junio. Reunién con la Dra. Garcia Salvatierra. Asunto: Convivencia adultos
27 de Mayo. Reunidn con el Gerente del Hospital Universitario La Paz.
15 de junio. Reunion con Dfia. Argentina Sanchez. Asunto: Campamento nifios.
28 de junio. Reunion con el Dr. Jiménez Yuste.
29 de septiembre. Reunion con el Dr. Jiménez Y uste.
7 de octubre. Reunion con el Dr. Jiménez Yuste.

10 de octubre. Reunién con el Gerente del Hospital Universitario La Paz. Asunto:
Traslado del tratamiento a farmacia hospitalaria.

25 de noviembre. Reunion con el Gerente del Hospital Universitario La Paz. Asunto:
Traslado del tratamiento a farmacia hospitalaria.

4 de noviembre. Reunion con el Gerente del Hospital Universitario La Paz. Asunto:
Traslado del tratamiento a farmacia hospitalaria.

13 de octubre. Reunion con el Coordinador de formacion médica del hospital La Paz.
Asunto: Centro Especial de Empleo.

19 de octubre. Reunion con la Directora de Gestion del Hospital Universitario La Paz.
Asunto: Centro Especial de Empleo.
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CAMBIOS EN LA DISPENSACION DEL FACTOR

El afio 2011 ha supuesto un cambio importante en la dispensacion del tratamiento a los pacientes
con hemofilia en la Comunidad de Madrid que, desde diciembre, se dispensa a través de la farmacia
hospitalaria.

Se mantuvieron numerosas reuniones con el Servicio de Hematologia, el Gerente del Hospital La
Paz y la Direccién General de Atencién Paciente, mostrando la disconformidad ante el cambio que
se preveia hacer. Del mismo modo, se propusieron diferentes alternativas para facilitar la recogida
del factor a los pacientes, pero no tuvieron el éxito esperado.

Se presentaron 137 quejas de socios en Atencion al Paciente del Hospital La Paz. Ante esta
movilizacién del colectivo, hubo otra reunion con Gerencia.

Finalmente se comunicd que el cambio en la dispensacion del tratamiento iba a ser efectivo ya que
se trata de un farmaco hospitalario y, como tal, debe ser dispensado por un farmacéutico desde la
farmacia del hospital.

Después de conversaciones, se consiguié que los pacientes pudieran acceder directamente con su
vehiculo hasta la farmacia del hospital, salvaguardando asi la accesibilidad, existe un teléfono para
solicitar cita previa y el factor se dispensa por un farmacéutico en una consulta privada.

A continuacion se puede ver el triptico con la informacion necesaria.

HORARID | | LCOMO LLEGAR? | "m HUuDIL.'I| Ulll.r\em o

:(_-ﬂl r Maktd

Se accede desde la calle gue une fa

Bl horaric de dispensacién de Factores de 45 g Consuitas Externas del Hospital

Coagulacidn a pacientes externos es: Genaral { =Pl = i T
eneral (planta soténa) con la Cf Pedro Rico. ; v
Lunes: ) . CARTA DE SERVICIO
- Mananas: 10.00h & 14.45h. Aproximadamente, a la mitad de fa
- Tardes: 16.00h 2 17.00h. misma, sale perpendicularmente un BLOES0,
Miercoles: con ka indicacion: "Dispensacion a Pacien- Para la recogida de Fachar tmul&
i = A o g tes Externos”, cidn deberd presentar la P <o
“Mananas: s a 14 - . i - { {Hoja Tricalor) y & Tarjeda 5a Comu-
. Tardes: 16.00h a 20.00h ] Se podrd acu::eam a Farmacia con oo nidad de Madrid sciusizads .-. .
che. Al llegar & la barrera deberdn indicar al .
Martas, Jueves y Viernes: Servicio de Seguridad, que vienen a recoger i Se le gtanderd en ung sala
- MaA . Factor de Coagulacion para que les permitan podra dasembalar, praparar y guardar an
Marianas: 9.00h & 14.45h. it d q al Facior y al material dispensado, asi coma de-
- Tardes: 16.00h & 17.00h. positar el matarial de desecha y reciclada de en-
LCOMO CONTACTAR? ; : TS i

de B:00 h. a 15mnendw
can al manos tres das de anlelacian y se le
tendrd preparado el Factor

El Factor podea ser recogido por o pa-
cieme, padre. madne o hulor o por aguella perego-
na gue aporie una aulorzacion exprosa para re-
coger &l Factor del paciende en cuestitn

Fara recoger el reslo de la medicacan
dabera seguir el circuita habitual ded resto de pa-
cientes axtamos.

Padra pedic cita previa en dias labarables|
LABORABLES B.00h-15.00h

Pedir cita previa: (al menos 3 dias antes]:

Ths: 630 407 628

LABORABLES 15.00h-22.00h

SABADOS, DOMINGDS ¥ FESTIWVOS

okttt En caso de urgencia, debera acudit & l&
- Unidad de Coagulopatias o Servcio de Lingen-
Centralita: clas.
Contactar con el 91727 70 00
"Farmackutico da guardia™ ™
DISPENSACION DE
mmq:mmummr mmm:mwn
ciente, en &l que padran exponer sugeren-
Revisian: DMciembre 2011 _.-“i
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4 COLABORACIONES

Asociacion de Hemofilia de la Comunidad de Madrid
Memoria de gestion 2011

Durante el 2011 se han llevado a cabo diferentes contactos con la administracion publica y
empresas privadas que han colaborado y patrocinado algunos de los proyectos de la Asociacion,

cabe destacar:
La Suma de lodos
www.madrid._org
-
‘ M
SaludMadrid

B3l comunidad de Madrid

Consejeria de Familia y Asuntos Sociales de
la Comunidad de Madrid, a través de la
Direccion General de Servicios Sociales nos
concede una subvencién para el mantenimiento
de la entidad. Para el 2011 esta cantidad a
ascendido a 19.486,40 €.

-
q Viceconsejeria de Ordenacion
Sanitaria e Infraestructuras

SaludMadnd B comunidad de Madrid

Consejeria de Sanidad de la Comunidad de Madrid, afio tras afio colabora para la

realizaciéon de la fiesta de Reyes en el Hospital La Paz a través de la Viceconsejeria de
Infraestructura y Ordenacion Sanitaria y nos concede una subvencion para llevar a cabo
el proyecto para portadoras de hemofilia (2.800€). También por la subvencion de Ayuda

Mutua nos concedieron 2.000€.

Obra Social Caja Madrid, ha colaborado
con la Asociacion en el proyecto de infancia
“Atencion integral a familias de nifios con
hemofilia recién diagnosticados” con la
cantidad de 7.000€.
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Asociacion de Hemofilia de la Comunidad de Madrid
Memoria de gestion 2011

Fundacién Repsol, hizo una

: n Fundacion "~ donacion de 6,000 €
q REPJOL

= . Sl - Fundacion ONCE, a través del Plan

lll]][l;lﬂlﬂl‘l()\( K Prioridades de FAMMA-Cocemfe, nos

R niooar con dcaprcidad. apoya para el mantenimiento de la bolsa

de empleo y la realizacion de talleres

formativos con objeto de ayudar a la insercion laboral de personas con discapacidad. La
aportacion econdmica asciende a 3.272 €.

Distrito Fuencarral — El Pardo, nos viene

@ i MADRID , apoyando cada afio con una subvencién para el
[ ]

mantenimiento y equipamiento de la asociacion y
En el 2011 el importe ha sido 2.556,60 €.
DISTRITO Tambien nos hace una donacion de libros para la

FUENCARRAL-EL PARDO fiesta de Reyes.

Pfizer, colabor6é con la donacién de 3.500 €
destinados al campamento de los nifios del mes de
septiembre 'y al Servicio de Informacion vy
Orientacion.

El Corte Inglés, nos facilita una ayuda de 1.000 €
para la jornada de convivencia de parejas
serodiscordantes. ~ Ademés,  colabora  con
descuentos y ayudas para la fiesta de Reyes.
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Asociacion de Hemofilia de la Comunidad de Madrid
Memoria de gestion 2011

Otros colaboradores:

s q Hospital Universitario
La Paz

SaludMadrid B comunidad de Madrid

-

.

BaXt 2r “‘:Ej Bayer HealthCare

oy

o
Aam

=

Obra Social
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