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1 LA ASOCIACION

Asociacion de Hemofilia de la Comunidad de Madrid (ASHEMADRID)
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.hemofiliamadrid.com

Redes sociales: ﬁ S |

e Fecha de constitucidon: 25 de marzo de 1987

e Inscrita con el numero 7.838 en el Registro de Asociaciones de la Comunidad de

Madrid desde el 7 de abril de 1987.

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

e Declarada de Utilidad Publica Ministerial al amparo de la orden del 4 de junio del
2009 dictada por el Ministerio de Interior. Acogida a la ley 49/2002 reguladora de las

entidades sin fines lucrativos y de incentivos fiscales al mecenazgo.

>
Miembro de: E \'J::)J Qﬂ

fedhemo FEDER FAMMA

Federacién Espariola Cocemle Madrid
Federacion Espaiiola de Hemofiliz de Enfermedades Raras

Como llegar:

@ Metro de Madrid: Estacion de Begofia (Linea 10). Salida Ramén y Cajal

BRI EMIT Autobuses de la EMT: Lineas 124, 135 y 137

m"’mra Cercanias Renfe: Estacién Ramén y Cajal (Lineas C-2, C-3, C-7 y C-8)
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2 NUESTROS SOCIOS

NUmero de socios a enero 2016: 868

Socios de numero: 700

Hemofilia A 318

Hemofilia B 51

von Willebrand 227

Portadoras Ay B 59

Otros factores de coagulacién 45

Socios familiares y colaboradores 168

SOCIOS ASHEMADRID

B Hemofilia A B Hemofilia B W Portadoras Ay B

HEvW B Otros déficits m Familiares/colaboradores

5%
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3 JUNTA DIRECTIVA

Fernando Luis Diego
Poderoso Barba Sarabia Torres
Presidente Vicepresidente

Patricia Ayu36

José Carlos Héctor
Verdugo Sanchez Caparrés Barral
Secretario Consiglieri Secretario de
Organizacion Secretaria Proyectos
Econdémica

Ricardo Juan Antonio Tania Coronil Ricardo
Aparicio Barrena Barriga Fernandez Lépez
Vocal Vocal Vocal Vocal

Gerardo
Menéndez
Vocal

Marga Javier
Otero Garcia Tobal Redondo
Vocal Vocal
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4 EQUIPO TECNICO

El equipo técnico estd formado por 2 trabajadoras a jornada completa, en horario de lunes a
jueves de 09.00 a 18.30 y los viernes de 09.00 a 15.00 h. Desde el 15 de junio al 15 de septiembre la
asociacion esta abierta en horario de verano de 08.00 a 15.00, de lunes a viernes.

El equipo colabora estrechamente con la junta directiva para promover los valores de
solidaridad, apoyo mutuo y 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 informacién. También es importante que conozcan el funcionamiento
de la entidad ya que son los protagonistas y su razén de existir, con un beneficio mutuo.

Trabajadora Social: Lourdes Pérez Gonzélez

Administrativa: Angeles Esteban Herranz

e Planificacién, ejecucién, evaluacién y justificacion de proyectos sociales

e Gestién de recursos de ocio, econdmicos, asistenciales, ayudas individuales y otros
solicitados por los socios de la entidad

- Certificado discapacidad: Ayuda y apoyo en la tramitacién, elaboraciéon de informes sociales,
elaboracion informes médicos (Luego revisa y firma el hematdlogo); cumplimentar la solicitud;
informar sobre el proceso de tramitacion; indicar dénde y como hay que entregar la
documentacion (En algin caso es necesario llevar la documentacion al Centro Base
correspondiente); seguimiento individualizado.

- Otros recursos (adquisicidon de ayudas técnicas, ayudas para personas con discapacidad,
tramitacioén de invalidez, incapacidad, etc.)

- Tramitacién ayudas CASVIH
- Tramitacién de informes médicos
e Informacion, orientacion y asesoramiento (Individual / Familiar)

Aspectos sociales: Certificado discapacidad, pensiones, invalidez, ayudas individuales para personas
con discapacidad, becas, informacidn sobre vivienda, beneficios para las personas con discapacidad,
etc.

Aspectos sanitarios: se proporciona informacidn sobre hemofilia, von Willebrand u otras
coagulopatias congénitas; asesoramiento e informacién especifica para portadoras de hemofilia en
cuanto a la posibilidad de tener descendencia con o sin hemofilia, técnicas de reproduccidn asistida,
seleccion de sexo, DGP y legislacidn vigente; posibilidades en el sistema Publico de Salud y opciones
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de Centros Privados; informacién general sobre el tratamiento en hemofilia; para transportar el
factor al extranjero; informacién sobre hospitales de referencia Nacionales y de fuera de Espana

Apoyo y asesoramiento en la busqueda de empleo. Gestidn de la bolsa de empleo
Busqueda de recursos econdmicos
Relaciones institucionales

Organizacion de las actividades de la asociacién (Jornadas, talleres, cursos, convivencias,
etc.)

Recepcidn y atencion directa al socio, personal o telefénicamente

Gestion de Altas y bajas de socios. Base de datos, libro de socios

Registro y archivo de documentacion

Emisidn y control de cuotas de socios

Contabilidad basica, comunicacién con la gestoria. Registro y archivo de documentacién
Control de movimientos bancarios y preparacion de documentacion para firma
Redaccién de cartas. Registro y envio de correspondencia

Recepcidn, despacho, registro y archivo de correspondencia de entrada

Correo electrdnico, recepcion y envio

Asociacién de Hemofilia de la Comunidad de Madrid (ASHEMADRID)
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5 AREAS DE TRABAJO Y PROYECTOS

AREA DE INTERVENCION BIO-PSCIO-SOCIAL

= Servicio de informacién y orientacién (SI10)
e AREA DE FORMACION

= Atencidn integral a familias con nifios con hemofilia recién
diagnosticados

= Proyecto : “Aprender a cuidarme”
= Prevencion del VIH en pacientes con hemofilia
= Formacion en hemofilia
o AREA DE INSERCION LABORAL
= Servicio de intermediacioén laboral (SIL)

= Centro Especial de Empleo (Asociacién Madrilefia de Hemofilia para Ia
Promocién del Empleo y la Insercién Sociolaboral)

e AREA DE ASOCIACIONISMO Y DESARROLLO INSTITUCIONAL
e HOSPITAL UNIVERSITARIO LA PAZ

FUENTES DE FINANCIACION

35.000,00

30.000,00 — 379%

25.000,00 —

20.000,00 —

1500000 9% -

1000000 — —

5.00000 — -
Cuotas de socios Subv. Publicas

0,00 L . . . Subv.Priv B Industria farmaceutica
Cuotasde Subv.Piblicas Subv.Priv  Industria Otros ingresos

socios farmaceutica Otros ingresos
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RESUMEN DE PROYECTOS PRESENTADOS EN EL 2015

o
N Proyectos No Convocat. Convocat. Convocat. Importe Importe
JECIOS ejecutados | ejecutados | presentadas | aprobadas denegadas solicitado | concedido
ASHEMADRID | ) P P &
12 12 0 27 12 15 223.199,23 | 56.011,44

Aprobados 3 3 6 12
Denegados 1 14 15
Pendientes de

resolucion

Total presentados 4 17 6 27
Importe concedido 23.079,59 14.705,00 18.226,85 56.011,44
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CALENDARIO DE LAS ACTIVIDADES REALIZADAS

ENERO

FEBRERO ‘

MARZO ’ ABRIL | MAYO | ‘ SEPTIEMBRE ‘ NOVIEMBRE

JUNIO
SERVICIO DE INFORMACION Y ORIENTACION (SI0)
SERVICIO DE INTERMEDIACION LABORAL (SIL). BOLSA DE EMPLEO
21 de
Del 31 de noviembre:
Agosto al 6 de TALLER
6 de septiembre; PADRE A
Enero: CAMPAMENTO PADRE
REYES PARA NINOS
26 de marzo: ) CON
21 de JORNADA: %eéﬁl\?:\}g,\?glx%’g' 6 de Junio: | HEMOFILIA 23 de
febrero: | INFORMACION 28y 29 de abril: SIMPOSIO ; )
FAMILIAS CON - noviembre: IV
TALLER | SOBRE EVW Y TALLER NINOS REGIEN MEDICO JORNADA DE
PADRE A OTROS AUTOTRATAMIENTO SOCIAL Y
. DIAGNOSTICADOS INHIBIDORES
PADRE DEFICIT ASAMBLEA
RAROS DE HEMOFILIA DE
HEMOFILIA
24 de 6 de
enero: Septiembre:
COMIDA COMIDA DE | Del 27 al 29 de
BENEFICA SOCIOS noviembre:
CONVIVENCIA
DE ADULTOS

CREACCION DE UNA NUEVA PAGINA WEB Y REDES SOCIALES (TWITTER Y FACEBOOK)

DESDE JUNIO: DISTRIBUCION DE LA TARJETA SANITARIA HEMOFILIA PARA SOCIOS ASHEMADRID

FISIOTETRAPIA ESPECIALIZADA (HOSPITAL DE FUENLABRADA)

PILATES (Lunes 17,30, plazas para tres personas)

SERVICIO DE INFORMACION Y ORIENTACION

Caracteristicas:

a
a
a

Objetivos:

a

Sede Ashemadrid
lunes a jueves en horario de 9.00 a 18.00 h y los viernes de 9.00 a 15.00 h.

Es preferible cita previa.

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

Asociacion de Hemofilia de la Comunidad de Madrid (ASHEMADRID)
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Detectar necesidades y realizar las actuaciones oportunas para atenderlas. Se realiza
una intervencién individualizada.

0 Actualizar la informacidon y documentacién de la cual se dispone en la asociacion
sobre normativas, avances sobre la enfermedad o tratamiento, etc.

o Informar y difundir noticias de indole social y sanitaria.
» Mailing informativos enviados a los socios durante el 2015: 53

» Visitas realizas a los pacientes ingresados en el 2015: 14

GRAFICOS TIPOS DE DEMANDAS / LAS DEMANDAS NOS LLEGAN

ATENCIONES REALIZADAS DURANTE EL 2015

DO visitas a los ingresados B Visitas en sede B Teléfono O E-mail

NATURALEZA DE LAS DEMANDAS DEL 2015

O Asuntos sociales. Otros B Informacién Sanitaria B Red de secursos publicos

Asociacién de Hemofilia de la Comunidad de Madrid (ASHEMADRID)
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5.1 FIESTA DE REYES EN EL HOSPITAL LA PAZ

Fecha: 6 de enero del 2015

Lugar de celebracidn: Saldn de Actos del Hospital General en el
Hospital Universitario La Paz.

Asistentes: 59 nifios, acompanados de sus padres.

Asociacion de Hemofilia de la Comunidad de Madrid (ASHEMADRID)
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5.2 COMIDA BENEFICA

Fecha: 24 de enero del 2015
Lugar: Restaurante Gambrinus Torrelaguna
Asistentes: 79 personas

Ademads del Consejero de la Comunidad de
Madrid, D. Javier Maldonado, asistieron el
Director General de Atencién al Paciente de la
Comunidad, D. Julio Zarco, el Dr. Victor Jiménez
Yuste, Jefe del Servicio de Hematologia del
Hospital de La Paz, y el Dr. Manuel Quintana.

5.3 TALLERES PADRE A PADRE

Son de gran utilidad para los padres noveles que, asustados por el reciente diagndstico de sus hijos y por su
desconocimiento de la enfermedad, se sienten solos e inseguros. A través de esta actividad, conocen a

padres que ya han pasado por esta situacion, les ofrecen su apoyo, conocimientos y su vivencia

Taller: “Experiencias”

Fecha: 21 de febrero de 2015
Centro de Mayores Virgen de Begofia
Asistentes: 22 adultos y 16 nifios

VIIl TALLER DE FAMILIAS CON
NINOS RECIEN
DIAGNOSTICADOS DE
HEMOFILIA

Madrid, 21 de Noviembre de 2015

Taller: “é¢ Cuidamos o sobreprotegemos?”

Fecha: 21 de noviembre de 2015
Centro de Mayores Virgen de Begoiia
Asistentes: 16 adultos y 15 nifios

Organiza: Colabora:

Ba::alta
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5.4 JORNADA SOBRE LA ENFERMEDAD DE VON WILLEBRAND Y OTROS DEFICITS RAROS

DE LA COAGULACION

Fecha: 26 de marzo del 2015

Lugar: Salén de Actos de Traumatologia
del Hospital Universitario La Paz
Asistentes: 45 personas

Ponente: Dra. M2 Teresa Alvarez
Roman, Médico Adjunto al Servicio de
Hematologia del Hospital Universitario
La Paz.

La enfermedad de Von Willebrand es el trastorno de la coagulacién con mayor prevalencia de mujeres en
edad fértil y, por lo tanto, es el trastorno genético de la hemostasia mas frecuente en la practica ginecoldgica
y obstétrica.
Programa:

e EvW: diagndstico, tratamiento y complicaciones

e Otros déficits raros de la coagulacién

5.5 VIITALLER DE AUTOTRATAMIENTO

Fecha: 28 y 29 de abril del 2015
Lugar: Sede Ashemadrid

Asistentes: 13 personas

En colaboracién con el servicio de
enfermeria del hospital del Dia del hospital
La Paz, los padres aprenden a administrar el
tratamiento a sus hijos y los nifios mayores
de 7 afios a auto-tratarse.

Programa:

- Conceptos bdsicos sobre la
hemofilia, tratamiento y
autotratamiento

- Practica: iTodos aprendemos!

Asociacién de Hemofilia de la Comunidad de Madrid (ASHEMADRID)
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5.6 CONVIVENCIA DE FAMILIAS

Se trata de encuentros formativos donde los padres con nifios recién diagnosticados puedan intercambiar
informacién con otras familias y ademads aprendan diferentes aspectos sanitarios sobre la enfermedad.

Fecha: del 8 al 10 de mayo del 2015

Lugar: Centro Fray Luis de Leén

Guadarrama (Madrid)

Asistentes: 32 adultos y 30 nifios (17 familias)

Programa adultos:

- Hemofilia: Diagndstico, tratamiento e
inhibidores
- ¢Como es nuestro dia a dia?

- Habitos de vida saludables
- Taller de masajes
- Experiencias de pacientes.

Programa infantil:
- Juegos infantiles,
- Manualidades,
- Yoga infantil,
- Desfile de disfraces

Asociacién de Hemofilia de la Comunidad de Madrid (ASHEMADRID)
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5.7 SIMPOSIO MEDICO

Ponente: Dr. Jiménez Yuste, Jefe del Servicio de Hematologia del Hospital Universitario La Paz.
Programa:

e Hemofilia en la edad adulta

e Profilaxis personalizada

Fecha: 7 de junio de 2015.

Lugar: Salén de actos del Hospital
Infantil, Hospital La Paz

Asistentes: 78 personas

5.8 ASAMBLEA DE SOCIOS

Fecha: 7 de junio de 2015.

Lugar: Salén de actos del Hospital
Infantil, Hospital La Paz
Asistentes: 67 personas

Asociacion de Hemofilia de la Comunidad de Madrid (ASHEMADRID)
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5.9 CAMPAMENTO PARA NINOS CON HEMOFILIA

Jornadas de Formacién en Hemofilia para Nifios 2015”, dirigido a los nifios y nifias con edades
comprendidas entre los 8 y los 13 afios, afectados de hemofilia, Von Willebrand u otra coagulopatia
congénita y portadoras.

& Fecha: Del 31 de agosto al 6 de
septiembre de 2015.
' Lugar: CLUB LAS ENCINAS DE
ﬂ 8% BOADILLA. Boadilla del Monte
| Y (Madrid)
Asistentes: 17 nifios

“Ademas de actividades ludicas y de ocio. Se Incluyen charlas y talleres de formacion: Taller de auto-
tratamiento, donde los nifios aprenden a pincharse. Taller de Adherencia, cuyo objeto es que los
jévenes con hemofilia aprendan la importancia de mantener un tratamiento continuado, a ser
responsables y a cuidarse para prevenir mayores discapacidades. Taller de rehabilitacion.

5.10 COMIDA DE SOCIOS.

FECHA.:6 de septiembre 2015.
Lugar: Restaurante Kiosco Piscina Municipal de Boadilla (Madrid)

Coincidiendo con el fin del campamento, es un buen momento para encontrarse con amigos de
asociacion, intercambiar informacién, pasar un dia agradable y reforzar los lazos que nos unen.

Asistentes: 69 personas.

Asociacién de Hemofilia de la Comunidad de Madrid (ASHEMADRID)
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5.11 IIIJORNADA: INHIBIDORES EN HEMOFILIA

Fecha: 23 de Noviembre de 2015.

Lugar: Salén de Actos del hospital de traumatologia,
hospital La Paz

Asistentes: 49 personas.

Dr. Victor Jiménez Yuste. Jefe de Servicio de
Hematologia. Hospital Universitario La Paz.

- Inhibidores en hemofilia. Estrategias en el
tratamiento del paciente con hemofilia
con inhibidor.

Dra. Maria Teresa Alvarez Romén. Médico adjunto
al Servicio de Hematologia. Hospital Universitario
La Paz

- Tratamiento hematolégico en las cirugias y
protocolos de borrado de inhibidores.

D. Alfonso Castro, Enfermero. Unidad de
Hemofilia del Hospital Universitario La Paz.

- Cuidados de enfermeria para pacientes con
inhibidor.

Asociacién de Hemofilia de la Comunidad de Madrid (ASHEMADRID)
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5.12 XI CONVIVENCIA DE PACIENTES CON HEMOFILIA CON ENFERMEDADES EMERGENTES

Dirigidas a hemofilicos afectados de VIH y/o VHC. Ademds de tratar temas médicos y sociales. Las parejas
conviven durante un fin de semana, lo que les da la oportunidad de conocerse, compartir sus puntos de vista
y experiencias.

Fecha: 27 al 29 de noviembre de 2015
Lugar: Guadarrama (Madrid)
Asistentes: 13 personas

Dr. Ignacio Bernardino, Servicio de Medicina Interna 2,
hospital Universitario La Paz

- Tratamiento del VIH en pacientes coinfectados

Dra. Marisa Montes, Servicio de Medicina Interna 2, hospital
Universitario La Paz.

- Tratamiento de la VHC en pacientes coinfectados

- Nutricion

5.13 PILATES PARA PACIENTES CON HEMOFILIA

Se continua desarrollando esta actividad, que comenzé en el afio 2011, en
‘ colaboracién con el centro SALUDTIONS. Las clases de pilates para
pacientes con hemofilia se llevan a cabo los lunes y tienen una hora de

SAJ/,UD;['IONS duracién. Durante el 2015 usaron este recurso 3 personas

o escidancoy

Asociacién de Hemofilia de la Comunidad de Madrid (ASHEMADRID)
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SERVICIO DE INTERMEDIACION LABORAL

Objetivo: Ayudar a la integracién en el mundo laboral de las personas con discapacidades
diagnosticadas de hemofilia u otras coagulopatias congénitas, a través del disefio y la puesta en
marcha de itinerarios integrados de empleo.

- Recepcion de CV

- Establecer y mantener contacto con empresas, CEE, etc.

- Se actua como intermediarios entre empresas y candidatos (Recibimos CV, hacemos una
preseleccidn, y enviamos CV)

- Establecer contacto con los usuarios

- Se proporciona informacién sobre cursos, becas de formacién, etc.

PUESTOS v

EMPRESAS OFERTAS SOLICITADOS ENVIADOS CONTRATOS
ALARES Abogado Junior 1 1 0
VILT GROUP HelpDesk 1 1 0
COPYPAZ Operario 1 3 1
HDD Técnico Informatico 1 1 0
ALARES Verificador auditor 2 2 0
ALARES Atencion al cliente 1 1 0
ALARES Teleoperadores 1 1 0
ALARES Administrativo-grabador de datos 2 2 0
10 13 1

CENTRO ESPECIAL DE EMPLEO (ASOCIACION MADRILENA DE HEMOFILIA PARA LA PROMOCION
DEL EMPLEO Y LA INSERCION SOCIOLABORAL)

Se facilita la informacién en una memoria aparte.

Copypaz

Asociacién de Hemofilia de la Comunidad de Madrid (ASHEMADRID)
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WEB: www.ashemadrid.org

% aAsociacin de Hemafilia .. %

€ @ vwww ashemadrid.org < ‘ ‘ Q, Buscar

&8 & & ® =

~
nicio Eventos Sobre la hemofilia Conocenos jHazte socio! Noticias /;
Eventos
Sobre la hemofilia
Emergencias
Carné de Identificacion de pacientes con hemofilia u otra e ° . ag”:s’-ci“‘”
I 2 Mi hijo es hemofilico
coagulopatia congénita v
- {Que es la hemofilia?
27 abr 2015 )
;Que es la Hemofilia?
En el marco de un Convenio de colaboracion con el Servicio Madrilefio de Salud, se ha promovido e impulsado la b
¢Como se contrae la
creacion de un Carné de Identificacion de pacientes con hemofilia u otra coagulopatia congénita. Se trata de un cané hemofilia?
dentificativo, considerado de utilidad... leer mas )
;Como saber si tengo
hemofilia?
L ) . ;Como se diagnostica la
iLa Programacion de la Escuela de Voluntariado de Mayo ya esta hemofl s
i | |
dlSpOn\ le! Ven Willebrand
24 abr 2015 ;Qué es la enfermedad
Ya esta disponible la oferta formativa del mes de Mayo de la Escuela de voluntariado de Madrid. en el siguiente de Von Willebrand?
enlace podéis ver los cursos presenciales. También disponen de curos basicos y especificos de formacion a Conocenos
distancia:... leer mas Nuestra asociacion
(Dénde estamos?
Preguntas mas frecuentes
Programa Vacaciones IMSERSO - COCEMFE 2015 Junts Directiva 3

REDES SOCIALES

FACEBOOK: Ashemadrid

Ashemadrid

D@ htps cebook.com/hemofiliamadric E1| & ||Q Buscar

facebook

Ashemadrid

Organizacion no gubernamental (ONG)

Biografia Infarmacion Fotos Me gusta Videos

Inicia sesion en Facebook para ver mas de Ashemadrid

tros d

sagienee “
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TWITTER: @hemofiliamadrid.
% Ashemadrid (@hemofilia... * &g Q@@

€ ) (O @ Twitter Inc., (US) | h

itps: //twitter.com/hemofiliamadrid

v Inicio Sobre nosotros Buscar en Twitter Q ;Tienes cuenta? Iniciar sesién~

& Tienes cuenta?

LEres nuevo en Twitter?

Registrate

TWEETS SIGUIENDO SEGUIDORES ME GUSTA

160 79 114 30 2 Seguir

Ashemadrid Tweets Tweets y respuestas Medios ;Eres nuevo en Twitter?
@hEmanligmadrid 4 Ashemadrid @hemofiliamadrid - 14 jun R
Asociacion de Hemofilia de la Comunidad 5 Asi fue la convivencia de familias de . -
de Madrid " 7

, ; Guadarrama: Los dias 20, 21 y 22 de
Q@ Civirgen de Aranzazu 29 Madrid K
& hemafiliamadrid com Mayo tuvo lugar la convivenc...
[ Se unit en enero de 2015 ashemadrid.org/? p:1 451 También te puede gustar - actualizar

@] FEDHEMO - Hemofilia v

AREA DE ASOCIACIONISMO Y DESARROLLO INSTITUCIONAL

21/01/2015. Asistencia de Lourdes Pérez a la | Jornada DE Coordinacién Sociosanitaria.

AYUDAS VHC

La Ley 55/1999, de 29 de diciembre, de Medidas Fiscales, Administrativas y del Orden Social,
establecié el derecho a percibir una ayuda publica a los pacientes con hemofilia u otras
coagulopatias congénitas que hubieran desarrollado hepatitis C como consecuencia de haber
recibido tratamiento con concentrados de factores de coagulacion en el dmbito del sistema
sanitario publico, y encomendd al Gobierno la elaboracion de un censo de afectados y la
preparacion de un Proyecto de Ley en el que se establecieron las condiciones y cuantia de dicha
ayudas.

La Disposicion Adicional Decimoquinta de la Ley 3/2014, de 22 de diciembre, de Presupuestos
Generales de la Comunidad de Madrid para el afio 2015, reconoce y aprueba ayudas sociales a
pacientes con hemofilia u otras patologias congénitas afectados por el virus de la hepatitis C (VHC),
como consecuencia de haber recibido tratamiento con concentrados de factores de coagulacion en
el ambito del sistema sanitario publico de la Comunidad de Madrid.

En virtud de las facultades que me otorga la Disposicion Adicional Decimoquinta de la Ley 3/2014,
de 22 de diciembre, de Presupuestos Generales de la Comunidad de Madrid para el afio 2015.
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REUNIONES Y ENCUENTROS MANTENIDOS

CONSEJERIA DE SANIDAD:

Excmo. Sr. Consejero de Sanidad Sr. D.: Jesus Sanchez Martos: reunion en relacion al Plan

Estratégico para el tratamiento de la hepatitis C.

Direccion General de Coordinacion, Atencién al Ciudadano y Humanizacién de la Asistencia

Sanitaria: se han mantenido 4 reuniones. Temas tratados: Ayudas Sociales para los
hemofilicos contagiados por el virus de la hepatitis; tarjeta sanitaria especifica para los
pacientes con hemofilia; Recurso de fisioterapia en el Hospital de Fuenlabrada; Incidencias
de los pacientes con hemofilia; Proyectos y colaboraciones.

Representantes de pacientes afectados por hepatitis ¢ vy la Consejeria de Sanidad: se han

mantenido 3 reuniones

HOSPITAL UNIVERSITARIO LA PAZ: Para la mejora de la atencién de los pacientes con hemofilia en el

hospital La Paz, se han mantenido las siguientes reuniones:

Dr. Rafael Pérez-Santamarina Feijod, Director — Gerente
Dr. Victor Jiménez Yuste, Jefe del Servicio de Hematologia (5 reuniones)

Dr. Olveira, Servicio del Aparato Digestivo. Tratamiento de la VHC en los pacientes con
hemofilia y actividades Ashemadrid

Médicos Hematdlogos Adjuntos al Servicio de Hematologia

Servicio de Enfermeria: actividades y situacién del Servicio de Hematologia

Dra. Hortensia de la Corte, Médico Rehabilitador del Servicio de Hematologia (2 reuniones)
Luis P. Garcia, Fisioterapeuta

Dr. Jose Antonio Romero, Farmacéutico del Hospital La Paz (2 reuniones)

Médicos del Servicio de Medicina Interna 2.

INDUSTRIA FARMACEUTICA: Se han mantenido reuniones con: Baxter, Baxalta, CSL Berinhg,

Novonordisk y Octapharma (2)

CENTROS EDUCATIVOS: Se han visitado 4 centros educativos con objeto de informar sobre la

enfermedad y apoyar en el proceso de escolarizaciéon a los alumnos con hemofilia. Centros
visitados: Colegio CASVI de Boadilla; CEIP Andrés Segovia (Mdstoles); CEIP San Juan Bautista; CEIP
Tomas Bretodn

COLECTIVO DE TRABAJADORES SOCIALES DEL DISTRITO FUENCARRAL-EL PARDO: Se han participado

en 4 reuniones. El objetivo de estos encuentros es conocer los recursos con los que se cuenta en el
Distrito.
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Federacion de Asociaciones de discapacitados fisicos y orgdnicos de la Comunidad de Madrid

(FAMMA- Cocemfe Madrid):

Reunidn con Javier Font, Presidente de FAMMA-Cocemfe Madrid

Asistencia a 3 reuniones de profesionales de las Asociaciones miembros de FAMMA. El
objeto de estas reuniones es la puesta en comun de recursos y conocimiento de las
diferentes patologias que forman la Federacion.

Asistencia a las sesiones formativas: “Calidad de ONG”; “Presentacion de la Estrategia de
Cronicos de la Comunidad de Madrid”; “Atencidon social Primaria”

Distrito Fuencarral — El Pardo: se han mantenido dos encuentros con el Concejal del Distrito.

FEDHEMO: Se han mantenido 2 encuentros
OTROS/ ASISTENCIA A DIFERNETES EVENTOS Y JORNADAS:

| Jornadas de Coordinacion Sociosanitaria de la Comunidad de Madrid
Jornada de sensibilizacion de Enfermedades Raras organiza por FEDER — Madrid

Presentacién del Mapa Interactivo de las Enfermedades Raras organizado por FEDER y la
Consejeria de Sanidad.

Premios de Innovacion y transformacion de la Obra Social La Caixa

Jornada de Pacientes y Calidad Asistencial organizada por Gaceta Médica y El Global y
patrocinada por IPSEN

Encuentro con el PSP organizado por FAMMA-Cocemfe Madrid.
Jornada técnica organizada por la Fundacién Montemadrid
Asamblea de FEDER

Asamblea Nacional y Juntas Directivas de Fedhemo

Asamblea de FAMMA-Cocemfe Madrid

Jornadas farmacéuticas sobre el tratamiento de las coagulopatias congénitas en el hospital
La Paz

Jornada de Formacidn y Actualizacién en Hemofilia, organizada por Fedhemo.
Il Jornadas Somos Pacientes: “El Camino de la formacion”
Reunidén con la Fundacion Real Madrid

Asistencia y participacion en la Presentacién del Estudio de la Consejeria de Asuntos Sociales
sobre el Procedimiento de la valoracion de la discapacidad en Hemofilia.
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6 MEMORIA ECONOMICA

6.1 CUENTA DE RESULTADOS

INGRESOS 2015 2014
A) EXCEDENTE DEL EJERCICIO

1. Ing.de la actividad propia 96.224,09 80.868,62
a) Aportaciones de usuarios 32.360,00 23.350,00
721 CUOTAS DE SOCIOS 32.360,00 23.350,00
b) Ingr de promociones, patrocinad y colab. 6.225,75 979,71
PROMOCIONES PARA CAP. RECURSOS 1.650,75 479,71
INGRESOS DE PATROC. Y COLABORADORES 4.575,00 500

¢) Subv. donaciones y legados imput. exc ejerc.
740 SUBV.DONA. Y LEGADOS EXPLOTA. 57.218,34 56.538,91
* Subvenciones publicas 23.079,59 23.728,67
Ayuntamiento 3.479,88 2.344,46
Consejera de Sanidad 1.621,62
Consejeria Familia y As. Sociales 19.599,71 19.762,59
* Subvenciones privadas 9.000,00 13.751,00
Obra Social La Caixa 5.625,00
Fundacién Once 9.000,00 6.906,00
FEDER 1.220,00
* Donaciones y legados 25.138,75 19.059,24
Industria farmacéutica 22.126,85 14.950,00
Otras Donaciones 1.011,90 1.109,24
Vilt Espaia 2.000,00 3.000,00
7. Otros ingresos de la actividad 420,00 630
759 SS. Bonificacion cursos de formacion 420,00 630
TOTAL INGRESOS 96.644,09 82.992,27
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GASTOS 2015 2014

8. Gastos de personal -51.773,27 -50.071,41
640 SUELDOSY SALARIOS -38.746,83 -37.426,58
642 SEGURIDAD SOCIAL A CARGO DE LA EMPRESA -12.174,47 -11.792,86
649 OTROS GASTOS SOCIALES (PRL+ Formacion) -851,97 -851,97
9. Otros gastos de la actividad -33.902,29 -25.195,04
622 REPARACIONES Y CONSERVACION -246,76 -81,02
623 SERVICIOS PROF. INDEP. -4.802,34 -4.378,35
625 PRIMAS DE SEGUROS -396,75 -326,03
626 SERVICIOS BANCARIOS Y SIMILARE -302,44 -304,53
628 SUMINISTROS (luz, telefono, agua) -3.627,76 -4.759,51
629 OTROS SERVICIOS (jornadas y talleres, correos, limpieza...) -23.401,24 -15.345,60
655 PERDIDAS CREDITOS INCOBRABLES (cuotas dev. Ej.ant) -1.125,00 0
10. Amortizacion del inmovilizado -274,78 -325,87
680 DOTACIONES PARA AMORTIZACIONES -9,60 -84,45
681 AMORTIZACION DEL INMOVILIZADO -265,18 -241,42
13.Bis - Otros Resultados 0,00 -288,62
678 GASTOS EXCEPCIONALES 0,00 -288,62
A.1) EXCED DE ACT (1+2+3+4+45+6+7+8+9+10+11+12+13) 10.693,75 5.617,68
A.2) EXCED OP FINANCIERAS (14+15+16+17+18) -19,40 1.493,65
A.3) EXCEDENTE ANTES DE IMPUESTOS (A.1+A.2) 10.693,75 7.111,33
A.4) VAR.PATR NETO RECONOC EN EL EXCED EJ(A.3+19) 10.693,75 7.111,33
B) INGRESOS Y GASTOS IMPUTADOS DIR AL PAT NETO 0 0
TOTAL GASTOS - 85.969,74 -75.880,94

1) RESULTADO TOTAL, VAR DEL PN EJ (A.4+D+E+F+G+H) 10.674,35 7.111,33
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6.2 BALANCE DE SITUACION

ACTIVO 2015 2014
A) ACTIVO NO CORRIENTE 60.361,50 60.612,93
I. Inmovilizado intangible 0 9,6
206 APLICACIONES INFORMATICAS 255,91 255,91
280 AMORT. ACUM. INMOV. INTANGIBLE -255,91 -246,31
lll. Inmovilizado material 1.373,05 1.184,26
216 MOBILIARIO 2.956,58 2.956,58
217 EQUIPOS PARA PROCESOS DE INFOR 1.509,20 1.055,23
219 OTRO INMOVILIZADO MATERIAL 130,2 130,2
281 AMORT. ACUM. INMOV. MATERIAL -3.222,93 -2.957,75
VI. Inversiones financieras a largo plazo 58.988,45 59.419,07
260 FIANZAS CONSTITUIDAS A LARGO P 21.568,58 21.891,71
261 VALORES REPRES DEUDA L/P 37.419,87 37.527,36
B) ACTIVO CORRIENTE 87.404,90 76.052,19

Il. Usuarios y otros deudores de la act.propia 1.050,00
4470000000 SOCIOS DEUDORES 1.050,00 0
Ill. Deudores comerciales y otras ctas. a cobrar 12.288,18 15.903,97
440 DEUDORES SOCIOS (cuotas devueltas en ej.) 0,00 1.422,67
470 DEUDORES POR DIVERSOS CONCEPTOS 12.288,18 14.481,30
Fundacion ONCE subv. 9.000,00 12.571,50
Donaciones 3.000,00

Consejera Sanidad Subv. 1.621,62
FEDER 288,00 288,00
HP. Deudora por devol. Imp. Sociedades 0,18 0,18
V. Inversiones financieras a corto plazo 0,00 7.927,93
552 CTA CTE.OTRAS PERS.Y ENT. VIN. 0,00 7.927,93
VI. Periodificaciones a corto plazo 238,22 190,96
480 GASTOS ANTICIPADOS 238,22 190,96
VII. Efectivo otros activos liquidos equivalen 73.828,50 52.029,33
570 CAJA, EUROS 507,21 193,64
572 BCOS E INS.CRED. C/C VIS.,EURO 73.321,29 51.835,69
TOTAL ACTIVO (A +B) 147.766,40 136.665,12
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PASIVO 2015 2014
A) PATRIMONIO NETO 143.307,28 132.632,93
A-1) Fondos propios 143.307,28 132.632,93
Il. Reservas 132.632,93 125.521,60
1130 RESERVAS VOLUNTARIAS 132.632,93 125.521,60
lll. Excedentes de ejercicios anteriores 0
120 REMANENTE 0
IV. Excedente del ejercicio 10.674,35 7.111,33
A-3) Subvenciones, donaciones y legados recibidos 0
C) PASIVO CORRIENTE 4.459,12 4.032,19
V. Acreedores comerciales y otras ctas. a pagar 4.032,19
2. Otros acreedores 4.032,19
410 ACREEDORES GENERALES. FRAS. PTE RECIBIR 2.230,70 2.251,52
475 HP, ACREED. RETEN. PRACTICADAS 959,60 1.090,46
476 ORGANI.DE LA SS.SS.,ACREEDORES 1.268,82 690,21
TOTAL PATRIMONIO NETO Y PASIVO (A +B + C) 147.766,40 136.665,12
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RESULTADO DEL EJERCICIO: 10.674,35 €
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7 CENSORES DE CUENTAS PARA EL EJERCICIO 2015

CIF. G-Ta403781. Inscrita an ol Registm de Asociaciones dala Comunidad da Madridal dia 7 de Abidl da 1887 conal n® TEM. - Miembro da la Federacidn E spafida do Hemaoflia -Famma- Fader v Eumndis

Asociacion de Hemofilia de la Comunidad de Madrid
Virgen de Aranzazu, 20 Local

28024 Madrid

Teléfono: 91 720 18 72 - Fasc 81 358 50 79

Comeo alectrinico: secretariafachemadrid.org

Web: wene, ashemadrid org

ASHEMADRID

LUIS MARTIN CORTES. DNI. 52.874.783-Z. censor de las cuentas para el afo
2015, manifiesta su conformidad con el estado contable de 1a Asociacidn de Hemofilia
de Ia Commmidad de Madrid (ASHEMADRID) comrespondientes a este gjercicio.

Fn Madrid, a trece de junio de dos mil dieciséis.

s "

Fdo.: Luis Martin Cortés.

Declarada de Utlidad Publica por el Ministerio ded Interior en virtud de Onden 4/08/2008.
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C.1.F. G-78483781. Inscrita en & Registro de Asociaciones de la Comunidad de Madrid el dia 7 de Abql de 1987 con & n® 7838. - Miembro de la Federacion Espaficla de Hemofilia -Famma- Feder y Eurordis

Asociacion de Hemofilia de la Comunidad de Madrid
Virgen de Aranzazu, 29 Local

28034 Madrid

Teléfono: 91 729 18 73 - Fax: 91 358 50 79

Correo electrénico: secretaria@ashemadrid.org

Web: www.ashemadrid.org

ASHEMADRID

ANTONIO GOMEZ CASTRO, DNI, 52.106.574-M, censor de las cuentas para
el afio 2015, manifiesta su conformidad con el estado contable de la Asociacion
de Hemofilia de la Comunidad de Madrid (Ashemadrid) correspondientes a este
ejercicio.

En Madrid, a trece de junio de dos mil dieciséis.

Fdo.: Antonio Gémez Castro.

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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INFORME DE AUDITORIA

NUNEZ DE BAIBOA. 11¢ 1Y OF

28006 MADRID - ESPANA

INFORME DE AUDITORIA INDEPENDIENTE DE CUENTAS ANUALES
ABREVIADAS

A los Asociados de la Asociacion de Hemofilia de la Comunidad de Madrid
(ASHEMADRID):

Hemos auditado las cuentas anuales abreviadas adjuntas de la ASOCIACION DE HEMOFILIA
DE LA COMUNIDAD DE MADRID (ASHEMADRID), que comprenden el balance abreviado
a 31 de diciembre de 2015, la cuenta de pérdidas y ganancias, el estado de cambios en el
patrimonio neto y la memoria correspondientes al ejercicio terminado en dicha fecha.

Responsabilidad de la Junta Directiva en relacion con las cuentas anuales

La Junta Directiva es responsable de formular las cuentas anuales adjuntas, de forma que
expresen la imagen fiel del patrimonio, de la situacion financiera y de los resultados de la
ASOCIACION DE HEMOFILIA DE LA COMUNIDAD DE MADRID (ASHEMADRID) de
: conformidad con el marco normativo de informacion financiera aplicable a la entidad en
= Espaia, que se identifica en la nota 2 de la memoria adjunta, y del control interno que
¥ consideren necesario para permitir la preparacion de cuentas anuales libres de incorreccion
2 material, debida a fraude o error.

Responsabilidad del auditor

z Nuestra responsabilidad es expresar una opinién sobre las cuentas anuales adjuntas basada en
nuestra auditoria. Hemos llevado a cabo nuestra auditoria de conformidad con la normativa
reguladora de la auditoria de cuentas vigente en Espaiia. Dicha normativa exige que cumplamos
los requerimientos de ética, asi como que planifiquemos y ejecutemos la auditoria con el fin de
obtener una seguridad razonable de que las cuentas anuales abreviadas estan libres de
incorrecciones materiales.

Una auditoria requiere la aplicacion de procedimientos para obtener evidencia de auditoria sobre
los importes y la informacion revelada en las cuentas anuales abreviadas. Los procedimientos
seleccionados dependen del juicio del auditor, incluida la valoracién de los riesgos de
zZ incorreccion material en las cuentas anuales abreviadas, debida a fraude o error. Al efectuar
£z dichas valoraciones del riesgo, el auditor tiene en cuenta el control interno relevante para la
formulacién por parte de la asociacion de las cuentas anuales abreviadas, con el fin de disefar
los procedimientos de auditoria que sean adecuados en funcién de las circunstancias, y no con la
= finalidad de expresar una opinién sobre la eficacia del control interno de la asociacion. Una
3 auditoria también incluye la evaluacion de la adecuacion de las politicas contables aplicadas y
de la razonabilidad de las estimaciones contables realizadas por la direccion, asi como la
evaluacion de la presentacion de las cuentas anuales abreviadas tomadas en su conjunto.

Consideramos que la evidencia de auditoria que hemos obtenido proporciona una base
suficiente y adecuada para nuestra opinion de auditoria.
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Opinién

En nuestra opinidn, las cuentas anuales abreviadas adjuntas expresan, en todos los aspectos
significativos, la imagen fiel del patrimonio y de la situacién financiera de la ASOCIACION
DE HEMOFILIA DE LA COMUNIDAD DE MADRID (ASHEMADRID) a 31 de diciembre
de 2015, asi como de sus resultados correspondiente al ejercicio anual terminado en dicha fecha,
de conformidad con el marco normativo de informaci6n financiera que resulta de aplicacion y,
en particular, con los principios y criterios contables contenidos en el mismo.

OLSZEWSKI AUDITORES, S.L.
(Inscrita en ¢l ROAC con ¢l N° S0479)

N A g
K/ It ’%'@«,LLL

R. Diez-Andino
13 de abril de 2016
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9 COLABORADORES

A q Hospital Universitario
La Paz

La Suma de Todos SaludMadrid Comunidad de Madrid
Comunidad de Madrid

www.madrid.org

“‘M @ iMADRID,’
DISTRITO
SaludMadrid FUENCARRAL-EL PARDO
B2 comunidad de Madrid

Fundacion ONCE

para la cooperacion e integracion social .

de personas con discapacidad
Obra Social "la Caixa’

Baxter  oclapharma

QO
@ SOobI

novo nordisk’
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