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1 LA ASOCIACIÓN  

Asociación de Hemofilia de la Comunidad de Madrid (ASHEMADRID) 

C/ Virgen de Aránzazu, 29 Local CP. 28034 MADRID 

Teléfonos: 91 729 18 73  / 91 358 50 79 

Fax: 91 358 50 79 

Dirección de correo electrónico: secretaria@ashemadrid.org 

Web: www.hemofiliamadrid.com  

Redes sociales:    www.facebook.com/hemofiliamadrid           @hemofiliamadrid               

 Fecha de constitución: 25 de marzo de 1987 

 Inscrita con el número 7.838 en el Registro de Asociaciones de la Comunidad de 

Madrid desde el 7 de abril de 1987. 

 Declarada de Utilidad Pública por el Excmo. Ayuntamiento de Madrid el 13 de 

Diciembre de 2005 con el número 01.500. 

 Declarada de Utilidad Pública 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:          

 

Cómo llegar:  

 

 Metro de Madrid: Estación de Begoña (Línea 10). Salida Ramón y Cajal 

Autobuses de la EMT: Líneas 124, 135 y 137 

 Cercanías Renfe: Estación Ramón y Cajal (Líneas C-2, C-3, C-7 y C-8) 

 

 

mailto:secretaría@ashemadrid.org
http://www.hemofiliamadrid.com/
https://www.facebook.com/hemofiliamadrid
https://twitter.com/hemofiliamadrid
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2 FINES SOCIALES 

Regulado EN EL Artículo 8 de los Estatutos, disponibles en http://ashemadrid.org/estatutos/  

- Impulsar y promover la toma de conciencia por parte de la sociedad, administraciones 
públicas, organismos e instituciones, y en especial, por aquellos cuyos fines tengan relación 
con las necesidades de los hemofílicos, de los problemas que plantea la hemofilia, tanto 
desde el punto de vista médico-sanitario como psicosocial, educativo y profesional, 
fomentando las acciones y medidas procedentes para su más adecuado tratamiento, en 
todos los ámbitos descritos, así como la defensa, denuncia y exigencia de los derechos 
constitucionales, sociales y sanitarios de los hemofílicos. 

- Promover la afiliación, a la Asociación, de los hemofílicos residentes en la Comunidad de 
Madrid, o que reciban atención por parte de la red sanitaria pública de la Comunidad de 
Madrid, con carácter ordinario, procurando el control permanente del grupo, desde el punto 
de vista de los descendientes. 

- Procurar y atender, sin perjuicio de las acciones oportunas llevadas a cabo por la Federación 
Española de Hemofilia, a las personas afectadas por hemofilia, que reciban atención por 
parte de la red sanitaria pública de la Comunidad de Madrid, de manera continua y habitual. 

- Preocuparse por la adecuada educación de los hemofílicos y sus familias, con respecto a la 
prevención, diagnóstico y tratamiento de los enfermos y por su capacitación psicosocial, 
educativa y profesional.  

- Realizar gestiones conducentes a obtener la colaboración, hacia los fines de la Asociación, de 
los servicios médicos especializados, centros de enseñanza, universidades, centros de 
formación profesional, organismos, instituciones, empresas y, en general, cuantos puedan 
contribuir directa o indirectamente a la atención del hemofílico y a los fines de esta 
Asociación 

- Ayudar a los hemofílicos en la solución de sus problemas específicos de asistencia médica, 
psicosociales, educación, formación profesional, y empleo. 

- Realizar acciones para la divulgación de información sobre la hemofilia, dirigidas a toda la 
sociedad, fomentando, asimismo, programas de investigación desarrollo y 
perfeccionamiento.  

- Entablar, mantener y desarrollar contactos e intercambio de información y experiencias con 
las entidades o asociaciones nacionales y extranjeras con finalidades similares a las de esta 
Asociación. 

- Desarrollar programas de hermanamiento, con asociaciones o federaciones nacionales o 
extranjeras, especialmente, de países en vía de desarrollo, con finalidades similares a las de 
esta Asociación, establecidos por la Federación Mundial de Hemofilia, Federación Española 
de Hemofilia o cualquier otra Entidad o Institución Pública o Privada. 

http://ashemadrid.org/estatutos/
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- Asesorar, informar, adiestrar y orientar a Asociaciones o federaciones con finalidades 
similares a las de esta Asociación, de países en vías de desarrollo, a todos los niveles, sobre 
cualquier tipo de cuestiones relacionadas con la hemofilia. 

- Donar o ceder a título gratuito recursos necesarios, a asociaciones de hemofilia de países en 
vías de desarrollo. 

- Dichos fines se desarrollarán a través de la realización de diversas actividades como: 
formación, información, convivencia, prestación de servicios, investigación, generación 
documental, difusión, apoyo personal y social u otras, que colaboren al desarrollo de los 
fines mencionados. 

3 ESTRUCTURA ORGANIZATIVA 

La Asamblea General es el órgano supremo de la Asociación. Está constituida por la totalidad 
de los socios y le corresponde fijar las líneas generales de actuación y la política de realizaciones y 
objetivos. Elige la Junta Directiva de la Asociación. 

La Junta Directiva es el órgano ejecutivo y responsable de la realización de los programas y 
actividades aprobadas por la Asamblea General. En reunión de Junta Directiva, se eligen entre sus 
componentes los cargos de la Comisión Permanente. 

La Gerencia es el órgano estrechamente ligado a la Junta Directiva, la figura encargada de 
comunicar a la misma la ejecución, seguimiento e incidencias en las acciones previamente pactadas 
por Junta, así como la encargada de la programación anua de actividades, estrategias de acción, 
evaluación, gestión y representación en actos o relaciones interinstitucionales por delegación 
expresa de los miembros de la Junta correspondientes, en su caso, Presidente y Vicepresidenta.  

Por último se encuentran los técnicos, quienes cubren la demanda social de los socios 
(Trabajo social) y la gestión económica y administrativa diaria de la entidad (Administración).  
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4 JUNTA DIRECTIVA 
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5 EQUIPO TÉCNICO 

 

 

 

 

 

Actualmente, tres personas forman el equipo técnico:  

Lourdes Pérez. Gerente  

Iván de la Plaza. Trabajador Social. Se incorporó a la plantilla en diciembre del 2015 

Ángeles Esteban. Administrativa 

El equipo colabora estrechamente con la junta directiva para promover los valores de 
solidaridad, apoyo mutuo y participación. Entre las actividades y tareas  que realiza, cabe destacar:  

 Planificación, ejecución, evaluación y justificación de proyectos sociales. Búsqueda de 
recursos económicos (Subvenciones públicas, privadas, donaciones, etc.) 
 

 Gestión de recursos de ocio, económicos, asistenciales, ayudas individuales y otros 
solicitados por los socios de la entidad 
 

- Certificado discapacidad: Ayuda y apoyo en la tramitación, elaboración de informes sociales, 
elaboración informes médicos (Luego revisa y firma el hematólogo); cumplimentar la solicitud; 
informar sobre el proceso de tramitación; indicar dónde y cómo hay que entregar la 
documentación (En algún caso es necesario llevar la documentación al Centro Base 
correspondiente); seguimiento individualizado.  
 

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

- Tramitación ayudas CASVIH 
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 Información, orientación y asesoramiento (Individual / Familiar) 
 
Aspectos sociales: Certificado discapacidad, pensiones, invalidez, ayudas individuales para personas 
con discapacidad, becas, información sobre vivienda, beneficios para las personas con discapacidad, 
etc.  

Aspectos sanitarios:  se proporciona información sobre hemofilia, von Willebrand u otras 

coagulopatías congénitas; asesoramiento e información específica para portadoras de hemofilia en 

cuanto a la posibilidad de tener descendencia con o sin hemofilia, técnicas de reproducción asistida, 

selección de sexo, DGP y legislación vigente; posibilidades en el sistema Público de Salud y opciones 

de Centros Privados; información general sobre el tratamiento en hemofilia; para transportar el 

factor al extranjero; información sobre hospitales de referencia Nacionales y de fuera de España 

 Apoyo y asesoramiento en la búsqueda de empleo. Gestión de la bolsa de empleo 
 

 Relaciones institucionales 
 

 Organización de las actividades de la asociación (Jornadas, talleres, cursos, convivencias, 
etc.)  
 

 Atención directa al socio 
 

 Gestión de base de datos: altas, bajas, emisión de recibos, etc.  
 

 Control económico 
 

 Tareas propias de administración 
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6 NUESTROS SOCIOS 

 

Total socios  a 12 de mayo de 2017 872 

    
 

     Socios de número  716 

    
  

HEMOFILIA A 322 

  
HEMOFILIA B 51 

  
VON WILLEBRAND 229 

  
OTROS FC 50 

  
PORTADORAS A y B 64 

    
 

     Socios familiares y colaboradores 156 
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7 ÁREAS DE TRABAJO Y  PROYECTOS  

 ÁREA DE INTERVENCIÓN BIO-PSCIO-SOCIAL 

 Servicio de información y orientación (SIO)  

 ÁREA DE FORMACIÓN 

 Atención integral a familias con niños con hemofilia recién                                                                                                                                     
diagnosticados 

 Proyecto : “Aprender a cuidarme” 

 Formación en hemofilia 

 ÁREA DE INSERCIÓN LABORAL 

 Servicio de intermediación laboral (SIL) 

 Centro Especial de Empleo (Asociación Madrileña de Hemofilia para  la 
Promoción del Empleo y la Inserción Sociolaboral) 

 ÁREA DE ASOCIACIONISMO Y DESARROLLO INSTITUCIONAL  

 HOSPITAL UNIVERSITARIO LA PAZ 
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RESUMEN DE PROYECTOS PRESENTADOS EN EL 2016 
 

  

RESUMEN DE PROYECTOS 2016 
Nº 

PROYECTOS 
ASHEMADRID 

Proyectos 
ejecutados 

No 
ejecutados 

Convocat. 
presentadas 

Convocat. 
aprobadas 

Convocat. 
denegadas 

Importe 
solicitado 

Importe 
concedido 

16 12 3 23 18 6 156.207,28 83.804,97 
 

 
 

 
 
 

RESUMEN DE 
PROYECTOS 

EJECUTADOS EN 
2016 

Convocatorias 
públicas 

Convocatorias 
privadas 

Industria 
farmacéutica 

Totales 

Aprobados 4 7 7 18 

Denegados 1 5  6 

Pendientes de 
resolución      

Total presentados 5 11 7 23 
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CALENDARIO DE LAS ACTIVIDADES REALIZADAS 
 

 

ENERO FEBRERO MARZO  ABRIL MAYO  JUNIO JULIO SEPTIEMBRE OCTUBRE NOVIEMBRE DICIEMBRE 

SERVICIO DE INFORMACIÓN Y ORIENTACIÓN (SIO) 

SERVICIO DE INTERMEDIACIÓN LABORAL (SIL). BOLSA DE EMPLEO 

6 de enero: 
FIESTA DE 

REYES EN EL 
HOSPITAL 

UNIVERSITARIO 
LA PAZ 

13 de febrero: 
TALLER PARA 

FAMILIAS CON 
NIÑOS RECIÉN 

DIAGNOSTICADOS  

9 de marzo: 
TALLER: 

MOTIVACIÓN Y 
ADQUISICIÓN 

DE 
COMPETENCIAS 

PARA LA 
EMPLEABILIDAD 

17 de abril: DÍA 
MUNDIAL DE LA 

HEMOFILIA 

7 de Mayo: V 
TALLER DE 

ADHERENCIA 

25 de junio: 
SIMPOSIO Y 
ASAMBLEA 
DE SOCIOS 

CURSO DE 
INGLÉS CON 
VAUGHAN 

Del 29 de 
agosto al 4 de 
septiembre: 

CAMPAMENTO 
PARA NIÑOS 

CON 
HEMOFILIA de 

8 a 14 años 

22 de 
octubre: 

CURSO DE 
PRIMEROS 
AUXILIOS 

17 de noviembre: 
TALLER DE 

NUTRICIÓN PARA 
PACIENTES CON 
ENFERMEDADES 
INFECCIONSAS 

CRÓNICAS  

13 de 
diciembre: 
V JORNADA 
HEMOFILIA 

E 
INHIBIDOR 

30 de enero: 
COMIDA 

BENÉFICA 

27 de febrero: 
TALLER DE 

REHABILITACIÓN 

28 de marzo: III 
JORNADA 

SOBRE EvW Y 
OTROS DÉFICITS 

RAROS DE LA 
COAGULACIÓN  

26 y 27 de abril: IX 
TALLER 

AUTOTRATAMIENTO 
EN HEMOFILIA 

Del 20 al 22: 
CONVIVENCIA 
DE FAMILIAS 

DE NIÑOS 
CON 

HEMOFILIA 

  

CURSO DE 
INGLÉS CON 
VAUGHAN 

  

26 de noviembre: 
TALLER PARA 

FAMILIAS CON 
NIÑOS RECIÉN 

DIAGNOSTICADOS  

  

TARJETA SANITARIA HEMOFILIA PARA SOCIOS DE ASHEMADRID 

MANTENIMIENTO Y ACTUALIZACIÓN DE LA PÁGINA WEB 

REDES SOCIALES: FACEBOOK Y TWITTER 
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ATENCIONES REALIZADAS DURANTE EL  

2016

2%

21%

45%

32%

Visitas a los ingresados Visitas en sede

Teléfono E-mail

NATURALEZA DE LAS DEMANDAS DEL 2016

43%

35%

22%

Asuntos sociales. Otros Información Sanitaria

Red de secursos públicos

SERVICIO DE INFORMACIÓN Y ORIENTACIÓN  

 

Características:  

 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.  

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Objetivos: 

 

 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 socioeconómicos 
públicos 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 
intervención individualizada. 

 Actualizar la información y 
documentación de la cual se 
dispone en la asociación sobre 
normativas, avances sobre la 
enfermedad o tratamiento, etc. 

 Informar y difundir noticias de 
índole social y sanitaria. 
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SERVICIO DE INTERMEDIACIÓN LABORAL  

 

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

- Recepción de CV 
- Establecer y mantener contacto con empresas, CEE, etc.  
- Se actúa como intermediarios entre empresas y candidatos (Recibimos CV, hacemos una 

preselección, y enviamos CV) 
- Establecer contacto con los usuarios 
- Se proporciona información sobre cursos, becas de formación, etc. 

 

EMPRESAS OFERTAS PUESTOS SOLICITADOS CV ENVIADOS CONTRATOS 

Actitud 50 Transportista 3 3 0 

Aspaym 
Limpieza 3 6 0 

Teleoperador 15 6 0 

GoodJob 

Assistant Marketing 1 1 0 

Administrativo 1 1 0 

Limpieza 1 1 0 

Informático 1 1 0 

Técnico de nóminas 1 1 0 

Mozo logístico 1 5 0 

Grupo Sifu 
Conserje 6 5 0 

Manipulador 15 2 0 

Interlabora 
Auxiliar administrativo 10 5 0 

Auxiliar de limpieza 5 4 0 

Logifruit Mozo almacén  3 5 0 

Oficina Empleo Getafe Mozo de almacén 19 12 0 

Vilt Group Editor 1 2 1 

  

85 60 1 
 

CENTRO ESPECIAL DE EMPLEO (ASOCIACIÓN MADRILEÑA DE HEMOFILIA PARA  LA PROMOCIÓN 
DEL EMPLEO Y LA INSERCIÓN SOCIOLABORAL) 

 

Se facilita la información en una memoria aparte.  
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FIESTA DE REYES EN EL HOSPITAL LA PAZ 

 

Fecha: 6 de enero del 2016 

Lugar de celebración: Salón de Actos del Hospital General en el Hospital Universitario La Paz. 

Asistentes: 72 niños,  acompañados de sus padres. 
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COMIDA BENÉFICA 

 

Fecha: 30 de enero del 2016 

Lugar: Restaurante Gambrinus Torrelaguna 

Asistentes: 40 personas 

Entre otros, nos acompañaron, el Director 
General de Atención de Coordinación y 
Humanización de la Asistencia Sanitaria, D. 
Julio Zarco, el Dr. Víctor Jiménez Yuste, Jefe 
del Servicio de Hematología del Hospital de 
La Paz, el Dr. Jose Antonio Romero Garrido, 
Adjunto al Servicio de Farmacia del 
Hospital La Paz y el Dr. Manuel Quintana. 
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TALLERES PADRE A PADRE 

Son de gran utilidad para los padres noveles que, asustados por el reciente diagnóstico 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 situación, les ofrecen su apoyo, conocimientos y su vivencia 

Taller: “La incorporación del niño a la Escuela” 

Fecha: 13 de febrero de 2016 

Centro de Mayores Virgen de Begoña   

Asistentes: 24 adultos  y 15 niños 

Profesional invitado: Natalia Juárez, Maestra 

 

 Taller: “La importancia del deporte en nuestros niños” 

 Fecha: 26 de noviembre de 2016 

 Centro de Mayores Virgen de Begoña 

 Asistentes: 13 adultos y 7 niños 
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TALLER “EJERCICIOS DE REHABILITACIÓN” 

Fecha: 27 de febrero del 2016 

Lugar: CRMF de Vallecas 

Asistentes: 36 personas 

Ponente: Dra. Hortensia de la Corte 

rodríguez. Adjunto al Servicio de Medicina 

Física y Rehabilitación. Unidad de Hemofilia, 

Hospital Universitario La Paz.  

 

 

 

 

 

 

TALLER: MOTIVACIÓN Y ADQUISICIÓN DE COMPETENCIAS PARA LA EMPLEABILIDAD 

Fecha: 9 de marzo del 2016 

Lugar: CRMF de Vallecas 

Asistentes: 9 personas 

Formador: Iván de la Plaza, Trabajador Social de Ashemadrid  
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JORNADA SOBRE LA ENFERMEDAD DE VON WILLEBRAND Y OTROS DÉFICITS RAROS  
DE LA COAGULACIÓN 
 

 
Fecha: 28 de marzo del 2016 

Lugar: Salón de Actos de Traumatología del Hospital Universitario La Paz 

Asistentes: 15 personas 

 

Ponente: Dra. Mª Teresa Álvarez Román, Médico Adjunto al Servicio de Hematología del Hospital 
Universitario La Paz.  

La enfermedad de Von Willebrand es el trastorno de la coagulación con mayor prevalencia de mujeres en 
edad fértil y, por lo tanto, es el trastorno genético de la hemostasia más frecuente en la práctica ginecológica 
y obstétrica. 

Programa: 

 Aspectos ginecológicos en pacientes con EvW 

 Otros déficits raros de la coagulación 

 
VIII TALLER DE AUTOTRATAMIENTO 

Fecha: 26 y 27 de abril del 2016  
Lugar: Sede Ashemadrid 

Asistentes: 17 personas 

En colaboración con el servicio de enfermería del 
hospital del Día del hospital La Paz. 

Programa:  

- Conceptos básicos sobre la hemofilia, 
tratamiento y autotratamiento 

- Práctica: ¡Todos aprendemos! 
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TALLER DE ADHERENCIA PARA JÓVENES CON HEMOFILIA 

 

Fecha: 7 de mayo del 2016 

Lugar: Sede Ashemadrid  

Asistentes: 10 personas 

 

Facilitadora: Mar Sánchez, Psicóloga y Coach.  

El objetivo es que los jóvenes con hemofilia 

aprendan la importancia de mantener un 

tratamiento continuado, a ser responsables y a 

cuidarse para prevenir mayores discapacidades.  

 

CONVIVENCIA DE FAMILIAS 

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

Fecha: del 20 al 22 de mayo de 2016 

Lugar: Centro Fray Luis de León 

 Guadarrama (Madrid) 

Asistentes: 37 adultos y 27 niños (19 familias) 

 

 

Programa adultos:   

- Prevención y cuidados odontológicos.  

- Hemofilia: concepto, diagnóstico y tratamiento 

- Las primeras infusiones 

- Experiencias de pacientes 

 

Programa infantil:  

- Juegos infantiles,  

- Manualidades y pinta caras 

- Gynkana 

- Taller de rehabilitación 
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SIMPOSIO MÉDICO 
 

 
 

Ponentes: 

Dra. Mª Teresa Álvarez Román, Jefe de sección de Hemostasia del Hospital Universitario La Paz  

Dr. Jose Antonio Romero Garrido, Farmacéutico Adjunto al Servicio de Farmacia del Hospital 

universitario La Paz 

Programa:  

 Nuevos tratamientos en hemofilia 

 Recomendaciones generales y aspectos farmacéuticos de interés para los pacientes con 

hemofilia  
 

Fecha: 25 de junio de 2016 

Lugar: Salón de actos del Hospital General, Hospital La Paz 

Asistentes: 67 personas 

ASAMBLEA DE SOCIOS 
 

Fecha: 25 de junio de 2016 

Lugar: Salón de actos del Hospital General, 

Hospital La Paz 

Asistentes: 45 personas 
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CAMPAMENTO PARA NIÑOS CON HEMOFILIA 

 

 

Jornadas de Formación en Hemofilia para Niños 
2015”,  dirigido a los niños y niñas con edades 
comprendidas entre los 8 y los 13 años, afectados de 
hemofilia, Von Willebrand u otra coagulopatía 
congénita y portadoras. 

 

 

 

 

Fecha: Del 29 de agosto al 4 de septiembre de 2016 

Lugar: Granja Escuela El Acebo 

Asistentes: 17 niños 

 

 

 

 “Además de actividades lúdicas y de ocio. Se Incluyen charlas y talleres de formación: Taller de auto-

tratamiento, donde los niños aprenden a pincharse.  Taller de Adherencia, cuyo objeto es que los 

jóvenes con hemofilia aprendan la importancia de mantener un tratamiento continuado, a ser 

responsables y a cuidarse para prevenir mayores discapacidades. Taller de rehabilitación. 

 

COMIDA DE SOCIOS.   
 

 

FECHA.: 4 de septiembre de 2016 

Lugar: Granja Escuela El Acebo  

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

Asistentes: 51 personas. 
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CURSOS DE INGLÉS CON VAUGHAN 

 

Fecha: Se realizaron dos cursos uno en el 

mes de julio y otro en el mes de septiembre  

Lugar: Sede Ashemadrid 

Asistentes: 23 personas  

 

 

 

 

CURSOS DE PRIMEROS AUXILIOS 

Fecha: 22 de octubre del 2016 

Lugar: Sede Ashemadrid 

Asistentes: 19 personas 

Formador: Iván Ortiz. Técnico en cuidados auxiliares de enfermería y emergencias médicas.  

       María Ocete. Psicóloga.  

Programa:  

- La sangre, componentes y funciones. 

- ¿Qué es la hemofilia? ¿Cómo afecta? 

- Hemorragias. Tipos y control de 

las mismas. 

- Vendajes compresivos: práctica.   

- Parada cardiorrespiratoria 

- Reanimación cardiopulmonar. 

- Causas y síntomas. 

- La reanimación. 

- Ataque cardiaco: infarto, 

síntomas y tratamiento. 

- Reanimación cardiopulmonar 

básica. 

- Promoción de la salud. 

- Aspectos psicosociales derivados. 

- Consejos. 
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TALLER DE NUTRICIÓN PARA PACIENTES CON ENFERMEDADES INFECCIOSAS CRÓNICAS 

Fecha: 17 de noviembre 2016 

Lugar: Sede Ashemadrid 

Asistentes: 10 personas 

 

 

V JORNADA: HEMOFILIA E INHIBIDOR 

 

 

Fecha: 13 de diciembre de 2016.  

Lugar: Salón de Actos del hospital de 
traumatología, hospital La Paz 

Asistentes: 43 personas.  

 

 

 

 

 

Dr. Víctor Jiménez Yuste. Jefe de Servicio de 

Hematología. Hospital Universitario La Paz. 

 

- Inhibidores en hemofilia. Estrategias en el 

tratamiento del paciente con hemofilia con 

inhibidor.  

 

 

Dra. María Teresa Álvarez Román. Médico adjunto al 

Servicio de Hematología. Hospital Universitario La Paz 

-  Desarrollo de inhibidores en la edad adulta e 

infantil. Ensayos 

Carlos Klett Fernández. Paciente 
- ¿Cómo afecta en mi vida el haber 

desarrollado inhibidor? 
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 17 DE ABRIL DEL 2016: DÍA MUNDIAL DE LA HEMOFILIA  
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WEB: www.ashemadrid.org    

 

 

 

REDES SOCIALES 

 

FACEBOOK: https://www.facebook.com/hemofiliamadrid  

 

https://www.facebook.com/hemofiliamadrid
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TWITTER: @hemofiliamadrid.  

 

 

 

AYUDAS VHC  

La Ley 55/1999, de 29 de diciembre, de Medidas Fiscales, Administrativas y del Orden Social, 
estableció el derecho a percibir una ayuda pública a los pacientes con hemofilia u otras 
coagulopatías congénitas que hubieran desarrollado hepatitis C como consecuencia de haber 
recibido tratamiento con concentrados de factores de coagulación en el ámbito del sistema 
sanitario público, y encomendó al Gobierno la elaboración de un censo de afectados y la 
preparación de un Proyecto de Ley en el que se establecieron las condiciones y cuantía de dicha 
ayudas.  

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

En enero del 2016 la Comunidad de Madrid realizó el segundo pago, en relación a estas ayudas, a 
las personas afectadas. El tercer pago se realizó en el 2017. 
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REUNIONES Y ENCUENTROS MANTENIDOS 

 

CONSEJERÍA DE SANIDAD:   

- Dirección General de Coordinación, Atención al Ciudadano y Humanización de la Asistencia 
Sanitaria: se han mantenido 3 reuniones. Temas tratados: Ayudas Sociales para los 
hemofílicos contagiados por el virus de la hepatitis; tarjeta sanitaria específica para los 
pacientes con hemofilia; Recurso de fisioterapia en el Hospital de Fuenlabrada; Incidencias 
de los pacientes con hemofilia; Proyectos y colaboraciones; puesta en marcha del Protocolo 
del manejo de los pacientes con hemofilia en la urgencia extrahospitalaria 

- Representantes de pacientes afectados por hepatitis c  y la Consejería de Sanidad: se han 
mantenido 3 reuniones  

HOSPITAL UNIVERSITARIO LA PAZ: Para la mejora de la atención de los pacientes con hemofilia en el 
hospital La Paz, se han mantenido las siguientes reuniones:  

- Dr. Víctor Jiménez Yuste, Jefe del Servicio de Hematología  

- Médicos Hematólogos Adjuntos al Servicio de Hematología  

- Servicio de Enfermería: actividades y situación del Servicio de Hematología 

- Luis P. García, Fisioterapeuta  

- Dr. Jose Antonio Romero, Farmacéutico del Hospital La Paz  

- Dra. Marisa Montes, Medicina Interna 2  

INDUSTRIA FARMACEUTICA: Se han mantenido reuniones y encuentros con: Baxter, Baxalta, CSL 
Berinhg, Novonordisk, Pfizer,  Octapharma, Grifols y Shire 

CENTROS EDUCATIVOS: Se han visitado 4 centros educativos con objeto de informar sobre la 
enfermedad y apoyar en el proceso de escolarización a los alumnos con hemofilia. Centros 
visitados: Colegio CASVI de Boadilla; CEIP Andrés Segovia (Móstoles); CEIP San Juan Bautista; CEIP 
Tomás Bretón 

COLECTIVO DE TRABAJADORES SOCIALES DEL DISTRITO FUENCARRAL-EL PARDO: Se han participado 
en 5 reuniones. El objetivo de estos encuentros es conocer los recursos con los que se cuenta en el 
Distrito.  

Federación de Asociaciones de discapacitados físicos y orgánicos de la Comunidad de Madrid 
(FAMMA- Cocemfe Madrid):  

- Reunión con Javier Font, Presidente de FAMMA-Cocemfe Madrid 

- Asistencia a las sesiones formativas: “Calidad de ONG”; “Puesta en marcha de un sistema de 
calidad”; “Pensiones” 

- Asistencia a dos reuniones “Situación del reconocimiento de la discapacidad en la 
Comunidad de Madrid” y “ Situación de las subvenciones en la Comunidad de Madrid” 

Distrito Fuencarral – El Pardo: asistencia a 2 reuniones de Asociaciones de Salud y Apoyo Mutuo  
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FEDHEMO: Se han mantenido 2 reuniones de trabajo, Asistencia a las Juntas Directivas Nacionales y 
a la Cena de Gala en el mes de Noviembre. 

FEDERACIÓN DE ENFERMEDADES RARAS (FEDER) 

- Asistencia a las reuniones de la Delegación de Madrid  

- Asistencia a un encuentro sobre Terapia Génica y ER 

- Asistencia Asamblea General 

- Reuniones formativas sobre la subvención del IRPF 

OTROS/ ASISTENCIA A DIFERENTES EVENTOS Y JORNADAS:  

- Reunión con AMECE 

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

- Jornada de Coordinación de entidades de FEDER 

- Reunión con Ciudadanos 

- Formación en Redes Sociales ofrecida por Pfizer 

- Reuniones con la Fundación Randstand (Cursos de Inglés)  

- Asamblea Nacional y Juntas Directivas de Fedhemo 

- Jornada “Café experto” 

- Asistencia a la Feria de Empleo y Discapacidad de la Comunidad de Madrid 

- Jornadas ICONG , del Instituto ONG con Calidad 

- Asistencia al Acto de la Constitución organizado por la Comunidad de Madrid  

- IV Jornada Somos Pacientes 

- Acto de entrega de ayudas de la Fundación Montemadrid y Bankia 

- Plan de mejora de la atención  sanitaria  a personas con enfermedades poco frecuentes de la 
Comunidad de Madrid 
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8 MEMORIA ECONÓMICA 

8.1 CUENTA DE RESULTADOS 

INGRESOS 2016 2015 

      A) EXCEDENTE DEL EJERCICIO     

      1. Ing.de la actividad propia 122.202,14 95.804,09 

        a) Aportaciones de usuarios 31.895,00 32.360,00 

            721    CUOTAS DE SOCIOS 31.895,00 32.360,00 

        b) Ingr de promociones, patrocinad y colab. 1.971,00 6.225,75 

            722    PROMOCIONES PARA CAP. RECURSOS 1.971,00 1.650,75 

            723    INGRESOS DE PATROC. Y COLABORADORES   4.575,00 

       c) Subv. donaciones y legados imput. exc ejerc. 88.336,14 57.218,34 

            740    SUBV. DONA. Y LEGADOS EXPLOTA. 

                        *  Subvenciones públicas 27.127,97 23.079,59 

                             Ayuntamiento  6.000,00 3.479,88 

                             Consejera de Sanidad  1.293,36   

                             Consejería Familia y As. Sociales 19.834,61 19.599,71 

                      *  Subvenciones privadas 18.500,00 9.000,00 

                              Fundación Once 6.500,00 9.000,00 

                              Fundación Once Acondicinamiento Local 7.000,00   

                              Fundación Montemadrid 7.000,00   

                              FEDER 5.000,00   

                      *  Donaciones y legados 42.708,17 25.138,75 

                              Industria farmacéutica 28.771,00 22.126,85 

                              Otras Donaciones (estudios de mercado, El Corte I.) 6.937,17 1.011,90 

                              Fundación La Caixa 7.000,00 2.000,00 

      7. Otros ingresos de la actividad 420,00 420,00 

             759    SS. Bonificación cursos de formación 420,00 420,00 

      

             TOTAL INGRESOS 122.622,14 96.224,09 
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GASTOS 2016 2015 

      

      8. Gastos de personal -77.152,30 -51.773,27 

          640    SUELDOS Y SALARIOS -62.107,08 -38.746,83 

          642    SEGURIDAD SOCIAL A CARGO DE LA EMPRESA -14.193,25 -12.174,47 

          649    OTROS GASTOS SOCIALES (PRL+ Formación) -851,97 -851,97 

      9. Otros gastos de la actividad -42.592,14 -33.902,29 

          622    REPARACIONES Y CONSERVACIÓN -69,51 -246,76 

          623    SERVICIOS PROF. INDEP. -5.138,76 -4.802,34 

          625    PRIMAS DE SEGUROS  -361,85 -396,75 

          626    SERVICIOS BANCARIOS Y SIMILARE -399,63 -302,44 

          628    SUMINISTROS  (luz, telefono, agua) -2.807,43 -3.627,76 

          629    OTROS GASTOS DE ACTIVIDAD (jornadas y talleres, correos, 

limpieza...) 
-31.891,98 -23.401,24 

          631   Tasas y otros tributos -22,98   

          655    PERDIDAS CREDITOS INCOBRABLES (cuotas dev. Ej.ant) -1.900,00 -1.125,00 

      10. Amortización del inmovilizado -286,82 -274,78 

          6810000000    AMORTIZACIÓN DEL INMOVILIZADO -286,82 -274,78 

      A.1) EXCED DE ACT (1+2+3+4+5+6+7+8+9+10+11+12+13) 2.590,88 10.693,75 

          6810000000    AMORTIZACIÓN DEL INMOVILIZADO -286,82 -274,78 

      18. Deterioro y rtdo por enaj. De instr. Finan -348,67 -19,40 

          666   PERDIDAS val. Repre. Deuda LP. -348,67 -454,35 

          766 Bª valores negociables 0,00 434,95 

      A.2) EXCED OP FINANCIERAS (14+15+16+17+18) -348,67 -19,40 

      A.3) EXCEDENTE ANTES DE IMPUESTOS (A.1+A.2) 2.242,21 10.674,35 

      A.4) VAR.PATR NETO RECONOC EN EL EXCED EJ(A.3+19) 2.242,21 10.674,35 

      

             TOTAL GASTOS -120.379,93  -85.969,74  

      

      A.3) EXCEDENTE ANTES DE IMPUESTOS (A.1+A.2) 2.242,21 10.674,35 

      A.4) RESULTADO DEL EJERCICIO 2.242,21 10.674,35 
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8.2  BALANCE DE SITUACIÓN  

ACTIVO 2016 2015 

      

A) ACTIVO NO CORRIENTE 59.314,66 60.361,50 

      I.  Inmovilizado intangible 0,00 0,00 

          206    APLICACIONES INFORMÁTICAS 255,91 255,91 

          280    AMORT. ACUM. INMOV. INTANGIBLE -255,91 -255,91 

      III.  Inmovilizado material 1.086,23 1.373,05 

          216    MOBILIARIO 2.956,58 2.956,58 

          217    EQUIPOS PARA PROCESOS DE INFOR 1.509,20 1.509,20 

          219    OTRO INMOVILIZADO MATERIAL 130,20 130,20 

          281    AMORT. ACUM. INMOV. MATERIAL -3.509,75 -3.222,93 

      VI.  Inversiones financieras a largo plazo 58.228,43 58.988,45 

          260    FIANZAS CONSTITUIDAS A LARGO P 20.808,56 21.568,58 

          261    VALORES REPRES DEUDA L/P 37.419,87 37.419,87 

      

B) ACTIVO CORRIENTE 105.433,39 87.404,90 

       II. Usuarios y otros deudores de la act.propia 400,00 1.050,00 

           4470  SOCIOS DEUDORES 400,00 1.050,00 

           4471  DEUDORES DE DUDOSO COBRO 1.900,00   

           4950  deterioro valor crdi usuarios -1.900,00   

      III.  Deudores comerciales y otras ctas. a cobrar 44.169,79 12.288,18 

           440   DEUDORES SOCIOS (cuotas devueltas en ej.) 1.185,00 0,00 

           470   DEUDORES POR DIVERSOS CONCEPTOS 42.984,79 12.288,18 

                   FUNDACION ONCE,  subvencion  13.500,00 9.000,00 

                   Donaciones  0,00 3.000,00 

                   FEDER,  subvención 2.250,00 288,00 

                   Fundación Montemadrid, subv. 1.400,00   

                  Ayto. Distrito Fuencarral, subv. 6.000,00   

                  Consejería Familia, subv. 19.834,61   

                  HP. Deudora por devol. Imp. Sociedades 0,18 0,18 

      VI.  Periodificaciones a corto plazo 255,94 238,22 

             480    GASTOS ANTICIPADOS 255,94 238,22 

      VII.  Efectivo otros activos líquidos equivalen 60.607,66 73.828,50 

              570    CAJA, EUROS 389,22 507,21 

              572    BCOS E INS.CRÉD. C/C VIS.,EURO 60.218,44 73.321,29 

      

TOTAL ACTIVO (A + B) 164.748,05 147.766,40 
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Pasivo 2016 2015 

   A) PATRIMONIO NETO 153.549,49 143.307,28 

      A-1) Fondos propios 145.549,49 143.307,28 

      II. Reservas 143.307,28 132.632,93 

            113  RESERVAS VOLUNTARIAS 143.307,28 132.632,93 

      III. Excedentes de ejercicios anteriores 0 0 

      IV. Excedente del ejercicio 2.242,21 10.674,35 

      A-2) Subvenciones,donaciones legados recibidos 8.000,00 0 

            130   2016-FUNDACION ONCE ACONDICION 7.000,00 0 

            131  FEDER PRECIOSOS 1.000,00 0 

   C) PASIVO CORRIENTE 11.198,56 4.459,12 

      V.  Acreedores comerciales y otras ctas.a pagar 11.198,56 4.459,12 

      2. Otros acreedores 11.198,56 4.459,12 

          4100    ACREEDORES GENERALES 2.364,57 2.230,70 

          4109   ACRE.PREST.SVCS.FRAS.PTES RECI 1.452,00 1.668,46 

          4650    REMUNERACIONES PENDIENTES DE P 6.868,21 0 

          4751    HP, ACREED. RETEN. PRACTICADAS 682,53 959,60 

          4760    ORGANI.DE LA SS.SS.,ACREEDORES 1.283,25 1.268,82 

   TOTAL PATRIMONIO NETO Y PASIVO (A + B + C) 164.748,05 147.766,40 
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RESULTADO DEL EJERCICIO:   2.242,21 € 
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9 CENSORES DE CUENTAS PARA  EL EJERCICIO 2016 
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10 INFORME DE AUDITORÍA  
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11 COLABORADORES 
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