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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 

 

    www.facebook.com/hemofiliamadrid

      @hemofiliamadrid 

 https://www.linkedin.com/company/ashemadrid 

https://www.youtube.com/channel/UC79dJGZM2JT9mqe7B 

-zwzDA 

        @ashemadrid 

 

• 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/
http://www.facebook.com/hemofiliamadrid
http://www.facebook.com/hemofiliamadrid
https://www.linkedin.com/company/ashemadrid
https://www.youtube.com/channel/UC79dJGZM2JT9mqe7B-zwzDA
https://www.youtube.com/channel/UC79dJGZM2JT9mqe7B-zwzDA
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Artículo 8 de los Estatutos, disponibles en http://ashemadrid.org/estatutos/ 

 

 

 

 

 

 

 

2 FINES SOCIALES 

 
- 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. 

- 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. 

http://ashemadrid.org/estatutos/


Asociación de Hemofilia de la Comunidad de Madrid (ASHEMADRID) 

C/Virgen de Aránzazu, 29 local 28034 Madrid 
CIF: G78483781 

Página 5 de 44 

 

 

 

 

 

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 vicepresidente. 

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 
 
 

 

 
 

 
 

 

 
 
 
 

5 EQUIPO TÉCNICO 

Dña. Lorena 

Román Vocal 
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Durante el 2020, tres personas han formado el equipo técnico: 

Lourdes Pérez. Gerente y trabajadora social 

 Iván de la Plaza. Trabajador Social. 

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 de 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, seguimiento individualizado. 

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

- Tramitación ayudas CASVIH 
 

• 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. 
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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 

 

 

6 NUESTROS SOCIOS 
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Total de socios a 31 de diciembre de 2020 824 

Socios de número 736 

HEMOFILIA A 332 

HEMOFILIA B 56 

VON WILLEBRAND 230 

OTROS FC 49 

PORTADORAS A y B 69 

Socios familiares y colaboradores 88 

 

 

 

 
 

7 ÁREAS DE TRABAJO Y PROYECTOS 

 
 

• ÁREA DE INTERVENCIÓN BIO-PSICO-SOCIAL 
 

• ÁREA DE FORMACIÓN 
 

• ÁREA DE SENSIBILIZACIÓN Y COMUNICACIÓN 
 

• ÁREA DE ASOCIACIONISMO, RELACIONES EXTERNAS Y DESARROLLO 
 

• ÁREA DE INSERCIÓN LABORAL 
 

• HOSPITAL UNIVERSITARIO LA PAZ 
 

• ÁREA CIENTÍFICA 
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INVOLUCRANDO 

A LAS FAMILIAS 

 

 
 

 
 

 
 

 

 
 

 
 

 
 
 

 
 

 
 
 
                                                                                                  

 
 
 

 
 
 

                                                                                                                

ATENCIÓN PERSONAL 

E 

INDIVIDUALIZADA 

INTERVENCIÓN INTEGRAL 

DESDE UNA PERSPECTIVA 

SOCIOSANITARIA 

MEJORAR LA CALIDAD DE 

VIDA 
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SERVICIO DE INFORMACIÓN Y ORIENTACIÓN (SIO) 

Características: 

 

❑ Sede Ashemadrid 

❑ Lunes a jueves de 9:00 a 15:00 y de 16:00 a 18:30 y los viernes de 9:00 a 15:00h.  

❑ Atención con cita previa.  

 

 

A continuación, se enumeran los distintos canales de atención cuantificados. 

 
• Mail: 172   

• Teléfono: 502 

• Visita sede: 92 

• WhatsApp: 42 

• Instagram: 1 

• Twitter: 10 

• LinkedIn: 4 

• Videollamada: 1 

 

Total: 824 atenciones en distintas temáticas, sanitaria, Covid 19, discapacidad, recursos, etc.  

 

ÁREA DE INTERVENCIÓN BIO-PSCIO-SOCIAL 
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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. 

 

 

 

   INTERVENCIÓN   COVID-19:  

 

 

  Por un lado, coordinados con el Servicio de Hematología del Hospital Universitario 

La Paz, referente a nivel nacional para el manejo de pacientes con hemofilia y otros 

desórdenes raros de la coagulación, en contacto permanente con la Dra. M.T.Álvarez Román, 

Jefe de Sección de Hemostasia, y con el Dr. J.A. Romero Garrido, Adjunto al Servicio de 

Farmacia en el hospital La Paz; cubriendo aspectos clínicos y en relación al tratamiento y , por 

otro lado,  abordando los aspectos psicosociales desde la vertiente del trabajo social como 

venimos haciendo en la asociación en el marco de nuestro Servicio de Información y 

Orientación.  

El Centro de Tratamiento de Hemofilia (CTH), estableció protocolos de actuación para 

intentar minimizar el riesgo de contagio. Estos protocolos, que seguían las recomendaciones 

establecidas por la Federación Mundial de Hemofilia (WFH), estaban diseñados para que el 

paciente acudiera al centro solo en casos de urgencia. En un principio, el mensaje que se 

transmitió a los pacientes fue ese, no acudir al CTH salvo urgencia.  

Teniendo en cuenta una perspectiva holística del trabajo social, proactivamente nos 

estábamos poniendo en contacto con los pacientes para ver cómo se encontraban y si 

podíamos ayudarles en algo y, nos dimos cuenta de que, evitaban ir al hospital por miedo, 

aunque ellos sabían que requerían asistencia sanitaria.  Coordinados con los profesionales del 

CTH que también fueron un apoyo excepcional para los pacientes, les derivábamos e 

informábamos de aquellos que considerábamos susceptibles de que les viese un facultativo y 

directamente ellos establecían el contacto para su valoración.  Actuamos como nexo de 

unión pacientes y hospital.  
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Paralelamente, en todo este periodo, enviábamos comunicaciones a los pacientes sobre el 

protocolo a seguir para la asistencia sanitaria; creamos un apartado en nuestra Web 

específico “Hemofilia y COVID-19” donde se recoge información científica, recomendaciones 

a seguir, guías de buenas prácticas; en definitiva, información especializada de interés. 

Creamos un boletín informativo con la actualidad con las medidas de prevención, dónde 

buscar asesoramiento psicológico, laboral, etc. y webinars informativos con los profesionales 

sanitarios.  

Fue muy importante la organización de un grupo de voluntarios para entregar la medicación 

a los pacientes, asegurando la trazabilidad y el control de la medicación orientados por el Dr. 

J.A. Romero, adjunto en el Servicio de farmacia de La Paz.   

Del mismo modo, con los profesionales del CTH, nos planteamos que era necesario conocer la 

incidencia de la COVID-19 en los pacientes con desórdenes raros de la coagulación, cómo es 

el curso de la enfermedad si ésta se produce y el impacto psicosocial y laboral en esta 

población. Además, nos planteamos otros objetivos secundarios: Identificar donde se ha 

manejado la infección; Valorar la adherencia al tratamiento; Evaluación del impacto del 

confinamiento en el aparato locomotor; Aspectos psicosociales; Aspectos de calidad 

asistencia 

Desde la vertiente del trabajo social sanitario identificamos que es necesario relacionar los 

aspectos sociales con los sanitarios para poder determinar cómo afectan en la enfermedad y 

viceversa para que esta valoración social active un trabajo de intervención social para poder 

ofrecer el apoyo, recursos y servicios necesarios a los pacientes y sus familias desde la 

asociación, en este nuevo contexto.  

En el proceso de recogida de datos intervinimos los hematólogos, el equipo de ensayos 

clínicos y los trabajadores sociales de la asociación, siendo la asociación, un elemento clave 

en la identificación de las necesidades de los pacientes, ya que al haberles recomendado no 

acudir a los CTH, los hematólogos no tenían constancia de la infección por COVID, más allá 

de los pacientes que habían precisado ingreso hospitalario o habían acudido a la urgencia 

del HULP. 

Conjuntamente, en mayo, presentamos el primer registro realizado en pacientes con 

congenital bleeding disorders (CBDs) y COVID-19.  El estudio ha sido realizado en Comunidad 

de Madrid (CM) y se recogieron los datos de los pacientes desde el 20 de abril hasta 4 de 

mayo 2020. 

Se incluyeron 345 pacientes diagnosticados de CBDs (246 de Hemofilia, 69 de EVW, 2 Rare 

Bleeding Disorders, RBDs, y 28 haemophilia carriers). Mediante una encuesta telefónica, se 

recogieron las características demográficas, el número de pacientes con COVID-19, la 

estrategia terapéutica utilizada, así como el impacto de la pandemia en los aspectos 

psicosociales y de calidad asistencial. 

 

  

 

  *Se desarrolla el resumen del estudio y resultados en el apartado de Área científica.  
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BANCO DE RECURSOS 
 

Desde Ashemadrid ponemos en marcha este nuevo proyecto “BANCO DE RECURSOS”, a 

través del cual recoge y recicla ayudas técnicas, material ortoprotésico, dándoles nueva vida 

para que sean utilizados por personas de nuestro colectivo que lo necesiten, ayudándoles en su 

día a día con la enfermedad con la finalidad de mejorar su calidad de vida. Las ayudas se 

facilitan en calidad de préstamo temporal, a excepción del material sanitario que es 

desechable. 

Catálogo disponible: 
 

 
 

CASCO – CHICHONERA INFANTIL MULETAS INFANTILES, NO REGULABLES (81 
cm) 

 
 
 

ORTESIS DE RODILLA ARTICULADA DE 

ESTABILIZACIÓN MEDIO-LATERAL 

ORTESIS DE RECENTRAJE ROTULIANO CON FLEJES 

LATERALES 

 
 
 
 

 
ELECTRO 

ESTIMULADORES 

 
 
 
 
 

 
MATERIAL SANITARIO (Jeringuillas, palomillas) 
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TALLER DE REHABILITACIÓN 
 

 
 

 

 

Ponentes: Lourdes Pérez González, Trabajadora Social; Hortensia de la Corte, Médico 

Rehabilitadora H.U. La Paz. Asistentes: 14 

Más información: 

https://ashemadrid.org/2020/02/21/ejercicios-de-rehabilitacion-para-mejorar-la-
condicion-fisica-de-los-pacientes/ 

 
 

 

ÁREA DE FORMACIÓN 

https://ashemadrid.org/2020/02/21/ejercicios-de-rehabilitacion-para-mejorar-la-condicion-fisica-de-los-pacientes/
https://ashemadrid.org/2020/02/21/ejercicios-de-rehabilitacion-para-mejorar-la-condicion-fisica-de-los-pacientes/
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DEBATES CON EL EXPERTO “ESPECIAL COVID” 
 

 

 
 

 

 

  Ponentes:   Mª Teresa Álvarez Román. Jefe de Sección  de Hemostasia. 
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Webinar tras el confinamiento:  

 

 

 
 
 
 

 
 
  Ponentes:    Mª Teresa Álvarez Román. Jefe de Sección de Hemostasia. Luis P. Coronado. Manager 

Fisioterapia
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ESCUELA ONLINE DE FAMILIAS  
 

 

 

 

 

 
 
 

 
 
 

 
 Asistentes: 8 

 
Más   información:  
https://ashemadrid.org/2020/10/08/aprendimos-y-compartimos-en-la-escuela-online-para-familias-con-

hijos-con-hemofilia/ 
 

https://ashemadrid.org/2020/10/08/aprendimos-y-compartimos-en-la-escuela-online-para-familias-con-hijos-con-hemofilia/
https://ashemadrid.org/2020/10/08/aprendimos-y-compartimos-en-la-escuela-online-para-familias-con-hijos-con-hemofilia/
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DEBATES CON EL EXPERTO. COMORBILIDADES EN HEMOFILIA 

 

 

 

 
 

 

 

Ponentes:  Mª Teresa  Álvarez. Jefe de Sección de Hemostasia y Sara Gª Barcenilla. Coordinadora de 

Ensayos. 
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CURSOS DE INGLÉS CON VAUGHAN 

 

 
 

Fecha: Se realizó un curso online en el mes de 

noviembre.  

Asistentes: 14 personas: 

 

VIII JORNADA: HEMOFILIA E INHIBIDOR 

 

 



Asociación de Hemofilia de la Comunidad de Madrid (ASHEMADRID) 

C/Virgen de Aránzazu, 29 local 28034 Madrid 
CIF: G78483781 

Página 22 de 44 

 

 

 

 WEBINAR PROFILAXIS PERSONALIZADA.  

 

  
 

 

 Asistentes: 45 personas  
 

+info: https://ashemadrid.org/2020/12/17/conoce-las-novedades-en-cuanto-la-
profilaxis-personalizada-manejo-y-conservacion-de-los-medicamentos/ 

 
 
 FORMACIÓN EN VOLUNTARIADO.  

 

 
 Asistentes: 6 

 +info: https://ashemadrid.org/tag/hemofilia-voluntariado/ 
 
 

https://ashemadrid.org/2020/12/17/conoce-las-novedades-en-cuanto-la-profilaxis-personalizada-manejo-y-conservacion-de-los-medicamentos/
https://ashemadrid.org/2020/12/17/conoce-las-novedades-en-cuanto-la-profilaxis-personalizada-manejo-y-conservacion-de-los-medicamentos/
https://ashemadrid.org/tag/hemofilia-voluntariado/
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17 DE ABRIL - DÍA MUNDIAL DE LA HEMOFILIA 

Día Mundial de la Hemofilia “Reto la Gota”  
 

Este año, tuvimos que anular la carrera, pero pusimos todas nuestras fuerzas en el #RetoLa 

Gota, realizando campaña de sensibilización por redes sociales.   

Objetivos: 

1. Informar a la sociedad sobre la hemofilia, von Willebrand y otras coagulopatías 

congénitas. 

2. Sensibilizar a la sociedad sobre la problemática que padecen las personas con 

hemofilia, von Willebrand u otra coagulopatía congénita. 

3. Visibilizar la enfermedad creando conciencia en la sociedad. 

 

ÁREA DE SENSIBILIZACIÓN Y COMUNICACIÓN 
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 PUBLICACIONES, DOCUMENTOS INFORMATIVOS, SENSIBILIZACIÓN 

 

 
 http://ashemadrid.org/documentos/ 

 
 

 

http://ashemadrid.org/documentos/
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PRESENCIA EN REDES SOCIALES 
 

TWITTER: https://twitter.com/hemofiliamadrid 
 

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

YOUTUBE: https://www.youtube.com/channel/UC79dJGZM2JT9mqe7B- 
zwzDA 

 

LINKEDLIN: https://www.linkedin.com/company/ashemadrid 

INSTAGRAM: https://www.instagram.com/ashemadrid/ 

 

Página Web: www.ashemadrid.org 

https://twitter.com/hemofiliamadrid
https://www.facebook.com/hemofiliamadrid
https://www.youtube.com/channel/UC79dJGZM2JT9mqe7B-zwzDA
https://www.youtube.com/channel/UC79dJGZM2JT9mqe7B-zwzDA
https://www.linkedin.com/company/ashemadrid
https://www.instagram.com/ashemadrid/
http://www.ashemadrid.org/


Asociación de Hemofilia de la Comunidad de Madrid (ASHEMADRID) 

C/Virgen de Aránzazu, 29 local 28034 Madrid 
CIF: G78483781 

Página 26 de 44 

 

 

 

 
 

 

 

ADMINISTRACIÓN PÚBLICA 
 

 

➢ Defender los derechos de los pacientes, representar los pacientes (Reuniones con la 

Consejería de Sanidad) 

➢ Convenio con el SERMAS “PROMOCIÓN DE ACTUACIONES EN LOS HOSPITALES DEL SERVICIO 

MADRILEÑO DE SALUD, ORIENTADAS A FOMENTAR EL AUTOCUIDADO, MEJORAR LA CALIDAD 

DE VIDA Y FACILITAR LA IDENTIFICACION DE PACIENTES AFECTADOS” (Julio 2013, se prorroga 

anualmente) 

- Carné de identificación de pacientes con hemofilia u otra coagulopatía 

congénita. Carné identificativo, considerado de utilidad por la Consejería de 

Sanidad de la Comunidad de Madrid, que indica los datos personales del 

paciente con su número de historia clínica y una serie de recomendaciones 

importantes a seguir por el personal sanitario. 

 

- La utilización de espacios sanitarios de la Comunidad de Madrid para la 

realización de la fisioterapia. Actualmente en el Hospital Universitario de 

Fuenlabrada 

 

- La difusión de nuestra memoria en la página web de la Consejería de 

Sanidad. http://www.comunidad.madrid/servicios/salud/asociaciones- 

relacionadas-salud-otras-entidades-pacientes 

 

 

ASOCIACIONISMO  
 
 
 

FIESTA DE REYES EN EL HOSPITAL LA 
PAZ 

 
 
 

Fecha: 6 de enero del 2020 

Lugar de celebración: Salón de Actos 

del Hospital General en el Hospital 

Universitario La Paz. 

Asistentes: 64 niños y niñas 

 

 

 

 

ÁREA DE ASOCIACIONISMO, RELACIONES EXTERNAS Y DESARROLLO 

http://www.comunidad.madrid/servicios/salud/asociaciones-relacionadas-salud-otras-entidades-pacientes
http://www.comunidad.madrid/servicios/salud/asociaciones-relacionadas-salud-otras-entidades-pacientes
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COMIDA SOLIDARIA 
 
 

 

Fecha: 25 de enero de 2020 

Asistentes: 72 personas. 
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YOGA 
 

 

 
  Desde enero hasta principios de marzo.  

  Se hicieron sesiones online enmarcadas en otras actividades.  

 

 

ASAMBLEA GENERAL DE SOCIOS: 
 

 

Fecha: 5 septiembre de 

2021 

Online:  Ashemadrid 

Asistencia: 19 personas 
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ASISTENCIA A ACTOS EVENTOS, REUNIONES Y ENCUENTROS MANTENIDOS 
 

CONSEJERÍA DE SANIDAD: 

- Viceconsejera de Humanización de la Asistencia Sanitaria: acceso a los nuevos 

tratamientos; obras en el Hospital Universitario La Paz; DUE en los Centros Educativos; 

Prestación por cuidado de hijos menos con cáncer o enfermedad grave;  

 

 

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: 

- Director Gerente Hospital Universitario La Paz 

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

- Dra. Mª Teresa Álvarez Román, Jefa de la Unidad de Hemofilia 

- Médicos Hematólogos Adjuntos al Servicio de Hematología 

- Servicio de Enfermería 

- Luis P. García, Fisioterapeuta 

- Marta Torres. Psicóloga.  

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

- Participación en el grupo de trabajo por las obras en el Hospital universitario La Paz 
 

INDUSTRIA  FARMACEUTICA:  Se  han  mantenido  reuniones  y  encuentros  con:  Sobi,  Takeda, 

Roche, CSL Berinhg, Novonordisk, Pfizer, Octapharma, Grifols y Bayer. 

 

CENTROS EDUCATIVOS: Este año debido al Covid19 no se han hecho visitas a colegios ni nos lo ha demandado las familias.  

 

Federación de Asociaciones de discapacitados físicos y orgánicos de la Comunidad de 

Madrid (FAMMA- COCEMFE Madrid): 

- Asistencia a las sesiones formativas. 

- Asistencia Asamblea. 

Distrito Fuencarral – El Pardo: asistencia reuniones de Asociaciones de Salud y Apoyo Mutuo. 

 

FEDHEMO: Se han mantenido reuniones de trabajo.  Formación de Juntas Directivas; Asistencia a las 

Juntas Directivas Nacionales y entrega de Premios de la Fundación Victoria Eugenia. 

 

FEDERACIÓN DE ENFERMEDADES RARAS (FEDER) 

- Reuniones formativas.
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OTROS/ ASISTENCIA A DIFERENTES EVENTOS Y JORNADAS: 

 

*Debido a las circunstancias de pandemia, durante el año 2020 se han visto reducidas las reuniones:  

 

- Reunión con INSERTA (Servicio de Intermediación Laboral).  

- Seminario CRM y Fundraising.  

- III Jornadas de Trabajo social sanitario.  

- Reunión empresa GN10 (Día Mundial).  

- Reunión directora enfermería. 

- Formaciones Plataforma Organización de Pacientes.  

- Reunión enfermeros Hospital de Día.  

- Asistencia EAHAD 

- Reunión con Servicio de Hematología y Fishemo.  

- Formaciones Real Fundación Victoria Eugenia.  

- Mesa debate AHETE.  

- Gerencia Hospital U. La Paz.  

   

 

PROGRAMA DE VOLUNTARIADO 
 

Objetivos: 

 

1. Contribución a la acción comunitaria en temas relativos a las enfermedades poco 

frecuentes como la hemofilia y otras coagulopatías. 

 

2. Protocolización en la acogida de nuevos miembros de carácter voluntario en la 

entidad con el fin de poder formar y acompañar a la persona en todas las fases de su 

participación como voluntario en la entidad, resolviendo dudas y clarificando sus 

funciones. 
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ÁREA DE INSERCIÓN LABORAL 

 

 

3. Incremento de la calidad en los procedimientos de acogida, desarrollo y cese de 

la actividad voluntaria, promoviendo las buenas prácticas dentro de la entidad 

con todos los integrantes de la misma, en la que se incluyen los voluntarios. 

4. Garantizar derechos y deberes del voluntario. 

5. Impulsar la sensibilización respecto a la enfermedad pudiendo llegar a un número 

más amplio de personas y contribuyendo a su integración social. 

6. Potenciar los recursos y medios técnicos de la entidad. 

7. Mejorar la comunicación mediante el buen uso de las nuevas tecnologías, 

pudiendo estar en contacto a tiempo real ante cualquier imprevisto o 

circunstancia. 

8. Aumentar la dinamización y coordinación de las actividades mediante las 

formaciones y comunicación directa con un coordinador referente de la entidad 

encargado del área de voluntariado. 

 

 

 
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. 

 

Nº de ofertas gestionadas: 3 

 

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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ÁREA CIENTÍFICA 

 

 

 

 

- Contacto permanente con el Servicio de Hematología. Reuniones periódicas para 
tratar incidencias surgidas y establecer mejoras 

- Participación y colaboración en las actividades de la asociación. 

 
 

 

Tal y como expresamos en el apartado Área de intervención biopsicosocial, se realizó 

un estudio en conjunto con el Hospital La Paz:  

  Registro de pacientes con trastornos hemorrágicos congénitos y COVID-19 en Madrid 

 

Introducción 

Presentamos el primer registro de pacientes con trastornos hemorrágicos congénitos y 

COVID-19. El estudio se ha realizado en la Comunidad de Madrid, que tiene el mayor número 

de casos en España. El objetivo es comprender la incidencia de COVID-19, el curso de la 

enfermedad si se presenta y el impacto psicosocial y ocupacional en esta población. 

Métodos 

Se incluyeron 345 pacientes (246 de hemofilia, 69 de enfermedad de von Willebrand, 

dos trastornos hemorrágicos raros y 28 portadores de hemofilia). Se utilizó una encuesta 

telefónica para recopilar los datos. 

Resultados 

Cuarenta y dos pacientes presentaron síntomas sugestivos de infección por COVID-19 

y en seis casos la enfermedad fue confirmada por RT-PCR. La incidencia acumulada de 

nuestra serie fue del 1,73%. Cabe destacar la complejidad del manejo de COVID-19 en dos 

pacientes en profilaxis con terapia de reemplazo sin factor. El 95,5% de los pacientes mantuvo 

la adherencia al tratamiento prescrito. Aunque el 94% eran independientes para las 

actividades de la vida diaria, el 42,4% tenía una discapacidad reconocida y el 58% 

necesitaba asistencia, proporcionada por la Asociación de Hemofilia de Madrid (Ashemadrid) 

en el 75% de los casos. Solo el 4,4% de las consultas se realizaron de forma presencial. 

Conclusiones 

Los pacientes con trastornos hemorrágicos congénitos infectados por SARS-CoV-2 

presentaron un curso leve de la enfermedad que no requirió ingreso. Su identificación y 

tratamiento por parte de un equipo de especialistas de un Centro de Tratamiento de 

Hemofilia son fundamentales para realizar una correcta valoración del riesgo de hemorragia / 

trombosis. COVID-19 tuvo un gran impacto en los aspectos psicosociales de estos pacientes 

que deben remediarse con planes de recuperación. 

 

 

 
 

HOSPITAL UNIVERSITARIO LA PAZ 

https://onlinelibrary.wiley.com/doi/10.1111/hae.14089
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8 MEMORIA ECONÓMICA 

 

8.1 CUENTA DE RESULTADOS 

 

 

INGRESOS 2020 2019 

      

      A) EXCEDENTE DEL EJERCICIO   0 

      1. Ing.de la actividad propia 153.270,48 173.982,36 

         a)  Cuotas de usuarios campamento 0,00 2.950,00 

         b)  Cuotas de socios 29.150,00 29.375,00 

         c) Ingr. Promociones, patrocinad y colaborac 51.309,18 69.880,00 

                       actividades de la entidad 1.230,00 7.980,00 

                       Ingresos de patrocinadores y colaboradores 50.079,18 61.900,00 

         d) Subv. donac y legados imput. exc ejerc 72.811,30 71.777,36 

                      Donaciones 9.015,00 28.587,22 

                      Subvenciones públicas 39.793,57 39.141,98 

                      Subvenciones privadas 24.002,73 4.048,16 

   

      2. Ventas y otros ingresos de actividad  0,00 6.400,00 

      11. Subv, capital trasp al exced ej 1.415,62 1.202,32 

      13.Bis - Ingresos excepcionales   647,33 

      14. Ingresos financieros 66,68 193,18 

      

             TOTAL INGRESOS 154.752,78 182.232,01 

 

 

 

       GASTOS 2020 2019 

     

    3. Gastos por ayudas y otros -150,00 -2.000,00 

    6. Trabajos realizados por otros -7.785,94   

    8. Gastos de personal -83.895,04 -84.231,55 

    9. Otros gastos de la actividad -31.089,75 -88.693,87 

10. Amortización del inmovilizado -1.950,23 -1.841,02 

      

TOTAL GASTOS -124.870,96 -176.766,44 

   

RESULTADO DEL EJERCICIO 29.881,82 5.658,75 
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8.2 BALANCE DE SITUACIÓN 

 

 

ACTIVO 2020 2019 

      

A) ACTIVO NO CORRIENTE 69.420,47 68.341,84 

     I.  Inmovilizado intangible 0,00  0,00  

    III.  Inmovilizado material 13.255,31  12.237,64  

    Vi.  Inversiones financieras a largo plazo 56.165,16  56.104,20  

      

B) ACTIVO CORRIENTE 296.662,50 128.382,04 

      I. Existencias 500,00 0 

      II. Usuarios y otros deudores de la acti. Propia  1.900,00  1.900,00  

     III.  Deudores comerciales y otras ctas a cobrar 23.097,84  23.699,51  

           1. Clientes por ventas prestación de servici -1.900,00 -1.900,00 

           2. Deudores varios 24.997,84 25.599,51 

      VI. Periodificaciones a corto plazo 564,54  2.186,84  

      VII. Efectivo otros activos líquidos equivalent 138.430,65  152,99  

 
  

      TOTAL ACTIVO (A + B) 233.669,76 196.723,88 

   

 

 

PASIVO 2020 2019 

      

A) PATRIMONIO NETO 214.525,53 183.838,51 

    A-1) Fondos propios 185.362,33  155.480,51  

       II. Reservas 155.480,51  149.821,76  

      III. Excedentes de ejercicios anteriores     

      IV. Excedente del ejercicio 29.881,82  5.658,75  

    A-3) Subvenciones, donaciones legados recibidos 29.163,20  28.358,00  

      

C) PASIVO CORRIENTE 19.144,23 12.885,37 

      V.  Acreedores comerciales y otras citas. a pagar 19.144,23  12.885,37 

           1.  Proveedores 0  0  

            2. Otros  acreedores 19.144,23  12.885,37 

   

     

TOTAL PATRIMONIO NETO Y PASIVO (A + B + C) 233.669,76    196.723,88 
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8.3 CENSORES DE CUENTAS PARA EL EJERCICIO 2019 

 

Revisadas las cuentas para el ejercicio 2020 por los censores María Delso Atalaya y D., 

Carlos Sánchez Conseglieri, manifiestan su conformidad con el estado contable 

correspondientes a este ejercicio. 

  

 

8.4 INFORME DE AUDITORIA 
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9 COLABORADORES 
 
 

 

 

 

 

 

 

 

 

 
 

 

 


