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1. LA ASOCIACION

Asociacion de Hemofilia de la Comunidad de Madrid (ASHEMADRID)
C/ Virgen de Aranzazu,29local CP.28034 MADRD
Teléfonos: 91 729 18 73 / 91 358 50 79 Fax: 91 358 50 79

Direccion de correo electrénico : secretaria@ashemadrid.org ~ Web: www.hemofiliamadrid.com

n www.facebook.com/hemofiliamadrid \l _5‘;
https://twitter.com/hemofiliamadrid?lang=es

SIGUENOS in SR |
EN LAS https://www.linkedin.com/company/ashemadrid

REDES (o)

o o @ o https://www.youtube.com/channel/lUC79dJGZM2JT9mqge7B
-ZzZWwzDA

l ) l
o https:/Mmvww.instagram.com/ashemadrid/?hl=es

1 Fechadecongitucion:25de marzo de 1987

1 Inscrita con el nimero 7.838 en el Regisro de Asociacionesde la Comunidad de
Madrid desde el 7 de abril de 1987.

1 Declarada de Utilidad Publica por el Excmo. Ayuntamiento de Madrid el 13 de

diciembre de 2005 con el nimero 01.500.

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

de las entidades sin fines lucrativos y de incentivos fiscales al mecenazgo.

>
i &
fedhemo FAMMA

Fedens: #a Faefoly e brras ik

Miembro de:

Cémo llegar :

@ Metro de Madrid: Estacién de Begofia (Linea 10). Salida Ramén y Cajal
EMT Autobuses de la EMT:Lineas 124,135y 137

m"":'-?.-_r..- = Renfe: Estacion Ramény Cajal (Lineas C-2,C-3,C-7y C-8)
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2. HNES SOCIALES

- Impulsar y promover la toma de conciencia por parte de la sociedad, administraciones
publicas, organismos e instituciones, y en especial, por aquellos cuyos fines tengan relacion
con las necesidades de los hemofilicos, 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 mas adecuado tratamiento,
en todos los ambitos descritos, asi como la defensa, denuncia y exigencia de los
derechos constitucionales, sociales y sanitarios de los hemofilicos.

- Promover la afiliacién, a la Asociacion, de loshemofilicos residentes en la Comunidad de
Madrid, o que reciban atencidon por parte de la red sanitaria publica de la Comunidad
de Madrid, con caracter 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
Federacion Espafiola de Hemofilia, a las personas afectadas por hemofilia, que reciban
atencion por parte de la red sanitaria puUblica de la Comunidad de Madrid, de manera
continua y habitual.

- Preocuparse por la adecuada educacion de los hemofilicos y sus familias, con respecto
a la prevencién, diagnoéstico y tratamiento de los enfermos y por su capacitacién
psicosocial, educativa Yy profesional.

- Realizar gestiones conducentes a obtener la colaboracién, hacia los fines de la
Asociacion, de los servicios médicos especializados, centros de ensefianza,
universidades, centros de formacion profesional, organismos, instituciones, empresas Y, en
general, cuantos puedan contribuir directa o indirectamente a la atencién del

hemofilico y a losfines de esta Asociacion

- Ayudar a los hemofilicos en la solucion de sus problemas especificos de asistencia
médica, psicosociales, educacion, formacion profesional, y empleo.

- Realizar acciones parala divulgacion de informacion sobre la hemofilia, dirigidas a toda
la sociedad, fomentando, asimismo, programas de investigacion desarrollo y
perfeccionamiento.

- Entablar, mantener vy desarrollar contactos e intercambio de informacién y experiencias
con las ent idades o asociaciones nacionales y extranjeras con finalidades similares a las de
esta Asociacion.

- Desarrollar programas de hermanamiento, con asociaciones o federaciones nacionales
0 extranjeras, especialmente, de paises en via de desarrollo, con finalidades similares a
las de esta Asociacion, establecidos por la Federacion Mundial de Hemofi lia, Fed eracién
Espafiola de Hemofilia o cualquier otra Entidad o Ingitucién Publica o Privada.

- Asesorar, informar, adiestrar y orientar a Asociaciones o federaciones con finalidades
similares a las de esta Asociacién, de paises en vias de desarrollo, a todos los niveles, sobre
cualquier tipo de cuestiones relacionadas con la hemofilia.

- Donar o ceder a titulo gratuito recursos necesarios, a asociaciones de hemofilia de
paises en vias de desarrollo.

- Dichosfines s desarrollaran a través de la realzacién de diversas actvidades como:
formacién, informacion, convivencia, prestacion de servicios, investigacion, generacion
documental, difusion, apoyo personal y social u otras, que colaboren al desarrollo de los
fines mencionados.
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3. ESTRUCTURA ORGANIZATIVA

Asamblea General

Junta Directiva

y A4
Trabajo social Administracién
La Asamblea General es el 6rgano supremo de la Asociacion. Esta constituida por la

totalidad de los socios y le corresponde fijar las lineas generales de actuaciéon y la politica de
realizaciones y objetivos. Elige la Junta Directiva de la Asociacion.

La Junta Directiva es el 6érgano ejecutivo y responsable de la realizacién de los  programas
y actividades aprobadas por la Asamblea General. Enreunion de Junta Directiva, se eligen entre
suscomponentes los cargos de la Comision Permanente.

Por ultimo, se encuentran los técnicos, quienes cubren la demanda social de los socios
(Trabajo social) y la gestion econémica y administrativa diaria de la entidad (Administracién).

Asociacion de Hemofilia de la Comunidad de Madrid (ASHEMADRID) C/Virgen de Aranzazu, 29 local 28034 Madrid
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4. JUNTA DIRECTIVA

La Junta Directiva de Ashemadrid se compone por los siguientes miembros:

D. Fernando Poderoso. Presidente .

Dfia. Tania Coronil. Vicepresidenta .

D. Javier Tobal. Secretario econémico

D. David Moreno. Secretario de proyectos

Dfa. Patricia Ayuso. Secretaria de organizacion
D. Pedro Rodriguez. Vocal .

D. Antonio Gémez. Vocal .

Dfia. Lorena Romén. Vocal .

https://ashemadrid.org/junta -de -gobierno/

5. EQUIPOTECNICO

Durante el 2021 ,trespersonashan formado parted el equip o téc nic 0.

Ivan de la Plaza. Trabajador social.

Beatriz Hermoso. Técnico de proyectos y pedagogia social . Se incorpor6 a la entidad en
junio de 2021.

Angeles Esteban. Administrativa.

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

1 Planificacion, ejecucion, evaluacion y justificacion de proyectos sociales.
Busqueda de recursos econémicos (Subvenciones publicas, privadas, donaciones,
etc.)

1 Gestion de recursos de ocio, econdmicos, asistenciales, ayudas individuales y otros
solicitados por los socios de la entida d

9 Certificado discapacidad: Ayuda y apoyo en la tramitacién, elaboracion de
informes sociales, elaboracion de i nformes médicos (Luego revisa y firma el

4
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hematélogo); cumplimentar la solicitud; informar sobre el proceso de tramitacion;
indicar dénde y cémo hay que entregar la documentacion, seguimiento
individualizado.

1 Otros recursos (adquisicion de ayudas técnicas, ayudas para personas con
discapacidad, tramitacién de invalidez, incapacidad, etc.)

1 Tramitacion ayudas CASVIH

Informacién,orentacidnyasesoramiento (Individu al/ Familiar)

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

Aspectos sanitarios: se proporciona informacién sobre hemofilia, von Willebrand u otras
coagulopatias congénitas; asesoramiento e informacion especifica para portadoras de
hemofilia en cuanto a la posibilidad de tener descendencia con o sin hemofilia, técnicas

de reproduccidn asistida, seleccién de sexo, DGP vy legislacion vigente; posibilidades en el
sistema Publico de Salud y opciones de Centros Privados; informacion general sobre el
tratamiento en hemofilia; para transportar el factor al extranjero; informacion sobre
hospitales de referencia Nacionales y de fuera de Espafi a

1 Apoyo y asesoramiento en la buUsqueda de empleo. Gestion de la bolsa
de empleo

1 Relaciones institucionales.

1 Organizaciéon de las actividades de la asociaciéon (Jornadas, talleres, cursos,
convivencias, etc.)

1 Atencion directa al socio

1 Gestién de base de datos : altas, bajas, emision de recibos, etc.

1 Control econémico

9 Tareas propias de administracion.
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6. NUESTROS SOCIOS

SOCIOS A 31DIiC2021

PORTADORAS
HEMOFILIA Ay B
9%

B OTROS FC
7%

VON
WILLEBRAND
31%

B HEMOFILIAB
8%

Los beneficiarios directos son 834 socios, de las que 747 personas estan
afectadas por algun trastorno de la coagulacion (Datos actualizados a 31 de
diciembre de 2021):

A 394 personas diagnosticadas de hemofilia A o B

A 70 portadoras de hemofilia:  El nimero de portadoras de hemofilia A y B
residentes en la comunidad puede superar el millar de personas, puesto que
estadisticamente por cada hemofilico hay cuatro portadoras. No tenemos un
censo actualizado de portadoras.

A 230 personas diagnosticadas de von Willebrand
A 53 personas con otros déficits raros de la coagulacion

A 87 socios familiares de los afectados, simpatizant es y colaboradores
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7. AREAS DE TRABAJO Y PROYECTOS

AREA DE INTERVENCIONBIO-PSICO-SOCIAL

AREA DE FORMACION

AREA DE SENSIBILIZACIONY COMUNICACION

AREA DE ASOCIACIONISMO, RELACIONESEXTERNASY DESARROLLO
AREA DE INSERCIONLABORAL

HOSPITALUNIVERSITARIQLA PAZ

AREACIENTIFICA

[ ot et o A o A o At A e

0
ATENCION PERSONALE

O‘O\e INDIVIDUALIZADA

INTERVENCIONINTEGRALDESDE
UNAPERSPECTIVA
SOCIOSANITARIA

INVOLUCRANDO
A LASFAMILIAS

MEJORARLA CALIDAD DEVIDA
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FUENTES DE FINANCIACION 2021

Otras donac/colahc
6%

Cuotas socic
20%

Subv. Privada
16%

2%

Subv. Publica
13%

|. Farmac
43%

Del total de la financiacioén recibida de la entidad en el afio 2021, el 43% pertenece a la
industria farmacéutica. Concretamente Pfizer, CSL Behring, Octapharma, Bayer, Roche,
Takeda , Novo nordisk, Sobi y Grifols, los cuales han colaborado en al menos una o varias
actividades que en ocasiones no contaban con financiacion para llevarse a cabo.

En segundo lugar, las cuotas de socio representan el segundo pilar de financiacion de
la asociacion, con el 20% del total, a pesar de que  sélo pagan cuota alrededor de un
34% del total de socios.

Las subvenciones privadas continuan siendo una buena fuente de ingresos,
representando el 16% del total . Fundaciéon Montemadrid, Fundacién Once y Fundacion
La Caixa han s ido las 3 entidades privadas que nos han financiado en 2021.

Las subvenciones publicas representan el 13%. La crisis del Covid ha hecho minorar
muchas partidas presupuestarias de administraciones publicas, dejandonos fuera y
contando con el apoyo en esta ocasion sélo de la Consejeria de Politicas Sociales,
Familias e Igualdad.

Un 6% pertenece a donaciones por parte principalmente de particulares.

8
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AREA DE INTERVENCION BIO-PSCIO-SOCIAL

SER/ICIO DEINFORMACION Y ORENTACION (SO)

‘ Trabajamos
para mejorar
la calidad de vida
de las personas
La Asdclacion de Hemofilia de la ® con coagulopatiés

€omunidad de Madrid es una entidad
sin 4nimo de lucro dedicada al apoyo

a
habitualmente reciben tratar
Hospital Universitario La Paz

£COMO TE AYUDAMOS?

Caracteristicas:

¢ 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.

¢ Atencion con cita previa.

Las demandas mas enmarcadas por los beneficiarios son:

U Informacién y orientacién sobre la enfermedad enfocada a recién diagnosticados:
conceptos basicos sobre la enfermedad y su tratamiento.

U Nuevos tratamientos, ensayos clinicos

0 Informacién y orientacion a pacientes con hemofilia y sus familiares sobre: el
desarrollo de inhibidores , tratamiento de la enfermedad , Cirugia ortopédica ,
fisioterapia , rehabilitacibn , nuevos tratamientos , Diagnéstico Genético
Preimplantacional , opciones a la hora de tener descendencia, etc.

U Informacién, orientacién y apoyo en la solicitud de la valoracion del grado de
discapacidad; dependencia; acogimiento al RD 1148/2011, para la aplicacion y
desarrollo en el Sistema de la Seguridad Social de la prestacion econdmica por
cuidado de menores afectados por cdncer u otra enfermedad grave; prestacion
econdmica por hijo a cargo con discapacidad

U Informacién, orientacion y gestion de recursos asistenciales, de ocio, ayudas
técnicas, formaciéon y empleo (becas para personas con discapacidad, ayudas,
etc.)

U Informacién sobre la red de otros recursos publicos (pensiones, incapacidades,

Asociaciéon de Hemofilia de la Comunidad de Madrid (ASHEMADRID) C/Virgen de Aranzazu, 29 local 28034 Madrid
CIF: G78483781
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ayudas individuales p ara personas con discapacidad, etc.)

0 Ayuda para gestiona la solicitud de personal de enfermeria en los Centros
Educativos

U Apoyo y asesoramiento a los pacientes en las gestiones que tienen que realizar en
el hospital

U  Acompafiamiento y visitas a los pacient es hospitalizados en el Hospital Universitario
La Paz

0 Informacion, orientacién y tramitacion de las ayudas sociales para pacientes con
hemofilia afectados de hepatitis C y tramitacion del CASVIH

Objetivos:

¢ Apoyar a losdiversos pacientes y susfamiliares ofreciéndoles un trato directo, personal
e individualizado

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

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

¢ Detectar necesidades vy realizar las actuaciones oportunas para atenderlas. Serealiza
una intervencién individualizada.

¢ Actualizar la informacién y documentacibn de la cual se dispone en la asociacién
sobre normativas, avances sobre la enfermedad o tratamiento, etc.

¢ Informar vy difundir noticias de indole social y sanitaria.
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BANCO DERECURSOS

Desde Ashemadrid ponemos en marcha este nuevo proyecto OBANCO DE REE&UWRES OSO,
del cual recoge yrecicla ayudas técnicas, material ortoprotésico, dandoles nueva vida para que

sean utilizados por personas de nuestro colectivo que lo necesiten, ayudandoles ensudia a dia

con la enfermedad con la finalidad de mejorar sucalidad de vida. Lasayudas sefacilitan en

calidad de préstamo temporal , a excepcidn del material sanitario que es desechable.

Catalogo disponible:

CASCO 6 CHCHONERA INFANTIL MULETAS INFANTLES,NO REGULABLES(81 cm)

ORTESI®ERODILLAARTICULADADEESTABILIZACION
MEDIO-LATERAL

ORTESIDE RECENTRAJERROTULIANOCON FLEJES
LATERALES

ELECTRO
ESTIMULADORES

Ademas, cuando no nos es posible poder prestar este material, o los socios tienen necesidad de
otro material del que no disponemos, mediamos con FAMMA para facilitarle en el menor tiempo
posible

MATERIALSANITARIO (Jeringuillas, palomillas)
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AREA DE FORMACION

LA IMPORTANCIA DEL EJERCICIO

= §

A 5L

La importancia,del ejetcicio

en los pacientes con hemofilia'y otras eeagulopatias congénitas
2 de marzo de 2021 - 18:00 h

Ponentes: Dra. Hortensia de la Corte. Médico Rehabilitadora H. U. La Paz.
Formato: online.
Conectados: 29 personas.

Mas informacion: https://acortar.link/JXW18e

ACTUALIZACION SOBRE ENFERMEDAD VON WILLEBRAND

o SESION,QNLINE
() Actualizacién sobre la enferfiedad
— de Von Willebrand

20.de abrikde 18.00 a 19.15

; /

« Inauguracion y moderacién
Fernando Poderoso Barba, Presidente de Ashemadrid.

« Diagnéstico EVW.
Dra. Ménica Martin Salces, Médico Hematdlogo del Servicio
de Hematologia, Hospital Universitario La Paz.

. enel en los con EvW.
Dra. M* Teresa Alvarez Roman, Jefe de Hemostasia en el
Servicio de Hematologia, Hospital Universitario La Paz.

wacen OCHAPAIMA"  (Faakedan
ST AR . TR TS

Ponentes: Dra. Ménica Martin. Médico Hematdlogo del HULP. Dra. M2 Teresa Alvarez. Jefe Seccion.
Formato: online.

Conectados: 43 personas.

Mas informacion: https://acortar.link/w3gUb4
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ESCUELAONLINE PARA FAMILIAS CON HEMOFILIA.

Dia 29 y 30 de mayo de 2021

Programa: Inscripciones:
. secretaria@ashemadrid.orc

(=] e [m]
o]

aria@ashen )
Tel: 91729187

(L]

Formato: online.
Conectados: 13 personas.
Mas informacion: https://acortar.link/kLnFYm

CURSOS INGLES VAUGHAN

Fecha: Se realizaron 2 cursos en el mes de abril, uno para principiantes y otro para nivel
intermedio.

Formato: online.
Asistentes: 10 persona s, 5 en cada nivel.

Asociaciéon de Hemofilia de la Comunidad de Madrid (ASHEMADRID) C/Virgen de Aranzazu, 29 local 28034 Madrid
CIF: G78483781
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CAMPAMENTO ONLINE:

CAMPAI\/IENT‘NLINE 2021

WEBINAR'Y ENCUENTRO EN LA NATURALEZA
PARA NINOS CON HEMOFILIA DE ENTRE 6 A 14 ANOS

3,4y 5 de septiembre de 2021

Fecha: 3, 4 de septiembre, formacién online y 5 de septiembre ruta por Guadarrama.
Formato: online y encuentro presencial.

Asistentes: 17 nifios campamento online 50

personas Ruta Guadarrama.

Mas informacion: https://acortar.link/DpMg53

DEBATES CON EL EXPERTO:

henf&ilia “

TOMAY

Fecha: 11 de noviembre 2021.
Ponentes: Dr. Victor Jiménez Yuste, Dra. M2 Teresa Alvarez y Dfia. Sara G2 Barcenilla.

Formato: online
Asistentes: 32 asistentes.
Mas informacion: https://acortar.link/jWxEab

Asociaciéon de Hemofilia de la Comunidad de Madrid (ASHEMADRID) C/Virgen de Aranzazu, 29 local 28034 Madrid
CIF: G78483781
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X JORNADA: HEMOFILIA E INHIBIDOR

HEMOFILIA

ADAS

E INHIBIDOR

10 ANOS AVANZANDO EN EL TRATAMIENTO
DEL PACIENTE CON INHIBIDOR

-
"

pay

Madid, 15 de dicienibe de 202]

Fecha: 16 de diciembre 2021.

Ponentes: Dr. Victor Jiménez Yuste, Dra. M2 Teresa Alvarez y Dra. Monica Martin.
Formato: hibrido.

Asistentes: 41 personas.

Més informacion: https://acortar.link/mmNyO8

VIDEOJUEGO AUTOTRATAMIENTO

https://hemogame.ashemadrid.org/
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AREA DE SENSIBILIZACION Y COMUNICACION

17 DE ABRIL- DIA MUNDIAL DE LA HEMOFILIA
D2a Mundial de |l a Hemofilia OReto |l a Gotabd

Este afio, continuamos sin poder hacer la carrera debido a la pandemia, pero pusimos
todas nuestras fuerzas en el #RetoLa Gota, realizando campafia de sensibilizacion por redes

sociales.
Objetivos:
1. Informar a la sociedad sobre la hemofilia, von Willebrand y otras coagulopatias
congénitas.
2. Sensibilizar a la sociedad sobre la problematica que padecen las personas con
hemofilia, von Willebrand u otra coagulopatia congénita.

3. Visibilizar la enfermedad creando conciencia en la sociedad.

#RETOLAGOTA

Pinta una gota... o recortala... o simplemente pon las manos en forma de gota,
hazte una foto y ...

Asociacion de Hemofilia de la Comunidad de Madrid (ASHEMADRID) C/Virgen de Aranzazu, 29 local 28034 Madrid
CIF: G78483781
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Asociacion de Hemofilia
| de la Comunidad de Madrid

PUBLICACIONES, DOCUMENTOS INFORMATIVOS, SENSIBILIZACION

https://ashemadrid.org/quias/

PRESENCIA EN REDES SOCIALES

TWITIER: https://twitter.c om/hem ofiiama drid

FACEBOOK: https://www .fac eb ook.c om/hemofilama drd

YOUTUBE https://www .youtub e.com/c han nel/ UC79dJGZM2JT9nqg e 7B- zwzDA

LNKEDUN: https://www .linkedin.com/company/ashema drid
INSTA G RA M : hitps:/Awwv.instagram.com/ashemadrid/

Patina Web: www.ashemadrid.org

Asociacion de Hemofilia de la Comunidad de Madrid (ASHEMADRID) C/Virgen de Aranzazu, 29 local 28034 Madrid
CIF: G78483781
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