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Asociación de Hemofilia de la Comunidad de Madrid (ASHEMADRID)  

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

 

 

 

 

 

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.ashemadrid.org 
 

• 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) 

 

Desde febrero de 2023, la sede social se establece en C/ Sinerio Delgado nº 14 – local 1 

28029 Madrid. (Metro Barrio del Pilar) 
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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 las personas con hemofilia.  

- 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 las personas con hemofilia 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 de la persona con hemofilia y a los fines de esta 

Asociación 

- Ayudar a las personas con hemofilia 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. 
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3. ESTRUCTURA ORGANIZATIVA 

 
  

                                                                                                     Asamblea General 
               

 

 

 

 

                                                                                                          Junta Directiva 

 

                                                                         

 

 

 

 

  

                                                                 Trabajo social  

 

 

 

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. 

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). 

 

 

4. JUNTA DIRECTIVA 
 

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

 

D. Fernando Poderoso. Presidente.  

Dña. Tania Coronil. Vicepresidenta.  

D. Javier Tobal. Secretario económico.  

D. David Moreno. Secretario de programas y actividades.  

Dña. Patricia Ayuso. Secretaria de organización.  

D. Pedro Rodríguez. Vocal.  

D. Antonio Gómez. Vocal.  

Dña. Lorena Román. Vocal.  

D. Richard Habis. Vocal.  

Dña. Cristina Delso. Vocal.  

 

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

  

       Administración 

https://ashemadrid.org/junta-de-gobierno/
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5. EQUIPO TÉCNICO 

Durante el 2022, tres personas han formado parte del equipo técnico:  

 

 

 

Iván de la Plaza. Coordinador y Trabajador social. 

Beatriz Hermoso. Técnico de proyectos y pedagogía 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. 

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  
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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 
 

 

 
 

 

 

Los beneficiarios directos son 825 socios, de las que 756 personas están afectadas por algún 

trastorno de la coagulación (Datos actualizados a 31 de diciembre de 2022): 

- 399 personas diagnosticadas de hemofilia A o B 

-  72 portadoras de hemofilia: El número de portadoras de hemofilia A y B residentes en la 

comunidad puede superar el millar de personas, puesto que estadísticamente por cada 

hemofílico hay cuatro portadoras. No tenemos un censo actualizado de portadoras.  

- 232 personas diagnosticadas de von Willebrand 

- 53 personas con otros déficits raros de la coagulación 

- 69 socios familiares de los afectados, simpatizantes y colaboradores 
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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 

  

 
 

Los pacientes suelen venir derivados del Servicio de Hematología del Hospital U. La Paz, 

donde les informan del contacto de la Asociación para que ellos directamente sean 

quienes nos demanden la ayuda.  

 

También, gracias a nuestra web www.ashemadrid.org y nuestra presencia en las redes 

sociales más influyentes, los nuevos diagnosticados acuden a hacernos consulta sobre los 

servicios que ofrecemos.  

 

En cuanto a los pacientes ya asociados, nos plantean sus consultas directamente por los 

canales habilitados para ello, por mail, teléfono, ahora también whatsapp, o pidiendo cita 

previa para acudir presencialmente a la entidad.  

 

Con el fin de conseguir los fines de la entidad, el equipo técnico trabaja en su consecución:  

 

 
 

 

Problemas 
sociales 
individuales 
o colectivos

Análisis y 
Diagnóstico 
social 

Mejorar la 
calidad de 
vida del 
paciente

Fortalezas 

del 

individuo, 

ambiente y 

recursos 

sociales 

Atención 

integral 

desde una 

perspectiva 

biopsicoso

cial 

http://www.ashemadrid.org/
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FUENTES DE FINANCIACIÓN 2022:.  
 
 

 
 

 

Del total de la financiación recibida por la entidad en el año 2022, el 37% 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 financiación para llevarse a cabo.  

En segundo lugar, Las subvenciones públicas representan el 25%. Consejería de Políticas 

Sociales, Familias e Igualdad. 

Las subvenciones privadas continuan siendo una buena fuente de ingresos, 

representando el 15% del total. Fundación Montemadrid, Fundación Once y Fundación 

La Caixa han sido las 3 entidades privadas que nos han financiado en 2022.  

Un 5% pertenece a donaciones por parte principalmente de particulares, y un 2% 

corresponden a ingresos por actividades propias de la asociación.  

Las cuotas de socio representan el segundo pilar de financiación de la asociación, con 

el 16% del total, a pesar de que sólo pagan cuota alrededor de un 34% del total de 

socios 

 

 

 

 

 

Cuotas socio
16%

Actv. asoc
2%

I . Farmac.

37%

Subv. Públicas
25%

Subv. Privadas
15%

Otras  Donac/colab.

5%
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ÁREA DE INTERVENCIÓN BIOPSICOSOCIAL 

 

 

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.  

 

 En la Asociación de Hemofilia de la Comunidad de Madrid se presta un Servicio de 

información y Orientación (SIO) anual, desde donde se da cobertura a las necesidades de 

los pacientes con hemofilia u otra coagulopatía congénita facilitándoles la información y 

herramientas adecuadas para que conseguir su empoderamiento, informando y formado a 

los pacientes sobre su enfermedad, fortaleciendo sus derechos y capacidades, 

ayudándoles a que conozcan su enfermedad, sus limitaciones y puedan satisfacer sus 

necesidades. En definitiva, a que adquieran confianza para mejorar su capacidad de 

resiliencia y sepan afrontar su día a día, vivir con una enfermedad crónica, con la que están 

sometidos a un largo camino de hospitales durante toda la vida. Un paciente empoderado 

debe estar informado.  

Es importante informar y orientar a las familias sin perder de vista el momento real que están 

viviendo con la enfermedad (Niños, adultos, padres de niños recién diagnosticados, 

jóvenes…), en cada etapa evolutiva las necesidades van cambiando a medida que el 

paciente crece y evoluciona y hay que ayudar a estas personas a adaptarse y a superar las 

barreras con las que se encuentran y que puedan frenar su desarrollo personal para que 

puedan participar en la sociedad en las mismas condiciones que el resto de ciudadanos, 

logrando su plena integración y que no se vean discriminados por tener una enfermedad 

crónica. 

Las personas con hemofilia y sus familias requieren apoyo psicológico y social para hacer 

frente a una enfermedad crónica, con frecuencia dolorosa y que en ocasiones puede poner 

en peligro la vida. El padecimiento de la enfermedad constituye una carga financiera y 
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limita diversos aspectos de la vida cotidiana. El trabajador social debe proporcionar apoyo, 

información y orientación al paciente y a la familia en coordinación con todos los 

profesionales que rodean al paciente (Hematólogo, traumatólogo, rehabilitador, 

fisioterapeuta, enfermeros, farmacéutico, etc.) 

 

ATENCIONES REALIZADAS EN 2022:  

 

 

  

La información sanitaria como los nuevos tratamientos, recursos sanitarios, rehabilitación y 

recomendaciones, al igual que en años anteriores, han referido bastante preocupación por 

parte de los usuarios y familiares, lo cual es positivo ya que estos datos hablan sobre el 

empoderamiento del paciente, que busca la información para su autocuidado o el cuidado 

de la persona que está a su cargo para mejorar la calidad de vida.  

La consulta sobre actividades de la entidad ha crecido respecto al año anterior, puede ser 

debido a que ha sido el primer año desde 2020 que se han realizado actividades presenciales.  

Las demandas de voluntariado han descendido notablemente al descender también nuestra 

oferta de voluntariado de forma drástica, pero, aun así, nos han llegado varias atenciones en 

relación con la participación social.  

El empleo y la formación han sido temas que han sufrido un descenso en números de atención 

respecto a años anteriores, pero no muy notable, se mantiene estable.  

 

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. 
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Catálogo disponible: 

 
 

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

 

 
SILLA DE RUEDAS ORTESIS DE RODILLA ARTICULADA DE 

 ESTABILIZACIÓN MEDIO-LATERAL 

ORTESIS DE RECENTRAJE ROTULIANO CON FLEJES 

LATERALES 

 

ELECTO ESTIMULADORES: 

 

 
 

 

 

 

 
 

 

 

Además, 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  

 

MATERIAL SANITARIO (Jeringuillas, palomillas) 
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ÁREA DE FORMACIÓN 

 

 
  

 

WEBINAR REHABILITACIÓN: CLAVES PARA MEJORAR TU SALUD ARTICULAR.  

 

 
 

 

Ponentes: Dra. Hortensia de la Corte. Médico 

Rehabilitadora H. U. La Paz.  
Formato: online.  

Conectados: 32 personas.  

Más información: https://acortar.link/QIoFxY 

Actividad dirigida a personas con hemofilia u 

otras coagulopatías que hayan desarrollado 

alguna artropatía o quieran prevenir su 

aparición. Adultos.  

 

 

 

 
 

WEBINAR: TALLER DE NUTRICIÓN Y HÁBITOS SALUDABLES 
 

 

 

Ponente: Marina Reina. Dietista y 

nutricionista.  

Formato: online.  

Conectados: 27 personas.  

Más Más información: 

https://acortar.link/Vd13KC 

Actividad dirigida a personas con 

hemofilia u otras coagulopatías que 

quieran cuidar su alimentación y ayudar a 

mejorar su estado  de salud. Adultos.  

 

 
  

https://acortar.link/QIoFxY
https://acortar.link/Vd13KC
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AUTOCUIDADEOS EN VON WILLEBRAND Y OTROS DÉFICITS 

 

 

  
 

Ponentes: Dra. Mónica Martín Salces, Médico Adjunto del 

Servicio de Hematología del Hospital U. La Paz, 

Nuria Díaz, Enfermera del Hospital l de Día de La Paz.  

Presencial: Hospital U. La Paz.  

Asistentes: 18 personas.  

Más información: https://acortar.link/Vd13KC 

 

Actividad dirigida a personas con von willebrand 

 u otras coagulopatías que quieran aprender de la mano 

de las  mejores profesionales sobre von Willebrand y otros 

déficits y sus  cuidados.  

 

 

 

 
CONVIVENCIA DE FAMILIAS CON HIJOS CON HEMOFILIA  

 

 

 

 

Ponentes: Equipo multidisciplinar 

Formato: online.  

Asistentes:  

Más información: https://acortar.link/Vd13KC 

 

Actividad dirigida a familias con hijos con 

hemofilia u otras coagulopatías congénitas.   

 

Niños y adultos. Actividades formativas y 

recreativas durante un fin de semana en 

Guadarrama. 

 

 

  

 

 

 
                    

 

  

https://acortar.link/Vd13KC
https://acortar.link/Vd13KC
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 CAMPAMENTO PARA NIÑOS Y NIÑAS CON HEMOFILIA U OTRAS COAGULOPATÍAS 

 

 

 

 
Ponentes: Equipo multidisciplinar 

 

Asistentes: 37  

 

Más información: https://acortar.link/ClTzTl 

 

Actividad dirigida a niños y niñas de 6 a 14 

Años.  

 

1 enfermero, 1 monitora de ocio y tiempo 

libre De apoyo.  

 

 

 

 

 

 

 

DEBATES CON EL EXPERTO: MUJERES PORTADORAS DE HEMOFILIA 

 

 
  
Ponentes: Dra. Mª Teresa Álvarez 

Román. Jefe de Sección de 

Hemostasia H.U. La Paz.  

Mar Sánchez. Psicóloga y madre de 

2 hijos con hemofilia y socia 

Ashemadrid.  

Ana Bustamante. Servicio de 

genética. Fundación Jiménez Díaz.  

 

Asistentes: 15 

Más información: https://acortar.link/SL7a0j 

 

Dirigido a mujeres portadoras de hemofilia.  

  

https://acortar.link/ClTzTl
https://acortar.link/SL7a0j
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TALLER DE REHABILITACIÓN, PREVENCIÓN Y SALUD ARTICULAR 

 

 

 
Ponentes: Dra. Hortensia de la Corte 

Rodríguez.  Médico Adjunto al Servicio de 

Medicina física y Rehabilitación H.U. La 

Paz.  

Presencial: CRMF Vallecas.  

Asistentes: 13 personas.  

Más información: 

https://acortar.link/NZ9Abi 

 

Actividad dirigida a personas con 

hemofilia u otras coagulopatías que 

hayan desarrollado alguna artropatía o 

quieran prevenir su aparición. Adultos 

 

 

 

 

 

 

 

ASHESPORTS 

 

 

 
Ponentes: Luis Pablo García. Supervisor de 

Fisioterapia H.U. La Paz.  

 

Zuriñe Rodríguez. Triatleta y Olímpica.  

 

Asistentes: 22 

 

Más información: https://acortar.link/to0waW 

 

Actividad dirigida a niños y adultos a partir de 8 

años.  

 

 

 

 

https://acortar.link/NZ9Abi
https://acortar.link/to0waW
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LIGA DE EXPERTOS 

 

 

 

 
Ponentes: Sara García Barcenilla. Enfermera 

H.U. La Paz.  

 

Asistentes: 9 

 

Más información: https://acortar.link/fsPH9I 

 

 

Actividad dirigida a niños a partir de 6 años.  

 

 

 

 

TALLER DE PREVENCIÓN Y CUIDADOS ODONTOLÓGICOS 

 

 

 
Ponentes: Dra. María Manjón. Odontóloga.  

 

Asistentes: 14  

 

Más información: https://acortar.link/AVRnoo 

 

 

Actividad dirigida a niños a partir de 6 años.  

 

 

 

 

 

 
 

 

 

 

 

 

 

https://acortar.link/fsPH9I
https://acortar.link/AVRnoo
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WEBINAR APRENDE A PINCHARTE CON HEMOGAME 

 

 

 

 
Ponentes: Carmen García y Alfonso 

Castro. Enfermeros Hospital de Día. 

Hospital U. La Paz.  

 

Asistentes: 8 

 

Más información: 

https://acortar.link/pz7anA 

 

Actividad dirigida a niños a partir de 

 7 años.  

 

 

 
 

 

WEBINAR JORNADAS DE HEMOFILIA E INHIBIDOR 

 

 

 

 

Ponentes: Dra. Mónica Martín. Médico Adjunto al 

Servicio de Hematología HULP, 

Dra. Mª Teresa Álvarez , Jefe de Sección de 

Hemostasia  

Dr. Víctor Jiménez Yuste, Jefe de Servicio de 

Hematología HULP.  

 

Asistentes: 8  

 

Más información: https://acortar.link/dVKFQB 

 

Actividad dirigida a pacientes con hemofilia o que 

padezcan inhibidor y sus familias.  

 

 

 

 

 

 

 

https://acortar.link/pz7anA
https://acortar.link/dVKFQB
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16 de Abril. CARRERA POR LA HEMOFILIA.  

 

El 16 de abril llegó el día en el que el fomento del deporte y sensibilización fueron de la mano 

de la V Carrera por la Hemofilia. Una actividad en la que nos acompañaron más de 250 

personas entre socios, corredores profesionales, amateur, personal de la industria 

farmacéutica, personalidades políticas, personal sanitario etc. 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

17 DE ABRIL - DÍA MUNDIAL DE LA HEMOFILIA.   “Reto la Gota”  

 

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 

 
 

 



 

19  

 

  

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 
 
 

 

 

 
   

 

 
 

Dibuja, pinta, simula o utiliza 

una de nuestras gotas de 

sangre para participar en el 

#RetoLaGota 

Hazte una foto y súbela a tus 

redes sociales con los hashtags 

#DíaMundialHemofilia22 
 

 

ILUMINACIÓN MONUMENTOS: 

FUENTE DE CIBELES 
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 PUBLICACIONES, DOCUMENTOS INFORMATIVOS, SENSIBILIZACIÓN 
 
 https://ashemadrid.org/guias/ 

 
 

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/ 

 

 
 

Patina Web: www.ashemadrid.org 
 

 

https://ashemadrid.org/guias/
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/
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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 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: 

 

 ASAMBLEAS EXTRAORDINARIAS:  

 

- 20 de abril. Presencial.  Sede de Ashemadrid, C/ Virgen de  Aránzazu nº 29, 28034 

Madrid.   

14 asistentes.  

- 28 noviembre. Presencia. Sede Ashemadrid. 22 asistentes 

 

ASAMBLEA GENERAL DE SOCIOS.  

 

- 8 junio. Presencial. Sede de Ashemadrid.  13 asistentes.  

 

 

  

 ASISTENCIA A ACTOS EVENTOS, REUNIONES Y ENCUENTROS MANTENIDOS 

 

DIRECCIÓN GENERAL DE HUMANIZACIÓN:  

- Hemlibra, formación a profesionales en protocolo de urgencias de 

hemofilia.  

 

CONSEJERÍA DE SANIDAD: 

- Tarjeta sanitaria.  

  

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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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 

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

- Dirección de Enfermería. Grupo de trabajo en relación a la formación de profesionales 

en el manejo de factor.  

 

 

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

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

 

CENTROS EDUCATIVOS: Se han visitado tres centros educativos a petición de los padres y 

madres.  

 

Federación de Asociaciones de discapacitados físicos y orgánicos de la Comunidad 

de Madrid (FAMMA- COCEMFE Madrid): 

- Asistencia a las sesiones formativas. 

 
 

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. 

 

 

OTROS/ ASISTENCIA A DIFERENTES EVENTOS Y JORNADAS: 

 

- Formaciones Plataforma Organización de Pacientes.  

- Reunión enfermeros Hospital de Día.  

- Asistencia EAHAD.  

- Reunión con Servicio de Hematología y Fishemo.  

- Formaciones Real Fundación Victoria Eugenia.  

- Fundación Lealtad.   
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P R O G R A M A  D E  V O L U N T A R I A D O  

 

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. 

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: 9 

ÁREA INSERCIÓN LABORAL 
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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. 

 

 

 

 

 

 

 

 

- 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. 

 

 

 

 

  

HOSPITAL UNIVERSITARIO. LA PAZ 

ÁREA CIENTÍFICA 

IV JORNADAS HEMOFILIA: ABORDAJE 

MULTIDISCIPLINAR.  

22 Y 23 DE SEPTIEMBRE  

Aula Prof. Jaso. Hospital U. La Paz.  

Asistentes. 72.  

20 ponentes de H.U.L.P y profesionales de 
hospitales de otras CC.AA.  
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JUEGO DE CARTAS HEMOCARDS.  

 

A través de nuestro equipo técnico, impulsamos esta iniciativa lúdica para acercar a los niños 

y no tan niños el mundo de la hemofilia. "Hemocards" un juego de cartas divertido y  

sencillo para aprender conceptos básicos de la hemofilia: partes del cuerpo más afectadas,  

sintomatología y tratamiento. Es una adaptación de un popular juego de cartas llamado “virus” 

el sistema de juego es el mismo pero adaptado a la hemofilia y con nuevas sorpresas.  

 

Se hizo posible gracias a la convocatoria de plan de prioridades de Fundación Once y la  

colaboración de Bayer.  

 

Se dio difusión y se presentó a los niños en la actividad “Liga de Expertos en Hemofilia”  

 

 
 

 

 
 

 
 

 

 

 

OTRAS INICIATIVAS 
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8. MEMORIA ECONÓMICA  
 

8.1. CUENTA DE RESULTADOS  a 31 de diciembre 

 

 

2022 2021 

   

 A) EXCEDENTE DEL EJERCICIO     

 1. Ing.de la actividad propia 182.891,25 154.033,39 

         b) Aportaciones de usuarios 28.800,00 29.625,00 

             Cuotas de socios 28.800,00 29.625,00 

         c) Ingr de promociones,patrocinad y colabor 71.800,48 67.798,31 

               Ingresos por actividades de la entidad 4.095,00 2.681,00 

               Ingresos de patrocinadores y colaboradores 67.705,48 65.117,31 

         d) Subv. donac y legados imput. exc ejerc 82.290,77 56.610,08 

               Donaciones 7.915,98 13.620,92 

               Subvenciones públicas 46.806,10 19.840,54 

               Subvenciones privadas 27.568,69 23.148,62 

   2. Ventas y otros ingresos de act. mercantil 1.250,00 0,00 

              PRESTACIONES DE SERVICIOS 1.250,00 0 

   3. Gastos por ayudas y otros -936,44 0,00 

             Ayudas monetarias -936,44 0,00 

   6. Trabajos realizados por otros -29.371,34 -6.332,31 

   8. Gastos de personal -85.655,79 -79.498,55 

              Sueldos y Salarios -64.896,12 -60.863,00 

              Seguridad Social a cargo de la empresa -20.383,96 -17.852,55 

             Otros gastos sociales  (prl) -375,71 -783,00 

   9. Otros gastos de la actividad -77.150,90 -49.181,74 

 10. Amortización del inmovilizado -2.250,30 -2.134,21 

             Amortizació del inmovilizado -2.250,30 -2.134,21 

 11. Subv,donac,legados capital trasp al exced ej 1.998,04 1.933,54 

            Subv. capital tansf. Ejercicio  1.998,04 1.933,54 

A.1) EXCED DE ACT (1+2+3+4+5+6+7+8+9+10+11) -9.225,48 14.774,82 

 16. Variac.del valor razonable en instr.finan. -2.079,12 -576,95 

           PÉRDIDAS DE CARTERA DE NEGOCIA -2.079,12 -576,95 

      

RESULTADO DEL EJERCICIO  (A1 +16) -11.304,60 14.197,87 
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8.2. BALANCE DE SITUACIÓN 
 

ACTIVO  2022   2021 

 

A) ACTIVO NO CORRIENTE 64.956,73 66.709,31 

       I.  INMOVILIZADO INTANGIBLE 0,00  0,00  

      II. Fianzas 1.540,00    

     III.  INMOVILIZADO MATERIAL 9.907,64  11.121,10  

    VI.  INVERSIONES FINANCIERAS A LARGO PLAZO 53.509,09  55.588,21  

   

B) ACTIVO CORRIENTE 183.133,47  204.785,88  

       I.  Existencias 1.071,17  500,00  

      III.  DEUDORES COMERCIALES Y OTRAS CTAS A 

COBRAR 56.540,60  39.446,96  

      VI. PERIODIFICACIONES A CORTO PLAZO 1.737,37  544,32  

      VII. Efectivo otros activos líquidos equivalentes 123.784,33  164.294,60  

   

      TOTAL ACTIVO (A + B) 248.090,20 271.495,19 

   

PATRIMONIO NETO Y PASIVO 

      

      2022        2021 

 

A) PATRIMONIO NETO 232.827,51  253.555,71  

    A-1) Fondos propios 188.255,60  199.560,20  

       II. RESERVAS 199.560,20  185.362,33  

      IV. Excedente del ejercicio -11.304,60  14.197,87  

    A-3) Subve.,donaciones legados recibidos 44.571,91  53.995,51  

            Subvenciones  39.877,58  29.095,13  

            Donaciones y legados de capital 3.711,30  17.497,60  

            Otras subvenciones y donaciones 983,03 7.402,78 

C) PASIVO CORRIENTE 15.262,69  17.939,48  

      V.  Acreedores comerciales y otras ctas.a pagar 15.262,69  17.939,48  

      2. Otros acreedores 15.262,69  17.939,48  

     

TOTAL PATRIMONIO NETO Y PASIVO (A + B + C) 248.090,20 271.495,19 
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8.3. CENSORES DE CUENTAS PARA EL EJERCICIO 2022 
 

Revisadas las cuentas para el ejercicio 2022 por los censores Andrés Villacé y Dª. Claudia 

Chavesta, manifiestan su conformidad con el estado contable correspondientes a este ejercicio. 

 

  

 

8.4. INFORME DE AUDITORIA 
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\ l 1 .l 

Evaluamos la presentación global, la estructura y el contenido de las cuentas anuales 
pymes, incluida la información revelada, y si las cuentas anuales pymes representan 
las transacciones y hechos subyacentes de un modo que logran expresar la imagen 
fiel. 

Nos comunicamos con La Junta Directiva de la Asociación en relación con, entre otras 
cuestiones, el alcance y el momento de realización de la auditoría planificados y los hallazgos 
significativos de la auditoría, así como cualquier deficiencia significativa del control interno 
que identificamos en el transcurso de la auditoría. 

Entre las cuestiones significativas que han sido objeto de comunicación a la Junta Directiva 
de la Asociación, determinamos los que han sido de la mayor significatividad en la auditoría 
de las cuentas anuales pymes del periodo actual y que son, en consecuencia, los riesgos 
considerados más significativos. 

Describimos esos riesgos en nuestro informe de auditoría salvo que las disposiciones legales 
o reglamentarias prohíban revelar públicamente la cuestión.

11 de mayo de 2023 

REA 
auditores 
Miembro ejerciente 
VAHN Y CIA 
AUDITORES, SL 

Año: 2023 
Número: 29.883/23 
Importe: 30 euros 

A economistas 
��G.:n¡,r-

- 4 -

V AHN Y CIA AUDITORES, S.L. 
(Inscrito en el Registro Oficial de Auditores de 
Cuentas con el Nº S0535) 

Eduardo Rodriguez Cardona 
ROAC 21.438 
Socio Auditor de Cuentas 
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9 COLABORADORES 
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