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|.  CARTA PRESIDENTE

Como ya hemos comentamos en nuestra Asamblea, la actual pandemia del
Covid nos ha impedido realizar numerosas actividades durante el ultimo
ano. Algunas de ellas se han podido realizar de manera telematica y otras,
como la atencidn psicoldgica y de fisioterapia con las adecuadas medidas
de seguridad, aunque con interrupciones provocadas por las diferentes
limitaciones administrativas.

Asi mismo, en cuanto al resto de nuestro personal, continuamos con el
teletrabajo, salvo cuando es necesaria su presencia por necesidades logicas
del funcionamiento de nuestra Asociacion.

Comentaros que debido a la pandemia del coronavirus, asi como a los
meses de verano del pasado afio, las cuestiones burocraticas nos tomaron
un excesivo tiempo, a veces frustrante, con las gestiones ante los bancos y
las distintas administraciones, provocadas por la andadura de la nueva
Junta Directiva

Como resumen de las actuaciones y actividades emprendidas por
Asanhemo desde la anterior Asamblea General Ordinaria del 4 de julio del
afno pasado queremos destacar las siguientes.

J Venta del piso de nuestra sede de Cadiz en Jerez de la Fra.

Tras varios problemas con la documentacién y prorrogas de plazos,
finalmente, como ya se os informé oportunamente, pudimos acudir a la
notaria de Jerez para la firma de |la venta de nuestro piso. Como recordaréis
la cantidad recibida por Asanhemo fue de 74.840€, una vez deducido lo
estipulado por la agencia inmobiliaria.

Con respecto a este tema informaros que desde ese instante hemos
realizado varias gestiones para poder conseguir un local compartido o no
con otras asociaciones a través de convocatoria publica del Ayuntamiento
de Jerez de la Frontera. Se han ofrecido 4 locales y estamos a la espera de
resolucion. Nos llamaron hace unas tres semanas para comentarnos que
nuestra solicitud estaba correcta en tiempo y forma.

N
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También puesta en contacto nuestra trabajadora social, Ludi, con la
Delegacion de Accion Social y Mayores. Servicio de Promocion de la Salud
del Ayuntamiento de Jerez de la Frontera. Le comentaron que podiamos
solicitar puntualmente el espacio Centro Social Blas Infante a través del
area de Patrimonio del Ayuntamiento, cosa que se hizo el 16 del pasado
mes de marzo.

Se ha hablado, asi mismo, con Fegadi, pero de momento no tienen
posibilidad de ayudarnos en este asunto.

. Reformas en la Unidad de Hemofilia del Hospital Virgen del Rocio:

Hemos mantenido dos reuniones con nuestro hematologo y Jefe de Seccién
de Hemostasia y Trombosis de dicho hospital, doctor Ramiro Nuiez para
hablar de este tema, entre otros. La situacion actual, segin nos refiere, es
gue debido a todos los problemas relacionados con la pandemia del
Covid19, se ha aplazado el inicio de estas obras y parece que finalmente
comenzaran este verano. La idea es hacer algo parecido a lo que se ha
hecho con el Servicio de Infecciosos. Se afiadira, segun nos indico la
habitacion junto a la sala de enfermeria y el pasillo lateral que da a las
ventanas exteriores. También se incluira una pequeia habitacién de la
parte trasera de la actual consulta y que se nos va a ofrecer a la Asociacién
para que un par de veces en semana pueda acudir José, nuestro
fisioterapeuta a prestar sus servicios alli. El coste de los mismos los va a
cubrir un laboratorio farmacéutico, con lo que Asanhemo dejaria de prestar
este servicio con el consiguiente ahorro. El resto de dias que quede libre esa
pequeia habitacidn la podra utilizar Asanhemo, por ejemplo para a través
de nuestras trabajadoras sociales, tener un contacto mas directo con los
socios que acudan a consulta.

J Gestiones sobre el certificado de discapacidad:

Nuestro vicepresidente, Ramén Carridn, junto a Alfonso Pedrosa han
puesto en marcha esta iniciativa que ya habia surgido en la Asamblea
anterior asi como en varias reuniones de Junta Directiva. El pasado 18 de
Febrero mantuvimos una reunién con el delegado del Distrito Norte del
Ayuntamiento de Sevilla, D. Juan Antonio Barrionuevo en la que se

|00
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comprometid a llevar este asunto a sus companeros de partido en varias
instituciones, incluidos a algin miembro del Congreso y del Senado, asi
como a otros ediles del ayuntamiento sevillano pertenecientes a otros
grupos politicos como Adelante Sevilla.

J Proyecto Florio:

Este proyecto ideado por el laboratorio Sobi Se nos presenté hace bastantes
meses, pero por una serie de cuestiones técnicas, etc, se ha venido
posponiendo hasta la fecha. Consiste este programa en la utilizacion por
parte de pacientes y personal sanitario de una PDA con el fin de conseguir
una relacién estrecha entre ambas partes mediante la informacién
reciproca sobre las incidencias relacionadas con los procesos hemorragicos,
seguimiento de los tratamientos, etc. La aplicacidon tendra una variedad de
caracteristicas, como envio de fotografias para una primera evaluacién ante
algun episodio puntual, que facilitaran la informacién en el momento y a
través del tiempo, muy util tanto para el personal sanitario como para los
pacientes. Estamos a la espera de una serie de pruebas que se van a realizar
en breve para poner en marcha definitivamente este proyecto.

o Campamento 2021:

En principio creemos que se podra realizar. Hemos reservado para la
primera quincena de julio en principio. Sera en el mismo lugar de hace dos
anos, el espacio de Waingunga. Nos mantuvieron la reserva hecha del aho
pasado (1.800euros), y el laboratorio Sobi nos ha concedido para esta
actividad la cantidad de 3.500 euros.

J Grupo Modificacidon de nuestros estatutos:

Por diversas cuestiones, entre ellas las dificultades provocadas por la Covid,
el inicio de la andadura de la nueva Junta Directiva en pleno verano del aio
pasado, etc, nos hemos podido formarla hasta la fecha aunque nuestra
intencién es convocar este grupo en las préximas semanas.

|
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J Exposicion auspiciada por el laboratorio NovoNordik sobre Hemofilia
y las asociaciones dedicadas a este colectivo:

Se nos planted hace bastantes meses y no se ha podido realizar hasta hace
unos dias, pero no de la forma en que se nos habia propuesto. Las
trabajadoras de Asanhemo hicieron un exhaustivo trabajo de compilacién
de fotografias e informacién sobre nuestra asociacién pero que no ha
tenido la repercusion ni la visibilidad deseadas, debidos segiin nos informan
por los impedimentos del Hospital Virgen del Rocio ante la pandemia del

Covid19. En principio se iba a realizar en el patio central del Hospital
General con inauguracion publica y rueda de prensa, pero finalmente se ha
verificado en el pasillo de la Unidad de Hemofilia sin ningun acto inaugural,
rueda de prensa, etc. Estaba previsto que tras su paso por el Hospital Virgen
del Rocio la exposicidon recorreria de forma itinerante varios hospitales
andaluces en los que se trata la Hemofilia y Otras Coagulopatias Congénitas.

o Nueva Asociacion Déficit Factor V.:

Se ha constituido por parte de nuestra vocal Maria José Extremera y su
entorno familiar la Asociacion ASDEFAV- Asociacidn para la Investigacion y
Cura del Déficit de Factor V. Una Esperanza para Celia.

Dicha entidad se constituye por la evolucion ldgica del Proyecto de
Investigacidn de Factor Vy la iniciativa “Una Esperanza para Celia” de la que
Asanhemo se congratula por ser consecuencia de una mayor dimension de
dicho proyecto.

. Otras reuniones:

La Junta Directiva, ademas de las ya resefiadas con el Jefe de Seccion de
Trombosis y Hemostasia del Virgen del Rocio, doctor Ramiro Nufiez y con el
Delegado del Distrito Norte del Ayuntamiento de Sevilla, ha mantenido otra
serie de reuniones entre las que destacamos:

. 23 mayo 2020: Reunion con el Alcalde de Granada, Luis Salvador y
con el Concejal José Antonio Huertas, organizado por Fegradi. A la misma
acudié nuestro Delegado en Granada Juan Ramoén Olmos.
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. 10 de Julio 2020: Mesa de Coordinacidon de los colectivos de salud,
organizado por el Ayuntamiento de Jerez de la Fra, a través de
videoconferencia, a la que acudid nuestra delegada de Cadiz, Rosa Mariscal.

o 6 de octubre de 2020: Comision Comarcal de la Bahia de Cadiz, de
Fegadi, a través de Fegadi, por videoconferencia, en la que intervino
también nuestra Delegada de Cadiz, Rosa Mariscal.

J 24 de octubre de 2020: Junta Rectora de Fegadi, por
videoconferencia, con representacion de nuestra Delegada de Cadiz.

J 2 de diciembre 2020: Acto Institucional por el Dia Internacional de las
Personas con Discapacidad y Premios Fegadi, a través de videoconferencia.
Asistieron nuestra Delegada de Cadiz, Rosa Mariscal y nuestra trabajadora
social Luz Divina.

J 4 de marzo 2021: Comision Comarcal Bahia de Cadiz (Fegadi),
participd nuestra Delegada de Cadiz.

J Dia 27 de marzo 2021: Junta Rectora, por videoconferencia. Estuvo
presente nuestra Delegada de Cadiz, Rosa Mariscal.

J 5 de abril 2021: Participacién en la emisora Canal Sur Radio de
nuestro socio Miguel Angel Moreno, ante la imposibilidad de hacerlo algtn
miembro de Junta Directiva.

J 14 de abril 2021: Realizacién de un pequefio video para la emisora de
radio Onda Cadiz con motivo del Dia Internacional de la Hemofilia.
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JUNTAS DIRECTIVAS 2020

Tal como se recoge en los estatutos de Asanhemo en su Articulo 6.

“La Asociacidon sera gestionada y representada por la Junta Directiva. La
Junta Directiva estara formada por: un Presidente, un Vicepresidente, un
Secretario, un Tesorero, un representante por cada Delegaciéon Provincial
(Delegado) y todos aquellos vocales que se aprueben en Asamblea.

El ejercicio del cargo sera personal, sin que pueda delegarse el voto en las
sesiones de la Junta Directiva.

Todos los cargos que componen la Junta Directiva seran gratuitos, sin que
en ningun caso puedan recibir retribuciéon por el desempefio de su funcion,
sin perjuicio del derecho a ser reembolsados en los gastos ocasionados en
ejercicio de los cargos, siempre que éstos se encuentren debida y
formalmente justificados”

© 26 de enero

© 3 de marzo

© 21 de marzo

© 5 de junio

© 9dejulio

© 10 de septiembre
© 25 de octubre

MEMORIA DE GESTION 2020



G

asanhemo

I1l.  DELEGACIONES

La Asociacion Andaluza de Hemofilia realiza su actividad en todo el

territorio de la Comunidad Auténoma Andaluza.

Actualmente tiene su domicilio social en la ciudad de Sevilla, en la C/
Castillo de Alcala de Guadaira n? 7, 42 B, C.P 41013, y en las

siguientes delegaciones:

Delegacion en Cadiz

Avda. del Mar n2 6, 102 A,

CP. 11406 Jerez de la Frontera (Cadiz)

Telf. 666 574 383

e-mail: delegacion.cadiz@asanhemo.org

Delegacion en Granada

C/ Martinez de la Rosa n2 27, Local 6,

CP.18002, Granada

Telf. 958.20.33.29/ 661 705 204

e-mail: delegacion.granada@asanhemo.org

Delegacion de Sevilla

C/ Castillo Alcalad de Guadaira,n27,4 B

C.P:41.013 Sevilla

Telf.: 601 247 347// 954.240.891

e-mail: administracion@asanhemo.org
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V. CENSO 2020

CENSO
ASANHEMO
2020

Estatutos. Articulo 37. Socios.
a.- Soclos de numero:

\q d enlac A
o enlas Cludads de Ceutay S0CIOS DE 50CIOS DE
Melilla que presenten deficiencias de los factores anti- NUMERO HONOR
hemofilicos u otros 384 4
factores do la asi como los

transmisores.

b.- Socios de honor, aquellas

que por su o por haber contribuido
de modo significativo a
Ia dignificacion y desarrolio de la Asociacion, se hagan
acreedores a tal
distincion. El nombramiento de los socios de honor
comesponderd a la Asamblea
general a propuesta de la Junta Directiva.

¢.- Socios
Eunius ek S0CI0S
aquellos familiares de primer grado de consanguinidad o FAMILIARES
adopcion de socios de 35
numero fallecidos o no.

Articulo 41. Personas Colaboradoras.

1. Podran
i lidad de
asociados, con voz pera sin volo, las personas naturales o
juridicas que,
de modo o regular, la
en la realizacion de
sus fines.

TIPO DE COAGULOPATIAS

| | e— |
PORT
ADO .
HEM HEM Ve PORTPORT RA DEF] FACT
OFILI OFILI WILL ADO ADO INDE F(:gT '(:)A":{C;(r R %TSR
AA AB ND RA ARAB TRE ORV Xl
MIN
ADAS

HTIPO DE COAGULOPATIAS 185 14 27 129 16 5 3 1 1 7
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V. MEDIDAS COVID

Desde el comienzo de la pandemia, ASANHEMO ha adoptado todas
las medidas necesarias para combatir la Covid-19, protegiendo al
colectivo y a los trabajadores de la entidad y dando difusion de las
medidas adoptadas a todo el colectivo. A la vez que se han seguido
coordinando, divulgando y gestionando todos los recursos y
herramientas necesarias para la consecucién de los fines de la
entidad, apoyando y mejorando la calidad de vida de las personas
con hemofilia y otras coagulopatias congénitas en estos momentos
tan dificiles por lo que esta pasando el Sistema Sanitario de Salud.

Divulgacion sobre “FISIOTERAPIA Y MOVIMIENTO EN
CONFINAMIENTO”

«El movimiento corporal es un elemento esencial para el desarrollo
humano porque provee al individuo de condiciones funcionales que
les permite desarrollar sus papeles sociales y mantener una dinamica
cognitiva que promueve su aprendizaje»1. Esta definicién dada por
Daza en el afio 2007 nos permite abrir una posibilidad de actividad
durante este periodo de encierro en nuestros hogares.

Mantenerse activos nos ayudara no solo a controlar el aumento del
peso por la situacion actual y el estrés provocado por el
confinamiento, sino también a optimizar el buen estado de salud de
nuestro cuerpo ante el sedentarismo.

Por todo esto, es muy importante y aconsejable realizar ejercicio
fisico en casa, siempre de manera controlada, y sabiendo hasta qué
nivel podemos llegar cada uno de nosotros. Desde la Organizacién
Mundial de la Salud (OMS) nos recomiendan realizar en torno a 150
minutos semanales de ejercicios, que pueden dividirse a los 15 6 20
minutos diarios.

Lo aconsejable habitualmente es levantarse del asiento cada hora y
realizar algunos estiramientos, pero lo ideal en estas circunstancias
extremas es hacerlo cada 20 minutos. Estirar las piernas, movilizar las
articulaciones y, si hay escaleras en casa, subir y bajar varias veces al
dia son rutinas de gran ayuda.
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Ademas, la ingesta de liquidos (preferiblemente agua y evitando
siempre las bebidas azucaradas) y el mantenimiento de una dieta
equilibrada nos puede ayudar a mejorar nuestro estado de salud
durante este tiempo.

José Manuel Labao
Fisioterapeuta ASANHEMO
Ne Col: 6565

Compra de Material Sanitario para prevenir la Covid19 “Equipos Epis”

Colabora: Swedish Orphan Biovitrum (Sobi : b

S.L)
rare strength

Divulgacion de informacion y recomendaciones contra el

coronavirus.
Renueva tus recetas desde casa

« Aparte da mafana, 16 de marzo. sl necestas renover tus recetas
podris hacerlo sin acudir al centro de salud

« Bastard con lamar & Salud Responde (956 545 060). donde te
preguntaran s &l motivo de la consuita es receta

« Alo lorgo del dia, tu médico cargard a la tarjeta sanitaria los recetas
Que NECesites

sta medida se evitan despl i ! fos o

de salud y se garantiza la dispensacion para todos aquellos

tas que lo necasiten

D
= En los prdximos diss esta prestacion también estard disponible &

travas de la app de ‘Salud Responde’ .

>
&
f
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INFORMACION IMPORTANTE

Si sales a la calle a hacer deporte no olvides

Junta de Andalucia tener en cuenta las siguientes normas basicas:

Consejeria de Educacion y Deporte

Es importante saber que el riesgo de contaminacion es mayor cuando las personas se desplazan una delrds de ofra,
va que las gotas de sudor o de saliva se desplazan, sequn la direccién del viento, a distancias mayores de lo habitual.
Para preservar tu salud y 1a de los tuyos es necesario que cumplas cuidagdosamente con estas normas de sequridad.

QC&? ANTES DE SALIR DE CASA:

Si tienes sintomas de padecer la enfermedad, convives con alguien que la sufra o muestre algin
indicio (fiebre, tos o dificultad respiratoria...), por favor QUEDATE EN CASA!
Si no es asl y vas a salir a practicar deporte al aire libre, no olvides llevar tu documento identificativo.

DURANTE LA PRACTICA DEPORTIVA:

Aumenta la distancia de sequridad:

Para caminar: 4-5 m Si es posible, utiliza material
de proteccién.
Evita agiomeraciones, lugares
AL DIl Fibiicos y zonas recreativas.

Enbicicleta:20m ) Y ADEMAS:

Adelanta por un carril diferente y siempre respetando
las normas de sequridad dictadas por la DGT.

Evita tocarte los ojos, |a nariz y la boca, ya que las
manos facilitan la transmisién.

Lévate las manos frecuentemente con agua y jabén o
soluciones alcohdlicas,

Superficies de contacto y utensilios, deben estar
escrupulosamente limpios.

No compartas bebidas ni comidas, ni material deportivo.

AL VOLVER A TU DOMICILIO:

NO toques nada. . Quitate las Ldvate las

Deja mvil, cartera, i C) N zapalillas y \' manos

laves, etc. en la ﬂ? desinféctalas. inmediatamente
entrada para su _

posterior desinfeccién,

Lava tu ropa de Es recomendable | RN RTEEET I
departe y toallas ducharse para ser progresiva para todos y
enun programa 08 eliminar posibles adaptada a la edad,

de lavado no agentes condicién fisica y estado de
inferior a 60°C. infecciosos.

salud. No olvides calentar
antes de tu ejercicio.

=== 2
PREGUNTAS FRECUENTES
SOBRE LAS MEDIDAS

SOCIALES CONTRA EL
CORONAVIRUS

USO OBLIGATORIO
DE MASCARILLA

YO TE PROTEJO, TU ME PROTEGES

Consejo General de Colegios
* Administradores de Fincas
Esparic

#quedatencasa

Consejos de los Administradores de Fincas colegiados
para garantizar el correcto funcionamiento de los edificios

MEMORIA DE GESTION 2020

La actividad profesional de los Administradores de Fincas resulta hoy mas esencial que nunca,
En estas fechas en las que el conjunto de la poblacion debe quedarse en casa es imprescindible
parantizar todos los servicios comunitarios (suministro de agua, energia, calefaccion, corracta
accesibilidad, telecomunicaciones...).

Con relacién a tu comunidad de propietarios sigue estas normas:

Siempre que sea posible los Administradores de Fincas
deben usar el teletrabajo. La atencién a las incidencias solo
puede ser telefdnica o por medios telematicos, nunca
prasencial.
Usa los servicios de tu Administradar de Fincas solo cuando
sed estrictamente necesario.

También en tu edificio hay que mantener |a distancia de
seguridad (minimo un metro).

Usa el ascansor lo imprescindible, |a escalera te ayudara a estar en forma. i se usa el
ascensor no mas de un usuario por proximidad, Y pulsar el boton de destina con el dedo
protegido.

Estd prohibido el uso de las zonas comunes tales como Jardines, parques infantiles,
bancos, aparatos departivas, zonas de recreo, piscinas, solariums, asi como los recintos o
espacios cerrados destinados a reuniones en las Comunidades,

Es aconsejable que los conserjes y portaros realicen sus tareas bésicas en las primeras
haras del dia y pesteriormente permanezcan en la canserjeria realizando ronda de control
cada clerto tiempo.

Al realizar |as tareas de limpieza y mantenimienta todo el parsonal al sarvicio del edificio
empleadas, limpiadores, vigilantes, personal de mantenimiento, debe observar las
medidas de proteccion necesarias [lavado de manos frecuente, uso de guantes,
mascarillas...) en especial en las zonas mas sensibles (pomos de |as puertas, botaneras de
Ios ascensores, porteros automaticos, pasamanos etc.).

Todas |as reuniones de comunidades de propietarios deben aplazarse.

Si se pide comida a domicilie, al manipular billetes y monedas [avar las manos antes del
pago y posteriormente de manera inmediata.

El mejor antiséptico es el agua con jabon,
recomendable en areas domesticas.

Si se toca o acaricia una mascota de un vecino, lavar
inmediatamente las manos, aungue no esté definido
que se transmita desde los animales.

Tranquilos con los asuntos pendientes: todos les
trémites administrativos y procesales estén

Depende de fi, depende de todos

..

MANTENGAN LA
DISTANCIA DE
SEGURIDAD




PRODUCTOS DE PROTECCIGN PARA {.'i

. PRECIO Mﬂxdh'll] DE H

LA POBLACION ANTE EL VENTA AL PUBLICO
d COTY S5 PARIS
INBESTRIAL
= GELES Y SOLUCIONES t:;‘;g:ati &“‘,‘: 1 HACEATIEY
= HIDROALCOHOLICAS por g ey
& WIXER & PACK S
1 - = . o
10 H o MASCARILLAS . . ARTANID PRIC. S.A.
/ : ;
—— Hastal50ml.  +1502300ml.  +300mLallite | oo,
0,96 euros 002euwros/ml,  D0Bewss/ml.  ODiSewos/ml
_____________ a— —

e Rosa Contra el Virus. Cuento para explicar a los nifios y nifias el
Coronavirus y otros posibles virus.

Origen: rosa contra el virus cuento para explicar a los nifios y ninas el
coronavirus y otros posibles virus

e Junta de Andalucia — Como afrontar de forma saludable la crisis del
coronavirus
Origen: Junta de Andalucia — Cémo afrontar de forma saludable Ia
crisis del coronavirus

e El Gobierno ha elaborado una Guia con las respuestas a las preguntas
mas frecuentes ante el Plan para la Transicién hacia una Nueva
Normalidad.

e No te pierdas la declaracion de WFH que describen los riesgos y
consideraciones en el tratamiento de los trastornos sangrado entre
los pacientes que tienen COVID-19, publicado por nuestro grupo de
trabajo WFH COVID-19 y disponible aqui:
https://news.wfh.org/.../riesgos-especificos-del-covid-19-pa.../

e FEDER- Federito y sus amigos también se quedan en casa

NORMAS PARA

VIAJAR EN
TRANSPORTE PUBLICO ANDALUCIA COMBATE EL CORONAVIRUS
1,5m ﬁ
T e e L w ety
n i
e O Jrr— @ Uso obligatorio de mascarilla
en todos los espacios, tanto
s @ e com e @ abiertos como cerrados
e Excepciones:
— @ ] . * Unidades familiares
Py e ums waan * Prescripoidn facultativa
e, () T ‘ ® Deporte individual al aire libre
B @ ® Playas y piscinas durante el bafo

0 al permanecer en un espacio
concreto, Obligatorias en paseos y
desplazamientos

Sancion por incumplimiento: 100€
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POLICIA=

NACIONAL

iPolicia Nacional con nuestros mayores!

Para hacer frente a la expansién del COVID-19 el Gobierno de Espafia ha
decretado el Estado de Alarma. Durante este periodo, RECUERDE:

NO ABRA la puerta ni deje entrar en su domicilio a:

v Persanas que manifiesten pertenecar a empresas de suministros
del hogar, si usted NO los ha salicitado.

¥ Quienes digan ser técnicos, médicos, enfermeros o sericios
sanitarios, que acuden a realizarle la prueba del coronavirus o a
desinfectar el domicilio.

v Distribuidores de mascarilas y guantes que afirmen representar a
la Administracion.

v Acuellos que manffiesten ser repartidores de alimentos de una
gran superficie

DESCONFIE de aquellas personas que le ofrecen remedios milagrosos
contra el coronavirus

NO PROPCRCIONE datos personales ni datos bancarios a través del
teléfono a desconocidos.

SINOS NECESITA, LLAME AL 091.

¢ COmo desinfectarse las manos?

iDesinféctese las manos por higiene! Lavese las manos solo cuando estén visiblemente sucias

[£] puracien de todo el p imiento: 20-30 seg

Dapasite an la palma da la mano una dosis da products suficiente para Frétesa las palmas de las manos.
cubrir todas las superficies: entra si;

EK\HWECJ

Frétese la palma de la mano deracha  Fratese las palmas de las manos Frétese ol dorso de los dedos de
contra el dorso de lamana izquierda  entre si, con los dedos entrelazados;  una mano can la palma de s mang
entrelazanda los dedos y viceverss; opuesta, agarrandose los dedos;

Frétass con un movimlento de rotacién  Frétese a punta do los dedos dela  Una vez secas, sus manos son
ol pulgar izquiordo, atrapéndolo conla  mano deracha contra la palma dela  seguras,
palma do lamana derecha y viceversa;  mano izquierda, haciendo un

movimiento de rotacion y viceversa;

Organizacion Seguridad del Paciente
& Mundial de la Salud | s smumamnncen

SAVE LIVES

Clean Your Hands

st i 521
e
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@farmaenfurecida
@maribelcarod

NO camBlaRLA
NI LIMPIARLA

COMPARTIR LA QUITARSELA QUITARSELA
MISMA VARIAS 7:‘;':5‘“5"‘“? PARA TOSER O AL ENTRAR A UN
PERSONAS HABLA ESTORNUDAR ESTABLECIMIENTO

¢Coémo lavarse las manos?

jLavese las manos solo cuando estén visiblemente sucias! Si no, utilice la solucién alcohélica

@ Duracién de todo el procedimiento: 40-60 segundos

0] oy

Mbjese las manos con agua;

Frotese la palma de la mano deracha
contra al dorso de la mano izquierda

Deposite o la palma de la mario una
cantidad do Jabn suficlents para cubrir
tadas las suparficios do las manos;

g

Frétese las palmas de las manos
entre si, con los dedes

y viceversa;

6] ./&\
G

Frotese con un movimiento de
rotacien el pulgar izquierdo,
atrapandalo can la paima de la

e

Fritese la punta de los dedos de la
mano derecha contra I paima de s
mano izquierda, haiendo un

¥
Séquase con una toalla desechable;

Organizacion

de rotacien y vi

Sirvasa do la toalla para carrar el grifo;

Sequridad del Paciente

Mundial de Ia Salud | s wsow s e

T

bt e o st e e et e i
ST 1 A 0 2 a0 . e e g
23 o 3 o

R

—
e

]
et
I i

a
O

Frétose las palimas dé las manos

]

Frotese el dorso da los dados da
una mano con la paima de la mana
opuesta, agarrandose los dedos;

Enjuaguese las manos con agua;

Sus manos son seguras,
SAVE LIVES
Clean Your Hands

e
e 55
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VI. REUNIONES, ENCUENTROS PARTICIPACION Y DIVULGACION

1. Pago de las ayudas a personas con hemofilia afectados por
VHC -comienzan a hacerse efectivas en enero 2020.

e Asanhemo ve por fin cumplida su lucha de diecisiete afios, con el
abono de las ayudas para las personas con hemofilia afectadas por
VHC, ante la Administracion Autondmica Andaluza.

2. Participacion en el Premio Solidario Espabrok 2020 de
Asegurados Solidarios
e Asanhemo participd en el Premio Solidario con el HEMORILIA
proyecto “HEMOFILIA Y FISIOTERAPIA”, donde mas jﬁ ;
de 300 entidades presentaron su candidatura, no
siendo seleccionado.

3. Asanhemo en la sesidon informativa CaixaForum

e Asanhemo participa, 29 de enero, en la Presentacion Convocatoria
2020 Programa de Ayudas a Proyectos de Iniciativas Sociales
@CaixaForum#Sevilla @FundlaCaixa
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4. Participacion en la | Reunion de Directivos de la Salud en la

Gestion la Salud en la Gestidn de las Enfermedades Raras.

Hospital Universitario Virgen del Rocio (30 de enero de 2020)

N 7S

Gestion
de las Enfermedades
Raras

30 de enero de 2020
Aula Magna (Edificio de Gobierno)
Hospital Universitario Virgen del Roclo

Organizan: W
W | sedisa

G Servicio Andaluz de Salud
SRR  CONSEJERIA DE SALUD Y FAMILIAS

Planes Integrales de EERR. Desarrollo de
un CSUR/Centro de Referencia. Modelos
autondmicos, experiencia de otras
comunidades auténomas Dr. Manuel
Molina. Director Gerente del Hospital
Universitario Virgen del Rocio.

Planes Integrales de EERR. CSUR en
Metabolismo y Enfermedades
Esqueléticas Dr. Antonio Gonzalez-
Meneses. Médico Pediatra-
Dismorfologia del Hospital Universitario
Virgen del Rocio
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e Estructura Sociosanitaria en Andalucia.
Presente y Futuro — | Reunidon de
Directivos de la Salud en la Gestidn de
las Enfermedades Raras

e Estructura sociosanitaria para Pacientes
con EERR. ¢Centros de Cronicos? Dr.
Ignacio Souviron. Coordinador de
Procesos Estratégicos de la Agencia
Sanitaria Costa del Sol

e La Voz del Paciente — D. Juan Carridn.
Presidente de la Federacidon Espafola de
Enfermedades Raras (FEDER) en la | §
Reunion de Directivos de la Salud en la
Gestion de las Enfermedades Raras

5. FEDER - Jornadas de Puertas Abiertas 2020
(4 de febrero 2020)

e Asanhemo ha participado en las Jornadas de Puertas Abierta en

Andalucia de la Federaciéon Espafiola de Enfermedades Raras
mejorando la calidad de vida de
los mas de tres millones de
personas con ER.
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6. Reunion Organizacion de V Semana de Salud en Chiclana.
Sala Basallo de la Casa de la Cultura, sita en C/ Nueva. Chiclana de la
Frontera (Cadiz) (7 de febrero de 2020)

e Asanhemo participa en la V Semana de la Salud organizada por el
Ayuntamiento de Chiclana de la Frontera

7. Campaia redes sociales: Por el Dia Mundial de Ia
Enfermedades Raras: 29 de Febrero 2020 Federacion Espafiola
de Enfermedades Raras

e Colabora a través de tus redes sociales
Sube una foto con la mano en alto para concienciar sobre la realidad
de las personas que tienen alguna enfermedad rara. Ademas, para
gue mas personas se unan a la causa, etiqueta tu mensaje con el
hashtag
#SomosFEDER
#DMEnfermedadesRaras2020

Dia Mundial de las
Enfermedades Raras

G)

asanhemo

ASOCIACION ANDALUZA DE HEMOFILIA

www.asanhemo.org

""Il]‘lll"'
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8. Reunidn con el Alcalde de Jaén, D. Julio Millan.
Jaén 7 de febrero 2020. ARN =

“HACEMOS GLOBAL LO LOCAL”

Mano tendida para las
La Asociacion Andaluza de Hemofilia enfermedadesraras

mantuvo una reunién de trabajo con parte
de la nueva corporacion municipal del
Ayuntamiento de Jaén, estando presentes
el alcalde Julio Milldn Muioz, las
concejalas Angeles Diaz de la Torre de

politicas sociales, Carmen Angulo Montoro ..\ o et abeums e cone
de agricultura y medio ambiente, Maria gﬁ;’?ff‘:fe‘i‘j‘u";;f:z”:dfm”j;jf;::j;j“
Cantos Alcazar de promocion econdmica, [/ e o

mercados' salud y consumo y el edil M|gue| enFermecbiudcs raras. ;ue un encueniro lruch’Fa-lroe
. que también aprovecharon para presentar el cart
Castro Gutierrez..

Reunién con la de Delegada de Salud y Familia del
Ayuntamiento de Jaén.

11 de febrero de 2020.

La Asociacion Andaluza de Hemofilia se entrevista con la Delegada
Territorial de Salud y Familias Trinidad Rus Molina. Desde nuestra
asociacion le trasladamos algunas necesidades que son necesarias
instaurar, como mismo protocolo de actuacion en todos los
hospitales de Andalucia en referencia a las coagulopatias, una
atencion multidisciplinar dentro de
una unidad de hemofilia «real» y la
conveniencia de confiar en las
asociaciones de pacientes para
legislar y llevar a cabo ciertas
acciones de necesidad.

También le trasladamos la toma de
contacto con otras asociaciones de enfermedades raras, indicandole
gue se debe invertir en investigacion, nuevos tratamientos, apoyo
institucional y social...y muchas otras carencias que sufren estas
enfermedades «olvidadas» pero que paraddjicamente sufren en
torno a 600.000 afectados en Andalucia.
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11.

Sesion informativa convocatoria de subvenciones 2020
para asociaciones 'y
entidades sin animo de |
lucro.
Salén de actos de la
Excma. Diputacion de
Granada. C/ Periodista
Barrios Talavera. Granada
(18 de febrero de 2020)

Ill Feria de Empleo y Emprendimiento.

Factoria Cultural.ICAS. Sevilla - 19 de febrero de 2020.

Este diecinueve de febrero, la Orientadora Laboral de ASANHEMO,
Inma Vinuesa ha acudido junto a uno de nuestros socios a la Ill Feria
de Empleo y Emprendimiento del Poligono Sur. Donde han podido
conocer de primera mano el trabajo que realiza Reciclatex, el Centro
de Educacidon Permanente Poligono Sur, las Escuelas de segunda
oportunidad (Fundacién de Don Bosco), Abre caminos, la Jacaranda
Agricultura, Eurofirms y Clece. Ademas acudieron al Taller «Acceso al
Empleo» impartido por INSERTA de Fundacién ONCE.
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12. Visita a Centro Ocupacional ATUREM
19 de febrero de 2020.

e |nma Vinuesa en el Centro Ocupacional de ATUREM donde D. José
Maria Cambil le enseid las instalaciones, explicando los perfiles de
contratacion y las
funciones de cada !
puesto de trabajo |
que ofertan para
personas con
discapacidad.

13. | Jornadas Enfermedades Raras - Hospital Universitario

Virgen de las Nieves.
Salon de Actos -25 de febrero de 2020.

e "| Jornadas EERR", Organizadas \ !
por la Plataforma de
Asociaciones de Pacientes de
o | ey

Granada, Hospital Universitario
Virgen de las Nieves y Hospital
Universitario Clinico San Cecilio.
Las jornadas celebradas el
pasado 25 de febrero en el
HUVN, en las que participaron
profesionales sanitarios, asi como pacientes y familiares, pusieron de
relieve lo que en el dmbito de las enfermedades minoritarias se viene
haciendo, asi como de las necesidades que hay y como seguir
avanzando.

27
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Se hablo del trabajo que se esta Dia Mundial de las Enfermedades Raras
realizando fundamentalmente | Jornadas EERR
desde los servicios de Medicina
Interna, de la colaboracién con
Atencidn Primaria, y también
del papel que juegan las
asociaciones de pacientes.

Dia 25 de febrero de 2020
16:30 Salon de Actos del Hospital Virgen de las Nieves
(Granada)

Organizan:

Plataforma de Asociadi de Paci deG d.
Hospital Universitario Virgen de las Nieves

Hospital Universitario Clinico San Cecilio

won [+ HOSPITAL UNIVERSITARIO

" VIN'VIRGEN DE LAS NIEVES é
Colaboran:

® © Ao @R @ W=/}
. L] orsi - s
@i gagame mot® @t - L=
Dirigido a Paci ¥ Profes) les Sanitari,

Acreditacién de ACSA

PROGRAMA

18.00-18.30
PAUSA CAFE
18.30

16.30 - 17.00
INAUGURACION
Dia. Maria e los Arcoles Carsia Hesoalva MESA REDONDA: Una vision global de las enfermedades raras.
Directora Gerente del HUVN

Dna. Aurora Valenzuela Garach

Decana de la Facultad de Medicina de Granada.

Moderador:

D. Julic Romero Gonzalez,

Jefe de Pediatria del Hospital Materno Infantil de Granada.
Participantes:

| D. Indalecio Sanchez Montesinos
Delegado Territorial de Salud y Familia, Junta de Andalucia

D. joaquin Escobar Sevilla.

17.00-17.15 Medico de Medicina Interna del HUVN.

Experiencia de la consulta de enfermedades minoritarias Dna. Carolina Laynez, Rubio.

Dna. Pilar Gines Escobar. Psicologa, Unidad de Neurologia y Neurodesarrollo de Pediatria
del HUCSC.

Jefa de Servicio Medicina Interna HUCSC

17.15-17.30 Dna. Raquel Lozano Estevez.

Enfermera de Medicina Interna del HUVN.
Representante de Feder
DEBATE.

Abordaje enfermedades raras desde atencion primaria.
D. Francisco Javier Gallo Vallejo.
Medico de Atencion Primarnia.
17.30—17.45
Investigacion y enfermedades raras. Papel de la Enfermeria
D. Jonathan Cortes Martin.
Enfermero UCIL HUVN

17.45-18.00
Asociacion 22q, y Ehler Danlos. Se solicita acreditacion de ACSA.

CLAUSURA. 20.00.
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14, Medicamentos y Sociedad - Las Asociaciones de
Pacientes en Andalucia.
Hospital Virgen del Rocio Salén de Actos Hospital General (26 de febrero
de 2020)

e Asanhemo participa en las Jornadas
“Medicamento y Sociedad”
organizadas por el Instituto
ProPatiens en colaboracién con la
Consejeria de Salud y Familias de la
Junta de Andalucia. Mejorar la
comunicacidn entre sector sanitario y asociaciones de pacientes

Acto de apertura

D. José Repiso. Director General de
Cuidados Socio Sanitarios. |
Consejeria de Salud y Familias de la | : ?&» ,@; @
Junta de Andalucia, D. Manuel , =
Molina, Gerente del Hospital
Virgen Del Rocio Sevillay D. Jesus

Diaz, Vicepresidente Ejecutivo del #Instituto ProPatiens.

15. Dia Mundial de las Enfermedades Raras en Espafa-

Madrid.
5 de marzo de 2020.

e Maria Rosa Mariscal Sdnchez en representacion de Asanhemo acudio
en el dia 5 de marzo a la celebracidon por el Dia Mundial de las
Enfermedades Raras 2020 «Crecer Contigo es Nuestra Esperanza»,
en su XX Aniversario. Dicho acto fue presidido por su Majestad la
Reina, Dona Letizia, donde reconocid el trabajo de todas la
asociaciones que integran FEDER.
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«Son las Asociaciones de Pacientes quienes llevan tantos afos
haciendo lo imposible para poner en marcha investigaciones
cientificas que son las que verdaderamente abren la posibilidad, a
veces remota pero siempre esperanzada, de lograr una mejora en la
calidad de vida de las personas con enfermedades poco frecuentes»

Maria Rosa Mariscal Sdnchez con SM la Reina Dofia Letizia

Maria Rosa Mariscal Sanchez con D. Federico Mayor Zaragoza

FEDERACION ESPANOLA DE ENFE

Crecer contigo, nuestra esperans

R e f_e_;_lii‘zg" *

Maria Rosa Mariscal Sanchez — Vocal y Delegada en Cadiz de Asanhemo
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16. Comision Comarcal de la Bahia de Cadiz.
Fegadi Cocemfe Cadiz -5 de marzo de 2020

e Esta reunidn tuvo como objetivo repasar todas las cuestiones en la

gue se esta trabajando y los avances que se han dado en las distintas
materias, haciendo hincapié en temas tan importante como la
accesibilidad. Ademas se informé a todas las asociaciones miembros
de la Bahia de Cadiz sobre el comienzo del Programa de Atencidn
Integral, desarrollado por FEGADI, para atender a las entidades en
materia de rehabilitacién y atencion social.
A esta comision se unieron los medios de comunicacion con el fin de
visibilizar la campafia #ApoyolnstitucionalMejoraSocial en la que
FEGADI COCEMFE apoya a su entidades miembros ante las
dificultades que se estan dando en la concepcidn de las convocatorias
de las Ayudas institucionales por parte de la Junta de Andalucia.

17. La Orientadora Laboral de Asanhemo se reune con
Marfa Muro, Responsable del Area de Empleo Andalucia de Ia
Fundacion Integra.

e En este encuentro se trataron
diversos temas, entre ellos, los
diferentes perfiles sobre los
que suelen realizar los
procesos de seleccion Ia
Fundacion Integra, su
compromiso de contratacidn
tras realizacion de cursos, la
vinculacidn de la Fundacidn Integra con la cadena de Hoteles Barceld.
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18. Visita Eurofirms — Intermediacidn Laboral.
6 de marzo de 2020

e Nuestra orientadora laboral, Inmaculada Vinuesa, visité la empresa
Eurofirms y su Fundacién, que trabajan desde 2007 para potenciar
la cultura de la igualdad en el mundo laboral, garantizado la plena
accesibilidad al mercado =
laboral, con el objetivo de =
establecer un  contacto ©
directo con ellos y aumentar
la posibilidad de inserciéon &
laboral del colectivo con el ©
que trabajamos.

19. Visita Proazimut Jerez- Intermediacidon Laboral.
9 de marzo de 2020

e La orientadora Laboral
de ASANHEMO se
reunid con Alicia Rosa,
responsable de
seleccion del GRUPO
IDEMA. Proazimut,
donde se trataron
diferentes temas, entre
ellos, los perfiles de
contratacion y de las
posibilidades de una
insercion real del
colectivo.

e f\_l

-

R

——
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20.

10 de

21.

Visita Fundacion Inserta -Intermediacion Laboral
marzo de 2020

Asanhemo mantuvo una reunién con Juan Ramon, Coordinador de
Atencidon Al Demandante, Isabel Lopez, Consultora del Programa de
Empleo Juvenil y Maria Dolores Gutiérrez, Consultora del Programa
Operacional de Inclusién Social y Empleo de la Fundacion Inserta.

En esta reuniéon Inmaculada Vinuesa, Orientadora Laboral de
ASANHEMO, pudo conocer de primera mano el circuito de acceso a
la formacidon e insercion laboral a través de la herramienta
XTALENTO, con el objetivo de promover desde ASANHEMO la
formacion y la insercion laboral de las personas con discapacidad.

Asanhemo se suma a la Campafia XSolidaria para la
Declaracion de la Renta.

Faltan pocos dias ESOLIDARIA

para marcar la
X Solidaria

www.xsolidaria.org
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22. Acto Institucional por el Dia Mundial de las

Enfermedades Raras.
Sevilla - Parlamento Andalucia - 23 de marzo de 2020

e Asiste al acto institucional por el dia de las Enfermedades Raras, Juan
Francisco Gonzalez Mufoz, Presidente de Asanhemo y Matilde Mora
Gomez, Trabajadora Social de Asanhemo.

23. Taller de las emociones por Carlos Cortés Ledn- AFA
Webinar -14 de abril de 2020.

e La Trabajadora Social de Asanhemo, Matilde Mora Gdmez, participd
en la interesante jornada en linea de AFA “Taller de las Emociones”
celebrado con Carlos Cortés Ledn. Consultor social, formador y coach
ejecutivo.

24, Cinfa convoca el Il Certamen fotografico CinfaSalud: ‘La
mirada del paciente’

e Cinfa convoca el lll Certamen Fotografico CinfaSalud,
gue tiene como objetivo reflejar la realidad de los
pacientes con enfermedades crdnicas o de larga
duracién, mediante instantaneas que muestren
distintos aspectos de su dia a dia. Se trata de un
certamen solidario, en el que los participantes vinculan
su candidatura a una entidad de pacientes, de forma
gue esta es la beneficiaria del premio principal en caso de que Ia
fotografia resulte seleccionada.
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25. Taller Online “Promocidon de la

Asociacion Adhara
15 de abril de 2020.

e Participamos en el primer
directo en Instagram de la
asociacion  Adhara, sobre

"Promocidon de la Salud Sexual”,
de mano de sus voluntarios
Manuel Reiriz, educador sexual
en Adhara y Tania Garcia,
pedagoga y sexdloga vy
creadora de
venditalocura.sexed.

s o s Y CONCILIACION

26.

Hemofilia.
13 al 17 de abril 2020.

e Esta semana es muy especial para
Asanhemo, el 17 de abril se celebra el Dia
Mundial de la Hemofilia.

Campafia Unete al #RetoPrendaRoja de la
World Federation of Hemophilia / |
Federacion Mundial de Hemofilia.
Participa con nosotr@s, es muy sencillo.
1. Vistete de Rojo

2. Hazte una foto.

3. Compartelo en tus redes sociales
utilizando: #WorldHemophiliaDay
#WHD2020

#LightltUpRed

MEMORIA DE GESTION 2020
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/"‘\ Instinn iz de |2 Joventud
oS A N CONSEJERIA DE IGUALDAD, POLITICAS SOCIALES

Salud Sexual" de la

HEALT HSEX
L ECRT03F

Hablemaos sobre
Balud Sexual

Edkam.

MIERCOLES
15 DE ABRIL

Salud

INSTAGRAM:

I3 Juventud

Semana de la Hemofilia por el Dia Mundial de Ia

EL 17 ABRIL CELEBRAMOS EL
DIA MUNDIAL DE LA

HEMOFILIA

VISTETE DE

ROJO CON

NOSOTR@S
' HAZTE UNA

5‘:63 VESTID@ DE
LB ROJOY
COMPARTE

Etiqguétanos@Asanhemo
Usa los hastag:
#WorldHemophiliaDay
#WHD2020#LightltUpRed



iNO TE OLVIDES DE ETIQUETAR a la Asociacion Andaluza de
Hemofilia!, Ashemadrid y Asociacion de Hemofilia en la Provincia de
Santa Cruz de Tenerife, AHETE,

27. Dia Mundial de la Hemofilia en imagenes -Vistete de Rojo
17 de abril de 2020

e Nuestros/as socios/as vy :
sus familia también se Eh
unen con fuerza e ilusiéon a
la iniciativa por el Dia
Mundial de la Hemofilia
#lospequescolaboran
#WorldHemophiliaDay
#WHD2020 #LightltUpRed

IS |
4 | VB ";h
H - “ rl I“ ‘
7 i  pa il
)

; —i‘ﬁ -+

MEMORIA DE GESTION 2020



El Ayuntamiento de
Granada se une al
#diamundialhemofilia
iluminando de rojo |Ia
ciudad.

#Enciendolorojo
#LightltUpRed #WHD2020

Rota se une al #diamundialhemofilia
iluminando de rojo la ciudad #gracias

#Enciendolorojo #lightltUpRed & HI;

#WHD2020 G §

Asociacion  Andaluza de  Hemofilia- AT,
agradece al Hospital Torrecardenas su suma

por la celebracion del

#diamundialhemofilia, #WHD2020
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28. Networking Online Global!— AFA
14 de mayo de 2020. Visibilidad de las entidades

e Asanhemo participa en el Networking Online Globall AFA -
Asociaciones y Fundaciones Andaluzas, en el que participaron mas de
40 organizaciones y donde nuestra trabajadora Social, Mati Mora
Gdomez, pudo dar visibilidad de nuestra entidad, a los proyectos y a
las vias de colaboracidn con otras entidades.

29. Participacién en reunién con el Alcalde de Granada, Luis
Salvador y con el Concejal José Antonio Huertas.

e En esta reunidon con el Alcalde de Granada, Luis Salvador y con el
Concejal José Antonio Huertas, por parte de Asociacion Andaluza de
Hemofilia participd nuestro Delegado de Granada, Juan Ramoén
Olmos.

Una interesante reunion en la que se plantearon las necesidades de

las asociaciones, Ien un "‘:E""‘ . ' ,ﬁ‘ Finf !

momento en el que o~ .

requieren de todo el "»‘ ' ’ L_

apoyo posible por parte ‘ I n!lils ' 4 |' »

de las instituciones o)
N '71-

publicas para regresar a
la actividad ordinaria con
todas las  garantias

sanitarias.
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30.

25 de

31.

Asamblea FEGRADI - Online
mayo de 2020

Fegradi celebra su Asamblea Anual, por primera vez de forma
telematica, motivado por las circunstancias actuales de la Covid19.
Lola Camero Melero participd como representante de la Asociacion
Andaluza de Hemofilia- Asanhemo- Delegacion Granada, como
entidad miembro de Fegradi.

Participamos 33 asociaciones integrantes de Fegradi y se integraron
dos nuevas Asociaciones, Athegj (Asociacion de enfermos vy
trasplantados hepaticos de Granada-Jaén) y Asgradin (Disfuncion
intestinal).

Fegradi y sus entidades miembros
plasman la necesidad de que en estos
tiempos dificiles, mas que nunca es

Whane de Cate

AT T

necesario seguir “Trabajando ..r‘
todos juntos, mds unidos que
nunca, siendo positivos,
reinventandonos, y
actualizandonos”

Participaciéon en reunién con los miembros del Grupo
Parlamentario del Partido Popular en Granada.

Organizado por Fegradi - 28 de mayo de 2020. Videoconferencia.

Asanhemo participa como entidad miembro de
Fegradi, en la reunidn mantenida con Grupo
Parlamentario del Partido Popular de Granada y |
PP Andaluz: Maria Pilar Pintor Alonso, Rafael
Caracuel, Francisco José Palacios y Alfonso
Candon, donde tuvimos la oportunidad de
exponerles la situacién y las necesidades de cada
una de las entidades.
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32.

Participacion en la Reunidn con la Diputada de Granada
Olvido de la Rosa.

Organizado por Fegradi - 29 de mayo de 2020. Videoconferencia

33.

Asanhemo como entidad miembro de Fegradi ha participado en la
reunion con la Diputada Olvido de la Rosa, donde las entidades
miembros de Fegradi pudimos exponer nuestras necesidades y
demandas. Por parte de Diputacion de Granada se nos comunico la
donacion de mascarillas de proteccion para las asociaciones, asi
como la ampliacion del plazo de subvencidn para poder modificar los
proyectos presentados y adaptarlos a la nueva realidad.

La Delegada resalté que “Fegradi, es un proyecto unico que
representa a todas las asociaciones. Y la unién entre todos”

Asanhemo se reune con el Secretario General de

Politicas Sociales, Voluntariado y Conciliacidon de la Junta de
Andalucia.
La Asociaciéon Andaluza de Hemofilia (ASANHEMO) mantuvo una
reunion por videoconferencia con el Secretario General de Politicas
Sociales, Voluntariado y Conciliacion D. Daniel Salvatierra Mesa,
abordando temas importantes y urgentes ante esta situacion
derivada por el Covid 19.
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Asanhemo planted cuestiones mas
prioritarias ante la incertidumbre
del presente y futuro de |la
asociacion, entre ellas las
publicaciones inmediatas de Ia
convocatoria en régimen de
concurrencia

competitiva, en materia de personas
con discapacidad, en el dambito de su
consejeria en la linea 5, la
proximidad de publicacién de Ia
linea 12 (voluntariado) vy las

subvenciones destinadas a actuaciones de interés general para
atender fines sociales con cargo la asignacion tributaria del 0,7% del
impuesto sobre la renta de las personas fisicas. Otro tema que se
abordd fue el baremo del reconocimiento de la discapacidad, injusta

para muchas enfermedades raras.

Taller sobre la responsabilidad en la que pueden incurrir

las entidades en caso de contagio por covid19
05 de junio del 2020-Online — Organizado por Andalucia Inclusiva

Cocemfe.

Informacién sobre protocolos anti Covid19 para la reanudacion con
las garantias de seguridad para la atencidn presencial al colectivo de

personas con discapacidad.
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35. Participacion en el encuentro con el experto para

Pacientes y Familiares con Hemofilia.
16 de junio a las 18:30 h. Webinar

e El Dr. Ramiro Nufez Vazquez, Jefe de seccidn de trombosis y
hemostasia del Servicio de Hematologia del Hospital Virgen del Rocio
de Sevilla, nos invita al encuentro con el experto para PACIENTES Y
FAMILIARES CON HEMOFILIA.

18:30-19:15 La nueva normalidad en hemofilia

19:15-19:30 Responde a tus dudas y preguntas

© t’ 16 JUNIO18:30n
g Encuentro virtual con el experto para
@
o

. PACIENTES Y FAMILIARES

Ser

! CON HEMOFILIA _s7resse
EN DIRECTO >
Dr. Ramiro Nofez Vidrquer Jefe de seccitn de frombosis y hemosiasa
. del vicio de Hemalologia, Hos Un faro Virgen del Rocio

18:30-1%:15 lo nveva noemalidad en hemolilia
19:15-19:30 Responde a lus dudas y pregunias
g c.comTorms./
1onas e la chara

#HEMOvimiento ;

Q P
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36. Taller sobre la Renta Minima Vital.
19 de junio del 2020- Online — Organizado por Andalucia Inclusiva
Cocemfe.

e Participacion de los técnicos de Asanhemo para resolver las dudas
de las personas asociadas a la entidad frente a este nuevo recurso
de renta minima vital.

37. Asamblea FEGADI - XXXIIl Asamblea General Ordinaria.
20 de junio de 2020. Videoconferencia

e La Delegada de Cadiz de la Asociacidon Andaluza de Hemofilia, Maria
Rosa Mariscal, participd de forma virtual en el XXXIlII Asamblea
General Ordinaria de Fegadi Cocemfe. Donde se presentd toda la
gestion del afio 2019 a través de un audiovisual y la correspondiente
memoria de actividades, asi como la presentacion de la cuenta de
resultados econdmicos de dicho periodo.
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38.

XXX Asamblea General Ordinaria Asanhemo.

Sevilla 4 de julio del 2020.

El pasado 4 de julio, y tras el aplazamiento desde el 18 de abril por el
estado de alarma decretado por la pandemia del Covid 19, se celebré
la XXX Asamblea General Ordinaria de la Asociacion Andaluza de
Hemofilia en la ciudad de Sevilla en las instalaciones de la Fundacion
Valentin de Madariaga y Oya.

Cumpliendo el orden del dia se presentaron y aprobaron las cuentas
del ejercicio anterior, los presupuestos del presente ejercicio, la
memoria de actividades realizadas en el ejercicio 2019 y las
propuestas para este afio 2020. A la hora de realizar el presupuesto
de este ano, la directiva puso de manifiesto las dificultades
econdmicas que tiene la asociacidn para hacer frente al pago tanto
de sus actividades como los gastos normales, incluidas las ndminas
de los trabajadores, dado la paralizacion del cobro de las
subvenciones solicitadas a las distintas entidades, tanto publicas
como privadas, por la situacion econdmica que atraviesa en general
el pais. Después de un amplio coloquio entre la directiva y los
asistentes se adoptaron una serie de medidas para tratar de paliar
esta situacion.
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Después de un breve informe de la presidenta y tal como mandan los
estatutos se procedid a la eleccion de nueva junta directiva 2020-
2024, hecho que se produjo por unanimidad, quedando formadas
por:

© Juan Francisco Gonzalez Muiioz — Presidente

© Ramodn Carridn Sanchez — Vicepresidente

© José Alberto Sanchez Bernal- Secretario

© José Maria Viruez Oliva — Tesorero

© Maria Rosa Mariscal Sanchez — Vocal- Delegada de
Cadiz

© Juan Ramdn Olmos Sanchez — Vocal- Delegado de
Granada

© Carmen Buera Reina- Vocal- Delegada de Sevilla

© Enrique Cuerda Flores- Vocal

© Maria Carmen De Orta Sequera- Vocal

© Maria José Extremera Martinez - Vocal

& Antonio Carridon Sanchez- Vocal

© Francisco De Borja Vazquez- Vocal
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Por ultimo y en un sencillo pero emotivo acto se homenajeo a Doila
Dolores Vega y Dona Purificaciéon Orellana socias de Asanhemo y
anteriores delegadas por Sevilla por su labor al frente de sus cargos
en la Asociacion Andaluza de Hemofilia.
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39. Mesas de Coordinacion Colectivo de Salud
10 de julio y 2 de diciembre de 2020- videoconferencias - Organizado por
el Ayuntamiento de Jerez de la Frontera.

e Seguimiento de las necesidades que presentan las entidades de salud
en esta época de pandemia.

40. ASAMBLEA FEDER 2020.
19 de septiembre de 2020- Online.

e FEDER celebré su Asamblea de Socios 2020, un dia de unién y
esperanza. El vicepresidente de Asanhemo, Ramoén Carridn Sanchez,
participd de forma telematica.

S beiits  fader’

ASAMBLEA

GENERAEDE SOCI0S
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41. Captacion de fondos privados para la financiacion de

proyectos en el ambito de la discapacidad — AFA.
Webinar -1 de octubre de 2020.

e Organizado por la Fundacién Once y el CERMI, donde se han
abordado los cambios, tendencias y nuevas formas de impulsar la
captacion de fondos en el sector de la discapacidad, compartiendo
estrategias, experiencias y resultados de otras entidades respecto a
la recaudacién de fondos.

Captacioén | A3Rcompasss
de fondos privados
para programas de | Wemew
discapacidad | ccouriom

| cénrmi
@ swee

42. Asamblea AFA
Videoconferencia -1 de octubre de 2020.

e La Asociacién Andaluza de Hemofilia como entidad miembro de
Asociaciones y Fundaciones Andaluzas (AFA) participo el 1 de octubre
de forma virtual en la Asamblea General de AFA, donde se aprobd la
memoria de gestion y las cuentas anuales del 2019, asi como los
presupuestos para el 2020. Ademas, se trataron las medidas adoptas
por AFA como consecuencia del Alerta Sanitaria por la COVID-19.

——
: ;ml C’;|aso1 4
% '
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43. Participacion en la Comision Comarcal de la Bahia de
Cadiz- Fegadi.

6 de octubre de 2020- videoconferencia.

e En esta ocasion se trataron diferentes temas de interés;
accesibilidad, acto del dia internacional de la discapacidad y otros
asuntos.

44, #GivingTuesday: Claves para crear una campafa exitosa

— MIGRANO DE ARENA.
15 de octubre de 2020. Videoconferencia

e Asanhemo ha participado en el Webinar de la Fundaciéon Mi Grano
de Arena sobre #GivingTuesday, donde nos han explicado de manera
clara y concisa algunas
claves para crear un
campafa exitosa en la 62
edicion de Giving Tuesday,

que tendrd lugar el 1 de #GINVINGTUESDAY

wHUNDIARARADAR
diciembre, dia que se

celebra la accion de dar.

45, Junta Rectora Fegadi
24 de octubre de 2020- Videoconferencia.

e Informe general y econdmico de Fegadi, asi como bajas o
incorporaciones de nuevas entidades

MEMORIA DE GESTION 2020



G

asanhemo

46.

Conferencia Foresight en Espafia — FEDER.

4 de noviembre de 2020.

47.

Organ
UGT).

Mati Mora Gomez, Trabajadora Social de ASANHEMO, participo en la
magnifica | Conferencia Foresight organizada por la Federacion
Espanola de Enfermedades Raras (FEDER).
Esta | Conferencia Foresight en Espafia se enmarca en el proyecto
Rare 2030, un estudio dirigido por la Alianza Europea de
Enfermedades Raras (EURORDIS) que reune a pacientes,
profesionales y lideres de opinidn para proponer recomendaciones
de politicas destinadas a un futuro mejor

HAC IA para el colectivo.

B H W

Atencién odontoldgica en pacientes raros (ed. 1)
iza: Junta de Andalucia (Distrito Aljarafe y Sierra Norte. (CSIF. CCOO.
Realizado el 27 de octubre de 2020.

Asanhemo colabora dando informacién sobre los pacientes con
trastornos graves de coagulacion en odontologia (Hemofilia).

Siendo los objetivos de la accién formativa:

= Conocer las distintas patologias que llamamos raras o que por sus caracteristicas
hacen a éstos pacientes fragiles o especiales.

= Establecer protocolos o guias de actuacién en dichos casos.

= Conocer las prestaciones de la cartera de servicio.

= Saber de las complicaciones que pueden surgir en los tratamientos
odontoldgicos.

= Conocer las fase de los tratamientos especiales en las que debemos actuar y
como.
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48. La Asociacion Andaluza de Hemofilia recibe el apoyo de
Bankia y CajaGranada Fundacion con su programa ‘Ayudamos
a los que Ayudan 2020’

El 30 de octubre, Bankia y CajaGranada Fundacién han realizado un
acto virtual con el objetivo de reconocer los 86 proyectos sociales
gue han sido seleccionados en la convocatoria ‘Ayudamos a los que
ayudan 2020".

Desde Asanhemo damos las gracias a Bankia y CajaGranada
Fundacidn por su apoyo a nuestro proyecto de Orientacion,
Integracion e Insercion Sociolaboral para personas afectadas de
hemofilia y otras coagulopatias congénitas.
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49, App 'Encantado de Comerte': éiqué es y cdmo puedo

utilizarla en mi ONG? — Fundacion Lealtad
13 de noviembre de 2020. Videoconferencia

e Asanhemo ha participado, de forma virtual, en la magnifica sesién
"App 'Encantado de Comerte': équé es y como puedo utilizarla en
mi ONG?" que ha organizado la Fundacion Lealtad.

'FUNDACIONl . » 0
4 LEALTAD | gL 48 &~
50. Fundraising e inversién sostenible y la ODS — AFA

26 de noviembre de 2020

e Sesidon en la que se expuso el anadlisis de la situacion actual del
Fundraising en Espafia asi como los nuevos retos que se plantean de
cara al futuro. Adentrandose en el concepto y alcance de la Inversion
Sostenible (IS) y su necesaria integraciéon con los Objetivos de
Desarrollo Sostenible (ODS) de la Agenda 2030. Fernando Mordn
Limon, el director de la Asociacion Espafiola de Fundraising nos habld
de la situacion actual de la Colaboracién Privada en Espana. Y por otra
parte, Armando Fandos Suarez, de Colectivos de Valor y Filantropia
de Caixabank Banca Privada nos aclaré qué es la Inversién Sostenible
y los ODS y cédmo integrar ambos conceptos.
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51. Acto Institucional por el Dia Internacional de las Personas

con Discapacidad y Premios FEGADI
2 de diciembre de 2020. Webinar

e Asanhemo en el Acto
. . . v EQUI'ER.ESPAR’T!C!PAREN NUESTROACTO INSTITUCIONAL?
Institucional y 52 Premios FEGADI ¥ ¢NOSABES AUN COMO?
#JuntosSegu imosSumando SIGUE ESTOS SENCILLOS PASOS.....

| 12 INSCRIBETE.

Pincha en el enlace que te
adjunto, pon tus datos y dale
ACTO a enviar. Recibirds un correo
INSTITUCIONAL electrénico a partir del 27 de
noviembre con tu enlace. No
2020
lo plerdas.

22 El DIA 2 DE
DICIEMBRE A LAS
11:00H

Pincha en el enlace y estards con nosotros
en el Acte Institucional y 52 Edicidn
Premios Fegadi acompafidndonos y
mestrando tu gpoyo a nuestro colectivo.

RECUERDA

SIUTILIZAS UN ORDENADOR.
No tienes que descargarte fo
aplicacién solo pinchor el enlace y
esperar a que se abra la sesién.

SIUTILIZAS MOVIL O TABLET.
Debes descargarte la aplicacién
Z00OM desde Google Play. Es gratis

52. V Convocatoria Fondos Feder
2 de diciembre de 2020. Videoconferencia

j e La trabajadora Social de Asanhemo, Mati Mora,

participd en el SeminarioWeb: V Fondos Feder

@ "Haciendo Crecer la Esperanza" que ha organizado
., #2 FondosFEDER  por FEDER

§& 34 3% 32 3¢ ‘Haciendo crecer la

s 9a 9o 9a esperanza’

o
e Ve Ve Ve Y

fed r
;-

F

Czaclaro de
Haaidy GRIFOLS wwcinis _AKCEA )
PIC) ot Lo Qe 8 [ 77
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53. Celebracién Dia internacional de las personas con

Discapacidad.
3 de diciembre 2020.

e En el Dia Internacional De La Discapacidad debemos recordar la
importancia de seguir luchando a favor de los de derechos de las
personas con algun tipo de discapacidad. Este dia fue declarado en
1992 por la Asamblea General de las Naciones Unidas mediante la
resolucidén 47/3. El objetivo es promover los derechos y el bienestar
de las personas con discapacidades en todos los dmbitos de la
sociedad y el desarrollo, asi como concienciar sobre su situacion en
todos los aspectos de la vida politica, social, econdmica y cultural.

DIA INTERNACIONAL
DE LAS PERSONAS
CON DISCAPACIDAD.

3 de diciembre 2020
Asociaciéon Andaluza de Hemofilia (ASANHEMO)
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ASANHEMO ha participado en los actos con motivo de la celebracion del
Dia Internacional de las Personas con Discapacidad.

Hemos estado presente:

O En la retransmision, a través de la
plataforma Facebook, en el Acto
conmemorativo organizado por la ] TAMBIEN
Consejeria de lgualdad, Politicas g‘:..:-v\’m ?V'i.QNES
Sociales y Conciliacion de la Junta | acee e . v
de Andalucia. \

Dia Internacional de las Persanas con Discapacidad.

11 22 mil reproducciones

O En la lectura del Manifiesto organizado por el Ayuntamiento
de Granada.

&= 3 de diciembre .

>4 BR2ZN
Dia Internacional de [as
Personas con Discapacidad

0 Asanhemo como miembro de FEGRADI con motivo del Dia
Internacional y Europeo de las Personas con Discapacidad, que
cada afo se celebra el dia 3 de diciembre, en el
correspondiente al afo 2020, FEGRADI y sus Entidades
Miembros, formada por 32 Asociaciones, representando a mas
de 4.500 personas con discapacidad fisica y organica; como
instancia civica de representacion, interlocucion e incidencia
politicas, hacen publico el DECALOGO DE LAS NECESIDADES DE
FEGRADI Y SUS ENTIDADES.
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54, 142 Congreso Andaluza del Voluntariado — Junta

Andalucia.
10 de diciembre de 2020. Webinar

e Hemos participando en el 142 CONGRESO #ANDALUZ ONLINE DEL
#VOLUNTARIADO: El Voluntariado ante situaciones de emergencia.
Sosteniendo nuevos retos. organizado por la Consejeria de Igualdad,
Politicas Sociales y Conciliacion de la Junta de Andalucia. Hemos
podido visitar las mesas virtuales:
https://congresoandaluzvoluntariado.org/entidades

o

14 el alriadl

; . afoda
asor?emo ﬁk : @Ve&’

ASANSULL

55. Viernes en Veldzquez: Redes Sociales para ONG —

Fundacioén Lealtad
16 de octubre de 2020. Webinar

e Asanhemo se une, de forma virtual, a los viernes en Velazquez
organizado por la Fundacion Lealtad. En esta ocasidon se ha tratado
las herramientas tecnolégicas para las ONG de la mano de José Recio
de TechSoup Spain y con la experiencia practica de ONG Acreditadas
como Fundacion Secretariado Gitano y Manos Unidas que ya utilizan
este software.

W ONG |  techsoup
4 ACREDITADA

FUNDACION LEALTAD
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56. Jornada GENTE: TERAPIA GENICA DE TU A TU- Pfizer
26 de noviembre de 2020. Online

e El dia 26 de noviembre tuvimos la ocasion de participar en el evento
virtual “GENTE, Terapia Génica de tu a tu” organizado desde Pfizer.
En estas jornadas pacientes, familiares y sociedad general pudimos
aprender conceptos bdsicos de la genética, asi como el papel que
juega nuestro ADN en el diagndstico y el manejo de multitud de
patologias y en el funcionamiento de la Terapia Génica. Pudimos
conocer la experiencia de R ,

FENTE

la Asociacion de B —

Duchenne Parent Project
Espafia, y de la aplicacion
de la terapia génica a esta
enfermedad en concreto.
Por ultimo los
participantes pudieron
realizar preguntas a los diferentes ponentes.

D. Mario Torbado Quifiones, Director de Relaciones con Pacientes de Pfizer

57. IV Congreso Andaluza del Voluntariado
10 de diciembre del 2020

e Hemos participando en el 142 CONGRESO #ANDALUZ ONLINE DEL
#VOLUNTARIADO: El Voluntariado ante situaciones de emergencia.
Sosteniendo nuevos retos. organizado por Consejeria de lgualdad,
Politicas Sociales y Conciliacion Junta de Andalucia.

Mesas virtuales de las )
asociaciones sin animo
de lucro:
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VI. PROGRAMA DE ATENCION INTEGRAL PARA PERSONAS
AFECTADAS CON HEMOFILIA, OTRAS COAGULOPATIAS
CONGENITAS, PORTADORAS Y FAMILIARES.

Colabora: Junta de Andalucia- Consejeria de Igualdad, Politicas
Sociales y Conciliacion

e La Hemofilia, y otros déficits en la
coagulacion de la sangre, son
enfermedades complejas que Junta de Andalucia
deben ser tratadas de manera Consejeria de Igualdad,
integral, a través de un equipo Politicas Sociales y Conciliacion
multidisciplinar teniendo una visidn holistica.
Esta atencidn integral de la que hablamos no siempre es cubierta
desde el ambito publico, debido en cierta medida a las dificultades
econdmicas que atraviesa nuestra sociedad, que afectan de forma
directa a los colectivos mas vulnerables, como son las personas con
discapacidad.
Es nuestro deber como entidad que defiende los derechos de los
afectados por Hemofilia u otras coagulopatias congénitas asi como
de las portadoras de la enfermedad, procurar esta atencion integral
alas personas afectadas, a las portadoras y a sus familiares cubriendo
todos los ambitos a los que afecta una discapacidad.

e Las actuaciones que se han realizado en este programa son las
siguientes:

v’ Talleres Autotratamiento. Sesiones formativas en las que los
participantes aprenden vy profundizan la técnica del
autotratamiento, aspecto clave en la gestion de una patologia
como la Hemofilia y que favorece la autonomia del paciente,
un mejor aprovechamiento de los recursos sanitarios y una
evolucidon mas favorable de la enfermedad.
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v' Servicio de Rehabilitacion y fisioterapia. Atencidn

individualizada, llevada a cabo por un diplomado en
fisioterapia y especializado en hemofilia, a demanda del
usuario o derivado por nuestro equipo de atencién social. El
fisioterapeuta ha trabajado con los afectados todas aquellas
lesiones producidas por los continuos sangrados que produce
el padecimiento de esta patologia, ha prevenido futuras
lesiones y los ha formado en control postural y habitos
saludables.

Servicio de atencidon psicoldgica. Sesiones individuales vy
grupales orientadas a reestructurar la problematica social y
familiar que se genera ante un diagndéstico de hemofilia, a
proporcionar herramientas para una mejor gestion de la
enfermedad y una mejor integracion social.

TRABAJADORAS ORIENTADORA .
SOCIALES LABORAL FISIOTERAPEUTA

Ll
] -

ADMINISTRATIVA

—
5 PIKTOCHART

Servicio de Informacion y Atencidn Social.

Atencion diaria y directa orientada a fomentar el bienestar de todas
las personas asociadas a la entidad, su entorno familiar y social
estableciendo planes de intervencién que den respuestas a las
demandas recibidas y realizando acciones para la prevencidon vy
atencidn a las dificultades del colectivo.
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Informacién, orientacién y asesoramiento a todas las personas
asociadas en las atenciones demandadas, realizando un seguimiento
y gestionando los recursos necesarios.

Potenciar el desarrollo de la capacidad de cada individuo para que
pueda afrontar por si mismos los problemas que en el futuro se
puedan presentar.

Favorecer las relaciones médico-paciente, mediante la coordinacion
continuada con los servicios sanitarios de referencia y nuestros
asociados.

Analizar y procesar la informacion, necesidades y problemas
detectados de primera mano al objeto de poder disefiar con mas
efectividad y rapidez las actividades y programas que den cobertura
a las necesidades detectadas o latentes.

Crear programas de intervencion dirigidas a la gestion vy
administracidon de servicios y recursos necesarios para la cobertura
de las necesidades del colectivo.

Llevar a cabo la gestion de tramites requeridos por las personas
asociadas con el objeto de solicitar ayudas a los organismos publicos

y/o privados.

Promover vy facilitar la participacién de todas las personas asociadas
en las actividades y programas que se organizan.

Mantener informados a todas las personas asociadas sobre
actividades, noticias o recursos que les puedan interesar

Profesionales en Trabajo Social en 2020

Matilde Mora Goémez Luz Divina Asensio Avilés
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Servicio de Informacion y Orientacion Laboral

Facilitamos informacion y orientacién laboral a nuestros/as
asociados/as que buscan empleo a través de un asesoramiento
individual y grupal sobre los recursos que en materia de busqueda
activa de empleo, formacion para el empleo dispone los diferentes
servicios municipales, entidades privadas y publicas. Hemos llevado
a cabo: un asesoramiento grupal e individual que ha consistido en
realizar itinerarios de insercion, formacidon para el empleo,
intermediacién laboral, busqueda de empleo por cuenta propia o
ajena.

Profesionales en Orientacion Laboral en 2020
Inma Vinuesa Jiménez

Servicio de Atencion Psicoldgica

Desde este servicio se han ofrecido a todas las personas asociadas y
sus familiares asesoramiento, apoyo y seguimiento psicoldgico
como forma de mejorar y paliar los problemas psicologicos
derivados de la enfermedad y de sus circunstancias personales y/o
sociales. Las intervenciones se han materializado tanto de forma
individual como grupal con los objetivos de:

Mejorar la calidad de vida de las personas afectadas, mujeres
portadoras y familiares.

Dotarles de las herramientas para la autoayuda.

Aportar recursos personales y familiares para hacer frente a
diferentes situaciones o problemas.

Prevenir los posibles problemas psicolégicos, de relaciones
personales, sociales, y con la enfermedad.

Profesional en Psicologia en 2020
Eugenio Carlos Fernandez-Ballesteros Gonzalez
Marta Alfaro Sabate
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Servicio de Fisioterapia

Este servicio ha proporcionado al colectivo y su entorno familiar una
atencidon especializada y de calidad, mediante un tratamiento
personalizado e individual adaptado a cada persona. Con la
aplicacion de diferentes técnicas diagnodsticas y terapéuticas, no
solo se han mejorado las dolencias de los pacientes sino que se han
prevenido lesiones y se ha restaurado el equilibrio funcional.

En una enfermedad como la hemofilia, donde el protagonista
siempre ha sido el hematélogo, la fisioterapia también juega un
papel fundamental. Los problemas musculo-esqueléticos que
ocasionan los derrames de repeticién pueden ser paliados, en cierta
medida, desde el campo de actuacién de la fisioterapia. Un correcto
tratamiento rehabilitador puede devolver al paciente una mayor
independencia y capacidad funcional y, en consecuencia, mejorar su
calidad de vida.

Profesional en Fisioterapia durante 2020
José Manuel Labao Lépez

Servicio de Administrativo

Desde el servicio administrativo se mantiene en orden el
funcionamiento burocratico de la entidad, mediante la atencidon
telefdnica, recepcion de sugerencias, preparacion de
documentacion necesaria, actualizacion continuada de la base de
datos, divulgacién de informacion, asi como apoyo en la ejecucidony
justificacion de actividades y programas. El servicio administrativo
da apoyo a todos los servicios y actividades que ofrece la
asociacion, trabajando de forma coordinada con el equipo de
profesionales que conforman Asanhemo.

Profesionales en Administracion en 2020
M2 Carmen Romera Valentin
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a. Programa de Apoyo Psicosocial a las Personas Afectadas de
Hemofilia, Otras Coagulopatias Congénitas, Portadoras de la

Enfermedad y Familiares EN Delegacion de Cadiz.
Colabora: Diputacién de Cadiz — Area de Presidencia

e Cumpliendo con el objetivo de Ofrecer el D| puta C | é n

programa de Apoyo Psicosocial a las = =
Personas Afectadas de Hemofilia, de Cadlz
Otras Coagulopatias Congénitas, Portadoras de la Enfermedad vy
Familiares en la provincia de Cadiz, desde ASANHEMO-Cadiz se ha
llevado a cabo la siguientes actuaciones:

1. Orientaciéon y asesoramiento social, que ha consistido en una
atencidn social personalizada e individual dirigidas a las personas
afectadas de hemofilia, otras coagulopatias congénitas, portadoras
de la enfermedad y familiares de la delegacién de Asanhemo en la
provincia de Cadiz, facilitdndoles toda aquella informacion,
orientacién y asesoramiento necesario para mejorar su bienestar
social.

2. Atencidn psicoldgica, que se ha llevado a cabo terapias psicoldgicas
individuales y grupales, asi

como asesoramiento a las | 24210 1€ »JNN L PN
portadoras de tN DE APOYO
enfermedad y los padres, PSICOSOCIAL.

madres y tutores/as de
hijOS/aS afectados de Se ha brindado apoyo psicosocial a las

. personas afectadas de hemofilio, otras
hemofilia u LI ogulopatios congénitas, portadoras de la

coagulopatl'as congénitas. enfermedad y familiores a traves de una atencién
El desarrollo de este
programa se ha llevado a
cabo en la Sede de Ia
Delegacién de ASANHEMO
en Cadiz.

social y psicologica individualizda y personalizada.

Diputacidn | PRESIOENC
de Cadiz
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VIIl. ACTIVIDADES DE CARACTER MEDICO Y APOYO
PSICOSOCIAL

1. Taller Hemofilia y Actividad Fisica: Perder el Miedo (21 de

noviembre del 2020)

Colabora: Diputacion de Almeria

Esta actividad ha consistido en el DIPUTACIQN
desarrollo de un taller virtual sobre b@ DE ALMERIA

actividad fisica y fisioterapia, a través de la plataforma GoogleMeet,
para personas afectadas con hemofilia, otras coagulopatias
congénitas, portadoras de la enfermedad, familiares, estudiantesy
profesionales de la salud, en el cual un técnico en fisioterapia ha
explicado a los/as asistentes el origen de las hemorragias articulares,
sus consecuencias y la mejor forma de prevenirlas y tratarlas
haciendo hincapié en la importancia de la actividad fisica. Mostrando
a los/as asistentes los distintos ejercicios fisicos y actividades que
pueden practicar para evitar este tipo de hemorragias y mejorar la
salud desde un punto de vista fisico.

Han participado personas afectadas con hemofilia, otras
coagulopatias congénitas, portadoras y familiares.

La difusion del proyecto se ha realizado a través de los medios de
difusion de ASANHEMO, y de forma personalizada a través de correo
electrdénico y cartas a las personas asociadas.

También se ha dado difusidn a las siguientes organizaciones:
Federacion de Enfermedades Raras (FEDER)

Asociaciones y Fundaciones Andaluza (AFA)

Federacion Gaditana de Personas con Discapacidad Fisica o/y
Organica (FEGADI)

Colegio Profesional de Fisioterapia de Andalucia.

Somos pacientes
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Tras la ejecucion de esta actividad IO TERAPEUTICO EN HE
podemos concluir que los : -
resultados han sido muy positivos, ‘

por una parte se ha cumplidos con |: e
las metas marcadas, y por otro |
lado, aun siendo virtual, la
participacion y el interés del
colectivo has sido alta.

© = RESPIRACION DIAFRAGMATICA

El numero de asistentes ha sido de
20 personas.

Con una participacion activa del
100% de los participantes

El 100% de los participantes ha
mostrado su satisfaccion con el
contenido de la actividad.

. Fisioterapia y Rehabilitacion a Nifios y Nifas Afectadas de

Hemofilia y Otras Coagulopatias Congénitas.

Colabora: Swedish Orphan Biovitrum S.L

Con el fin de prestar una atencion \ SObI

integral a las personas afectadas con rare strength
hemofilia, otras coagulopatias

congénitas y portadas se ha desarrollado el Servicio de Fisioterapia.
Esta actividad ha consistido en una atencién individualizada, llevada
a cabo por un diplomado en fisioterapia y especializado en hemofilia,
a demanda de las personas afectadas o derivado por nuestro equipo
de atenciodn social.
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El fisioterapeuta ha trabajado con las personas afectadas todas
aquellas lesiones producidas por los continuos sangrados que
produce el padecimiento de esta patologia, ha prevenido futuras
lesiones y los ha formado en control postural y habitos saludables.
Los/as destinatarias de este programa ha sido personas afectadas de
hemofilia y otras coagulopatias congénitas, desde la infancia hasta 21
afos.

. Fisioterapia y Rehabilitacién Para las Personas Afectadas de

Hemofilia y Otras Coagulopatias Congénitas.

Programa Impulso: Mutua Madrilefia-

entidad de

Feder. tilidad public
Con el fin de prestar una atencidn fe d

integral a las personas afectadas con

hemofilia, otras coagulopatias FED

congénitas y portadoras se ha

desarrollado el Servicio de Fisioterapiay MM.[
Rehabilitacion.

Este programa ha consistido en MUTUAMADR'LENA

sesiones individuales por parte de nuestro técnico en fisioterapia a
los/as socios/as afectados/as por alguna coagulopatias congénita en
las distintas Delegaciones de Asanhemo en Andalucia, es decir,
Sevilla, Granada y Jerez de la Frontera (Cadiz), con el objetivo de
prevenir los dafios articulares y musculares, derivados de las
repetidas hemorragias que producen la deficiencia de algun factor en
la sangre, retrasando al maximo su aparicién y minimizando las
secuelas invalidantes.

Los/as destinatarias de este programa ha sido personas afectadas de
hemofilia y otras coagulopatias congénitas, desde la infancia hasta
los 21 aiios.
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IX. ACTIVIDADES DE FORMACION Y VOLUNTARIADO

. Hemorienta: Desarrollo de Habilidades y Competencias

Personales en la Busqueda de Empleo. Universidad de Jaén -
Aulario Cesareo Rodriguez Aguilar, Aula n2 5 del edificio A-4.
(25 de enero del 2020)

Colabora: Diputacion de Jaén

Este programa se ha llevado a cabo a través un ’(

taller presencial realizado por la orientadora DIPUTACION
laboral de ASANHEMO en la Universidad de ]DEJAEN

Jaén, donde se ha trabajado con las personas

participantes la mejoras de las habilidad y competencias personales
con el fin de aumentar su posibilidades en la busqueda de empleo.

Dirigido a personas desempleadas y a todas aquellas que buscan
mejorar sus posiciones en el mercado de trabajo afectadas de
hemofilia, otras coagulopatias congénitas, portadoras de Ia
enfermedad y familiares.

La difusidon del proyecto se ha realizado a través de los medios de
difusion de ASANHEMO, del Colegio Profesional de Fisioterapeutas
de Andalucia, de otras entidades miembros, y de forma
personalizada a través de correo electrénico y carta a las personas
asociadas.

Con este proyecto las personas participantes han podido adquirir
nuevas herramientas y pautas, mejorando asi las técnicas a la hora
de una busqueda activa de empleo y creando un espacio donde
poder resolver aquellas dudas a la hora de afrontar una entrevista de
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trabajo, como elaborar un Curriculum Vitae ... ademads han podido
actualizar sus conocimientos sobre los diferentes portales de
empleos, las empresas, las fundaciones y entidades que en la
actualidad estan demandado personal. Por dltimo, los/as
beneficiarias han podido aprender a crear una marca personal
diferenciadora y descubrir cdmo utilizar las redes sociales para
obtener un empleo.

En general el programa ha tenido un resultado muy positivo en las
personas, cumpliéndose todos los objetivos marcados.

HABILIDADES Y COMPETENCIAS
EIEﬂI}’SLEEALES EN LA BUSQUEDA DE

DiA: 25 de Enero del 2020 ORGANIZA: 1))

HORA: 10.00 horas. asanhemo
LUGAR: Aulario Cesareo Rodriguez WI.AB“RA -

Aguilar. Aula 5 del edificio A-4. o
Universidad de Jaén.

W
R

iiiiAPUNTATE E INFORMATE!!!
601247347
administracion@asanhemo.org
delegacion.granada@asanhemo.org
delegacion.cadiz@asanhemo.org
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2. Jornadas sobre nuevas tecnologias para grandes y pequefios.

(7 de marzo del 2020)

Colabora: Diputacion de Granada

Con estas Jornadas se ha

promovido el conocimiento de las -y . ..

nuevas tecnologias tanto en Diputacién
personas adultas como en de Granada
menores, afianzando a su vez las Avanzamos junt@s

relaciones entre grandes vy

pequefos. Ademas se han facilitado las herramientas necesarias para
hacer un buen uso de las redes sociales en internet, identificando los
riesgos y las oportunidades que ofrecen las nuevas tecnologias y
aprovechando al mismo tiempo para crear un punto de encuentro
donde poder compartir conocimientos sobre la hemofilia y otras
coagulopatias congénitas.

El programa se ha dirigido a todas las personas afectadas con
hemofilia, otras coagulopatias congénitas, portadoras y familiares, y
se ha desarrollado en la sede la Asociacion Andaluza de Hemofilia en
Granada.

La difusidon del proyecto se ha realizado a través de los medios de
difusion de Asanhemo, y de forma personalizada a través de correo
electronico y cartas a las personas asociadas. Se ha ampliado Ia
difusion a través de las diferentes organizaciones a las que Asanhemo
pertenece:

Federacion de Enfermedades Raras (FEDER)

Asociaciones y Fundaciones Andaluza (AFA)

Federacion Granadina de Personas con Discapacidad Fisica o/y
Orgdnica (FEGRADI)
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PROGRAMA:
HORA: 11 a 14 horas

% RIESGOS Y OPORTUNIDADES QUE OFRECEN LAS NUEVAS
REDES SOCIALES

% COMERCIO SEGURO ONLINE — VENTAJAS Y DESVENTAJAS DE
COMPRA ONLINE

Diputacién {%ﬁ‘
cocemre

de Granada
Avanzamos junti@s

MEMORIA DE GESTION 2020



G

asanhemo

3. Programa de Orientacion, Integracion e Insercién Laboral en
Personas Afectadas de Hemofilia y Otras Coagulopatias

Congénitas (2020)

Colabora: Fundacion Bankia en Accion Fundacion CAJAGRANADA

Este programa dirigido a personas

Programa

afectadas con hemofilia, otras | ayudamos a los que Ayudan

coagulopatias congénitas, portadoras y | Accién social

familiares, se ha llevado a cabo por una m:
. . €11-:acCc10o1
orientadora laboral que ha sido la

encargada de llevar a cabo con los/as
participantes las siguientes actuaciones ‘;}%\JDAAE{BNANADA

dependiendo de cada caso:

1. Empleabilidad:

v' Atencién personalizada, asesoramiento, seguimiento vy

v

v

acompainamiento sociolaboral a las personas afectadas con
hemofilia, otras coagulopatias congénitas, portadoras de la
enfermedad y familiares.

Orientacion sobre la adecuacién de su perfil laboral en las
redes sociales, elaboracion de curriculum online vy
videocurriculum.

Formaciéon en las competencias mas demandas por las
empresas.

Asesoramiento sobre cémo afrontar una entrevista de empleo,
trabajando las habilidades sociales y relacionales.

Creando una marca personal con las personas usuarias.

2. Formacion: Orientacion sobre los cursos, talleres
estudios...necesarios para la obtencion de un empleo o mejorar las

condiciones laborales en el trabajo.
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3. Autoempleo: Atencidn personalizada donde las personas puedan
adquirir las herramientas necesarias y recursos disponibles para
emprender.

4. Intermediacién en el mercado laboral: La orientadora laboral ha
realizado acciones encaminadas a la intermediacion entre las
empresas y las personas afectadas de hemofilia, otras coagulopatias
congénitas, portadoras con la enfermedad y familiares con el fin de
la insercion laboral.

El programa debido a la COVID19 se ha tenido que realizar
cumpliendo con las normas sanitarias por lo que se ejecutado a través
de llamadas telefdnica y videollamadas con los/as usuarios/as

La ejecucidn ha tenido lugar desde mayo a junio del 2020.

Con el desarrollo de este proyecto se ha conseguido que el 100% de
los participantes reciban una orientacion sociolaboral eficaz
resolviendo todas las dudas de caracter laboral. Ademas se ha
logrado que todos/as los/as usuarios/as tomen conciencia de
aquellas habilidades personales y laborales que poseen, aumentando
su autoestima y empoderandolos/as. Por otro lado, también hemos
conseguido a través de la formacion mejorar aquellas competencias
laborales de las que carecian. Todo ello ha supuesto un impacto muy
positivo en el colectivo en el que se ha intervenido mejorando su
calidad de vida.
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4. Programa de Orientacion, Integracion e Insercion Laboral en

Personas Afectadas de Hemofilia y Otras Coagulopatias
Congénitas (2020)

Colabora: Diputacién de Jaén

Se ha ofrecido a las personas participantes ,

una atencion especifica sobre orientacion

sociolaboral con el fin de apoyar la entrada SLPKEAI\?'ON

al mercado laboral del colectivo en situacion

de vulnerabilidad.

Las personas participantes han sido personas afectadas con
hemofilia, otras coagulopatias congénitas, portadoras y familiares. Y
el desarrollo del programa, debido a la COVID19, se ha tenido que
realizar cumpliendo con las normas sanitarias por lo que se ejecutado
a través de llamadas telefénica y videollamadas con los/as
usuarios/as.

El Programa de Apoyo Psicosocial ha supuesto para las personas
afectadas y sus familiares conocer las herramientas necesarias para
gestionar de manera positiva la enfermedad, mitigando la ansiedad
creada por la misma y reduciendo el impacto psicélogo que provoca
tener una enfermedad crénica en las personas que lo padecen y su
entorno familiar. Estas nuevas herramientas han fomentado una
mayor autonomia en las personas que han participado en el
programa mejorando por ende su bienestar social y calidad de vida.
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5. Programa de Sensibilizacién y Formacion del Voluntariado:

Conecta con tu Entorno, Hazte Voluntario/a. (4 de diciembre
2020)

Colabora: Junta de Andalucia -
Consejeria de Igualdad, Politicas
Sociales y Conciliacion

Junta de Andalucia

Esta actividad se enmarca dentro de Consejeria de Igualdad,

la campafia «Conecta con Tu Politicas Sociales y Conciliacion
Entorno: Hazte Voluntari@» y ha sido impartida por Matilde Mora
Gomez, Trabajadora Social de Asanhemo, con la Colaboracion de Ia
Junta de Andalucia- Consejeria de Igualdad, Politicas Sociales vy
Conciliaciéon, siendo dirigida a todas las personas que conforman o
guieran ser parte del voluntariado de Asanhemo, asi como conocer
mas de cerca que significa padecer una enfermedad rara como es la
hemofilia y otras coagulopatias congénitas como son el déficit de

factor V, Von Willebrand...

Se realizard un curso sobre voluntariado, a través de las nuevas
tecnologias donde se ha tratado lo siguientes temas:

» QUE ES EL VOLUNTARIADO: Valores que sustentan al
voluntariado.
» QUIEN ES UNA PERSONA VOLUNTARIA:
v" Quién puede ser una persona voluntaria
v Funciones de la accién voluntaria
v’ Derechos de la persona voluntaria
v Obligaciones de la persona voluntaria
» LA IMPORTANCIA DEL VOLUNTARIADO:
v’ Las razones del trabajo voluntario
v Objeciones necesarias
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> TIPOS DE VOLUNTARIADO: Nuevas formas de voluntariado

tecnoldgico.
COMO PARTICIPAR
Entidades donde colaborar: ASANHEMO

Ademas se ha llevado a cabo una campafa por las redes sociales
sobre la importancia del voluntariado.

Las personas destinatarias de este programa han sido personas
afectadas de hemofilia, otras coagulopatias congénitas,
portadoras, familiares y poblacion en general.

Este programa se ha desarrollado de septiembre a diciembre,
realizando el dia 4 de diciembre la Formacién en Plataforma
virtual GoogleMeet .

Los resultados obtenidos han sido muy favorables, con una buena
participacion y cumpliendo las metas marcadas. Ademas se ha
conseguido visibilizar la laboral de la entidad y fomentar Ia
participacion de la ciudadania en el movimiento asociativo.

G Formacion en A%

asanhemo o luntariado

CAMPANA CONECTA CON TU ENTORNO:
HAZTE VOLUNTARI@

Webinar
3.CONECTATE Y
PARTICIPA.
1L.INFORMATE 2.INSCRIBETE Hobloremos de:
« (QUEESEL
www.asanhemo.org VOLUNTARIADO?
#sist 4 DE DICIEMBRE « JQUIEN PUEDE SER UNA
4 2020 Un dia antes del seminario se PERSONA VOLUNTARIA?
mandard un correo electrénico con . mmm‘ DEL
las instrucciones para conectarse a
10.00 A 12.00 trovés GOOGLE MEET. :":mns‘;‘;‘om‘mm
HORAS. PARTICIPAR SIENDO

VOLUNTARI@?
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INFORMATE
WWW.ASANHEMOD.ORG | 6 Ao—,
ADMINISTRACIONRASANHEMO . ORG ' A
— Qsannemo

FORMACION EN |
VOLUNTARIADO

INTRODUCCION. ® LA

w
oo RN 0 Gomez

M

IMPORTANCIA DEL

QUE ES EL VOLUNTARIADO:
Valores que sustentan al
voluntariado.
QUIEN ES
VOLUNTARIA:

UNA PERSONA

. Quién puede ser una persona

voluntaria, Qué es el trabajo
voluntario, Requisitos para ser una
persona voluntaria,

. Funciones de la accién voluntaria,

Derechos de la persona voluntaria,
Obligaciones de la  persona
voluntaria.

organiza

G

VOLUNTARIADO

. Las razones del trabajo voluntario,
. Objeciones necesarias

TIPOS DE VOLUNTARIADO:
Nuevas formas de volunlariado
tecnolagico.

. Cama participar.

ENTIDADES:DONDE Y COMO
COLABORAR:
ASANHEMO

colabora
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X. MEJORA DIGITAL

1. Fundacién Ayesa-Donacién Equipos informaticos.

e Hoy dia se hace imprescindible vy
necesario adaptarse a la trasformacién
digital, que sin duda, ha sido acelerada avesa
a velocidad de vértigo por la necesidad
del teletrabajo, motivado por la pandemia que estamos sufriendo
por el Covid19. Contar con equipos informaticos que nos ayuden a
mejorar los medios digitales de la entidad, nos facilita el trabajo
diario y nos ayuda a llegar a un mayor numero de personas
interesadas con hemofilia y otras coagulopatias congénitas.

Conocimient
e
Imaginacior
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2. Asanhemo participa en el Programa Santander Social Tech

(15/10/2020)

La Asociacién Andaluza de Hemofilia (ASANHEMO), ha participado
durante diez dias (del 14 al 23 de octubre) en el programa de la
Fundacion Banco Santander para

impulsar la  digitalizacion  de

entidades sin 4animo de lucro,

Santander  Social Tech. Este

programa incluye la formacién, & Santander
asesoramiento online y ayudas Fundacion
econdmicas para apoyar a las

organizaciones en su proceso de

transformacion digital, tan

importante hoy en dia ante Ia

situacion de alerta sanitaria que estamos viviendo por la COVID-19.

MEMORIA DE GESTION 2020



G

asanhemo

Xl.  RECONOCIMIENTOS

1. Asociacion Andaluza de Hemofilia obtiene el Sello ONG

Acreditada de la Fundacién Lealtad.

Asociacion Andaluza de Hemofilia obtiene el Sello ONG Acreditada de
la Fundacion Lealtad.

El Sello refuerza la confianza de los donantes en la ONG al acreditar
gue la Asociacion Andaluza de Hemofilia centra sus esfuerzos en las
areas en las que tiene experiencia, que su comunicacion es fiable y
que hace publico el porcentaje de gastos que destina a su mision,
entre otros indicadores.

Segun el andlisis realizado por la Fundacion Lealtad, la ONG cumple
integramente los 9 Principios de Transparencia y Buenas Practicas.

La Fundacion Lealtad, institucion independiente y sin animo de lucro,
el 16 de julio de 2020, ha otorgado el Sello ONG Acreditada a la
Asociacidon Andaluza de Hemofilia. Se trata de un distintivo Unico en
Espafa que reconoce el cumplimiento de 9 Principios de
Transparencia y Buenas Practicas de gestion. Ademas, ayuda a los
donantes a identificar de forma clara y sencilla a aquellas ONG que
ofrecen informaciéon completa sobre su gestion, actividades, y el
origen y destino de sus fondos, entre otros aspectos.

El equipo de analistas de la Fundacidn Lealtad ha determinado que la
Asociacion Andaluza de Hemofilia cumple integramente los 9
Principios evaluados que estan relacionados con el funcionamiento
de la ONG Yy la informacion que pone a disposicion de la sociedad. “La
Asociacion Andaluza de Hemofilia solicité de forma voluntaria la
acreditacion, proceso que ha concluido con la concesién del Sello
ONG Acreditada tras analizarse 43 indicadores para verificar que
cumple con los Principios de Transparencia y Buenas Practicas de

80
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gestion”, explica Ana Benavides, directora general de la Fundacién
Lealtad. Durante el proceso se acreditacion se han contrastado, entre
otros puntos, el buen funcionamiento del 6rgano de gobierno de Ia
ONG para el cumplimiento de sus responsabilidades y el uso eficaz
de sus recursos, si la entidad es sostenible y si su comunicacién es
fiable, asi como la coherencia de sus actividades con su mision de
interés general.

A partir de ahora, la Asociacion Andaluza de Hemofilia contara con el
Sello ONG Acreditada para manifestar su compromiso con la
transparencia y las buenas practicas, que podra usar durante los dos
proximos aflos en sus materiales de comunicacidon y captaciéon de
fondos. Ademads, los donantes podran consultar el informe de
acreditacion de la ONG en la pagina web www.fundacionlealtad.org.
“Las ONG son conscientes de que la transparencia y las buenas
practicas de gestidon son bdsicas para generar y reforzar la confianza
del donante en su labor. La rendicion de cuentas es clave porque
ayuda a crear un vinculo con la sociedad, lo que a largo plazo favorece
las colaboraciones”, sefiala Benavides.

Con esta acreditacion la Asociacion Andaluza de Hemofilia se
identifica como una ONG con la que colaborar con un plus de
confianza y que cumple las actuales exigencias de transparencia y
buenas practicas de los donantes, y se une al grupo de 214 ONG
Acreditadas por la Fundacion Lealtad. En este sentido, Ana Benavides
recuerda: “Para realizar una donacién eficaz es fundamental que el
donante se informe antes y después de colaborar para comprobar el
trabajo de la ONG y el impacto de su donaciéon. El Sello de la
Fundacion Lealtad, basado en una evaluacién independiente, ofrece
y facilita esta labor a los donantes”.
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El Sello ONG Acreditada: El Sello y su riguroso proceso de concesion
estan avalados por la experiencia de la Fundacion Lealtad, que inicid
el andlisis y la acreditacion de ONG en 2001. Su metodologia, basada
en los principios de independencia, rigor y solidaridad, ha sido
reconocida nacional e internacionalmente. A la acreditacion pueden
optar ONG de diferente perfil: asociaciones y fundaciones, grandes y
pequefas, que desarrollen proyectos de cooperacién al desarrollo y
accion humanitaria, atencion a colectivos desfavorecidos en Espafia,
investigacidn cientifica asociada a la salud y medio ambiente. Los 9
Principios analizados agrupan mas de 40 indicadores de
transparencia y buenas practicas.

Acerca de la Asociacion Andaluza de Hemofilia

La Asociacion Andaluza de Hemofilia (ASANHEMO) se constituyé en
1990 como una entidad sin animo de lucro cuya finalidad es la de
apoyar desde una perspectiva bio-psico-social a las personas
afectadas de hemofilia, otras coagulopatias congénitas, portadoras
de la enfermedad y sus familiares, promoviendo su participacion en
tobos los ambitos de la vida social con el fin de conseguir su plena
integracion en la sociedad de manera normalizada.

Acerca de la Fundacion Lealtad

La Fundacion Lealtad es una institucion sin dnimo de lucro que tiene
como mision fomentar la confianza de la sociedad en las ONG para
lograr un incremento de las donaciones, asi como de cualquier otro
tipo de colaboracidon. Fue la primera entidad en desarrollar una
metodologia de analisis de |la transparencia y las buenas practicas de
gestion de las ONG espaiolas en 2001. Su servicio de informacién
publica es un referente para los donantes y su experiencia ha
inspirado otras iniciativas en Espafa y en Latinoamérica para
impulsar la transparencia de las ONG. La Fundacion Lealtad es el
miembro espafiol de ICFO (International Committee on Fundraising
Organizations). http://www.fundacionlealtad.org
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ANLAISZIZR SKLALUZE

ONG
ACREDITADA

FUNDACION LEALTAD asa emo

ASOCIACION ANDALUZA DE HEMOFILIA

Asaciacion Andaluza de Hemofilia

ONG acreditada
por la Fundacion Lealtad

Cumple los 9 Principios de Transparencia y Buenas Practicas analizados:

| | 11 Principio 1 de Funcionamiento y Regulacion del Organo de Gobierno.
Principio 2 de Claridad y Publicidad del Fin Social.

Principio 3 de Planificacion y Sequimienta de la Actividad.

|
ei I"\
i

Principio 4 de Comunicacion e Imagen Fiel en La Informacian.

Principio 5 de Transparencia en |a Financiacion.

Principio 6 de Pluralidad en la Financiacion.

Principio 7 de Control en la Utilizacion de Fondos.

Principio 8 de Presentacion de las Cuentas Anuales y Cumplimiento de las Obligaciones Ledales.

> ] &% B

§i Principio 9 de Promaocion del Voluntariado.

Acreditacion sujeta a que el informe de transparencia y buenas
practicas de la ONG se encuentre publicado en www.fundacionlealtad.org
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XIl.  ACTIVIDADES INVESTIGACION

1. Il Team Endurance Challenge- Crossfit Jaen- 15 de febrero de
2020.

e Jornada de 6 horas continuadas donde deportista de alto
rendimiento compitieron en un circuito cerrado de pruebas
deportivas diversas con el objetivo de obtener la mejor marca.

El fin la celebracidon de un evento solidario con el fin de recaudar
fondos para la investigacion del Déficit de Factor V. Cada participarte
dond 10€ minimo por la inscripcion en la competicidon deportiva.
Ademas de obtener donativos de patrocinadores del evento
deportivo.

"Una esperanza para Celia"

Fecha: 15/02/20
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2. lll Gala del Humor por las EERR y el Déficit V- Aula Magna de la
Universidad de Jaén -27 de febrero de 2020.

e Tercera edicidn de la Gala Benéfica de Humor que reunid -por tercer
afio consecutivo en Jaén- a un elenco de humoristas de primer nivel
nacional. El motivo de esta gala de humor fue dar visibilidad a las
enfermedades raras y recaudar fondos para la investigacién del
déficit de factor V.

| I

GALA DE HUMOR

POR LA INVESTIGACION DE LAS EERR. ¥ DEFICIT DE FACTOI

JUEVES 27 FEBRERO
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1. Campafia #QUEDATEenCASA: Tratamiento a Domicilio-
GIVINGTUESDAY — 4 de diciembre de 2020.

e AYUDANOS A DIFUNDIR a través de tus redes sociales, asi como
compartiéndolo con vuestra familia y amigos.
e COLABORA CON NOSOTROS aportando tu donativo

https://www.migranodearena.org/reto/quedate-en-casa-tratamiento-a-
domicilio

http://givingtuesday.es/projects/?project type=&project objective=&pro
vince=Sevilla

#QUEDATEenCASA

TRATAMIENTO A
DOMICILIO.

/’_\ de las personas que padecen
@%/ hemofilia y otras coagugulopatias

congénitas tienen problemas de
movilidad.

TU gesto puede AYUDAR
a mejorar las vida de las personas con
enfermedades crénicas y prevenir la
propagacion de la COVID-19

DONA Y APOYA nuestra CAMPANA ®
DE ACERCAR ELTRATAMIENTO A

MEMORIA DE GESTION 2020



asanhemo

MEMORIA DE GESTION 2020

» ésaci
l. Aunndd:c

&

COCEMFE




asanhemo

XVI. COLABORADORES

Junta de Andalucia

Consejeria de Igualdad,
Politicas Sociales y Conciliacion

P 4

DIPUTACION
DE JAEN
Diputacion
de Cadiz
Ayuntamiento
de Granada
88
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FUNDACION
LEALTAD fe@kir

m

MUTUAMADRILENA

Programa

Ayudamos a los que Ayudan
Accion social

=
@ CAJAGRANADA avesq (I

#GIN'INGTUESDAY
& Santander

Fundacion

techsoup

@ SO
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