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PRESENTACIÓN 

 

Estimados socios y familiares: 

Os presento la Memoria Anual de nuestra asociación, resultado de casi un 

año de trabajo constante por y para Asanhemo. 

Desde el pasado mes de abril de 2016, todos los miembros del equipo 

directivo hemos intentado seguir en la línea de nuestros predecesores 

trabajando para conseguir todos los objetivos que nos planteamos desde 

el inicio.  Tengo que deciros que ha sido un año de duro trabajo y de 

enriquecimiento tanto a nivel personal como profesional, y, por supuesto, 

una experiencia muy gratificante.  Éste es un cargo que conlleva mucho 

trabajo, mucha responsabilidad y muchas horas de dedicación y esfuerzo, 

pero la recompensa merece la pena: la mejora de calidad de vida y 

bienestar de nuestros asociados y sus familias. 

Uno de los aspectos que hemos considerado importantes a tener en 

cuenta es la relación con nuestros asociados, para lo que los delegados de 

cada sede están trabajando y poniendo el mayor interés posible; por 

ejemplo, hemos organizado una reunión con los socios en la sede de Jerez, 

en la que ellos mismos eligieron los temas a tratar. Es nuestra intención 

seguir haciendo esto mismo en todas las sedes para así conseguir tener 

una relación más cercana con todos los socios. 

Durante este año hemos seguido intentando solucionar, entre otros 

asuntos, el problema de las ayudas complementarias por VHC pendientes 

de cobrar,  y de este tema hablaremos con más detenimiento en el punto 

previsto para ello. 

También hemos elaborado un proyecto de formación de Voluntarios 

como Monitores de tiempo libre, necesarios para que nuestros socios más 

pequeños puedan asistir a eventos como el Campamento anual de niños 

con hemofilia y otras coagulopatías congénitas y reuniones como ésta en 

las que tratamos temas que a ellos por su edad, no les interesa tratar, pero 

que por supuesto son de interés para todos. 
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Otro de los asuntos importantes es el referente a la Unidad de Hemofilia 

del Hospital Virgen del Rocío de Sevilla, un proceso del que aún no 

tenemos demasiados datos ya que todavía no hay una decisión en firme 

desde el mismo hospital. Os iremos informando cuando tengamos más 

detalles concretos, aunque por supuesto haremos todo lo que esté en 

nuestra mano para que se tengan en cuenta las necesidades de las 

personas con hemofilia y otras coagulopatías tratadas en esta Unidad.  

Desde Asanhemo seguimos y seguiremos trabajando por los socios, para 

ello continuamos realizando programas y proyectos de interés para todos, 

como por ejemplo el de Orientación Laboral recién instaurado, programas 

de Atención Integral, de  Alianzas Familiares, cursos de Formación para 

miembros de Junta Directiva, talleres de Autotratamiento, etc.. 

Debo deciros además, que desde Asanhemo colaboramos en un Proyecto 

de Investigación para el Déficit de Factor V.  Celia, que padece esta 

enfermedad, pertenece a nuestra asociación y por ello colaboramos 

poniendo nuestro granito de arena para apoyar a la lucha por conseguir 

una medicación para ella.  Ahora podremos ver una breve presentación 

para que todos podamos conocer algo más a Celia y este proyecto.  

Mari Carmen de Orta 

Presidenta ASANHEMO 
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CENSO 2016 

La Asociación Andaluza de Hemofilia (ASANHEMO) se constituyó en el año 
1990 como entidad no gubernamental sin ánimo de lucro. En el año 2009 
el Ministerio del Interior declaró su utilidad pública según Orden 28/09/09. 
 
El objetivo de ASANHEMO de apoyar desde una perspectiva bio-psico-social 
a las personas afectadas de hemofilia u otras coagulopatías congénitas 
procura llegar a cualquier ámbito de desarrollo de la persona que padece la 
enfermedad: familiar, laboral, escolar o cualquier otro. 
 
Nuestra entidad actúa en el ámbito regional y acoge a las ciudades 
autónomas de Ceuta y Melilla, ubica desde su creación su sede en Sevilla 
disponiendo de tres delegaciones localizadas en Granada (acoge a Jaén y 
Almería), Cádiz y Sevilla (Huelva) con el fin de acoger a todas las personas 
de la Comunidad Autónoma Andaluza que pertenezcan al colectivo. 
 
La Asociación Andaluza de Hemofilia se constituye por la agrupación natural 
de los socios descritos en el CAPÍTULO VI de sus Estatutos: 
 

� Socios de Número: Aquellas personas residentes en la Comunidad 
Autónoma Andaluza o en las Ciudades Autónomas de Ceuta y Melilla 
que presenten deficiencias de los factores anti-hemofílicos u otros 
factores congénitos de la coagulación, así como los transmisores. 

� Socios de Honor: aquellas personas que por su relevancia o por haber 
contribuido de modo significativo a la dignificación y desarrollo de la 
Asociación, se hagan acreedores a tal distinción. El nombramiento de 
los socios de honor corresponderá a la Asamblea general a propuesta 
de la Junta Directiva. 

� Socios Familiares: serán aquellos familiares de primer grado de 
consanguinidad o adopción de socios de número fallecidos o no. 

� Personas Colaboradoras: Podrán incorporarse a la Asociación en 
calidad de miembros asociados, con voz pero sin voto, las personas 
naturales o jurídicas que, de modo ocasional o regular, colaboren con 
la Asociación en la realización de sus fines. 
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ORGANIGRAMA ASANHEMO 

ASAMBLEA GENERAL 

La Asamblea General es el órgano supremo de gobierno de la Asociación, 

integrado por todos sus socios, que adopta sus acuerdos por el principio 

mayoritario o de democracia interna. 

Las reuniones de la Asamblea General serán ordinarias y extraordinarias. La 

ordinaria se celebrará una vez al año dentro de los cuatro meses siguientes 

al cierre del ejercicio; las extraordinarias se celebrarán cuando las 

circunstancias lo aconsejen, a juicio del Presidente, cuando la Junta 

Directiva lo acuerde o cuando lo proponga por escrito una décima parte de 

los asociados. 

 

ORGANO DE REPRESENTACIÓN 

La Asociación será gestionada y representada por la Junta Directiva. La 
Junta Directiva estará formada por: un Presidente, un Vicepresidente, un 
Secretario, un Tesorero, un representante por cada Delegación Provincial 
(Delegado/a) y todos aquellos vocales que se aprueben en Asamblea. 

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

Todos los cargos que componen la Junta Directiva serán gratuitos, sin que 
en ningún caso puedan recibir retribución por el desempeño de su función, 
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. 
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COMPOSICIÓN DE LA JUNTA DIRECTIVA ACTUAL: 

 

Presidencia: Dª. María Carmen De Orta Sequera 

Vicepresidencia: Dª. María José Extremera Martínez 

Secretaría: D. Juan Fco. González Muñoz 

Tesorería: D. Miguel Ángel Carmona García 

Representante Delegada de Cádiz: Dª. Noelia Gallardo García 

Representante Delegada de Granada: María Dolores Moreno López 

Representante Delegada de Sevilla: María Dolores Vega Jiménez 

Vocal: Purificación Orellana Labrador 

Vocal: María Dolores Camero Melero 

Vocal: Francisco Javier Cuevas Orellana 

Vocal: José Manuel Viruez Oliva 

Vocal: Enrique Antonio Cuerda Flores 

Vocal: Alejandra Martín Ferrer 
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DELEGACIONES ASANHEMO 

Los Socios de la Delegación de Sevilla son los que pertenecen a Sevilla, 

Huelva, Ceuta y Melilla, los de la Delegación de Granada incluye a los socios 

de Granada, Almería y Jaén, y los de la Delegación de Cádiz incluyen a los 

socios de Cádiz y provincia. 

• Delegación en Cádiz, en Avda. del Mar nº 6, 10º A, CP. 11406 Jerez de 

la Frontera (Cádiz) 

• Delegación en Granada, en C/ Martínez de la Rosa nº 27, Local 6, 

CP.18002, Granada 

• Delegación de Sevilla, en C/ Castillo de Alcalá de Guadaira nº 7, 4º B, 

C.P 41013, Sevilla.  

La Asociación establece su domicilio social en Sevilla, en la C/ Castillo de 

Alcalá de Guadaira nº 7, 4º B, C.P 41013. Pudiendo ser trasladado a otro 

lugar por acuerdo de la Junta Directiva y su ámbito territorial en el que se 

va a realizar principalmente sus actividades es todo el territorio de la 

Comunidad Autónoma Andaluza. 

 

 

 

 

 

 

 



13 
 

 

ORGANIGRAMA 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



14 
 

PROGRAMA DE ATENCIÓN INTEGRAL PARA PERSONAS CON 
HEMOFILIA U OTRAS COAGULOPATIAS CONGÉNITAS, 

PORTADORAS Y FAMILIARES 

 

I. SERVICIO DE ATENCIÓN PERSONALIZADA 
 

• SERVICIO DE INFORMACIÓN Y ATENCIÓN SOCIAL 
(SIAS) 

 

Este servicio se materializa a través de profesionales Diplomadas en 

trabajo Social, que se encargan de fomentar el bienestar de todas las 

personas asociadas a la entidad, su entorno familiar y social. 

Estableciendo planes de intervención que den respuesta a las 

demandas recibidas y realizando acciones para la prevención y 

atención de las dificultades que presenta el colectivo de Asanhemo. 

 

Desde este servicio de atención social se realiza una atención diaria y 

directa a las personas asociadas y su entorno familiar, realizando las 

siguientes funciones: 

 

�  Informar, orientar y asesorar a todos los asociados 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 sí mismos los problemas que en el 

futuro se puedan presentar. 

�  Favorecer las relaciones médico-paciente, mediante la 

coordinación continuada con los servicios sanitarios de 

referencia y nuestros asociados. 

�  Analizar y procesar la información, necesidades y problemas 

detectados de primera mano al objeto de poder diseñar con 

más efectividad y rapidez las actividades y programas que den 

cobertura a las necesidades detectadas o latentes. 
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�   Crear programas de intervención dirigidas a la gestión y 

administración de servicios y recursos necesarios para la 

cobertura de las necesidades de nuestros asociados. 

�  Llevar a cabo la gestión de trámites requeridos por los socios 

con el objeto de solicitar ayudas a los organismos públicos y/o 

privados. 

�  Promover y facilitar la participación 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. 

 

• SERVICIO DE ATENCIÓN PSICOLÓGICA (SAP) 
 

Desde este servicio se ofrece a todas las personas asociadas y sus 

familiares asesoramiento, apoyo y seguimiento psicológico como 

forma de mejorar y paliar los problemas psicológicos derivados de la 

enfermedad o de las sus circunstancias personales y/o sociales. 

Concretándose la intervención en cada una de las delegaciones de la 

Asociación Andaluza de Hemofilia, como respuesta a las demandas 

de los socios/as y su entorno familiar. 

 

Las intervenciones se materializan 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 psicológicos, de relaciones 

personales, sociales, y con la enfermedad. 
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• SERVICIO DE FISIOTERAPIA (SEFI) 
 

Desde este servicio de Fisioterapia y Rehabilitación enmarcado 

dentro del programa de atención integral a personas con hemofilia u 

otras coagulopatías congénitas,  presta la atención especializada para 

mejorar los problemas musculo esqueléticos que presentan las 

personas con hemofilia u otras coagulopatías congénitas. 

Este servicio proporciona al colectivo y su entorno familiar una 

atención especializada y de calidad, mediante un tratamiento 

personalizado e individual adaptado a cada persona. Además con la 

aplicación de diferentes técnicas diagnósticas 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, lo que 

ha supuesto una mejora en la calidad de vida de las personas 

afectadas de hemofilia u otras coagulopatías, portadoras y familiares. 

 

• SERVICIO ADMINISTRATIVO (SAD) 
 

Desde este Servicio se presta una atención directa a todas las 

personas que acuden a la Asociación, asociadas o no. Esta atención 

personalizada favorece el poder sacar adelante propuestas de acción, 

propuestas de actividades demandadas y/o detectadas gracias a la 

relación directa que se realiza a diario. 

 

El servicio administrativo da apoyo en todo lo necesario en la gestión 

de todos los servicios, en coordinación con las trabajadoras sociales 

se trabaja en pro del mantenimiento general y del buen 

funcionamiento administrativo de la Asociación. 

 

Los administrativos responsables de este servicio se encargan de 

mantener en orden el funcionamiento burocrático de la entidad, 

mediante la atención telefónica, recepción de sugerencias, 

preparación de documentación necesaria, actualización continuada 

de base de datos, divulgación de información, así como apoyo en la 

ejecución y justificación de programas. 
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La coordinación entre los diferentes servicios que ofrece la 

Asociación es fundamental para el buen funcionamiento de una 

entidad de carácter regional como Asanhemo, lo que redunda en una 

atención de calidad a todas las personas con hemofilia u otras 

coagulopatías. Los resultados anuales así lo hacen patentes. 

 

• SERVICIO DE COORDINACIÓN INSTITUCIONAL Y 
GESTIÓN 

 

Este servicio es gestionado directamente por la Junta Directiva de 

Asanhemo, con el apoyo del personal técnico, a través del mismo se 

da a conocer la asociación en todos los ámbitos, gestionando todos 

los recursos necesarios para seguir velando por el bienestar de todas 

las personas con hemofilia u otras coagulopatías congénitas y 

portadores del defecto. 

 

Se realizan actuaciones de diversa naturaleza con los hospitales de 

referencia en nuestra comunidad, administraciones públicas, 

entidades privadas, y otras entidades relacionadas con personas 

afectadas por alguna discapacidad física u orgánica. 

 

Durante el 2016la Asociación Andaluza de Hemofilia ha realizado 

todas las gestiones necesarias para resolver los problemas 

planteados por el colectivo. 

 

Se han mantenido las reuniones necesarias con los hematólogos de 

la unidad de Hemofilia, así como de los diferentes hospitales de 

nuestra comunidad al objeto de resolver los problemas presentados 

por el colectivo.  

 

En lo relativo a las de personas afectadas en el colectivo de hemofilia 

por hepatitis C, aunque es ya larga la trayectoria en estas gestiones, 

en los dos últimos ejercicios se han intensificado. 
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Haciendo un poco de historia, en el año 2002 se aprobó a nivel estatal 

la Ley 14/2002 de 5 de junio (BOE Nª 135, 6 de junio de 2002), por la 

que se establecían ayudas sociales a las personas con hemofilia u 

otras coagulopatías congénitas que hubieran desarrollado la 

hepatitis C como consecuencia de haber recibido tratamiento con 

concentrados de factores de la coagulación en el ámbito del sistema 

sanitario público que estaban contaminados con el VIH, por una 

cuantía de 18.030,36 €. 

 

Sin embargo, con anterioridad a dicha Ley (14/2002), en el año 2000 

fue aprobada en la Generalitat de Cataluña la Ley 3/2000, de 19 de 

mayo, donde se establecía una ayuda social a los hemofílicos 

afectados por el virus de la hepatitis C (VHC) a consecuencia de haber 

recibido transfusiones sanguíneas o tratamientos con concentrados 

de factores de coagulación en el ámbito del sistema sanitario público 

de Cataluña por la cuantía de 30.050,00 €.  Lo que ocasionó que una 

vez aprobada la Ley 14/2002, el estado reembolsara directamente a 

la Generalitat de Cataluña la diferencia de la cuantía recibida por las 

personas afectadas en la Generalitat de Cataluña. 

 

Al igual que en Cataluña, otras comunidades autónomas se fueron 

sumando a la concesión y abono de dichas ayudas sociales a las 

personas con hemofilia u otras coagulopatías congénitas contagiadas 

con el VHC, siendo ya quince las comunidades que las han concedido. 

 

La Asociación Andaluza de Hemofilia lleva solicitando a la Consejería 

de Salud desde el año 2002 el reconocimiento de dichas ayudas, (esta 

ayuda supondría 12.020,24 € para cada persona afectada). En base a 

esta situación de desigualdad y agravio comparativo con otras 

comunidades autónomas, que ya han recibido dichas ayudas, solicita 

se concedan a los hemofílicos andaluces dichas ayudas sociales por 

contagio del VHC como consecuencia de haber recibido tratamiento 

con concentrados de la coagulación dentro del sistema sanitario                                   
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público andaluz, e insta a todos los grupos parlamentarios a realizar 

las acciones necesarias para la concesión de las mismas. 

 

Como se refleja más arriba, las gestiones se iniciaron en 2002 y 

fueron retomadas en febrero de 2015 y se han continuado 

intensamente durante 2016.  

 

Relación de reuniones que ASANHEMO ha mantenido: 

 

- 24/09/15 REUNIÓN CON INMACULADA NIETO CASTRO, PORTAVOZ 

ADJUNTA DEL GRUPO IZQUIERDA UNIDA LOS VERDES-

CONVOCATORIA POR ANDALUCÍA. 

 

- 24/09/15 REUNIÓN CON CATALINA GARCÍA CARRASCO, PORTAVOZ 

DE LA COMISIÓN DE SALUD DEL GRUPO PARTIDO POPULAR. 

 

- 01/10/15 REUNIÓN CON FRANCISCO JOSÉ VARGAS RAMOS, 

PORTAVOZ DE LA COMISIÓN DE SALUD. PSOE. 

 

- 12/11/15 REUNIÓN CON MARTA ESCRIVÁ. CIUDADANOS. 

 

- 01/12/15 REUNIÓN CON JUAN ANTONIO GIL DE LOS SANTOS. 

PORTAVOZ EN LA COMISIÓN DE SALUD. PODEMOS. 

 

- 24/05/16 y 3/11/16 REUNION CON JOSEFA RUIZ FERNANDEZ, 

SECRETARIA GENERAL DE SALUD PÚBLICA Y CONSUMO. 

 

- 09/11/16 E-MAIL A Dª MARÍA ISABEL ALBÁS VIVES, PORTAVOZ DE 

LA COMISIÓN DE SALUD DE CIUDADANOS. 

 

En todas estas reuniones han sido tratados otros aspectos que 

preocupan desde la asociación, tales como: 
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UNIDAD DE HEMOFILIA HOSPITAL VIRGEN DEL ROCIO: Desde su 

creación en 1994 como  Centro de referencia “Unidad de Hemofilia”,  

mediante la firma del convenio  entre la Consejería de Salud de la 

Junta de Andalucía y la Asociación Andaluza de Hemofilia, la calidad 

de la asistencia de la misma  se ha ido deteriorando progresivamente 

en cuanto al número de profesionales que se dedican a la atención 

del colectivo de hemofilia desde dicha Unidad, en cuanto al cambio 

de ubicación y en cuanto al tratamiento multidisciplinar que deben 

recibir los pacientes tal y como se recoge en la guía editada por el 

Ministerio de Sanidad en noviembre de 2014 elaborada por 

expertas/os.  

 

Por otro lado la ubicación e instalaciones donde actualmente se 

encuentra dicha Unidad no se adecuan a las necesidades y la atención 

necesaria que deben  recibir los pacientes que acuden a la misma, 

con un promedio de unos 20 pacientes diarios, según dato ofrecido 

por los profesionales que allí trabajan. 

 

NECESIDAD DE ELABORACIÓN DE UN CENSO: Del mismo modo 

Asanhemo continua con una predisposición plena para trabajar de 

forma coordinada con los hospitales de referencia de nuestra 

comunidad autónoma, para la actualización del censo de personas 

con hemofilia u otras coagulopatías congénitas residentes en 

Andalucía, como forma de optimizar los recursos de los que 

disponemos. 

 

Considerando que estos asuntos son de máxima importancia y 

urgencia, y ante la falta de respuesta adecuada por parte de los 

responsables sanitarios del centro de los que depende la Unidad, nos 

dirigimos a los representantes políticos para que presentaran ante el 

Parlamento de Andalucía las siguientes cuestiones: 

 

• Pregunta relativa a la dotación y buen funcionamiento de la Unidad 

de Hemofilia del Hospital Virgen del Rocío de Sevilla, como centro de 
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referencia a nivel andaluz para el tratamiento de la hemofilia u otras 

coagulopatías congénitas y de portadoras. 

 

• Pregunta relativa a la elaboración de un Protocolo Asistencial para 

Hemofilia u otras coagulopatías congénitas para todos los Hospitales 

de la Comunidad Autónoma Andaluza. 

 

Otro asunto de suma importancia es el referente al RECURSO 

CONTENCIOSO ADMINISTRATIVO, interpuesto el 3/07/2015  contra 

la Resolución del Tribunal Administrativo de Recursos Contractuales 

de la Junta de Andalucía de fecha 21 de abril de 2015, por la que se 

inadmite el recurso especial en materia de contratación interpuesto 

por ASANHEMO contra la licitación y los pliegos por los que se rige el 

acuerdo marco de homologación para la selección de principio 

activos para determinadas indicaciones, subcategoría SU.PC.FARM 

del Catálogo de Bienes y Servicios del Servicio Andaluz de Salud 

(Expte. A.M. 4001/13). 

 

En su día se abonó la tasa judicial correspondiente y tras esto hay 

diversas notificaciones hasta aclarar qué Sala, si la de Sevilla o la de 

Granada es la competente en el asunto. Finalmente resultó ser 

Granada (según la distribución que hace la Comisión Permanente del 

Consejo General del Poder Judicial) 

 

17/11/2015 Se nos notifica providencia de fecha 05/11/2015 

teniendo por personada a la entidad MERCK como demandada en el 

asunto. Y es que de nuestro recurso se ha dado traslado a todas las 

personas física y/o jurídicas que pudieran aparecer como interesadas 

ante la Junta de Andalucía, personándose sólo la antes dicha. Ante 

tal circunstancia y ante la posible condena en costas en caso de que 

el Recurso contencioso interpuesto no prosperase, el abogado nos 

plantea la posibilidad de solicitar el beneficio de justicia 

gratuita, pero con designación expresa de profesionales, 

concretamente de la Procuradora y letrado que hasta ese momento 

teníamos encomendado el asunto, lo cual se lleva a cabo, en 
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notificación de fecha 12/04/2016, Nº Ref.: 11201532796A la 

Delegación de Gobierno de la Junta de Andalucía CONFIRMA LA 

DECISIÓN PROVISIONAL adoptada por el Ilustre Colegio de Abogados 

de Sevilla y, en consecuencia, RECONOCER a Asanhemo el DERECHO  

A LA ASISTENCIA JURIDICA GRATUITA, que incluye: Por haberlo 

solicitado así el beneficiario, sólo las siguientes prestaciones de las 

comprendidas en el art.6 de la Ley 1/1996: Todas, salvo abogado y 

procurador de oficio. 

 

22/12/2015 Presentamos escrito ante la Sala de Granada del TSJA 

personándonos en nombre de ASANHEMO. 

 

19/01/2016 Se nos notifica Auto de fecha 19/01/2016 por el que la 

Sala de Granada admite su competencia, nos tiene por personados a 

nosotros,  al Servicio Andaluz de Salud y a la entidad Merck 

 

25/01/2016 Presentamos escrito de formalizando la demanda cuya 

argumentación jurídica reproduce el contenido del recurso 

previamente interpuesto por esta Asociación ante el Tribunal 

Administrativo de Recursos Contractuales de la Junta de Andalucía y 

así también y con carácter previo rebate la excepción de cosa juzgada 

planteada por dicho Tribunal para inadmitir aquel recurso, 

basándonos fundamentalmente en la vulneración del derecho a la 

tutela judicial efectiva (causante de indefensión) y del derecho a la 

salud de las personas afectadas por la resolución. Así mismo en dicho 

escrito, mediante OTROSÍ DIGO, solicitamos la SUSPENSIÓN DE LA 

EJECUCIÓN del procedimiento de adjudicación del Acuerdo Marco 

objeto de la Licitación. 

 

23/02/2016 Se nos notifica diligencia de ordenación de fecha 

22/02/2016 por la que se tiene por formalizada la demanda y se da 

traslado a la demandada por plazo de 20 días para que conteste a la 

demanda. 
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03/03/2016 Se nos notifica diligencia de ordenación de dicha fecha 

por la que se abre pieza separada de suspensión y se concede 10 días 

a la Administración demandada para que alegue lo que estime 

pertinente. 

 

28/03/2016 Se nos notifica diligencia de ordenación de fecha 

28/03/2016 por la que se entrega a la codemandada Merck copia de 

nuestra demanda y se tiene por decaído al SAS, en su derecho a 

contestar la demanda y se le requiere para que en el plazo de un día 

devuelva el expediente administrativo, si éste le fue entregado. Esto 

significa que el SAS no ha presentado la contestación a la demanda 

en el plazo de 20 días concedido con lo cual habría perdido la ocasión, 

pero no obstante en este procedimiento el SAS tiene todavía la 

posibilidad de presentar el escrito el mismo día en el que se le 

notifique esta diligencia de ordenación que le tiene por decaído. A 

día de hoy no tengo constancia de que lo haya hecho. 

El 25 de abril de 2016 el abogado nos comunica que Merck se aparta 

del procedimiento.  

 

 

En otro orden de asuntos durante este ejercicio se ha seguido 

apostando por la formación de las personas con hemofilia u otras 

coagulopatías congénitas, portadoras y familiares, así como a su 

entorno social, para ello se han realizado a lo largo del año diferentes 

actividades, talleres y Jornadas que recogemos en esta memoria. 

 

Del mismo modo se ha seguido trabajando y colaborando con 

diferentes entidades a las que pertenecemos: como son la 

Federación Española de Enfermedades Raras (FEDER), Andalucía 

Inclusiva, Fegradi, Fegadi  y otras como Fundación Once, Fundación 

Ginemed, Asociación Andaluza de Hematología y Hemoterapia… 
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Durante 2016la Asociación Andaluza de Hemofilia ha continuado 

apoyando la lucha por la investigación, más concretamente 'Por la 

investigación en el déficit de factor V, con v de Victoria'; Una 

Esperanza para Celia. 

 

La implicación de todas las personas que integran la asociación; 

órganos de representación, voluntarios y profesionales ha permitido 

dar continuidad a la atención Integral y permanente de las personas 

con hemofilia u otras coagulopatías congénitas, portadoras y sus 

familiares, así como a poder realizar los proyectos programados, 

dando cumplimiento a los siguientes fines: 

 

� Velar por el adecuado funcionamiento de la Entidad. 

� Representar a Asanhemo en todos los ámbitos. 

� Gestionar recursos económicos, humanos, materiales… 

necesarios para proporcionar la asistencia precisa a las 

personas asociadas, mediante la atención directa y la 

ejecución de actividades y programas. 

� Coordinar recursos humanos 

� Firma de convenios 

� Difundir la imagen 

� Establecer líneas de actuación y participación.  

� Coordinación con los representantes de la Consejería de Salud 

para resolver las demandas sanitarias. 

� Coordinación con los representantes de la Consejería de 

Igualdad y Políticas Sociales para resolver las demandas 

sociales. 

� Coordinación con la Unidad de Hemofilia del Hospital Virgen 

del Rocío de Sevilla y los hospitales de referencia de cada una 

de las provincias de nuestra comunidad, para que todos los 

asociados puedan tener la mejor asistencia sanitaria posible. 

Entre las actuaciones realizadas en los hospitales de 

referencia, se destacan: 

o Emisión sugerencias a los servicios médicos sobre todos 

los problemas que afectan a nuestro colectivo. 
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o Coordinación continuada con los hematólogos de 

referencia. 

o Seguimiento continuado de los problemas asistenciales. 

o Gestiones para la petición de informes médicos 

necesarios para nuestros asociados. 

o Derivación de nuevos asociados a la unidad, consulta de 

hemofilia o hematólogos de referencia.  

o Recogida de quejas asistenciales planteadas por parte 

de las personas asociadas. 

o Seguimiento de los casos derivados, desde los distintos 

hospitales de referencia, a la Unidad de Hemofilia, 

Unidad de reproducción asistida u otros servicios 

especializados. 
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PATROCINADORES, SUBVENCIONES Y DONACIONES 

 

Fruto del trabajo en equipo de todas las personas que conforman 

Asanhemo, durante el ejercicio 2016, se ha contado con organismos 

público y privados que han colaborado en la consecución de los objetivos 

propuestos y se han establecido nuevas líneas de actuación. 
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PROGRAMA DE ACTIVIDADES ASANHEMO 2016 

 

� ACOGIDA DE NUEVOS SOCIOS 
 

� INFORMACIÓN MÉDICA Y APOYO PSICOSOCIAL 
� ALIANZAS FAMILIARES IV 
� ATENCIÓN INTEGRAL A PERSONAS CON 

HEMOFILIA U OTRAS COAGULOPATIAS 
CONGÉNITAS 

� JORNADA: DE HERENCIA GENÉTICA EN 
HEMOFILIA A LAS OPCIONES REPRODUCTIVA DEL 
SISTEMA SANITARIO PÚBLICO 

� VI CONVIVENCIA PARA NIÑOS AFECTADOS DE 
HEMOFILIA U OTRAS COAGULOPATIAS EN 
ANDALUCIA 

� ESCUELA DE HEMOFILIA. FORMACIÓN TEORICO-
PRÁCTICA A MENORES AFECTADOS DE 
HEMOFILIA 

� DIFUSIÓN, PUESTA EN MARCHA Y 
CONCIENCIACIÓN DE LA HEMOFILIA Y OTRAS 
COAGULOPATIAS CONGÉNITAS EN ALMERÍA Y 
PROVINCIA 

� TALLER DE SEXUALIDAD PARA JÓVENES CON 
HEMOFILIA U OTRAS COAGULOPATIAS 
CONGÉNITAS 

� TALLER DE TERAPIA FÍSICA Y GIMNASIA 
PREVENTIVA PARA PACIENTES CON HEMOFILIA 

� ESCUELA DE PADRES. FORMACIÓN TEÓRICA- 
PRÁCTICA A PADRES CON HIJOS AFECTADOS DE 
HEMOFILIA. 

� REALIZACIÓN Y DISTRIBUCIÓN TARJETAS DE 
PACIENTES 
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� FORMACIÓN Y VOLUNTARIADO 

� FORMACIÓN PARA ENTIDADES SIN ÁNIMO DE 
LUCRO 

� CURSO-CAMPAMENTO DE MONITOR DE TIEMPO 
LIBRE 

 

� ACCESIBILIDAD 

� ADAPTACIÓN SEDES PARA LA MEJORA DE 
AUTONOMIA PERSONAL Y ACCESIBILIDAD DE LAS 
PERSONAS CON HEMOFILIA 

 
� ASOCIACIONISMO. OCIO Y TIEMPO LIBRE 

� V CONVIVENCIA EN EL PARQUE DEL ALAMILLO 
� VISITA A LA ANTIGUA FÁBRICA DE MANTECADOS 

EL GAMO. 
 

� INVESTIGACIÓN 
 

� POR LA INVESTIGACIÓN DEL DÉFICIT DE FACTOR 
V, CON V DE VICTORIA. UNA ESPERANZA PARA 
CELIA 
 

� DIVULGACIÓN Y COMUNICACIÓN. 

 

� Web ASANHEMO:www.asanhemo.org 

� Asanhemo 

� @asanhemo  
� www.paper.liasanhemo news 
� Participación con otros medios de comunicación 
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� NUEVA IMAGEN CORPORATIVA ASANHEMO 
 

� PARTICIPACIÓN 
� XXVI ASAMBLEA GENERAL ORDINARIA 
� MESA REDONDA ASOCIACIONES DE PACIENTES  EN 

XXXVI REUNIÓN ANUAL DE LA ASOCIACIÓN 
ANDALUZA DE HEMATOLOGÍA Y HEMOTERAPIA 

 

� PARTICIPACIÓN Y COLABORACIÓN CON OTRAS 
ENTIDADES. 

� ANDALUCIA INCLUSIVA 
� FEDER 
� FEGADI  
� FEGRADI  
� OTRAS COLABORACIONES:  

� COLEGIO DE TRABAJO SOCIAL CÁDIZ, 
GRANADA Y SEVILLA. 

� CONZIENTEMENTE 
� FUNDACIÓN ONCE Y FUNDACIÓN GINEMED 
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ACOGIDA DE NUEVOS SOCIOS/AS 

Desde cada una de las sedes de la Asociación Andaluza de Hemofilia se 

asesora e informa a las personas con coagulopatías y familiares que acuden 

por primera vez a la entidad, escuchando sus dudas y proporcionándoles 

toda la información y apoyo necesario. La incertidumbre que supone a estas 

personas recién diagnosticadas de hemofilia y/o sus familiares directos la 

nueva situación que tienen que afrontar, hace que lleguen a la Asociación 

derivados por el hospital de referencia correspondiente o por iniciativa 

propia en busca de información complementaria que les ayude a aclarar 

todas sus dudas, de ahí que la Asociación lleve a cabo dicho programa. 

Objetivo General:  

Ofrecer información y asesoramiento a toda persona con hemofilia u otras 

coagulopatías y portadoras del defecto y/o familiares interesados/as en 

pertenecer a la Asociación Andaluza de Hemofilia para que puedan afrontar 

la nueva situación y favorecer el desarrollo de una vida normalizada. 

Fomentar la participación a todas las personas que de forma voluntaria 

desean formar parte como socios colaboradores, para ayudar a realizarlas 

distintas actividades de nuestra entidad. 

 

Objetivo específico: 

• Informar sobre la enfermedad y el tratamiento. 

• Conocer la situación individual de cada persona en relación con la 

hemofilia. 

• Asesorar ante el manejo de situaciones inmediatas relacionadas con 

la hemofilia. 

• Informar sobre servicios y programas propios o de entidades afines a 

los que pueden acceder y contribuyan a la mejora de la calidad de 

vida del colectivo. 

• Dar a conocer la labor de la Asociación, servicios, actividades y 

programas… 
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• Promover la participación e implicación de los socios/as en las 

actividades de la entidad. 

 

Resultados: 

Durante el ejercicio 2016, se han producido cuatro altas como socios de 

número y tres como socios familiares 
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INFORMACIÓN MÉDICA Y APOYO PSICOSOCIAL 

�  ALIANZAS FAMILIARES IV 

Actividades de atención y asesoramiento bio-psico-social 

Subvención: Consejería de Salud 2016 – Proyectos de participación en 

salud, que se destinen a la realización de proyectos de actuaciones de ayuda 

mutua en salud y autocuidado. 

Desarrollo: Comunidad Autónoma Andaluza- Actividad desarrollada en 

cada una de las sedes de la Asociación Andaluza de Hemofilia. 

Fecha: junio 2016 a mayo 2017 

Cuando las personas se enfrentan por primera vez a una enfermedad como 

la hemofilia, y otras coagulopatías congénitas suelen necesitar apoyo 

psicológico para afrontarla. En la etapa de niño encontramos sentimientos 

como son aislamiento, soledad rechazada, en la adolescencia sentimientos 

como inferioridad, vergüenza, rabia, miedo. Cuando son adultos: 

inseguridad, impotencia, ira, rabia. A la misma vez y sin olvidarlo la madre 

portadoras se manifiesta con sentimientos de miedo, negación, tristeza, 

culpa y un padre hemofílico aparece con aparente fortaleza, y 

sobreprotección. 

Tras el éxito de los programas realizados en convocatorias anteriores, se 

crea la necesidad de dar continuidad, implantando sesiones tanto individual 

como colectiva dirigidas a todo el censo de hemofilia: personas con 

discapacidad afectadas de hemofilia, portadoras, otras coagulopatías 

congénitas como: déficit factor V, enfermedad V.W… y su entorno familiar. 

A la misma vez, en la etapa de la niñez hace falta aprendizaje ante 

problemas que nos encontramos con esta enfermedad, es por ello la 

realización de este proyecto para poder seguir ofreciendo atención social 

especializada de un equipo multidisciplinar compuesto por psicólogo, 

trabajador social y personal sanitario. 
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El proyecto se ha dividido en varias vertientes denominados talleres. Siendo 

los siguientes: 

Taller psicológico: Atención psicológica individual a demanda del propio 

afectado por hemofilia u otras coagulopatías congénitas, portadoras y/o sus 

familiares. 

Taller de hermanos únicos: Se ha creado un espacio donde los hermanos 

han podido descubrir que comparten un tipo de lazos con otros 

hermanos/as, evitando así el sentimiento de soledad e indiferencia. 

Los diferente talleres e intervenciones han tenido lugar en cada una de las 

sede de la Asociación Andaluza de Hemofilia. 

Los resultados obtenidos con la realización de las actividades y/o servicios:  

Se ha mejorado la calidad de vida de niños afectados de hemofilia, otras 

coagulopatías congénitas, portadoras y a sus familiares. 

Se les ha dotado a todos/as los participantes de herramientas para la 

autoayuda. 

Se han prevenido los posibles problemas psicológicos para su integración 

con su entorno social y familiar. 

Participación de socios/as por delegaciones:  

Cádiz: 4            Sevilla: 15             Granada: 2 
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�  ATENCIÓN INTEGRAL A PERSONAS CON HEMOFILIA U OTRAS 

COAGULOPATIAS CONGÉNITAS 

 

Actividad: Atención y asesoramiento bio-psico-social 

Subvención: Consejería de Igualdad y Políticas Sociales 2016 

Desarrollo: Comunidad Autónoma Andaluza 

Fecha: Septiembre 2015 a diciembre 2016 

 

 

La Hemofilia es una enfermedad que consiste en un déficit de determinados 

factores de coagulación de la sangre, por lo que se hace necesaria en la 

mayoría de los casos la aplicación de dichos factores por vía intravenosa.  

Se trata de una patología compleja que debe ser tratada de manera integral, 

a través de equipos multidisciplinares, de forma que se fomenta tanto la 

salud física como la psicosocial.  

Esta atención integral de la que hablamos no siempre es cubierta desde el 

ámbito público, debido en cierta medida a las dificultades económicas que 

atraviesa nuestra sociedad, que afectan de forma directa a los colectivos 

más vulnerables, como son las personas con discapacidad.  

Es nuestro deber como entidad que defiende los derechos de los afectados 

por Hemofilia u otras coagulopatías congénitas así como de las portadoras 

de la enfermedad, procurar esta atención que en ocasiones se niega o no 

puede proporcionarse a los colectivos de pacientes, siguiendo los principios 

de igualdad de oportunidades y justicia social.  

Algunas de las claves para mejorar la salud y la calidad de vida del colectivo 

son la formación en el autotratamiento (como forma de potenciar la 

independencia de los servicios sanitarios), el tratamiento y la prevención de 

los daños articulares y musculares (retrasando al máximo su aparición y 

minimizando sus secuelas invalidantes) y la atención psicológica.  

 

Con la implantación de este programa hemos pretendido cubrir estos tres 

aspectos que resultan claves en el normal desarrollo de la persona afectada: 

 

- Por un lado a través de la formación en el autotratamiento, signo de 

autonomía e independencia de la persona respecto a los servicios 
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sanitarios, que permiten una evolución más favorable de la 

enfermedad, menor gasto sanitario al gestionarse de forma más 

eficaz los recursos y mayor autoestima al sentir la persona afectada 

que maneja su situación, la conoce y puede controlarla. 

- Otra necesidad cubierta con este programa es el tratamiento de los 

problemas articulares y musculares que se derivan de las repetidas 

hemorragias que produce la deficiencia de algún factor en la sangre 

y que con tratamientos complementarios, basados en la 

rehabilitación y la fisioterapia ayudan a la prevención de los 

sangrados y su recuperación.  

- Por último, la orientación psicológica ayuda a reestructurar la 

problemática social y familiar que se genera ante un diagnóstico de 

hemofilia y ofrece herramientas para una mejor gestión de la 

enfermedad. 

 

Objetivo General: 

Ofrecer una atención integral a las personas afectadas de Hemofilia u otras 

coagulopatías congénitas, a las portadoras de la enfermedad y a sus 

familiares cubriendo todos los ámbitos a los que afecta una discapacidad.  

 

Objetivos específicos: 

 

- Fomentar la adherencia al tratamiento y la responsabilidad. 

- Concienciar en la importancia del autocuidado. 

- Proporcionar a los afectados de hemofilia u otras coagulopatías 

congénitas y a las portadoras de la enfermedad un servicio de 

fisioterapia y rehabilitación que mejore su situación física. 

- Prestar acompañamiento y asesoramiento basado en la terapia 

psicológica. 

- Prevenir cualquier tipo de exclusión social a través de la atención 

especializada. 

 

 

Los resultados obtenidos con la realización de las actividades y/o servicios 

han sido muy satisfactorios. Se han beneficiado 453 personas con hemofilia 
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u otras coagulopatías congénitas y portadoras, además de su entorno 

familiar y social. 

 

Se ha dado Información, orientación y asesoramiento a familias y/o 

personas con discapacidad. Se ha ofrecido la formación a familias, personas 

con discapacidad o profesionales y se ha prevenido la exclusión social. 

 

 

 

�  JORNADAS: DE HERENCIA GENÉTICA EN HEMOFILIA A LAS 
OPCIONES REPRODUCTIVAS DEL SISTEMA SANITARIO 
PÚBLICO 
 

Actividades de información médica y apoyo psicosocial 

Colabora: Pfizer, Diputación de Granada y Universidad de Sevilla.  

Desarrollo: Salón de Grados de la Facultad de Medicina de la Universidad 

de Sevilla 

Fecha: 23 abril 2016 

 

La Asociación Andaluza de Hemofilia celebró una jornada científica abierta 

previa a su asamblea, con el apoyo de la Asociación para la Innovación 

Social y la Participación Ciudadana en Salud. Se manejarán datos técnicos y 

asistenciales (Aispacs) en colaboración con la Universidad de Sevilla, 

Diputación de Granada y Pfizer.  

En las jornadas participaron reconocidos expertos en la materia como los 

doctores D. Antonio Liras, D. Ramiro Núñez y Dña. María Dolores Lozano.  

 

La Hemofilia y demás coagulopatías congénitas son enfermedades en las 

que los factores de coagulación de la sangre no funcionan correctamente, 

por lo que se producen hemorragias en las personas afectadas, ya sea a raíz 

de un traumatismo o de manera espontánea.  Es una enfermedad crónica y 

congénita que se transmite de madres a hijos y que la padecen 

fundamentalmente los hombres, aunque también pueden verse afectadas 

las mujeres, como portadoras de bajo nivel.  
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La Hemofilia es una enfermedad de las consideradas raras o poco 

frecuentes por su baja prevalencia en la población, lo que complica aún más 

la situación de las personas que la padecen, ya que al hecho de tener que 

convivir con una enfermedad de este tipo, se añade el desconocimiento 

social de esta patología, la dificultad de acceso a información necesaria, la 

atención especializada o el sentimiento de soledad o aislamiento social por 

falta de apoyo.  

A través de la puesta en marcha de actividades de este tipo se promueven 

las relaciones entre el colectivo para fomentar el sentimiento de grupo y 

romper el aislamiento que sufren las personas con enfermedades poco 

frecuentes como la hemofilia, además de ofrecer información actual y de 

interés relacionada con la patología. 

 

Objetivo general: 

- Ofrecer a las personas con Hemofilia u otras coagulopatías 

congénitas así como a las portadoras de la enfermedad información en 

materia de herencia genética y reproducción asistida. 

 

Objetivos específicos: 

- Proporcionar a todos los asistentes una serie de herramientas 

necesarias para tomar decisiones formadas y que les permitan ser 

independientes y corresponsables de su situación.  

- Facilitar un espacio donde intercambiar experiencias, impresiones y 

preocupaciones.  

 

Con una buena participación desde las diferentes delegaciones de 

Asanhemo. 
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�  VI CONVIVENCIA PARA NIÑOS AFECTADOS DE HEMOFILIA U 
OTRAS COAGULOPATIAS EN ANDALUCIA 

 

Actividades de información médica y apoyo psicosocial 

Colabora: Pfizer y SOBI 

Desarrollo: Archidona (Málaga) Molino de Madaura, Carretera MA-7200, 

KM 7,3, CP.29300 

Fecha: Del 26 de junio al 3 de julio de 2016 

 

En campamentos no específicos para niños con una determinada 

enfermedad se busca la socialización, la convivencia, la mejora de la 

comunicación, el desarrollo, el experimentar sensaciones de libertad, etc. 

pero en el caso de niños con hemofilia y niñas portadoras es preciso unir 

todo esto a experiencias que favorezcan la promoción del autotratamiento, 

la autonomía, la integración y el ocio saludable. 

La hemofilia es una enfermedad que consiste en un déficit de determinados 

factores de coagulación de la sangre, por lo que se hace necesaria en la 

mayoría de los casos la aplicación de dichos factores por vía intravenosa. Al 

ser ésta una enfermedad genética, necesariamente el primer contacto con 

la hemofilia se produce a muy temprana edad.  

Durante la primera infancia serán los profesionales médicos los encargados 

de la aplicación del tratamiento, posteriormente serán las madres y/o 

padres y, finalmente, lo deseable es que sean los propios afectados quienes 

se encarguen de esta tarea. La principal preocupación de los afectados y sus 

familiares es lograr, en la medida de lo posible, la mayor independencia de 

los centros sanitarios con el fin de conseguir una mayor normalización de 

sus vidas.  

Con la realización de esta actividad se ha pretendido que se relacionen 

tanto niños y niñas afectados de hemofilia como no afectados, a fin de 

fomentar una auténtica integración y normalización social, contando con la 

participación de profesionales sanitarios y personal voluntario encargados 

de impartir las técnicas de aprendizaje de autotratamiento, charlas 

psicosociales, talleres de fisioterapia, etc. combinadas  con otras 

actividades de ocio y tiempo libre para fomentar su autonomía y desarrollo 

personal. 
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Actividad dirigida a niños/as con hemofilia u otras coagulopatías 

congénitas, portadoras y familiares de edades comprendidas entre los 7 y 

los 16 años. 

La comunicación se ha realizado de forma directa a las/os socias/os, por 

correo ordinario, correo electrónico y de forma personalizada. 

La difusión se ha llevado a cabo en medios de comunicación adecuados a la 

actividad, esto es con el apoyo de entidades de las que somos miembros 

tales como FEDER (Federación de Enfermedades Raras), así como a través 

de diversos medios de divulgación y de las redes sociales: 

• Facebook /Asociación Andaluza de Hemofilia 

• Twitter (@asanhemo) 

• Web: http://www.asanhemo.org 
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Actividades: 

 

• Talleres autotratamiento y adherencia 

• Talleres y juegos diarios en ingles 

• Talleres de teatro, serigrafía… 

• Actividades deportivas; natación, tiro con arco, tirolina, senderismo, 

mini vía-ferrata, rafting en el rio Genil… 

• Actividades de ocio y tiempo libre 

• Juegos nocturnos y veladas 

• Juego en la ciudad de Archidona 

Un año más estas convivencias han tenido un éxito rotundo. Tanto los 

niveles de participación como la satisfacción con los resultados expresados 

por parte de las propias familias.  

 

El programa de ha adaptado a las características del grupo, fomentando la 

participación en todas las actividades del 100% de los participantes. 
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Del mismo modo el 100% de los participantes se han iniciado y/o mejorado 

la técnica del autotratamiento y han adquirido los conocimientos básicos 

sobre su enfermedad. 

Esta valoración positiva sigue creado la necesidad de dar continuidad de 

forma anual a esta actividad. 

Participación: 11 niños y 4 niñas 

 

 

�  ESCUELA DE HEMOFILIA. FORMACIÓN TEORICO-PRÁCTICA A 
MENORES AFECTADOS DE HEMOFILIA 

Actividad de información médica y apoyo psicosocial 

Subvención: Fondos Carrefour-Feder 

Desarrollo: Jaén. Hotel Infanta Cristina, Avenida de Madrid s/n.  

Fecha de ejecución: 28 de mayo 2016 

 

Taller dirigido a menores afectados de Hemofilia y portadoras, además de 

toda aquella persona en contacto con la enfermedad y que ha requerido 

ampliar sus conocimientos teóricos y prácticos sobre la hemofilia u otras 

coagulopatías congénitas.  

La realización de este taller ha creado un espacio entre iguales para hablar 

sobre la enfermedad y sus repercusiones en la vida de los participantes, 

aprendiendo las diferentes técnicas de autotratamiento y resolviendo todas 

las dudas planteadas sobre la enfermedad, en un espacio propicio para el 

intercambio de experiencias. 

De esta forma se ha garantizado a todos los afectados la posibilidad de 

aprender o mejorar el autotratamiento, a través de la tutorización por parte 

de profesionales sanitarios especializados.  Las sesiones teóricas se han 

adaptado a la edad y características de los asistentes en coordinación con 

el personal técnico y voluntario implicado. 
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 Se han tratado temas claves relacionados con la enfermedad que ayuden a 

los afectados en su vida diaria y para el afrontamiento de las complicaciones 

que puedan presentárseles de forma imprevista. 

Cumpliendo los objetivos marcados: 

Objetivo General: 

� Dotar a los menores de todas las herramientas necesarias para 

afrontar el autotratamiento de su enfermedad. 

Objetivos específicos: 

� Fomentar la adherencia al tratamiento y la responsabilidad. 

� Fomentar el autocuidado. 

� Disponer de un espacio grupal en el que hablar abiertamente de 

Hemofilia. 

� Aprender de las experiencias y vivencias del grupo. 

 

 

�  DIFUSIÓN, PUESTA EN MARCHA Y CONCIENCIACIÓN DE LA 
HEMOFILIA Y OTRAS COAGULOPATIAS CONGÉNITAS EN 
ALMERÍA Y PROVINCIA 

Actividades de información médica y apoyo psicosocial 

Subvención: Diputación de Almería 

Desarrollo: Almería.  

Fecha ejecución: diciembre 2015 a mayo 2016 

La hemofilia, así como otras coagulopatías congénitas, es una enfermedad 

genética que se manifiesta en el momento de nacer, por lo que los 

afectados, sus familiares y allegados deben afrontar la enfermedad desde 

el momento del diagnóstico.  

 

Las características de la patología, y su baja presencia en la sociedad, hacen 

importantísimo el contacto con otras personas que se encuentran en la 
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misma situación, rompiendo el aislamiento y la soledad que supone el 

padecimiento de este tipo de enfermedades.  

Desde la Asociación Andaluza de Hemofilia se crea el espacio para facilitar 

las relaciones de los afectados y familiares con el personal sanitario 

especializado, fomentar la unión del colectivo, e intercambio de 

experiencias y hacer visible la enfermedad a la sociedad en su conjunto.  

Este proyecto ha consistido en la realización de sesiones informativas 

dirigidas a pacientes y familiares y todas aquellas personas interesadas en 

conocer más sobre esta patología de la provincia de Almería, tratando 

aspectos médicos (diagnóstico, tipologías, tratamientos, avances), 

asociativos (la importancia del movimiento asociativo en los colectivos de 

pacientes) y sociales (experiencias reales, grupo de apoyo, etc.) 

 

Contenidos: 

- La Hemofilia y otras coagulopatías congénitas.  

- Nociones básicas sobre la hemofilia: Formación teórica básica en el 

que se informará a los asistentes sobre el origen de la hemofilia, la 

dotación genética de la enfermedad, tipos de patologías, 

características y tratamiento.  

- El experto responde. Foro abierto a preguntas de los asistentes. 

- El movimiento asociativo “Concienciación sobre la importancia del 

movimiento asociativo” 

 

Cumpliendo así los objetivos previstos que han: 

- Proporcionando a los asistentes formación teórica sobre la 

enfermedad. 

- Mejorándolas relaciones médico-pacientes, acercando a los 

profesionales a la realidad cotidiana de los afectados. 
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- Promoviendo la afiliación a la Asociación de las personas con 

Hemofilia u otras coagulopatías congénitas en la provincia de 

Almería, mejorando de esta forma su calidad de vida  

- Creando el espacio de intercambio de experiencias entre familias que 

se encuentran en la misma situación, sintiéndose así protegidos, 

respaldados y acompañados en este proceso. 

- Impulsando la toma de conciencia por parte de la sociedad de los 

problemas derivados de la Hemofilia 

 

�  TALLER DE SEXUALIDAD PARA JÓVENES CON HEMOFILIA U 
OTRAS COAGULOPATIAS CONGÉNITAS 

Actividades de información médica y apoyo psicosocial 

Subvención: Área de Igualdad y Bienestar Social de la Diputación Provincial 

de Jaén 

Desarrollo: Jaén. Hotel Infanta Cristina, Avenida de Madrid s/n. 

Fecha: 28 de mayo 2016 

 

Con la realización de esta actividad se ha creado el espacio idóneo y se ha 

promovido la cultura sexual entre nuestros asociados jóvenes con hemofilia 

u otras coagulopatías congénitas así como familiares de edades 

comprendidas entre 14 y 20 años.  

Este taller de educación sexual ha tenido como objetivo promover una 

cultura de salud sexual en el colectivo de hemofilia como forma de prevenir 

embarazos prematuros no deseados, infecciones de transmisión sexual o la 

violencia de género, entre otras cosas, fomentando una sexualidad 

responsable y con conocimiento. 

Contenidos del taller: 

1. Características de la educación sexual 

2. Autocuidado de la salud sexual 

3. Fecundación y embarazo 

4. Metodología anticonceptiva 
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5. Barreras de la sexualidad 

6. Asertividad/Derechos 

7. Enfermedades de transmisión sexual 

 

Cumpliendo los siguientes objetivos: 

 

� Fomentar el comportamiento sexual libre, responsable, consciente y 

placentero hacia sí mismo y hacia los otros 

� Conseguir que los jóvenes desarrollen actitudes positivas hacia la 

sexualidad 

� Debatir y dialogar sobre temas relacionados  con la sexualidad, 

las relaciones interpersonales y la Salud Sexual 

� Fomentar el desarrollo de roles de género que promueven el respeto 

y las relaciones justas entre las personas 

� Promover el autoconocimiento en relación con el cuerpo como un 

factor de autoestima y de atención a la salud 

 

La metodología utilizada ha sido activa y participativa, favoreciendo la 

expresión de las ideas previas de los asistentes, su reflexión y contrastación.  

El Taller ha sido impartido por un sexólogo de la Fundación GINEMED, 

entidad sin ánimo de lucro que tiene como fin velar por la investigación, la 

formación y la atención social en el campo de la ginecología, la obstetricia 

y en el ámbito de la reproducción humana asistida, desarrollando proyectos 

y campañas de sensibilización, prevención y colaboración en estos campos.  

Esta participación se enmarca dentro del Convenio de colaboración que 

ASANHEMO y Fundación GINEMED mantienen desde 2014 y en el que se 

establece, entre otros acuerdos, que ambas entidades colaborarán en el 

desarrollo de acciones conjuntas para las cuales Fundación GINEMED pone 

a disposición de ASANHEMO a cuantas personas conforman el catálogo 

profesional de Clínicas GINEMED.  
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�  TALLER DE TERAPIA FÍSICA Y GIMNASIA PREVENTIVA PARA 
PACIENTES CON HEMOFILIA 

Actividades de información médica y apoyo psicosocial 

Colabora: FEDER, Fondos Solidarios Carrefour 2015 

Desarrollo: Granada. Hotel Alhamar 46, CP. 18004 

Fecha: 20 y 21 de febrero de 2016 

Se planteó este taller sobre gimnasia preventiva, para personas afectadas 

de hemofilia u otras coagulopatías congénitas, portadoras hasta los 21 años 

de edad y sus familiares,  en el que un técnico en fisioterapia expusiera a 

los asistentes el origen de las hemorragias articulares, sus consecuencias, y 

la mejor forma de prevenirlas y tratarlas. 

Además de la exposición teórica, se han realizado sesiones prácticas en las 

que el técnico pudo mostrar a los asistentes, diferentes ejercicios y 

actividades que pueden practicar de forma habitual, como herramienta 

para evitar o retrasar la aparición de problemas articulares, muy frecuentes 

en personas afectadas por hemofilia u otras coagulopatías congénitas. 

Objetivos alcanzados: 

Se ha mejorado la calidad de vida de nuestros asociados en el ámbito físico 

a través de la concienciación y entrenamiento en la terapia física y la 

gimnasia preventiva. 

Se ha creado un espacio de convivencia e intercambio de experiencias que 

ha reforzado los lazos de unión y el sentimiento de grupo, proporcionando 

a los asistentes unas nociones básicas sobre ejercicios de prevención y 

rehabilitación. 

La evaluación se ha realizado a nivel cuantitativo y cualitativo. Tanto por 

parte del personal técnico como por parte de los participantes mediante 

encuestas de valoración. 

Con una participación activa del 100% de los participantes (12 menores y 

16 adultos) 
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�  ESCUELA DE PADRES. FORMACIÓN TEORICA-PRÁCTICA A 
PADRES CON HIJOS AFECTADOS DE HEMOFILIA 
 

Actividades de información médica y apoyo psicosocial 

Subvención: Consejería de Salud – Proyectos de participación en salud, 

modalidad de ayuda mutua y autocuidados. 

Desarrollo: Almería, Granada y Sevilla 

Fecha: Octubre de 2015 a mayo 2016 

 

Se ha dirigido a padres con hijos de corta edad que padecen hemofilia, que 

deben aún aprender a convivir con la enfermedad y adaptarse a las nuevas 

circunstancias que un diagnóstico de este tipo implica. 

Tras una primera etapa en estado de shock, la familia debe comenzar a 

buscar información y apoyo. Esto es fundamental para que las relaciones 

familiares continúen funcionando correctamente.  

La hemofilia, así como otras coagulopatías congénitas, en una enfermedad 

genética que se manifiesta en el momento de nacer, por lo que los 

afectados, sus familiares y allegados deben afrontar la enfermedad desde 

el primer momento. Por tanto toda la familia se ve implicada en el proceso. 

Las características de la enfermedad, y su baja presencia en la sociedad, ya 

que es considerada una enfermedad rara, hacen importantísimo el 

contacto con otras personas que se encuentran en la misma situación, 

rompiendo el aislamiento y la soledad que supone el padecimiento de este 

tipo de enfermedades.  

Salvo en casos más leves, esta enfermedad implica un tratamiento 

permanente consistente en la aplicación intravenosa de factor deficitario. 

Esto implica una fuerte dependencia de los servicios sanitarios, aunque con 

la formación adecuada es posible que los padres en un primer momento, y 

la persona afectada más adelante, puedan aplicar el tratamiento en casa. 
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Los contenidos abordados han sido los siguientes: 

• ¿Qué sabes de la Hemofilia? : Nociones básicas sobre la hemofilia: 

Formación teórica básica en el que se informará a los asistentes sobre 

el origen de la hemofilia, la dotación genética de la enfermedad, tipos 

de patologías, características y tratamiento.  

• El día a día con la Hemofilia: Grupo de ayuda mutua con experiencias 

reales de otros asociados con hijos mayores que desde su propia 

experiencia aconsejarán a los asistentes. 

• Autocuidado y autoconocimiento. Para promover hábitos de vida 

saludables y evitar futuras lesiones relacionadas con la enfermedad 

y promoción del autotratamiento para favorecer la autonomía e 

integración de los afectados.  

 

La metodología que utilizamos ha sido 100% activa y participativa.La 

evaluación de este proyecto se ha realizado en dos fases, en primer lugar 

los profesionales han llevado a cabo cuestionarios antes y durante el taller 

para saber sus opiniones sobre los temas a tratar, donde se recoge el estado 

inicial, las actuaciones llevadas a cabo y los resultados obtenidos.  

Por otra parte, los propios beneficiarios han evaluado el servicio recibido, 

tanto los aspectos personales y relacionados con las sesiones, como con la 

gestión del servicio a través de encuestas de satisfacción y resultados. 

El grado de consecución de los objetivos ha alcanzado un 90% dejando la 

puerta abierta a más talleres de esta índole. 

La participación ha sido de 20 adultos y 10 menores 

 

�  REALIZACIÓN Y DISTRIBUCIÓN TARJETAS DE PACIENTES 

Actividades de información médica y apoyo psicosocial 

Colabora: Fundación Romanillos (convocatoria 2015) 

Desarrollo: Comunidad Autónoma Andaluza 

Fecha: 2016 
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La hemofilia es una enfermedad en la que los factores de coagulación de la 

sangre no funcionan correctamente, provocando en las personas que la 

padecen hemorragias ya sea de manera espontánea como a raíz de algún 

traumatismo.  

En la actualidad existen tratamientos que permiten que los afectados lleven 

una vida normalizada, reduciéndose en gran medida las secuelas que se 

pueden producir.  

A pesar de esto, es muy importante que se ofrezca a estos pacientes el 

tratamiento adecuado lo más rápidamente posible en caso de accidente 

hemorrágico. Por todo ello creemos de vital importancia que las personas 

afectadas de hemofilia u otras coagulopatías tengan una documentación 

personal específica en la que se faciliten sus datos médicos de manera 

eficaz y segura para que en caso de emergencia reciban la mejor atención 

posible.  

Para ello Asanhemo quiere proporcionar a toda la comunidad de personas 

afectadas y portadoras de la enfermedad un Carnet de Paciente en el que 

se especifique datos relevantes como son: tipo de enfermedad, tratamiento 

específico, grupo sanguíneo, hospital de referencia, así como los datos 

personales. 

Considerando fundamental el poder ofrecer a las personas afectadas de 

hemofilia u otras coagulopatías congénitas y portadoras en Andalucía una 

tarjeta identificativa donde se recojan datos principales sobre su 

enfermedad y tratamiento. 

 

Actividades:  

1. Recepción fotografías de todas las personas asociadas. 

2. Realización carné de socio personalizado. 

3. Envío carne a socios/as 
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FORMACIÓN Y VOLUNTARIADO 

 

�  FORMACIÓN PARA ENTIDADES SIN ÁNIMO DE LUCRO 

Actividades de Formación 

Subvención: Consejería de Igualdad y Políticas Sociales, convocatoria 2016 

Desarrollo: On-line y taller práctico en la ciudad de Sevilla. 

Fecha: 14/11/2016 a 17/12/2016 

 

Las entidades sin ánimo de lucro se constituyen para representar, gestionar, 

coordinar y defender intereses colectivos en relación a una determinada 

materia, o una determinada población. Se crean y se integran por personas 

unidas por las mismas inquietudes e intereses. 

 

El nacer  de asociaciones y entidades sin ánimo de lucro ha constituido un 

gran avance para la gestión de los intereses colectivos y su representación 

ante las instancias públicas, así como para que estas puedan planificar y 

elaborar actuaciones acordes a los intereses colectivos e individuales de los 

distintos colectivos de la población. 

 

Centrando el análisis en las entidades existentes en materia de salud, las 

asociaciones y organizaciones reúnen a un colectivo de personas que tienen 

un problema común y que se ven afectados por el de manera directa o 

indirecta. Estas asociaciones trabajan para favorecer la sensibilización y 

comprensión social hacia las personas que padecen una determinada 

patología, una determinada enfermedad que les hace buscar recursos y 

apoyo así como  trabajar por mejorar el conocimiento que tiene la sociedad 

de su situación, así como  atendiendo y educando principalmente a la 

personas que se identifican con el mismo padecimiento. 

Facilitar el día a día y desenvolverse en la sociedad en igualdad de 

condiciones que las personas que no tienen ese padecer hace a las 

asociaciones el vehículo perfecto para educar y prevenir en las cuestiones 

de salud que no puede nadie llevar a cabo. 

 



54 
 

Estas entidades compuestas por personas voluntarias en su mayor parte 

familiares que se han visto desbordadas por la situación, se ven ligadas al 

movimiento asociativo al estar unidas por un mismo problema de salud.  

Pero tener un mismo nexo de unión no las convierte en seres conocedores 

ni expertos en la gestión de asociaciones, siendo ello de gran importancia 

para que pueda llevarse a cabo las finalidades y objetivos de la entidad que 

les une.  La gran responsabilidad que recae sobre estas personas al frente 

de asociaciones, habida cuenta de la importancia para que éstas funcionen, 

les hace enfrentarse en muchas ocasiones con inseguridad al entorno. Un 

enfrentamiento no sólo en lo referente a la representación ante entidades 

de salud, sino también en materia de comunicación y de presencia en la 

sociedad para su concienciación, sensibilización, captación de atención 

hacia su situación, sensibilización.  

 

Ofrecer una formación especializada dirigida a quienes integran sus 

órganos de gobierno y para todas aquellas que también deseen sumarse al 

conocimiento de la gestión se hace cada vez más necesario en el entorno 

relacionado con la salud. 

 

Esta formación facilitaría la gestión de las asociaciones de salud y su papel 

de representación e información de los intereses que defienden. La 

burocracia y trámites necesarios para el funcionamiento interno y externo 

de la misma sería de mayor calidad y por tanto, más beneficioso para la 

mejora en sus relaciones a cualquier nivel (público o privado) 

 

Actualmente existen en Andalucía más de 400 asociaciones que 

representan a personas con enfermedades crónicas, entre ellas 

encontramos las entidades de pacientes con hemofilia u otras 

coagulopatías congénitas, las cuales cuentan con representación en las 

ocho provincias andaluzas. 
 

● Formar en aspectos internos y externos de gestión, representación y 
comunicación a los miembros de asociaciones del ámbito de la salud, 
principalmente de enfermedades hematológicas. 

● Aumentar la participación activa de los miembros de las asociaciones 
para la consecución de objetivos, y empoderar a sus representantes. 
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● Mejorar el conocimiento y la utilización de herramientas de 
comunicación eficaces para aumentar la concienciación de la 
sociedad sobre este tipo de enfermedades. 

● Conocer y adquirir estrategias de comunicación para rentabilizar los 
medios existentes y los que se tienen a disposición. 

● Conseguir una mayor cualificación para la representación y defensa 
de los intereses de estas asociaciones ante la administración, 
entidades públicas y empresas privadas. 

● Potenciar la incorporación y participación de personas que padecen 
este tipo de enfermedades en las asociaciones para poder 
beneficiarse de las ventajas de las mismas. 

 
 
Contenidos del curso: 
 
4 MÓDULOS ONLINE  
Duración: 7-9 días por módulo.  
INICIO DE LA FORMACIÓN: 14/11/16 FIN: 17/12/20016  
 

1. Técnicas y contextos de comunicación y relaciones institucionales. 
(ESTEBAN BRAVO. CÍCERO COMUNICACIÓN) Fecha de realización: 14 
al 20 noviembre.  

� Estructura empresarial de los medios de comunicación. • Cómo 
interactuar con los medios de comunicación.  

� Estrategias de interacción con las instituciones y otros actores. • 
Liderazgo y comunicación en asociaciones de pacientes.  

 
2. Política sanitaria. (ALFONSO PEDROSA, PERIODISTA) Fecha de 

realización: 21 al 27 noviembre. 
� Historia y sentido del Sistema Nacional de Salud. 
� Grupos de interés en torno al Sistema Nacional de Salud.  
� Arquitectura y funcionamiento del Sistema Nacional de Salud.  
� Los pacientes en el Sistema Sanitario Público de Andalucía.  

 
 

3. Asociacionismo en salud: dinámicas de deliberación y 
empoderamiento. (OLGA FERNÁNDEZ QUIROGA, PSICÓLOGA). Fecha 
de realización: 28 de noviembre al 4 de diciembre.  
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� Las asociaciones de pacientes como una forma de participación 
ciudadana.  

� El ciudadano, propietario del SNS: legitimar las instituciones desde el 
asociacionismo.  

� El ejercicio de los derechos en salud desde las asociaciones de 
pacientes.   

� El asociacionismo como activismo.  
 

4. La promesa de las redes. La evolución hacia la sociedad red. (MAR DE 
LAS HERAS. BERBÉS ASOCIADOS) Fecha de realización: 12 al 18 de 
diciembre.  

� La participación ciudadana emergente en salud a través de las TIC. 
� Transparencia y gobierno abierto en la era de Internet. 
� Nuevas formas de participación a través de la Red.  
� Las redes sociales y el asociacionismo en salud. 

 

 
 
Participación: 18 voluntarios/as de diferentes asociaciones 
de pacientes, como: Asanhemo, Asociación discapacitados de 
Rota, Asociación de Hemofilia de la Comunidad de Madrid 
(Ashemadrid), con un 100% de participación. 
 

�  CURSO-CAMPAMENTO DE MONITOR DE TIEMPO LIBRE  

Actividad de formación 
Desarrollo: Archidona, Málaga. Aula de la Naturaleza Molino de 
Madaura. 
Fecha: 26 al 30 de diciembre 
 
Dos personas voluntarias de Asanhemo han participado durante cinco días 
en el curso intensivo: Aprende todo lo necesario para ser un gran Monitor 
de Tiempo libre.  
 
Ha sido un campamento práctico, lleno de actividades, conviviendo con 
jóvenes de toda España, el mismo ha incluido: 
 

• Fase teórica y todas sus actividades: Clases, juegos, veladas, 
talleres,... También las excursiones y actividades complementarias 
realizadas. 
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• Alojamiento y pensión completa en la Escuela. 

• Seguro de curso y campamento. 

• Orientación del alumno durante su Fase práctica, y trámites para la 
obtención final del título de monitor una vez haya superado las dos 
fases. 

• Camiseta de participante. 

• Material docente entregado. 
 

 

 
Este curso oferta la titulación Monitor de Tiempo libre infantil y juvenil, 
expedida en colaboración con la Junta de Andalucía y la Escuela Istrión de 
Tiempo libre de Málaga, consta de una fase teórica, de 195 h, de una fase 
práctica de 100 h. y de una memoria final. 
 
Su realización capacita para abordar actividades de Tiempo 
libre y Animación sociocultural: Campamentos y colonias, excursiones, 
granja escuelas y aulas de naturaleza, ludotecas, monitores de comedor, 
recreo, transporte, monitor cultural, acción social, clases particulares, aulas 
matinales, monitor deportivo, animador infantil, eventos y programas 
socioculturales, monitor de turismo activo,... 
 

Formación a impartida: 
 

� Animación sociocultural y pedagogía: Tiempo libre, las actividades, 
el monitor, comprender la enseñanza,... 

� El hombre, la sociedad y la cultura: Psicología, sociología, cultura y 
diversidad, Andalucía sociedad y entorno,... 

� Gestión y recursos: Legislación, planificación, trabajo en equipo y 
liderazgo,...- Monitor al aire libre: Espacios naturales, 
construcciones, orientación, en ruta,... 

� Técnicas del tiempo libre al aire libre: Teoría de juegos, de 

dinámicas, de talleres, de veladas, de reuniones, música en 

el tiempo libre, dramatización, manualidades,... 
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ACCESIBILIDAD 

�  ADAPTACIÓN SEDES PARA LA MEJORA DE AUTONOMIA 
PERSONAL Y ACCESIBILIDAD DE LAS PERSONAS CON 
HEMOFILIA 

 
Actividad de accesibilidad 

Subvención: Plan de Prioridades Fundación Once.  

Desarrollo: Sevilla y Granada 

Fecha: 2016 

 

Asanhemo trabaja para contribuir a la mejora de la calidad de vida de las 

personas con hemofilia, portadoras y sus familias, a través de nuestros 

servicios de atención y por medio de la realización de actividades que 

promuevan los intereses de nuestro colectivo, con la planificación, 

organización y ejecución de proyectos que persiguen la integración y 

participación social de nuestros/as socios/as.  

 

Los principales objetivos que se persiguen son impulsar y promover la toma 

de conciencia por parte de la sociedad, organismos e instituciones, de los 

problemas que plantea la hemofilia. Promover la afiliación a la Asociación 

de las personas residentes en Andalucía. Colaborar con las instituciones 

socio-sanitarias en el tratamiento de la enfermedad y detección de 

portadoras. Prestar una atención integral a los/as asociados/as y su entorno 

sobre asistencia médica, educación, orientación, formación profesional y 

empleo.  

 

Por todo ello se plantea la necesidad de realizar este proyecto de 

adaptación y accesibilidad en las sedes de Asanhemo, ubicadas en la ciudad 

de Sevilla y Granada, con el objetivo de mejorar el acceso y uso de forma 

autónoma a las personas con alguna discapacidad que necesiten acudir a 

recibir asesoramiento y atención especializada. 
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El suprimir las barreras arquitectónicas de acceso a las sedes sociales es 

imprescindible para que las personas con discapacidad puedan acudir a 

dichos espacios sin limitaciones, del mismo modo adaptar las distintas 

dependencias, baños, puertas, techos, suelos antideslizantes, 

luminiscencia… 

 

La situación inicial es de unas sedes con barreras arquitectónicas en sus 

accesos, así como dentro de las mismas, baños, puertas, pasillos, suelos, 

techos... no adaptados y deteriorados por el tiempo. Esta situación dificulta 

que muchas personas acudan a la sede, por lo que esta adaptación y 

eliminación de barreras facilitará el acceso a las misma de forma autónoma 

a cualquier persona que presente algún tipo de discapacidad, del mismo 

modo un mejor acondicionamiento proporcionará a todas las personas que 

acudan a las sedes un ambiente más adecuado para recibir la atención y 

diferentes servicios. 

El número de beneficiarios directos de Asanhemo asciende a 455 socios/as, 

divididos en socios/as de números, socios/as colaboradores, socios/as 

familiares y socios/as de honor, mujeres, hombres, todos ellos con el mismo 

objetivo poder ser atendidos de la mejor forma y en el mejor espacio sin 

barreras arquitectónicas. 

 

ASOCIACIONISMO. OCIO Y TIEMPO LIBRE 

�  V CONVIVENCIA EN EL PARQUE DEL ALAMILLO 

Actividad de ocio y tiempo libre 

Colabora: cada socio se hace cargo. 

Desarrollo: Sevilla, Parque del Alamillo, zona Horneo. 

Fecha: 15 de octubre de 2016 

 

Asanhemo organiza un año más la Convivencia en el Parque del Alamillo, 

para socios/as, familiares y amigos, reservando un espacio en el Parque del 

Alamillo al objeto de crear un espacio para la convivencia. 

 



60 
 

Fomentar el sentimiento de grupo e integrar plenamente cada una de las 

personas que lo forman es fundamental para poder realizar un trabajo más 

efectivo desde entidades como la nuestra. Poder disfrutar al aire libre de 

actividades y juegos como (carreras de sacos, pañuelito…) a la vez que 

poder compartir inquietudes y vivencias personales que ayudan a las 

personas que viven con una misma enfermedad.  

 

La integración ha sido plena, con una metodología participativa y activa, 

cada participante ha aportado su colaboración para la realización del 

almuerzo en comunidad, pudiendo degustar todas las personas 

participantes los diferentes platos aportados. 

 

Participación: 37 entre socios y familiares. 

 

�  VISITA A LA ANTIGUA FÁBRICA DE MANTECADOS EL GAMO 

Actividad de ocio y tiempo libre 

Colabora: cada socio se hace cargo. 

Desarrollo: Sevilla  

Fecha: 26 de noviembre de 2016 

 

Asanhemo organizó una visita a la “Antigua Fábrica de mantecados El 

Gamo. En la visita fuimos a conocer cómo se fabricaban antiguamente los 

mantecados y polvorones allá por los años 60: la fábrica, utensilios que se 

usaban para su elaboración y el gran protagonista que es el horno de leña, 

uno de los más antiguos de la ciudad.  

A este paseo por el antiguo obrador artesano se le suma la elaboración 

propia que cada visitante puede hacer de mantecados y polvorones, una 

forma sencilla y amena de disfrutar de la Navidad viviendo los sabores y 

olores más característicos de ella.  

Terminada la visita a la antigua fábrica de mantecados y la realización del 

taller, nos trasladamos a visitar el Museo de Chocolate. 
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Este tipo de actividad hace que el movimiento asociativo se fortaleza cada 

vez más haciendo un vínculo de unión muy fuerte entre los asociados/as.  

Ha sido un día lleno de oportunidad para disfrutar con la familia y a la vez 

compartir un día de convivencia con otros socios y familiares. Al finalizar 

con todas las visitas, disfrutamos de un almuerzo en Don Polvorón. 

Participación: 30 entre socios y familiares. 

 

INVESTIGACIÓN 

�  POR LA INVESTIGACIÓN DEL DÉFICIT DE FACTOR V, CON V DE 
VICTORIA. UNA ESPERANZA PARA CELIA 

 

La Asociación Andaluza de Hemofilia sigue buscando apoyos para la 

financiación de un proyecto de investigación relacionado con una 

coagulopatía poco frecuente, Déficit de Factor V. 

Este año se ha dado un pasito más con la llegada al hospital de Jaén del 

OCTAPLAS, lo último en el tratamiento del déficit de factor V 

El déficit de factor V es un trastorno hemorrágico hereditario que padecen 

entre uno y seis personas por millón de nacidos vivos. Las primeras 

manifestaciones se producen antes de cumplir los seis años. 

En las personas que padecen este déficit las manifestaciones clínicas son 

sangrados nasales y en mucosas, y, en el caso de la mujer, abundantes 

sangrados menstruales. Todos ellos se pueden producir de forma 

espontánea y en otros casos por traumatismo que derivan en hemorragias 

persistentes y que algunos casos pueden ser fatales. Las cirugías menores y 

mayores sean del carácter que sean son un problema a la hora de 

abordarlas. Para su tratamiento, en la actualidad en España, se administra 

plasma fresco-congelado inactivado frente a virus patógenos, pero tiene el 

inconveniente de que no está controlado el nivel de factor V al proceder de 

muchos donantes en los cuales los niveles de este factor varía mucho. A 

todo ello se suma que las transfusiones repetidas y de grandes volúmenes 

como es el caso, pueden provocar reacciones alérgicas. 
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En la actualidad no existe ningún concentrado de factor V purificado ni 

comercializado. La enfermedad repercute en el bienestar general del 

paciente y su entorno y la calidad de vida es baja por vivir al límite del 

descontrol, de la sorpresa, del peligro y de la angustia ante los sucesos 

inesperados y no tener más remedio que ser trasladado a un hospital sin 

dilación para ser tratado. El impacto psicológico, la desestabilización y 

crispación del núcleo familiar hacen mella en el día a día del paciente y de 

su entorno. 

Octaplas es una mezcla de plasma humano pero estandarizado y 

normalizado para el nivel de los distintos factores de la coagulación entre 

los que se encuentra el factor V. También se trata con solvente/detergente 

para la inactivación viral y se filtra para la eliminación de priones. Este 

producto se utiliza en diversas deficiencias de algunos factores de la 

coagulación. Octaplas también se puede administrar en situaciones de 

emergencia cuando un concentrado de un factor de la coagulación 

específico no está disponible, o cuando no es posible realizar un diagnóstico 

de laboratorio preciso. Su gran ventaja es que se puede estimar de forma 

más adecuada y óptima la dosis de factor administrado ya que los niveles 

de factor V están perfectamente controlados. 

Asanhemo inició hace algo más de dos años una labor de sensibilización y 

visualización del déficit de factor V y la búsqueda de solución a pacientes 

pediátricos con éste déficit para los que no hay un tratamiento eficaz, 

puesto que ninguna empresa farmacéutica prepara concentrados de factor 

V purificado. 

En su búsqueda Asanhemo planteó una consulta al Dr. Liras, Coordinador 

del Grupo UCM de Terapias Avanzadas, génica y celular, y cuyas 

investigaciones se habían centrado hasta entonces en hemofilia B y en 

concreto en el establecimiento de protocolos de terapias avanzadas génica 

y celular. La consulta se realizó en el sentido de averiguar si se estaba 

investigando algo sobre este déficit tanto en el desarrollo de terapias 

avanzadas como en la preparación de concentrados de factor V, como ya 

disponen los pacientes de hemofilia A o B y de otras coagulopatías 

congénitas como el déficit de factor XIII. 



63 
 

El interés común generó un vínculo entre ASANHEMO, LOS PADRES DE 

CELIA y EL INVESTIGADOR QUE HA DERIVADO EN DOS VÍAS DE ACTUACIÓN: 

• Encontrar financiación para el sostenimiento y avance de la investigación 

(lento pero con buenos resultados y perspectivas) que ha asumido el Grupo 

de Terapias Avanzadas ya citado, puesto que no constituye una línea 

prioritaria de inversión para la industria ni para la administración, ya que se 

trata de una enfermedad ultra rara. 
Gestionar Octaplas como medicamento extranjero o de uso compasivo 

hasta obtener el visto bueno de la Agencia Española del Medicamento y 

Productos Sanitarios a través del Hospital de 

 

A través de esta página Una Esperanza Para Celia 

La familia de Celia da a conocer la lucha incesante que mantienen por la 

INVESTIGACIÓN DEL DÉFICIT DE FACTOR V, como forma de mejorar la salud 

la calidad de vida de Celia y de todas las personas que tengan déficit de 

Factor V de la coagulación. 

Este año han realizado multitud de acciones y eventos para dar a conocer 

esta enfermedad y poder seguir recaudando fondos para esta investigación. 
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DIVULGACIÓN Y COMUNICACIÓN 

 

Asanhemo continúa en su línea de formar e informar a toda la población 
en general y a las personas afectadas por la hemofilia u otras 
coagulopatías congénitas, en particular, sobre todo lo que les puede 
afectar e interesar referente a temas de salud, sociales, laborales, de 
formación… 

Asanhemo quiere seguir mejorando, por ello se persigue el fomentar la 

participación, haciendo llegar a todas las acciones al mayor número de 

personas, y/o entidades posibles, tanto de forma interna como externa, con 

claridad y destacando los objetivos que se quieren conseguir.  

La comunicación con las persona asociadas y con la sociedad en general 

debe ser clara y ampliamente difundida, con una valoración inicial de los 

objetivos que se pretenden alcanzar y con una evaluación posterior de los 

resultados obtenidos, comprensión por parte de la sociedad de dichos 

objetivos y con una crítica de nuestros asociados, colaboradores… y de 

personas y/o agentes externos que evaluarán con objetividad los 

contenidos,  la calidad e impacto de las informaciones difundidas por los 

diferentes canales de comunicación. 

 

� Web ASANHEMO: www.asanhemo.org 

� Asanhemo 

� @asanhemo  
� www.paper.li asanhemo news 

 

Algunas de las noticias difundidas durante 2016 han sido: 

� Terapia con condrocitos y células madre en artropatías: El gozo a un pozo. 

� De nuevo, incertidumbre con los factores de origen plasmático: Enfermedad de 

Creutzfeldt-Jakob 

� Estudio comparativo, de la incidencia de inhibidores, entre factores 

plasmáticos, ricos en factor von Willebrand, y factores recombinantes 
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� Nueva molécula, que “imita” al factor VIII, para pacientes con hemofilia leve o 

con inhibidor, útil en el control de los sangrados 

� Muy buenas noticias para los pacientes con hemofilia B. La Unión Europea 

aprueba Alprolix, el factor IX recombinante de larga duración 

� Excelentes resultados, en fase preclínica, de un nuevo factor V recombinante 

� Molécula universal contra cualquier virus 

� La ética en la investigación de las Enfermedades Raras 

 

� Participación con otros medios de comunicación: 
� Sevilla Asociativa cap3 Diversidad Funcional 

 

El pasado 29 de diciembre nuestra asociación participó en 

“Sevilla asociActiva”, un espacio radiofónico de RADIOPOLIS 

que, a través de nueve monográficos,  pretende dar a conocer 

el trabajo de las asociaciones de Sevilla y su compromiso con 

la ciudadanía, mediante la articulación de contenidos 

informativos que permiten llevar a cabo una tarea de 

conocimiento, reflexión e información útil. En esta ocasión se 

abordaron algunos de los problemas que conllevan la 

diversidad funcional vinculada a la educación, al trabajo, a la 

movilidad o la falta de sensibilidad ante situaciones que 

afectan la calidad de vida de las personas con diversidad 

funcional.  

En este monográfico, el tercero de la serie de nueve,  

Asanhemo compartió las ondas con otras asociaciones como 

ASPAS (Asociación de amigos y personas sordas),   Autismo 

Sevilla,  Aspanri-Aspanri Down y  Asense-A (Asociación de 

enfermedades neuromusculares de Andalucía),  junto a  

Aurora Ortega, profesora de edificación en la Universidad de 

Sevilla. El programa presentado por Paco Aguaza y Hazeina 

Rodríguez, siempre se hace en directo y se puede acudir y 

participar para hacer preguntas y aportaciones en vivo. 

En este enlace se puede escuchar íntegramente el programa 

de radio. https://www.ivoox.com/sevilla-asociactiva-cap3-

diversidad-funcional-audios-mp3_rf_15594264_1.html 
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� Enlace a Orphanet 
Se ha conseguido enlazar en Orphanet, prestigioso portal de 

información de Enfermedades Raras y Medicamentos 

Huérfanos, la Guía Básica de Hemofilia, editada por Asanhemo 

y elaborada por el Profesor Antonio Liras, socio colaborador 

científico de Asanhemo. 

De esta forma se le da una mayor difusión a este interesante 

trabajo promovido por Asanhemo. 

Se ha enlazado dentro de la Hemofilia como enfermedad rara 

y a su vez en la sección de páginas web en español en donde 

se redirige directamente a la guía. 

Se deberá entrar primero en la dirección de Orphanet-

España.es[http://www.orpha.net/consor/cgi-

bin/index.php?lng=ES], después acceder a la enfermedad en el 

buscador (Hemofilia) [http://www.orpha.net/consor/cgi-

bin/Disease_Search.php?lng=ES&data_id=646&Disease_Disea

se_Search_diseaseGroup=Hemofilia&Disease_Disease_Search

_diseaseType=Pat&Enfermedade(s)/grupo%20de%20enferme

dades=Hemofilia&title=Hemofilia&search=Disease_Search_Si

mple] y, por último, acceder a las páginas web en español 

[http://www.orpha.net/consor/cgi-

bin/Disease_Search_Simple.php?lng=ES&type_list=Other_We

bsites&LnkId=646&Typ=Pat&from=rightMenu]. 
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NUEVA IMAGEN CORPORATIVA ASANHEMO 

 

Asanhemo ha innovado y adaptado su imagen corporativa, como forma 

de reflejar que la igualdad de género en la Asociación Andaluza de 

Hemofilia es considerada prioritaria en cada planificación y actividad que 

se realiza. 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

PARTICIPACIÓN 

�  XXVI ASAMBLEA GENERAL ORDINARIA  

Colabora PFIZER 
Desarrollo: Sevilla. Salón de Grados de la Facultad de Sevilla 
Fecha: 23 de abril de 2016 
 
La Asamblea es el órgano supremo de gobierno de la Asociación integrado 

por todos los asociados y personas pertenecientes a la Asociación, que 

adopta sus acuerdos por el principio mayoritario o de la democracia 

interna. Se celebra una vez al año dentro de los cuatros meses siguientes al 

cierre del ejercicio anterior. 
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La XXVI Asamblea General Ordinaria. Orden del día: 

1. Lectura y aprobación, si procede, del acta de la sesión anterior. 

2. Examen y aprobación, si procede, de las cuentas del ejercicio anterior. 

3. Examen y aprobación, si procede, de los Presupuestos del ejercicio. 

4. Examen de la memoria de actividades y aprobación, si procede, de la 

gestión de la Junta Directiva. 

5. Aprobación, si procede, del Programa de actividades. 

6. Informe presidencia. 

7. Someter a ratificación acuerdo baja de FAMS.  

8. Propuesta de venta del inmueble de la sede de Jerez de la Frontera. 

9. Trámite de audiencia de D. Pedro J. Fernández Pérez y D. Álvaro 

González Piñero 

10. Elección de candidaturas a Junta Directiva 

11. Ruegos y preguntas 

Participación: Asistencia de 60 personas, de las cuales, con derecho a voto 

40 socios/as de número y 4 colaboradores. 

 

 

�  MESA REDONDA ASOCIACIONES DE PACIENTES  EN XXXVI 
REUNIÓN ANUAL DE LA ASOCIACIÓN ANDALUZA DE 
HEMATOLOGÍA Y HEMOTERAPIA 

 

El día 13 de mayo se celebró en Cádiz la XXXVI Reunión Anual de la 

Asociación Andaluza de Hematología y Hemoterapia a la que ASANHEMO 

acudió invitado a la Mesa Redonda con las Asociaciones de Pacientes, en la 

que también se encontraban representantes de las Asociaciones de 

Anticoagulados, AECC, Linfomas y Anemia Diseritropoyética. 

Junto a estas entidades participaron representantes de los profesionales de 

hematología y de la Administración. 
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Con el objetivo siempre de mejorar en la atención al paciente se trataba de 

buscar la colaboración más que la confrontación entre los agentes 

implicados, haciendo una reflexión constructiva que enriquezca las 

actuaciones.  

Cada entidad tuvo la oportunidad de exponer sus necesidades, en base a 

las características de cada patología a lo que los profesionales respondieron 

de forma positiva, poniéndose a disposición de las asociaciones y los 

afectados, pero señalando que en muchas ocasiones no disponen de los 

medios suficientes o deben regirse por lo que la legislación estipula.  

 

Todos los participantes coincidieron en el peligro de la diferencia de 

distribución de recursos según la localización, provocado entre otras cosas 

por la disminución del gasto sanitario. 

Como conclusiones optimistas y centrándonos en la dimensión humana de 

la relación médico-paciente, se destaca el trato cercano entre pacientes y 

con los profesionales, consecuencia de la cronicidad de este tipo de 

patologías, que obligan a una relación continua y duradera en el tiempo y 

basada en la empatía.  
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PARTICIPACIÓN Y COLABORACIÓN CON OTRAS ENTIDADES 
MIEMBROS: 

�  ANDALUCIA INCLUSIVA 

�  FEDER 

�  FEGADI  

�  FEGRADI  

�  OTRAS COLABORACIONES:  
 

� COLEGIO DE TRABAJO SOCIAL CÁDIZ, GRANADA Y SEVILLA 
� Asanhemo ofrece la posibilidad a estudiantes 

universitarios para que puedan realizar sus prácticas 

tutorizadas en la entidad. 

 
� CONZIENTEMENTE 

 
� Colaboración con Conzientemente para el desarrollo de 

un programa entorno al desarrollo de la inteligencia emocional 

de los profesionales médicos en su relación con los pacientes 

con hemofilia, con la aportación de la visión de los pacientes. 

 
� FUNDACIÓN ONCE Y FUNDACIÓN GINEMED 

 
� Nace “Café con el experto”, una iniciativa conjunta de las 

dos entidades que pretende acercar a la sociedad los últimos 

avances existentes en la medicina de la salud y reproductiva. 

El programa se estrenó con el encuentro titulado “Evitar la 

trasmisión de enfermedades genéticas”, donde se abordaron 

conceptos tales como enfermedad rara o consejo genético 

aludiendo a la hemofilia, como caso concreto de patología 

poco frecuente. Además se habló sobre la prevención de 

enfermedad genética a través de las técnicas de reproducción 

asistida. 

A este primer “Café con el experto” han asistido como 

ponentes Beatriz Migueles, bióloga-embrióloga responsable 

del Laboratorio de la UHRA Nisa-Ginemed de Madrid; Mónica 
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Dorado, bióloga genetista Responsable del Laboratorio de la 

UHR Costa de la Luz-Ginemed de Huelva; Pascual Sánchez, 

director médico de Ginemed; José Rodriguez, director médico 

de la ONCE, su Fundación e Ilusión; Antonio Liras, miembro del 

Comité Médico Asesor de la Federación Española de 

Enfermedades Raras (FEDER) y profesor de fisiología en la 

Facultad de <ciencias Biológicas de la universidad 

<complutense de Madrid; Carmen de Orata, presidenta de la 

Asociación Andaluza de Hemofilia (asanhemo). Y Maria 

Arriaza, directora de Comunicación de Ginemed. 
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GALERIA DE IMÁGENES 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 
 

 

JORNADAS HERENCIA GENÉTICA  

 

 

 

 

 

 

 

 

JORNADAS HERENCIA 

GENÉTICA  
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JORNADAS HERENCIA GENÉTICA  

 

 

 

 

 

 

 

 

 

VI CONVIVENCIA PARA NIÑOS AFECTADOS DE HEMOFILIA U OTRAS COAGULOPATIAS  
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VI CONVIVENCIA PARA NIÑOS AFECTADOS DE HEMOFILIA U OTRAS COAGULOPATIAS  

 

FIRMA SUBVENCIÓN DIRECTA 2016 DIPUTACIÓN DE ALMERÍA Y ASOCIACIÓN ANDALUZA DE HEMOFILIA 
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VI CONVIVENCIA PARA NIÑOS AFECTADOS DE HEMOFILIA U OTRAS COAGULOPATIAS  

 

VI CONVIVENCIA PARA NIÑOS AFECTADOS DE HEMOFILIA U OTRAS COAGULOPATIAS  
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ESCUELA DE PADRES  

 

 

 

ESCUELA DE PADRES  
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ESCUELA DE PADRES  

 

 

 

 

XXVI ASAMBLEA GENERAL ORDINARIA 
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XXVI ASAMBLEA GENERAL ORDINARIA 

  

 

 

 

 

VISITA A LA ANTIGUA FÁBRICA DE MANTECADOS EL GAMO 
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V CONVIVENCIA PARQUE DEL ALAMILLO 
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Programa de radio Sevilla Asociativa 

 

 

 

 

 

 

 

  

Programa de radio Sevilla Asociativa 
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FORMACIÓN PARA 

ENTIDADES SIN 

ÁNIMO DE LCRO 
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MEMORIA ECONÓMICA 2016 
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UNIDAD DE HEMOFILIA Y HOSPITALES DE REFERENCIA 

UNIDAD DE HEMOFILIA DE REFERENCIA EN LA COMUNIDAD AUTONOMA ANDALUZA 

HOSPITAL VIRGEN DEL ROCIO 
AVDA. MANUEL SIUROT S/N 41013 SEVILLA 
EDIFICIO DE DIAGNÓSTICO Y TRATAMIENTO, 1ª PLANTA 
COORDINADORA UNIDAD DE HEMOFILIA:  
DRA. ROSARIO PÉREZ GARRIDO 
MÉDICO HEMATÓLOGO ADSCRITO A LA UNIDAD:  
DR. RAMIRO NÚÑEZ VÁZQUEZ 
 

Hospitales de Almería, Granada y Jaén. 

ALMERÍA 

Hospital Torrecárdenas 

Paraje de Torrecárdenas s/n 04009 de Almería 
Jefe de Servicios de Hematología: Dr. Antonio Gracia Escudero 
Hematólogo de Referencia: Dr. Francisco Jiménez Garrido 
Hospital General Básico Mª Inmaculada 
Avda. Dra. Ana Parra, s/n 04600 Huércal- Overa (Almería) 
Hematólogo: Dr. Miguel Tudela 
 
GRANADA 
Hospital Universitario “Virgen de las Nieves” 
Hematólogas:  
Dra. María José Gutierrez Pimentel 
Dra. Laura Entrena Ureña 
Hospital Comarcal Santa Ana 
Avda. Enrique Martín Cuevas s/n. Motril 18600 
Hematóloga: Dra. Esther Clavero Sánchez 
Hospital Comarcal De Baza 
Ctra. Murcia s/n. Baza 18800 
Jefe de Servicios de Hematología: Dr. Juan José Pérez Guerrero 
Hematólogo: Dr. Francisco López Berenguer. 
 
JAEN 
Hospital General Ciudad de Jaén 
Avda. del Ejército Español 10. Jaén 23067 
Hematóloga: Dra. Mª del Mar Nieto Hernández 
Hospital San Agustín  
Avda. de San Cristóbal, s/n. 23700 Linares (Jaén)  
Jefa de Servicios de Hematóloga: Dra. Carmen Avellaneda Molina 
Hospital San Juan de la Cruz 
Ctra. De Linares, Km 1. 23400 Úbeda (Jaén) 
Hematóloga: Dra. Julia Verruga Oñate 
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Hospitales de Sevilla, Huelva, Ceuta y Melilla 

SEVILLA 
Hospital Virgen del Rocio 
Avda. Manuel Siurot s/n 41013 Sevilla 
Coordinadora de la Unidad de Hemofilia: Dra. Rosario Pérez 
Hematólogo: Dr. Ramiro Núñez Vázquez 
HUELVA 
Hospital Juan Ramón Jiménez  
Ronda Norte s/n 21005 Huelva 
Jefe de Servicio de Hematología: Dr. Antonio Fernández Jurado 
Jefe de Sección de Coagulación: Dr. Antonio Amián Martínez 
CEUTA 
Hospital Cruz Roja 
Paseo Marina Española 39. 51001 Ceuta 
Hematólogo: Dr. Fernando Carnicero 
MELILLA 
Hospital Comarcal 
C/ De la Remonta s/n. 52005 Melilla 
Director Gerente: Dr. José Esteban Sánchez Debelaustegui 
Director Médico: Dra. Silvia Mora Morena 
Jefe de Hematología: Dr. Miguel Ángel de las Nieves 
 

HOSPITALES DE CÁDIZ 

Hospital Universitario Puerta del Mar 

Avda. Ana de Viya, 21  11.009 Cádiz 
Jefe de servicio Hematología: Dr. Juan Antonio Muñoz Muñoz. 
Hematóloga de Referencia: Dra. Carmen de Cos Höhr. 
Hospital del SAS de La Línea 
Avda. Menéndez Pelayo, 103  11.300 La Línea 
Jefe de Servicio de Hematología: Dr. Manuel González Silva 
Hematólogo de Referencia: Dr. Manuel González Silva 
Centralita: 956.026.500 
Hematología: 956 026.572 Fax: 956 026.556 
Hospital Puerto Real 
Carretera Nacional IV Km 665  11.510 Puerto Real (Cádiz) 
Jefe de Servicio de Hematología: Dr. Antonio Paz Coll  
Hematóloga de Referencia: Dra. Raquel Garrido  
Hospital Punta de Europa 
Carretera de Getares s/n  11.207 Algeciras 
Jefe de Servicio de Hematología: Dr. Manuel González Silva 
Hematólogo de Referencia: Dr. Alberto Casaus García 
Centralita: 956/025.000 
Hematología: 956 673 286. Fax: 956 673 264 
Hospital de Jerez de la Frontera 
Ronda de Circunvalación- Carretera Nacional Km 407  11.407 Jerez 
Jefe de Servicio Hematología: Dr. Sebastián Garzón López 
Hematóloga de Referencia: Dra. Rosa Mª Campos Álvarez 
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SEDES SOCIALES 
 
ASOCIACIÓN ANDALUZA DE HEMOFILIA 
www.asanhemo.org 
Sede Regional y Delegación de Sevilla, Huelva, Ceuta y Melilla 
C/ Castillo Alcalá de Guadaira nº 7, 4º B. 
41013. Sevilla 
Teléfono: 954240868//601247347 
E-mail: administracion@asanhemo.org 
 
Delegación de Cádiz 
Avenida del Mar, 6.10º A. 
11405 Jerez de la Frontera, Cádiz. 
Teléfono: 956080843//601243558 
E-mail: delegación.cadiz@asanhemo.org 
 
 
Delegación de Granada, Jaén y Almería 
C/ Martínez de la Rosa Nº 27. Local 6. 
18002 Granada 
Teléfono: 958203329//601230459 
E-mail: delegación.granada@asanhemo.org 
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