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PRESENTACION

Estimados socios y familiares:

Os presento la Memoria Anual de nuestra asociacion, resultado de casi un
afno 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 linea de nuestros predecesores
trabajando para conseguir todos los objetivos que nos planteamos desde
el inicio. Tengo que deciros que ha sido un aino de duro trabajo y de
enriquecimiento tanto a nivel personal como profesional, y, por supuesto,
una experiencia muy gratificante. Este es un cargo que conlleva mucho
trabajo, mucha responsabilidad y muchas horas de dedicacion 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 relacidon con nuestros asociados, para lo que los delegados de
cada sede estan trabajando y poniendo el mayor interés posible; por
ejemplo, hemos organizado una reunion con los socios en la sede de Jerez,
en la que ellos mismos eligieron los temas a tratar. Es nuestra intencion
seguir haciendo esto mismo en todas las sedes para asi conseguir tener
una relacién mas cercana con todos los socios.

Durante este afio hemos seguido intentando solucionar, entre otros
asuntos, el problema de las ayudas complementarias por VHC pendientes
de cobrar, y de este tema hablaremos con mas detenimiento en el punto
previsto para ello.

También hemos elaborado un proyecto de formacion de Voluntarios
como Monitores de tiempo libre, necesarios para que nuestros socios mas
pequeios puedan asistir a eventos como el Campamento anual de niihos
con hemofilia y otras coagulopatias 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.



Otro de los asuntos importantes es el referente a la Unidad de Hemofilia
del Hospital Virgen del Rocio de Sevilla, un proceso del que ain no
tenemos demasiados datos ya que todavia no hay una decision en firme
desde el mismo hospital. Os iremos informando cuando tengamos mas
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 coagulopatias 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 Orientacion Laboral recién instaurado, programas
de Atencion Integral, de Alianzas Familiares, cursos de Formacion para
miembros de Junta Directiva, talleres de Autotratamiento, etc..

Debo deciros ademas, que desde Asanhemo colaboramos en un Proyecto
de Investigacidon para el Déficit de Factor V. Celia, que padece esta
enfermedad, pertenece a nuestra asociacion y por ello colaboramos
poniendo nuestro granito de arena para apoyar a la lucha por conseguir
una medicacion para ella. Ahora podremos ver una breve presentacion
para que todos podamos conocer algo mas a Celia y este proyecto.

Mari Carmen de Orta

Presidenta ASANHEMO



CENSO 2016

La Asociaciéon Andaluza de Hemofilia (ASANHEMO) se constituyo en el afio
1990 como entidad no gubernamental sin animo de lucro. En el afio 2009
el Ministerio del Interior declard su utilidad publica segiin Orden 28/09/09.

El objetivo de ASANHEMO de apoyar desde una perspectiva bio-psico-social
a las personas afectadas de hemofilia u otras coagulopatias congénitas
procura llegar a cualquier ambito de desarrollo de la persona que padece la
enfermedad: familiar, laboral, escolar o cualquier otro.

Nuestra entidad actua en el ambito regional y acoge a las ciudades
auténomas de Ceuta y Melilla, ubica desde su creacidon su sede en Sevilla
disponiendo de tres delegaciones localizadas en Granada (acoge a Jaén y
Almeria), Cadiz y Sevilla (Huelva) con el fin de acoger a todas las personas
de la Comunidad Autdnoma Andaluza que pertenezcan al colectivo.

La Asociaciéon Andaluza de Hemofilia se constituye por la agrupacion natural
de los socios descritos en el CAPITULO VI de sus Estatutos:

m Socios de Numero: Aquellas personas residentes en la Comunidad
Autdnoma Andaluza o en las Ciudades Autdonomas de Ceuta y Melilla
gue presenten deficiencias de los factores anti-hemofilicos u otros
factores congénitos de la coagulacién, asi como los transmisores.

m Socios de Honor: aquellas personas que por su relevancia o por haber
contribuido de modo significativo a la dignificacidon y desarrollo de Ia
Asociacion, se hagan acreedores a tal distincidn. El nombramiento de
los socios de honor correspondera a la Asamblea general a propuesta
de la Junta Directiva.

m Socios Familiares: seran aquellos familiares de primer grado de
consanguinidad o adopcidn de socios de numero fallecidos o no.

m Personas Colaboradoras: Podran incorporarse a la Asociacién en
calidad de miembros asociados, con voz pero sin voto, las personas
naturales o juridicas que, de modo ocasional o regular, colaboren con
la Asociacidn en la realizacion de sus fines.
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DISTRIBUCION POR TIPO DE SOCIOS

™ Socios de Numero

™ Socios de Honor

™ Familiares

M Personas Colaboradoras

DISTRIBUCION POR COAGULOPATIAS

Hemofilia A
Hemofilia B
192
49% m Von. Willebrand

Otras Coagulopatias

Portadora A

M Portadora B




Delegaciones

Cadiz; 82; 21%

Cadiz
M Sevilla, Huelva, Ceuta y Melilla

B Granada, Jaén y Almeria

Delegacion de Cadiz
Clasificacion por Coagulopatias




Delegacion de Sevilla, Huelva, Ceuta y
Melilla
Distribucion por Coagulopatias

® Sevilla ™ Huelva ¥ Ceuta ¥ Melilla ¥ Cadiz Malaga ™ Cordoba ™ Badajoz » Castellon

Delegacion de Granada, Jaen y Almeria
Clasificacion por Coagulopatias

.

® Almeria ™ Granada Jaén




ORGANIGRAMA ASANHEMO
ASAMBLEA GENERAL

La Asamblea General es el 6rgano supremo de gobierno de la Asociacion,
integrado por todos sus socios, que adopta sus acuerdos por el principio
mayoritario o de democracia interna.

Las reuniones de la Asamblea General seran ordinarias y extraordinarias. La
ordinaria se celebrard una vez al afio dentro de los cuatro meses siguientes
al cierre del ejercicio; las extraordinarias se celebrardn 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 REPRESENTACION

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

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

Todos los cargos que componen la Junta Directiva seran gratuitos, sin que
en ningun caso puedan recibir retribucion por el desempefio de su funcion,
sin perjuicio del derecho a ser reembolsados en los gastos ocasionados en
ejercicio de los cargos, siempre que éstos se encuentren debida y
formalmente justificados.
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COMPOSICION DE LA JUNTA DIRECTIVA ACTUAL:

Presidencia: D2. Maria Carmen De Orta Sequera
Vicepresidencia: D2. Maria José Extremera Martinez
Secretaria: D. Juan Fco. Gonzalez Mufiioz

Tesoreria: D. Miguel Angel Carmona Garcia

Representante Delegada de Cadiz: D2. Noelia Gallardo Garcia
Representante Delegada de Granada: Maria Dolores Moreno Lopez
Representante Delegada de Sevilla: Maria Dolores Vega Jiménez
Vocal: Purificacion Orellana Labrador

Vocal: Maria Dolores Camero Melero

Vocal: Francisco Javier Cuevas Orellana

Vocal: José Manuel Viruez Oliva

Vocal: Enrique Antonio Cuerda Flores

Vocal: Alejandra Martin Ferrer
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DELEGACIONES ASANHEMO

Los Socios de la Delegacion de Sevilla son los que pertenecen a Sevilla,
Huelva, Ceuta y Melilla, los de la Delegacidon de Granada incluye a los socios
de Granada, Almeria y Jaén, y los de la Delegacion de Cadiz incluyen a los

socios de Cadiz y provincia.

e Delegacion en Cadiz, en Avda. del Mar n2 6, 102 A, CP. 11406 Jerez de
la Frontera (Cadiz)

* Delegacidon en Granada, en C/ Martinez de la Rosa n? 27, Local 6,
CP.18002, Granada

* Delegacion de Sevilla, en C/ Castillo de Alcald de Guadaira n® 7, 42 B,

C.P 41013, Sevilla.

La Asociacion establece su domicilio social en Sevilla, en la C/ Castillo de
Alcald de Guadaira n? 7, 42 B, C.P 41013. Pudiendo ser trasladado a otro
lugar por acuerdo de la Junta Directiva y su ambito territorial en el que se
va a realizar principalmente sus actividades es todo el territorio de la

Comunidad Auténoma Andaluza.

12



ORGANIGRAMA

ASAMBLEA GENERAL
DE SOCIOS/AS

DELEGACION CADIZ |§
|

JUNTA DIRECTIVA ‘

\
|
\

DELEGACION |
GRANADA, ALMERIA
Y JAEN

| DELEGACION SEVILLA
Y HUELVA l

\
\

»

13



.

PROGRAMA DE ATENCION INTEGRAL PARA PERSONAS CON
HEMOFILIA U OTRAS COAGULOPATIAS CONGENITAS,
PORTADORAS Y FAMILIARES

SERVICIO DE ATENCION PERSONALIZADA

- SERVICIO DE INFORMACION Y ATENCION 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 intervencién que den respuesta a las
demandas recibidas y realizando acciones para la prevencion vy
atencion de las dificultades que presenta el colectivo de Asanhemo.

Desde este servicio de atencidn social se realiza una atencién diariay
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 vy
gestionando los recursos necesarios.

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

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

Analizar y procesar la informacién, necesidades y problemas
detectados de primera mano al objeto de poder disefiar con
mas efectividad y rapidez las actividades y programas que den
cobertura a las necesidades detectadas o latentes.
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Crear programas de intervencién dirigidas a la gestion vy
administracién de servicios y recursos necesarios para la
cobertura de las necesidades de nuestros asociados.

Llevar a cabo la gestion de tramites requeridos por los socios
con el objeto de solicitar ayudas a los organismos publicos y/o
privados.

Promover y facilitar la participacion 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 ATENCION PSICOLOGICA (SAP)

Desde este servicio se ofrece a todas las personas asociadas y sus
familiares asesoramiento, apoyo y seguimiento psicolégico como
forma de mejorar y paliar los problemas psicolégicos derivados de la
enfermedad o de las sus circunstancias personales y/o sociales.

Concretandose la intervencion en cada una de las delegaciones de la
Asociacién 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 psicolégicos, de relaciones
personales, sociales, y con la enfermedad.
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« SERVICIO DE FISIOTERAPIA (SEFI)

Desde este servicio de Fisioterapia y Rehabilitacion enmarcado
dentro del programa de atencidén integral a personas con hemofilia u
otras coagulopatias congénitas, presta la atencion especializada para
mejorar los problemas musculo esqueléticos que presentan las
personas con hemofilia u otras coagulopatias congénitas.

Este servicio proporciona al colectivo y su entorno familiar una
atencidon especializada y de calidad, mediante un tratamiento
personalizado e individual adaptado a cada persona. Ademas con la
aplicacion de diferentes técnicas diagndsticas 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 coagulopatias, portadoras y familiares.

e SERVICIO ADMINISTRATIVO (SAD)

Desde este Servicio se presta una atencion directa a todas las
personas que acuden a la Asociacion, asociadas o no. Esta atencidn
personalizada favorece el poder sacar adelante propuestas de accion,
propuestas de actividades demandadas y/o detectadas gracias a la
relacion directa que se realiza a diario.

El servicio administrativo da apoyo en todo lo necesario en la gestidn
de todos los servicios, en coordinacidn con las trabajadoras sociales
se trabaja en pro del mantenimiento general y del buen
funcionamiento administrativo de la Asociacion.

Los administrativos responsables de este servicio se encargan de
mantener en orden el funcionamiento burocratico de la entidad,
mediante la atencion telefdnica, recepcién de sugerencias,
preparacién de documentacidon necesaria, actualizacidon continuada
de base de datos, divulgacién de informacidn, asi como apoyo en la
ejecucion y justificacion de programas.
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La coordinacion entre los diferentes servicios que ofrece la
Asociacion es fundamental para el buen funcionamiento de una
entidad de caracter regional como Asanhemo, lo que redunda en una
atencion de calidad a todas las personas con hemofilia u otras
coagulopatias. Los resultados anuales asi lo hacen patentes.

e SERVICIO DE COORDINACION INSTITUCIONAL Y
GESTION

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 asociacién en todos los dmbitos, gestionando todos
los recursos necesarios para seguir velando por el bienestar de todas
las personas con hemofilia u otras coagulopatias congénitas y
portadores del defecto.

Se realizan actuaciones de diversa naturaleza con los hospitales de
referencia en nuestra comunidad, administraciones publicas,
entidades privadas, y otras entidades relacionadas con personas
afectadas por alguna discapacidad fisica u organica.

Durante el 2016la Asociacion 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 hematdlogos de
la unidad de Hemofilia, asi 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 ultimos ejercicios se han intensificado.

17



Haciendo un poco de historia, en el aio 2002 se aprobd a nivel estatal
la Ley 14/2002 de 5 de junio (BOE N2 135, 6 de junio de 2002), por la
qgue se establecian ayudas sociales a las personas con hemofilia u
otras coagulopatias congénitas que hubieran desarrollado Ila
hepatitis C como consecuencia de haber recibido tratamiento con
concentrados de factores de la coagulacion en el ambito del sistema
sanitario publico que estaban contaminados con el VIH, por una
cuantia de 18.030,36 €.

Sin embargo, con anterioridad a dicha Ley (14/2002), en el afio 2000
fue aprobada en la Generalitat de Catalufia la Ley 3/2000, de 19 de
mayo, donde se establecia una ayuda social a los hemofilicos
afectados por el virus de la hepatitis C (VHC) a consecuencia de haber
recibido transfusiones sanguineas o tratamientos con concentrados
de factores de coagulacion en el ambito del sistema sanitario publico
de Catalufia por la cuantia de 30.050,00 €. Lo que ocasiond que una
vez aprobada la Ley 14/2002, el estado reembolsara directamente a
la Generalitat de Catalufiia la diferencia de la cuantia recibida por las
personas afectadas en la Generalitat de Catalufia.

Al igual que en Catalufia, otras comunidades autdnomas se fueron
sumando a la concesidon y abono de dichas ayudas sociales a las
personas con hemofilia u otras coagulopatias congénitas contagiadas
con el VHC, siendo ya quince las comunidades que las han concedido.

La Asociacion Andaluza de Hemofilia lleva solicitando a la Consejeria
de Salud desde el afio 2002 el reconocimiento de dichas ayudas, (esta
ayuda supondria 12.020,24 € para cada persona afectada). En base a
esta situacion de desigualdad y agravio comparativo con otras
comunidades autdonomas, que ya han recibido dichas ayudas, solicita
se concedan a los hemofilicos andaluces dichas ayudas sociales por
contagio del VHC como consecuencia de haber recibido tratamiento
con concentrados de la coagulacion dentro del sistema sanitario
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publico andaluz, e insta a todos los grupos parlamentarios a realizar
las acciones necesarias para la concesion de las mismas.

Como se refleja mas arriba, las gestiones se iniciaron en 2002 vy
fueron retomadas en febrero de 2015 y se han continuado
intensamente durante 2016.

Relacion de reuniones que ASANHEMO ha mantenido:

- 24/09/15 REUNION CON INMACULADA NIETO CASTRO, PORTAVOZ
ADJUNTA DEL GRUPO IZQUIERDA UNIDA LOS VERDES-

CONVOCATORIA POR ANDALUCIA.

- 24/09/15 REUNION CON CATALINA GARCIA CARRASCO, PORTAVOZ
DE LA COMISION DE SALUD DEL GRUPO PARTIDO POPULAR.

- 01/10/15 REUNION CON FRANCISCO JOSE VARGAS RAMOS,
PORTAVOZ DE LA COMISION DE SALUD. PSOE.

-12/11/15 REUNION CON MARTA ESCRIVA. CIUDADANOS.

- 01/12/15 REUNION CON JUAN ANTONIO GIL DE LOS SANTOS.
PORTAVOZ EN LA COMISION DE SALUD. PODEMOS.

- 24/05/16 y 3/11/16 REUNION CON JOSEFA RUIZ FERNANDEZ,
SECRETARIA GENERAL DE SALUD PUBLICA Y CONSUMO.

- 09/11/16 E-MAIL A D2 MARIA ISABEL ALBAS VIVES, PORTAVOZ DE
LA COMISION DE SALUD DE CIUDADANOS.

En todas estas reuniones han sido tratados otros aspectos que
preocupan desde la asociacion, tales como:
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UNIDAD DE HEMOFILIA HOSPITAL VIRGEN DEL ROCIO: Desde su
creacion en 1994 como Centro de referencia “Unidad de Hemofilia”,
mediante la firma del convenio entre la Consejeria de Salud de la
Junta de Andalucia y la Asociacion Andaluza de Hemofilia, la calidad
de la asistencia de la misma se ha ido deteriorando progresivamente
en cuanto al numero de profesionales que se dedican a la atencién
del colectivo de hemofilia desde dicha Unidad, en cuanto al cambio
de ubicacidn y en cuanto al tratamiento multidisciplinar que deben
recibir los pacientes tal y como se recoge en la guia editada por el
Ministerio de Sanidad en noviembre de 2014 elaborada por
expertas/os.

Por otro lado la ubicacién e instalaciones donde actualmente se
encuentra dicha Unidad no se adecuan a las necesidades y la atencién
necesaria que deben recibir los pacientes que acuden a la misma,
con un promedio de unos 20 pacientes diarios, segun dato ofrecido
por los profesionales que alli trabajan.

NECESIDAD DE ELABORACION DE UN CENSO: Del mismo modo
Asanhemo continua con una predisposicion plena para trabajar de
forma coordinada con los hospitales de referencia de nuestra
comunidad auténoma, para la actualizacion del censo de personas
con hemofilia u otras coagulopatias congénitas residentes en
Andalucia, como forma de optimizar los recursos de los que
disponemos.

Considerando que estos asuntos son de maxima 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 politicos para que presentaran ante el
Parlamento de Andalucia las siguientes cuestiones:

* Pregunta relativa a la dotaciéon y buen funcionamiento de la Unidad
de Hemofilia del Hospital Virgen del Rocio de Sevilla, como centro de
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referencia a nivel andaluz para el tratamiento de la hemofilia u otras
coagulopatias congénitas y de portadoras.

* Pregunta relativa a la elaboracion de un Protocolo Asistencial para
Hemofilia u otras coagulopatias congénitas para todos los Hospitales
de la Comunidad Auténoma Andaluza.

Otro asunto de suma importancia es el referente al RECURSO
CONTENCIOSO ADMINISTRATIVO, interpuesto el 3/07/2015 contra
la Resolucion del Tribunal Administrativo de Recursos Contractuales

de la Junta de Andalucia de fecha 21 de abril de 2015, por la que se
inadmite el recurso especial en materia de contratacion interpuesto
por ASANHEMO contra la licitacion y los pliegos por los que se rige el
acuerdo marco de homologacidon para la seleccién de principio
activos para determinadas indicaciones, subcategoria SU.PC.FARM
del Catalogo de Bienes y Servicios del Servicio Andaluz de Salud
(Expte. A.M. 4001/13).

En su dia se abond 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 resulté ser
Granada (segun la distribucion que hace la Comisidon 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 fisica y/o juridicas que pudieran aparecer como interesadas
ante la Junta de Andalucia, personandose sdlo 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 designacidn __expresa _de  profesionales,

concretamente de la Procuradora y letrado que hasta ese momento

teniamos encomendado el asunto, lo cual se lleva a cabo, en
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notificaciéon de fecha 12/04/2016, N2 Ref.: 11201532796A la
Delegacion de Gobierno de la Junta de Andalucia CONFIRMA LA
DECISION PROVISIONAL adoptada por el llustre Colegio de Abogados
de Sevilla y, en consecuencia, RECONOCER a Asanhemo el DERECHO
A LA ASISTENCIA JURIDICA GRATUITA, que incluye: Por haberlo
solicitado asi el beneficiario, sélo 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
personandonos 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
argumentacion juridica reproduce el contenido del recurso
previamente interpuesto por esta Asociacion ante el Tribunal
Administrativo de Recursos Contractuales de la Junta de Andalucia 'y
asi tambiény con caracter previo rebate la excepcion de cosa juzgada
planteada por dicho Tribunal para inadmitir aquel recurso,
basandonos fundamentalmente en la vulneracién del derecho a la
tutela judicial efectiva (causante de indefensién) y del derecho a la
salud de las personas afectadas por la resolucion. Asi mismo en dicho
escrito, mediante OTROSI DIGO, solicitamos la SUSPENSION DE LA
EJECUCION del procedimiento de adjudicacién del Acuerdo Marco
objeto de la Licitacion.

23/02/2016 Se nos notifica diligencia de ordenacién 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 dias para que conteste a la
demanda.
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03/03/2016 Se nos notifica diligencia de ordenacién de dicha fecha
por la que se abre pieza separada de suspensién y se concede 10 dias
a la Administracién demandada para que alegue lo que estime
pertinente.

28/03/2016 Se nos notifica diligencia de ordenacion de fecha
28/03/2016 por la que se entrega a la codemandada Merck copia de
nuestra demanda y se tiene por decaido al SAS, en su derecho a
contestar la demanda y se le requiere para que en el plazo de un dia
devuelva el expediente administrativo, si éste le fue entregado. Esto
significa que el SAS no ha presentado la contestacion a la demanda
en el plazo de 20 dias concedido con lo cual habria perdido la ocasidn,
pero no obstante en este procedimiento el SAS tiene todavia la
posibilidad de presentar el escrito el mismo dia en el que se le
notifique esta diligencia de ordenacién que le tiene por decaido. A
dia 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 formaciéon de las personas con hemofilia u otras
coagulopatias congénitas, portadoras y familiares, asi como a su
entorno social, para ello se han realizado a lo largo del aio 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
Federacion Espaifiola de Enfermedades Raras (FEDER), Andalucia
Inclusiva, Fegradi, Fegadi y otras como Fundacién Once, Fundacion
Ginemed, Asociacion Andaluza de Hematologia y Hemoterapia...
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Durante 2016la Asociacion Andaluza de Hemofilia ha continuado

apoyando la lucha por la investigacién, mas concretamente 'Por la

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

Esperanza para Celia.

La implicacion de todas las personas que integran la asociacion;

drganos de representacion, voluntarios y profesionales ha permitido

dar continuidad a la atencidn Integral y permanente de las personas

con hemofilia u otras coagulopatias congénitas, portadoras y sus

familiares, asi como a poder realizar los proyectos programados,

dando cumplimiento a los siguientes fines:

v
v

AN N N NN

<\

Velar por el adecuado funcionamiento de la Entidad.
Representar a Asanhemo en todos los ambitos.
Gestionar recursos econdmicos, humanos, materiales...
necesarios para proporcionar la asistencia precisa a las
personas asociadas, mediante la atencidon directa y la
ejecucion de actividades y programas.
Coordinar recursos humanos
Firma de convenios
Difundir la imagen
Establecer lineas de actuacion y participacion.
Coordinacion con los representantes de la Consejeria de Salud
para resolver las demandas sanitarias.
Coordinacion con los representantes de la Consejeria de
lgualdad y Politicas Sociales para resolver las demandas
sociales.
Coordinacion con la Unidad de Hemofilia del Hospital Virgen
del Rocio 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:

0 Emisidn sugerencias a los servicios médicos sobre todos

los problemas que afectan a nuestro colectivo.
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Coordinacion continuada con los hematdlogos de
referencia.

Seguimiento continuado de los problemas asistenciales.
Gestiones para la peticion de informes médicos
necesarios para nuestros asociados.

Derivaciéon de nuevos asociados a la unidad, consulta de
hemofilia o hematélogos de referencia.

Recogida de quejas asistenciales planteadas por parte
de las personas asociadas.

Seguimiento de los casos derivados, desde los distintos
hospitales de referencia, a la Unidad de Hemofilia,
Unidad de reproduccién 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
publico y privados que han colaborado en la consecucion de los objetivos
propuestos y se han establecido nuevas lineas de actuacion.
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PROGRAMA DE ACTIVIDADES ASANHEMO 2016

*» ACOGIDA DE NUEVOS SOCIOS

> INFORMACION MEDICA Y APOYO PSICOSOCIAL

ALIANZAS FAMILIARES IV

ATENCION INTEGRAL A PERSONAS CON
HEMOFILIA U OTRAS COAGULOPATIAS
CONGENITAS

JORNADA: DE HERENCIA GENETICA EN
HEMOFILIA A LAS OPCIONES REPRODUCTIVA DEL
SISTEMA SANITARIO PUBLICO

VI CONVIVENCIA PARA NINOS AFECTADOS DE
HEMOFILIA U OTRAS COAGULOPATIAS EN
ANDALUCIA

ESCUELA DE HEMOFILIA. FORMACION TEORICO-
PRACTICA A MENORES AFECTADOS DE
HEMOFILIA

DIFUSION, PUESTA  EN MARCHA Y
CONCIENCIACION DE LA HEMOFILIA Y OTRAS
COAGULOPATIAS CONGENITAS EN ALMERIA Y
PROVINCIA

TALLER DE SEXUALIDAD PARA JOVENES CON
HEMOFILIA U OTRAS COAGULOPATIAS
CONGENITAS

TALLER DE TERAPIA FiSICA Y GIMNASIA
PREVENTIVA PARA PACIENTES CON HEMOFILIA
ESCUELA DE PADRES. FORMACION TEORICA-
PRACTICA A PADRES CON HIJOS AFECTADOS DE
HEMOFILIA.

REALIZACION Y DISTRIBUCION TARJETAS DE
PACIENTES

29
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0’0

0’0

0’0

FORMACION Y VOLUNTARIADO
= FORMACION PARA ENTIDADES SIN ANIMO DE
LUCRO
= CURSO-CAMPAMENTO DE MONITOR DE TIEMPO
LIBRE

ACCESIBILIDAD

= ADAPTACION 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 FABRICA DE MANTECADOS
EL GAMO.

INVESTIGACION
= POR LA INVESTIGACION DEL DEFICIT DE FACTOR
V, CON V DE VICTORIA. UNA ESPERANZA PARA
CELIA

DIVULGACION Y COMUNICACION.

Web ASANHEMO:www.asanhemo.org
ﬂAsanhemo

@asanhemo
www.paper.liasanhemo news
Participacidn con otros medios de comunicacion
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% NUEVA IMAGEN CORPORATIVA ASANHEMO

< PARTICIPACION
= XXVI ASAMBLEA GENERAL ORDINARIA
= MESA REDONDA ASOCIACIONES DE PACIENTES EN
XXXVI REUNION ANUAL DE LA ASOCIACION
ANDALUZA DE HEMATOLOGIA Y HEMOTERAPIA

< PARTICIPACION Y COLABORACION CON OTRAS
ENTIDADES.
= ANDALUCIA INCLUSIVA
= FEDER
= FEGADI
= FEGRADI
= OTRAS COLABORACIONES:
= COLEGIO DE TRABAJO SOCIAL CADIZ,
GRANADA Y SEVILLA.
» CONZIENTEMENTE
» FUNDACION ONCE Y FUNDACION GINEMED
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ACOGIDA DE NUEVOS SOCIOS/AS

Desde cada una de las sedes de la Asociacion Andaluza de Hemofilia se
asesora e informa a las personas con coagulopatias y familiares que acuden
por primera vez a la entidad, escuchando sus dudas y proporcionandoles
toda lainformacién y apoyo necesario. La incertidumbre que supone a estas
personas recién diagnosticadas de hemofilia y/o sus familiares directos la
nueva situaciéon que tienen que afrontar, hace que lleguen a la Asociacion
derivados por el hospital de referencia correspondiente o por iniciativa
propia en busca de informacién complementaria que les ayude a aclarar
todas sus dudas, de ahi que la Asociacidn lleve a cabo dicho programa.

Objetivo General:

Ofrecer informacién y asesoramiento a toda persona con hemofilia u otras
coagulopatias y portadoras del defecto y/o familiares interesados/as en
pertenecer a la Asociacion Andaluza de Hemofilia para que puedan afrontar
la nueva situacién y favorecer el desarrollo de una vida normalizada.
Fomentar la participacidon a todas las personas que de forma voluntaria
desean formar parte como socios colaboradores, para ayudar a realizarlas
distintas actividades de nuestra entidad.

Objetivo especifico:

e Informar sobre la enfermedad y el tratamiento.

e Conocer la situacion individual de cada persona en relacidén 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.

e Dar a conocer la labor de la Asociacion, servicios, actividades y
programas...
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* Promover la participacion e implicaciéon de los socios/as en las
actividades de la entidad.

Resultados:

Durante el ejercicio 2016, se han producido cuatro altas como socios de
numero y tres como socios familiares

100%
90%
80%
70%
60%
50% !
40%
30%
20%
10%

0% -

Delegacion Cadiz

Delegacion Granada,

Jaeny Almeria Delegacion Sevilla,

Huelva, Ceutay
Melilla

Con coagulopatias Portadoras W Familiares
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INFORMACION MEDICA Y APOYO PSICOSOCIAL
ALIANZAS FAMILIARES 1V
Actividades de atencién y asesoramiento bio-psico-social

Subvencién: Consejeria de Salud 2016 — Proyectos de participacién en
salud, que se destinen a la realizacion de proyectos de actuaciones de ayuda
mutua en salud y autocuidado.

Desarrollo: Comunidad Autdnoma Andaluza- Actividad desarrollada en
cada una de las sedes de la Asociacion 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 coagulopatias congénitas suelen necesitar apoyo
psicolégico para afrontarla. En la etapa de nifio encontramos sentimientos
como son aislamiento, soledad rechazada, en |a adolescencia sentimientos
como inferioridad, verglienza, 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, negacion, tristeza,
culpa y un padre hemofilico aparece con aparente fortaleza, y
sobreproteccion.

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

A la misma vez, en la etapa de la nifiez hace falta aprendizaje ante
problemas que nos encontramos con esta enfermedad, es por ello la
realizacion de este proyecto para poder seguir ofreciendo atencion social
especializada de un equipo multidisciplinar compuesto por psicdlogo,
trabajador social y personal sanitario.
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El proyecto se ha dividido en varias vertientes denominados talleres. Siendo
los siguientes:

Taller psicoldgico: Atencidon psicolégica individual a demanda del propio
afectado por hemofilia u otras coagulopatias congénitas, portadoras y/o sus
familiares.

Taller de hermanos unicos: Se ha creado un espacio donde los hermanos
han podido descubrir que comparten un tipo de lazos con otros
hermanos/as, evitando asi el sentimiento de soledad e indiferencia.

Los diferente talleres e intervenciones han tenido lugar en cada una de las
sede de la Asociacion Andaluza de Hemofilia.

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

Se ha mejorado la calidad de vida de nifios afectados de hemofilia, otras
coagulopatias 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 psicoldgicos para su integracion
con su entorno social y familiar.

Participacion de socios/as por delegaciones:

Cadiz: 4 Sevilla: 15 Granada: 2
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ATENCION INTEGRAL A PERSONAS CON HEMOFILIA U OTRAS
COAGULOPATIAS CONGENITAS

Actividad: Atencidn y asesoramiento bio-psico-social
Subvencion: Consejeria de Igualdad y Politicas Sociales 2016
Desarrollo: Comunidad Auténoma Andaluza

Fecha: Septiembre 2015 a diciembre 2016

La Hemofilia es una enfermedad que consiste en un déficit de determinados
factores de coagulacidon de la sangre, por lo que se hace necesaria en la
mayoria de los casos la aplicacidon de dichos factores por via intravenosa.
Se trata de una patologia compleja que debe ser tratada de manera integral,
a través de equipos multidisciplinares, de forma que se fomenta tanto Ia
salud fisica como la psicosocial.

Esta atencion integral de la que hablamos no siempre es cubierta desde el
ambito publico, debido en cierta medida a las dificultades econémicas que
atraviesa nuestra sociedad, que afectan de forma directa a los colectivos
mas vulnerables, como son las personas con discapacidad.

Es nuestro deber como entidad que defiende los derechos de los afectados
por Hemofilia u otras coagulopatias congénitas asi como de las portadoras
de la enfermedad, procurar esta atencién 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 formacidn en el autotratamiento (como forma de potenciar la
independencia de los servicios sanitarios), el tratamiento y la prevencién de
los dafios articulares y musculares (retrasando al maximo su aparicion y
minimizando sus secuelas invalidantes) y la atencién psicoldgica.

Con la implantacién de este programa hemos pretendido cubrir estos tres
aspectos que resultan claves en el normal desarrollo de la persona afectada:

- Porunlado a través de la formacidn en el autotratamiento, signo de
autonomia e independencia de la persona respecto a los servicios
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sanitarios, que permiten una evolucion mas favorable de la
enfermedad, menor gasto sanitario al gestionarse de forma mas
eficaz los recursos y mayor autoestima al sentir la persona afectada
gue maneja su situacion, 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 algun factor en la sangre
y que con tratamientos complementarios, basados en la
rehabilitacion y la fisioterapia ayudan a la prevencién de los
sangrados y su recuperacion.

- Por dultimo, la orientacidon psicoldgica ayuda a reestructurar la
problematica social y familiar que se genera ante un diagndstico de
hemofilia y ofrece herramientas para una mejor gestion de la
enfermedad.

Objetivo General:

Ofrecer una atencion integral a las personas afectadas de Hemofilia u otras
coagulopatias congénitas, a las portadoras de la enfermedad y a sus
familiares cubriendo todos los ambitos a los que afecta una discapacidad.

Objetivos especificos:

- Fomentar la adherencia al tratamiento y la responsabilidad.

- Concienciar en la importancia del autocuidado.

- Proporcionar a los afectados de hemofilia u otras coagulopatias
congénitas y a las portadoras de la enfermedad un servicio de
fisioterapia y rehabilitacion que mejore su situacion fisica.

- Prestar acompafiamiento y asesoramiento basado en la terapia
psicoldgica.

- Prevenir cualquier tipo de exclusion social a través de la atencidn
especializada.

Los resultados obtenidos con la realizacién de las actividades y/o servicios
han sido muy satisfactorios. Se han beneficiado 453 personas con hemofilia
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u otras coagulopatias congénitas y portadoras, ademds de su entorno
familiar y social.

Se ha dado Informacidn, orientacion y asesoramiento a familias y/o
personas con discapacidad. Se ha ofrecido la formacion a familias, personas
con discapacidad o profesionales y se ha prevenido la exclusion social.

JORNADAS: DE HERENCIA GENETICA EN HEMOFILIA A LAS
OPCIONES REPRODUCTIVAS DEL _SISTEMA SANITARIO
PUBLICO

Actividades de informacion médica y apoyo psicosocial

Colabora: Pfizer, Diputacion de Granada y Universidad de Sevilla.
Desarrollo: Salon de Grados de la Facultad de Medicina de la Universidad
de Sevilla

Fecha: 23 abril 2016

La Asociacidon Andaluza de Hemofilia celebrd una jornada cientifica abierta
previa a su asamblea, con el apoyo de la Asociacidon para la Innovacién
Social y la Participaciéon Ciudadana en Salud. Se manejaran datos técnicos y
asistenciales (Aispacs) en colaboracién con la Universidad de Sevilla,
Diputacién de Granada y Pfizer.

En las jornadas participaron reconocidos expertos en la materia como los
doctores D. Antonio Liras, D. Ramiro Nunez y Dfia. Maria Dolores Lozano.

La Hemofilia y demas coagulopatias congénitas son enfermedades en las
gue los factores de coagulaciéon de la sangre no funcionan correctamente,
por lo que se producen hemorragias en las personas afectadas, ya sea a raiz
de un traumatismo o de manera espontdnea. Es una enfermedad crénicay
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 poblacidn, lo que complica ain mas
la situacién de las personas que la padecen, ya que al hecho de tener que
convivir con una enfermedad de este tipo, se aflade el desconocimiento
social de esta patologia, la dificultad de acceso a informacidn necesaria, la
atencion 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, ademas de ofrecer informacion actual y de
interés relacionada con la patologia.

Objetivo general:

- Ofrecer a las personas con Hemofilia u otras coagulopatias
congénitas asi como a las portadoras de la enfermedad informacion en
materia de herencia genética y reproduccioén asistida.

Objetivos especificos:

- Proporcionar a todos los asistentes una serie de herramientas
necesarias para tomar decisiones formadas y que les permitan ser
independientes y corresponsables de su situacién.

- Facilitar un espacio donde intercambiar experiencias, impresiones y
preocupaciones.

Con una buena participacion desde las diferentes delegaciones de
Asanhemo.

39



VI CONVIVENCIA PARA NINOS AFECTADOS DE HEMOFILIA U
OTRAS COAGULOPATIAS EN ANDALUCIA

Actividades de informacion médica y apoyo psicosocial

Colabora: Pfizer y SOBI

Desarrollo: Archidona (Malaga) 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 especificos para nifos con una determinada
enfermedad se busca la socializacion, la convivencia, la mejora de la
comunicacion, el desarrollo, el experimentar sensaciones de libertad, etc.
pero en el caso de ninos con hemofilia y nifias portadoras es preciso unir
todo esto a experiencias que favorezcan la promocion del autotratamiento,
la autonomia, la integracidon y el ocio saludable.

La hemofilia es una enfermedad que consiste en un déficit de determinados
factores de coagulacidon de la sangre, por lo que se hace necesaria en la
mayoria de los casos la aplicacion de dichos factores por via intravenosa. Al
ser ésta una enfermedad genética, necesariamente el primer contacto con
la hemofilia se produce a muy temprana edad.

Durante la primera infancia seran los profesionales médicos los encargados
de la aplicacion del tratamiento, posteriormente seran las madres y/o
padresy, finalmente, lo deseable es que sean los propios afectados quienes
se encarguen de esta tarea. La principal preocupacion 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 normalizacion de
sus vidas.

Con la realizacién de esta actividad se ha pretendido que se relacionen
tanto ninos y ninas afectados de hemofilia como no afectados, a fin de
fomentar una auténtica integracion y normalizacion social, contando con la
participacion 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 autonomia y desarrollo
personal.
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Actividad dirigida a nifios/as con hemofilia u otras coagulopatias
congénitas, portadoras y familiares de edades comprendidas entre los 7 y
los 16 ainos.

La comunicacion se ha realizado de forma directa a las/os socias/os, por
correo ordinario, correo electrénico y de forma personalizada.

La difusion se ha llevado a cabo en medios de comunicacidon adecuados a la
actividad, esto es con el apoyo de entidades de las que somos miembros
tales como FEDER (Federacion de Enfermedades Raras), asi como a través
de diversos medios de divulgaciéon y de las redes sociales:

J Facebook /Asociacion Andaluza de Hemofilia
J Twitter (@asanhemo)

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

CAMPAMENTO DE VERANO 2016

20600 2700 2200 2900 3000 1X 207 o7
OOMINGO LUNES MARTES MIERCOLES JUEVES VIERNES SABADO DOMINGO
%00 Dezayuro Desayuro Desayuro Desayuno Desayuro Desayuno Desayuro
000 ~
S Zmo Sierra de oo
Juegas oe anertacon Tiro con arco - jerra de Axhicon | cuauto arores y sroina Taler de camizetas sengrana Oinamicas de cespeada
100
Crarta Asocacion P
200 Taler inges Taler Ingles Taller ingles Tader ingies Safida de MoIno de madaura
Juego cudad Archidona en inglés
300 Taler inges Taler Ingles Tadler ingles Tader ingies Uegada a Maaga
400 Comica Comida Cormiga Comica Comiga Comica
200 Taler inges Taler ngles Taller Ingles Taller ingles Taler Ingles Tader ingies
¢ 00 Taler inges Taler Ingles Taler Ingles Taker ingles Taler ingles Tader inges
700 Menenda plscra Menenda peona Menenda pisona Merienca pedina Menenda plecra Merienca pascina
800 | Sada cesde Malaga
Jegos coocperatves | Craria Asociacson Taler Oe teatro Mni-va ferrata Taller e aisfraces Tadler o2 bales
1900
Uegada ¢ Instaacion
20 00 Tiempo ibre y aseo | Tiempo Ibre y aseo Tiempo Ibre y aseo Tiermpo ibre y ase0 Tiempo itre y aseo Tiempo Rre y ase0
00 Cera Cera Cena Cena Cena Cena Cera
2200
1 Actividaces Dienvenida | JUegos NOCIUMO:! Crre oe verano Veiada de teatro Taler Ge estrefas Flesta Ce dustraces Velaca musical
2300
4 00 Dewxcanzo Oexcanzo Oezcanso Dexcanso Descareo Dexcanso Descarso

e Talleres autotratamiento y adherencia

e Talleresy juegos diarios en ingles

e Talleres de teatro, serigrafia...

* Actividades deportivas; natacion, tiro con arco, tirolina, senderismo,

mini via-ferrata, rafting en el rio Genil...

* Actividades de ocio y tiempo libre

e Juegos nocturnos y veladas

e Juego en la ciudad de Archidona

Un ano mas estas convivencias han tenido un éxito rotundo. Tanto los

niveles de participacion como la satisfaccidn con los resultados expresados

por parte de las propias familias.

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

participacion 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 basicos
sobre su enfermedad.

Esta valoracién positiva sigue creado la necesidad de dar continuidad de
forma anual a esta actividad.

Participacion: 11 nifios y 4 nifias

ESCUELA DE HEMOFILIA. FORMACION TEORICO-PRACTICA A
MENORES AFECTADOS DE HEMOFILIA

Actividad de informacién médica y apoyo psicosocial
Subvencién: Fondos Carrefour-Feder

Desarrollo: Jaén. Hotel Infanta Cristina, Avenida de Madrid s/n.
Fecha de ejecucion: 28 de mayo 2016

Taller dirigido a menores afectados de Hemofilia y portadoras, ademas de
toda aquella persona en contacto con la enfermedad y que ha requerido
ampliar sus conocimientos tedricos y practicos sobre la hemofilia u otras
coagulopatias congénitas.

La realizacidn 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 tutorizacion por parte
de profesionales sanitarios especializados. Las sesiones tedricas se han
adaptado a la edad y caracteristicas de los asistentes en coordinacion 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
gue puedan presentarseles de forma imprevista.

Cumpliendo los objetivos marcados:
Objetivo General:

v' Dotar a los menores de todas las herramientas necesarias para
afrontar el autotratamiento de su enfermedad.

Objetivos especificos:

v' Fomentar la adherencia al tratamiento y la responsabilidad.

v' Fomentar el autocuidado.

v Disponer de un espacio grupal en el que hablar abiertamente de
Hemofilia.

v" Aprender de las experiencias y vivencias del grupo.

DIFUSION, PUESTA EN MARCHA Y CONCIENCIACION DE LA
HEMOFILIA Y OTRAS COAGULOPATIAS CONGENITAS EN
ALMERIA Y PROVINCIA

Actividades de informacion médica y apoyo psicosocial
Subvencion: Diputacidon de Almeria

Desarrollo: Almeria.

Fecha ejecucidn: diciembre 2015 a mayo 2016

La hemofilia, asi como otras coagulopatias 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 diagnéstico.

Las caracteristicas de la patologia, y su baja presencia en la sociedad, hacen
importantisimo el contacto con otras personas que se encuentran en la
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misma situacion, rompiendo el aislamiento y la soledad que supone el
padecimiento de este tipo de enfermedades.

Desde la Asociacion Andaluza de Hemofilia se crea el espacio para facilitar
las relaciones de los afectados y familiares con el personal sanitario
especializado, fomentar la unidon del colectivo, e intercambio de
experiencias y hacer visible la enfermedad a la sociedad en su conjunto.

Este proyecto ha consistido en la realizacion de sesiones informativas
dirigidas a pacientes y familiares y todas aquellas personas interesadas en
conocer mas sobre esta patologia de la provincia de Almeria, tratando
aspectos médicos (diagnodstico, tipologias, 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 coagulopatias congénitas.

- Nociones basicas sobre la hemofilia: Formacidn tedrica basica en el
gue se informard a los asistentes sobre el origen de la hemofilia, Ia
dotacion genética de la enfermedad, tipos de patologias,
caracteristicas y tratamiento.

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

- El movimiento asociativo “Concienciacién sobre la importancia del
movimiento asociativo”

Cumpliendo asi los objetivos previstos que han:

- Proporcionando a los asistentes formacién tedrica sobre la
enfermedad.

- Mejorandolas relaciones médico-pacientes, acercando a los
profesionales a la realidad cotidiana de los afectados.
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- Promoviendo la afiliacion a la Asociacion de las personas con
Hemofilia u otras coagulopatias congénitas en la provincia de
Almeria, mejorando de esta forma su calidad de vida

- Creando el espacio de intercambio de experiencias entre familias que
se encuentran en la misma situacién, sintiéndose asi protegidos,
respaldados y acompafiados en este proceso.

- Impulsando la toma de conciencia por parte de la sociedad de los
problemas derivados de la Hemofilia

TALLER DE SEXUALIDAD PARA JOVENES CON HEMOFILIA U
OTRAS COAGULOPATIAS CONGENITAS

Actividades de informacion médica y apoyo psicosocial

Subvencidn: Area de Igualdad y Bienestar Social de la Diputacién Provincial
de Jaén

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

Fecha: 28 de mayo 2016

Con la realizacion de esta actividad se ha creado el espacio idéneo y se ha
promovido la cultura sexual entre nuestros asociados jovenes con hemofilia
u otras coagulopatias congénitas asi como familiares de edades
comprendidas entre 14 y 20 aios.

Este taller de educaciéon 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 transmision sexual o la
violencia de género, entre otras cosas, fomentando una sexualidad
responsable y con conocimiento.

Contenidos del taller:

Caracteristicas de la educacion sexual
Autocuidado de la salud sexual
Fecundacion y embarazo

B wnh e

Metodologia anticonceptiva
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5. Barreras de la sexualidad
6. Asertividad/Derechos
7. Enfermedades de transmision sexual

Cumpliendo los siguientes objetivos:

v" Fomentar el comportamiento sexual libre, responsable, consciente y
placentero hacia si mismo y hacia los otros

v Conseguir que los jévenes desarrollen actitudes positivas hacia la
sexualidad

v’ Debatir y dialogar sobre temas relacionados con la sexualidad,
las relaciones interpersonales y la Salud Sexual

v' Fomentar el desarrollo de roles de género que promueven el respeto
y las relaciones justas entre las personas

v" Promover el autoconocimiento en relacidon con el cuerpo como un
factor de autoestima y de atencion a la salud

La metodologia utilizada ha sido activa y participativa, favoreciendo la
expresion de las ideas previas de los asistentes, su reflexion y contrastacion.

El Taller ha sido impartido por un sexdélogo de la Fundacién GINEMED,
entidad sin animo de lucro que tiene como fin velar por la investigacion, la
formacién y la atencidn social en el campo de la ginecologia, la obstetricia
y en el ambito de la reproduccidon humana asistida, desarrollando proyectos
y campanas de sensibilizacidon, prevencion y colaboraciéon en estos campos.

Esta participacion se enmarca dentro del Convenio de colaboracién que
ASANHEMO y Fundacién GINEMED mantienen desde 2014 y en el que se
establece, entre otros acuerdos, que ambas entidades colaboraran en el
desarrollo de acciones conjuntas para las cuales Fundacion GINEMED pone
a disposicion de ASANHEMO a cuantas personas conforman el catalogo
profesional de Clinicas GINEMED.
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TALLER DE TERAPIA FiSICA Y GIMNASIA PREVENTIVA PARA
PACIENTES CON HEMOFILIA

Actividades de informacion médica y apoyo psicosocial

Colabora: FEDER, Fondos Solidarios Carrefour 2015

Desarrollo: Granada. Hotel Alhamar 46, CP. 18004

Fecha: 20y 21 de febrero de 2016

Se planted este taller sobre gimnasia preventiva, para personas afectadas
de hemofilia u otras coagulopatias congénitas, portadoras hasta los 21 afios
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.

Ademas de la exposicion tedrica, se han realizado sesiones practicas en las
que el técnico pudo mostrar a los asistentes, diferentes ejercicios vy
actividades que pueden practicar de forma habitual, como herramienta
para evitar o retrasar la aparicion de problemas articulares, muy frecuentes
en personas afectadas por hemofilia u otras coagulopatias congénitas.

Objetivos alcanzados:

Se ha mejorado la calidad de vida de nuestros asociados en el ambito fisico
a través de la concienciacidon y entrenamiento en la terapia fisica y la
gimnasia preventiva.

Se ha creado un espacio de convivencia e intercambio de experiencias que
ha reforzado los lazos de unién y el sentimiento de grupo, proporcionando
a los asistentes unas nociones basicas sobre ejercicios de prevencion vy
rehabilitacion.

La evaluacién se ha realizado a nivel cuantitativo y cualitativo. Tanto por
parte del personal técnico como por parte de los participantes mediante
encuestas de valoracién.

Con una participacion activa del 100% de los participantes (12 menores y
16 adultos)
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ESCUELA DE PADRES. FORMACION TEORICA-PRACTICA A
PADRES CON HIJOS AFECTADOS DE HEMOFILIA

Actividades de informacion médica y apoyo psicosocial

Subvencidon: Consejeria de Salud — Proyectos de participacién en salud,
modalidad de ayuda mutua y autocuidados.

Desarrollo: Almeria, 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 aun aprender a convivir con la enfermedad y adaptarse a las nuevas
circunstancias que un diagndstico de este tipo implica.

Tras una primera etapa en estado de shock, la familia debe comenzar a
buscar informacién y apoyo. Esto es fundamental para que las relaciones
familiares contintden funcionando correctamente.

La hemofilia, asi como otras coagulopatias 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 caracteristicas de la enfermedad, y su baja presencia en la sociedad, ya
qgue es considerada una enfermedad rara, hacen importantisimo el
contacto con otras personas que se encuentran en la misma situacion,
rompiendo el aislamiento y la soledad que supone el padecimiento de este
tipo de enfermedades.

Salvo en casos mas leves, esta enfermedad implica un tratamiento
permanente consistente en la aplicacidon intravenosa de factor deficitario.
Esto implica una fuerte dependencia de los servicios sanitarios, aunque con
la formaciéon adecuada es posible que los padres en un primer momento, y
la persona afectada mas adelante, puedan aplicar el tratamiento en casa.
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Los contenidos abordados han sido los siguientes:

e ¢Qué sabes de la Hemofilia? : Nociones basicas sobre la hemofilia:
Formacion tedrica basica en el que se informara a los asistentes sobre
el origen de la hemofilia, la dotacidon genética de la enfermedad, tipos
de patologias, caracteristicas y tratamiento.

e EldiaadiaconlaHemofilia: Grupo de ayuda mutua con experiencias
reales de otros asociados con hijos mayores que desde su propia
experiencia aconsejaran a los asistentes.

e Autocuidado y autoconocimiento. Para promover habitos de vida
saludables y evitar futuras lesiones relacionadas con la enfermedad
y promocion del autotratamiento para favorecer la autonomia e
integracion de los afectados.

La metodologia que utilizamos ha sido 100% activa y participativa.La
evaluacién 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
gestion del servicio a través de encuestas de satisfaccion y resultados.

El grado de consecuciéon de los objetivos ha alcanzado un 90% dejando la
puerta abierta a mas talleres de esta indole.

La participacion ha sido de 20 adultos y 10 menores

REALIZACION Y DISTRIBUCION TARJETAS DE PACIENTES

Actividades de informacion médica y apoyo psicosocial
Colabora: Fundacién Romanillos (convocatoria 2015)
Desarrollo: Comunidad Auténoma Andaluza

Fecha: 2016

50



La hemofilia es una enfermedad en la que los factores de coagulacion de la
sangre no funcionan correctamente, provocando en las personas que la
padecen hemorragias ya sea de manera espontanea como a raiz de algun
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 mas rapidamente posible en caso de accidente
hemorragico. Por todo ello creemos de vital importancia que las personas
afectadas de hemofilia u otras coagulopatias tengan una documentacion
personal especifica en la que se faciliten sus datos médicos de manera
eficaz y segura para que en caso de emergencia reciban la mejor atencion
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
especifico, grupo sanguineo, hospital de referencia, asi como los datos
personales.

Considerando fundamental el poder ofrecer a las personas afectadas de
hemofilia u otras coagulopatias congénitas y portadoras en Andalucia una
tarjeta identificativa donde se recojan datos principales sobre su
enfermedad y tratamiento.

Actividades:
1. Recepcion fotografias de todas las personas asociadas.
2. Realizacidn carné de socio personalizado.
3. Envio carne a socios/as
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NOMERE Y APELLIDOS

FECHA NACIMIENTO

HEMOFILIATIPQ:

FENOTIPC:
OTRAS COAGULOPATIAS:

INHIBIDOR:

RECOMENDACIONES:

ASOCIACION ANDALUZA DE HEMOFILIA

TLF 954 24 08 68 / 601 24 73 47

EN CASO DE PERDIDA O SUSTRACCION REMITIR A:

Cf Castillo Alcalad de Guadaira, n® 7, 4°B 41013 Sevilla

Gi

asanhemo

ASOCIACIAN ANDALLITA ODE HEMOFILIA

www.asanhemo.org

G

asanhemo

Cobertura hemostatica con factor
NO inyeccion por via intramuscular
NO acico acetilsalicilico (ASPIRINA)

www.asanhemo.org
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FORMACION Y VOLUNTARIADO

FORMACION PARA ENTIDADES SIN ANIMO DE LUCRO

Actividades de Formacion

Subvencidn: Consejeria de Igualdad y Politicas Sociales, convocatoria 2016
Desarrollo: On-line y taller practico en la ciudad de Sevilla.

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

Las entidades sin animo de lucro se constituyen para representar, gestionar,
coordinar y defender intereses colectivos en relacidon a una determinada
materia, o una determinada poblacidn. Se crean y se integran por personas
unidas por las mismas inquietudes e intereses.

El nacer de asociaciones y entidades sin animo de lucro ha constituido un
gran avance para la gestion de los intereses colectivos y su representacion
ante las instancias publicas, asi como para que estas puedan planificar y
elaborar actuaciones acordes a los intereses colectivos e individuales de los
distintos colectivos de la poblacién.

Centrando el andlisis en las entidades existentes en materia de salud, las
asociaciones y organizaciones reinen a un colectivo de personas que tienen
un problema comun y que se ven afectados por el de manera directa o
indirecta. Estas asociaciones trabajan para favorecer la sensibilizacion y
comprension social hacia las personas que padecen una determinada
patologia, una determinada enfermedad que les hace buscar recursos y
apoyo asi como trabajar por mejorar el conocimiento que tiene la sociedad
de su situacidn, asi como atendiendo y educando principalmente a la
personas que se identifican con el mismo padecimiento.

Facilitar el dia a dia y desenvolverse en la sociedad en igualdad de
condiciones que las personas que no tienen ese padecer hace a las
asociaciones el vehiculo perfecto para educar y prevenir en las cuestiones
de salud que no puede nadie llevar a cabo.
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Estas entidades compuestas por personas voluntarias en su mayor parte
familiares que se han visto desbordadas por la situacidn, se ven ligadas al
movimiento asociativo al estar unidas por un mismo problema de salud.
Pero tener un mismo nexo de unidn no las convierte en seres conocedores
ni expertos en la gestién 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 sdlo en lo referente a la representacion ante entidades
de salud, sino también en materia de comunicaciéon y de presencia en la
sociedad para su concienciacidn, sensibilizacion, captacion de atencion
hacia su situacion, sensibilizacion.

Ofrecer una formacion especializada dirigida a quienes integran sus
drganos de gobierno y para todas aquellas que también deseen sumarse al
conocimiento de la gestion se hace cada vez mas necesario en el entorno
relacionado con la salud.

Esta formacion facilitaria la gestion de las asociaciones de salud y su papel
de representacion e informacion de los intereses que defienden. La
burocracia y tramites necesarios para el funcionamiento interno y externo
de la misma seria de mayor calidad y por tanto, mdas beneficioso para la
mejora en sus relaciones a cualquier nivel (publico o privado)

Actualmente existen en Andalucia mas de 400 asociaciones que
representan a personas con enfermedades cronicas, entre ellas
encontramos las entidades de pacientes con hemofilia u otras
coagulopatias congénitas, las cuales cuentan con representacién en las
ocho provincias andaluzas.

e Formar en aspectos internos y externos de gestidn, representacion y
comunicacioén a los miembros de asociaciones del ambito de la salud,
principalmente de enfermedades hematoldgicas.

e Aumentar la participacién activa de los miembros de las asociaciones
para la consecucién de objetivos, y empoderar a sus representantes.
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Mejorar el conocimiento y la utilizacion de herramientas de
comunicacion eficaces para aumentar la concienciacion de la
sociedad sobre este tipo de enfermedades.

Conocer y adquirir estrategias de comunicacién para rentabilizar los
medios existentes y los que se tienen a disposicion.

Conseguir una mayor cualificacidn para la representacion y defensa
de los intereses de estas asociaciones ante la administracion,
entidades publicas y empresas privadas.

Potenciar la incorporacién y participacion de personas que padecen
este tipo de enfermedades en las asociaciones para poder
beneficiarse de las ventajas de las mismas.

Contenidos del curso:

4 MODULOS ONLINE
Duracion: 7-9 dias por mdédulo.
INICIO DE LA FORMACION: 14/11/16 FIN: 17/12/20016

N

AN NN

w

Técnicas y contextos de comunicacion y relaciones institucionales.
(ESTEBAN BRAVO. CICERO COMUNICACION) Fecha de realizacion: 14
al 20 noviembre.

Estructura empresarial de los medios de comunicacién. « Cémo
interactuar con los medios de comunicacion.

Estrategias de interaccidn con las instituciones y otros actores.
Liderazgo y comunicacion en asociaciones de pacientes.

. Politica sanitaria. (ALFONSO PEDROSA, PERIODISTA) Fecha de

realizacion: 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 Publico de Andalucia.

Asociacionismo en salud: dinamicas de deliberacién y
empoderamiento. (OLGA FERNANDEZ QUIROGA, PSICOLOGA). Fecha
de realizacion: 28 de noviembre al 4 de diciembre.
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AN

Las asociaciones de pacientes como una forma de participacion
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.

. La promesa de las redes. La evolucién hacia la sociedad red. (MAR DE

LAS HERAS. BERBES ASOCIADOS) Fecha de realizacion: 12 al 18 de
diciembre.

La participacion ciudadana emergente en salud a través de las TIC.
Transparencia y gobierno abierto en la era de Internet.

Nuevas formas de participacién a través de la Red.

Las redes sociales y el asociacionismo en salud.

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

CURSO-CAMPAMENTO DE MONITOR DE TIEMPO LIBRE

Actividad de formaciéon

Desarrollo: Archidona, Malaga. Aula de la Naturaleza Molino de
Madaura.

Fecha: 26 al 30 de diciembre

Dos personas voluntarias de Asanhemo han participado durante cinco dias
en el curso intensivo: Aprende todo lo necesario para ser un gran Monitor
de Tiempo libre.

Ha sido un campamento practico, lleno de actividades, conviviendo con
jovenes de toda Espafia, el mismo ha incluido:

Fase teodrica y todas sus actividades: Clases, juegos, veladas,
talleres,... También las excursiones y actividades complementarias
realizadas.

56



e Alojamiento y pension completa en la Escuela.

* Seguro de curso y campamento.

e Orientacidn del alumno durante su Fase practica, y tramites para la
obtencidn final del titulo de monitor una vez haya superado las dos
fases.

e Camiseta de participante.

* Material docente entregado.

Este curso oferta la titulacién Monitor de Tiempo libre infantil y juvenil,
expedida en colaboracién con la Junta de Andalucia y la Escuela Istrion de
Tiempo libre de Malaga, consta de una fase tedrica, de 195 h, de una fase
practica de 100 h. y de una memoria final.

Su realizacion capacita para abordar actividades de Tiempo
libre y Animacion sociocultural: Campamentosy colonias, excursiones,
granja escuelas y aulas de naturaleza, ludotecas, monitores de comedor,
recreo, transporte, monitor cultural, accion social, clases particulares, aulas
matinales, monitor deportivo, animador infantil, eventos y programas
socioculturales, monitor de turismo activo,...

Formacién a impartida:

v" Animacién sociocultural y pedagogia: Tiempo libre, las actividades,
el monitor, comprender la ensefianza,...

v El hombre, la sociedad y la cultura: Psicologia, sociologia, cultura y
diversidad, Andalucia sociedad y entorno,...

v' Gestion y recursos: Legislacion, planificacidn, trabajo en equipoy
liderazgo,...- Monitor al aire libre: Espacios naturales,
construcciones, orientacion, en ruta,...

v’ Técnicas del tiempo libre al aire libre: Teoria de juegos, de

dinamicas, de talleres, de veladas, de reuniones, musica en
el tiempo libre, dramatizacién, manualidades,...
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ACCESIBILIDAD

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

Actividad de accesibilidad
Subvencidn: Plan de Prioridades Fundaciéon 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 atencidon y por medio de la realizacidon de actividades que
promuevan los intereses de nuestro colectivo, con la planificacién,
organizacion y ejecucidn de proyectos que persiguen la integracion y
participacion 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 afiliacion a la Asociacién
de las personas residentes en Andalucia. Colaborar con las instituciones
socio-sanitarias en el tratamiento de la enfermedad y deteccion de
portadoras. Prestar una atencién integral a los/as asociados/as y su entorno
sobre asistencia médica, educacién, orientacion, formacién profesional y
empleo.

Por todo ello se plantea la necesidad de realizar este proyecto de
adaptacion 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
auténoma a las personas con alguna discapacidad que necesiten acudir a
recibir asesoramiento y atencidn especializada.
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El suprimir las barreras arquitecténicas 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, bafios, puertas, techos, suelos antideslizantes,
luminiscencia...

La situacién inicial es de unas sedes con barreras arquitecténicas en sus
accesos, asi como dentro de las mismas, banos, puertas, pasillos, suelos,
techos... no adaptados y deteriorados por el tiempo. Esta situacion dificulta
gue muchas personas acudan a la sede, por lo que esta adaptaciéon y
eliminacién de barreras facilitara el acceso a las misma de forma auténoma
a cualquier persona que presente algun tipo de discapacidad, del mismo
modo un mejor acondicionamiento proporcionara a todas las personas que
acudan a las sedes un ambiente mdas adecuado para recibir la atencién y
diferentes servicios.

El nimero de beneficiarios directos de Asanhemo asciende a 455 socios/as,
divididos en socios/as de numeros, 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 arquitectdnicas.

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 afio mas 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.
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Fomentar el sentimiento de grupo e integrar plenamente cada una de las
personas que lo forman es fundamental para poder realizar un trabajo mas
efectivo desde entidades como la nuestra. Poder disfrutar al aire libre de
actividades y juegos como (carreras de sacos, panuelito...) a la vez que
poder compartir inquietudes y vivencias personales que ayudan a las
personas que viven con una misma enfermedad.

La integraciéon ha sido plena, con una metodologia participativa y activa,
cada participante ha aportado su colaboracién para la realizacion del
almuerzo en comunidad, pudiendo degustar todas las personas
participantes los diferentes platos aportados.

Participacién: 37 entre socios y familiares.

VISITA A LA ANTIGUA FABRICA 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 organizé una visita a la “Antigua Fabrica de mantecados El
Gamo. En la visita fuimos a conocer cémo se fabricaban antiguamente los
mantecados y polvorones alld por los afios 60: la fabrica, utensilios que se
usaban para su elaboracion y el gran protagonista que es el horno de lefia,
uno de los mas antiguos de la ciudad.

A este paseo por el antiguo obrador artesano se le suma la elaboracién
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 mas caracteristicos de ella.

Terminada la visita a la antigua fabrica de mantecados vy la realizacion 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 mas haciendo un vinculo de union muy fuerte entre los asociados/as.

Ha sido un dia lleno de oportunidad para disfrutar con la familia y a la vez
compartir un dia de convivencia con otros socios y familiares. Al finalizar
con todas las visitas, disfrutamos de un almuerzo en Don Polvordn.

Participacion: 30 entre socios y familiares.

INVESTIGACION

POR LA INVESTIGACION DEL DEFICIT DE FACTOR V, CON V DE
VICTORIA. UNA ESPERANZA PARA CELIA

La Asociacion Andaluza de Hemofilia sigue buscando apoyos para la
financiacion de un proyecto de investigacion relacionado con una
coagulopatia poco frecuente, Déficit de Factor V.

Este afo se ha dado un pasito mas con la llegada al hospital de Jaén del
OCTAPLAS, lo ultimo en el tratamiento del déficit de factor V

El déficit de factor V es un trastorno hemorragico hereditario que padecen
entre uno y seis personas por milldén de nacidos vivos. Las primeras
manifestaciones se producen antes de cumplir los seis afos.

En las personas que padecen este déficit las manifestaciones clinicas son
sangrados nasales y en mucosas, y, en el caso de la mujer, abundantes
sangrados menstruales. Todos ellos se pueden producir de forma
espontdnea y en otros casos por traumatismo que derivan en hemorragias
persistentes y que algunos casos pueden ser fatales. Las cirugias menores y
mayores sean del cardcter que sean son un problema a la hora de
abordarlas. Para su tratamiento, en la actualidad en Espaia, se administra
plasma fresco-congelado inactivado frente a virus patégenos, pero tiene el
inconveniente de que no esta controlado el nivel de factor V al proceder de
muchos donantes en los cuales los niveles de este factor varia mucho. A
todo ello se suma que las transfusiones repetidas y de grandes volumenes
como es el caso, pueden provocar reacciones alérgicas.
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En la actualidad no existe ningin 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 limite del
descontrol, de |la sorpresa, del peligro y de |la angustia ante los sucesos
inesperados y no tener mas remedio que ser trasladado a un hospital sin
dilaciéon para ser tratado. El impacto psicoldgico, la desestabilizaciéon vy
crispacion del nucleo familiar hacen mella en el dia a dia 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 coagulacion entre
los que se encuentra el factor V. También se trata con solvente/detergente
para la inactivacion viral y se filtra para la eliminacion de priones. Este
producto se utiliza en diversas deficiencias de algunos factores de la
coagulacion. Octaplas también se puede administrar en situaciones de
emergencia cuando un concentrado de un factor de la coagulacion
especifico no estd disponible, o cuando no es posible realizar un diagndstico
de laboratorio preciso. Su gran ventaja es que se puede estimar de forma
mas adecuada y 6ptima la dosis de factor administrado ya que los niveles
de factor V estan perfectamente controlados.

Asanhemo inicié hace algo mds de dos afios una labor de sensibilizacién y
visualizacién del déficit de factor V y la busqueda de solucidn a pacientes
pedidtricos con éste déficit para los que no hay un tratamiento eficaz,
puesto que ninguna empresa farmacéutica prepara concentrados de factor
V purificado.

En su busqueda Asanhemo planted una consulta al Dr. Liras, Coordinador
del Grupo UCM de Terapias Avanzadas, génica y celular, y cuyas
investigaciones se habian centrado hasta entonces en hemofilia B y en
concreto en el establecimiento de protocolos de terapias avanzadas génica
y celular. La consulta se realizé en el sentido de averiguar si se estaba
investigando algo sobre este déficit tanto en el desarrollo de terapias
avanzadas como en la preparacion de concentrados de factor V, como ya
disponen los pacientes de hemofilia A o B y de otras coagulopatias
congénitas como el déficit de factor XIII.
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El interés comun generd un vinculo entre ASANHEMO, LOS PADRES DE
CELIAy EL INVESTIGADOR QUE HA DERIVADO EN DOS VIiAS DE ACTUACION:

Encontrar financiacion para el sostenimiento y avance de la investigacion
(lento pero con buenos resultados y perspectivas) que ha asumido el Grupo
de Terapias Avanzadas ya citado, puesto que no constituye una linea
prioritaria de inversidn para la industria ni para la administracion, 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 Espafola del Medicamento y
Productos Sanitarios a través del Hospital de

A través de esta pagina EUna Esperanza Para Celia

La familia de Celia da a conocer la lucha incesante que mantienen por la
INVESTIGACION DEL DEFICIT 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 coagulacion.

Este afio han realizado multitud de acciones y eventos para dar a conocer
esta enfermedad y poder seguir recaudando fondos para esta investigacion.
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DIVULGACION Y COMUNICACION

Asanhemo continua en su linea de formar e informar a toda la poblacion
en general y a las personas afectadas por la hemofilia u otras
coagulopatias congénitas, en particular, sobre todo lo que les puede
afectar e interesar referente a temas de salud, sociales, laborales, de
formacion...

Asanhemo quiere seguir mejorando, por ello se persigue el fomentar la
participacion, haciendo llegar a todas las acciones al mayor nimero de
personas, y/o entidades posibles, tanto de forma interna como externa, con
claridad y destacando los objetivos que se quieren conseguir.

La comunicacion con las persona asociadas y con la sociedad en general
debe ser clara y ampliamente difundida, con una valoracién inicial de los
objetivos que se pretenden alcanzar y con una evaluacién posterior de los
resultados obtenidos, comprensidon por parte de la sociedad de dichos
objetivos y con una critica de nuestros asociados, colaboradores... y de
personas y/o agentes externos que evaluaran con objetividad los
contenidos, la calidad e impacto de las informaciones difundidas por los
diferentes canales de comunicacion.

» Web ASANHEMO: www.asanhemo.org
> nAsanhemo

> @asanhemo
> www.paper.li asanhemo news

Algunas de las noticias difundidas durante 2016 han sido:

‘0

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

L)

7
X4

L)

De nuevo, incertidumbre con los factores de origen plasmatico: Enfermedad de
Creutzfeldt-Jakob

+ Estudio comparativo, de la incidencia de inhibidores, entre factores
plasmaticos, 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, util en el control de los sangrados

**» Muy buenas noticias para los pacientes con hemofilia B. La Unidn Europea
aprueba Alprolix, el factor IX recombinante de larga duracion

‘0

Excelentes resultados, en fase preclinica, de un nuevo factor V recombinante

L)

7
X4

L)

Molécula universal contra cualquier virus

¢

7
*

La ética en la investigacion de las Enfermedades Raras

L)

» Participacién con otros medios de comunicacién:
m Sevilla Asociativa cap3 Diversidad Funcional

El pasado 29 de diciembre nuestra asociacion participé en
“Sevilla asociActiva”, un espacio radioféonico de RADIOPOLIS
que, a través de nueve monograficos, pretende dar a conocer
el trabajo de las asociaciones de Sevilla y su compromiso con
la ciudadania, mediante la articulacion de contenidos
informativos que permiten llevar a cabo una tarea de
conocimiento, reflexidon e informacion util. En esta ocasidn se
abordaron algunos de los problemas que conllevan Ia
diversidad funcional vinculada a la educacion, 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 monografico, el tercero de la serie de nueve,
Asanhemo compartio las ondas con otras asociaciones como
ASPAS (Asociacidon de amigos y personas sordas), Autismo
Sevilla, Aspanri-Aspanri Down y Asense-A (Asociacién de
enfermedades neuromusculares de Andalucia), junto a
Aurora Ortega, profesora de edificacion en la Universidad de
Sevilla. El programa presentado por Paco Aguaza y Hazeina
Rodriguez, siempre se hace en directo y se puede acudir y
participar para hacer preguntas y aportaciones en vivo.

En este enlace se puede escuchar integramente 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
informacion de Enfermedades Raras y Medicamentos
Huérfanos, la Guia Basica de Hemofilia, editada por Asanhemo
y elaborada por el Profesor Antonio Liras, socio colaborador

cientifico de Asanhemo.

De esta forma se le da una mayor difusidon a este interesante
trabajo promovido por Asanhemo.

Se ha enlazado dentro de la Hemofilia como enfermedad rara
y a su vez en la seccion de paginas web en espaiol en donde
se redirige directamente a la guia.

Se debera entrar primero en la direccion de Orphanet-
Espafia.es[http://www.orpha.net/consor/cgi-
bin/index.php?Ing=ES], después acceder a la enfermedad en el
buscador  (Hemofilia) [http://www.orpha.net/consor/cgi-
bin/Disease_Search.php?Ing=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 ultimo, acceder a las pdginas web en espafol
[http://www.orpha.net/consor/cgi-
bin/Disease_Search_Simple.php?Ing=ES&type_list=Other_We
bsites&Lnkld=646&Typ=Pat&from=rightMenul].
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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 Asociacion Andaluza de
Hemofilia es considerada prioritaria en cada planificacion y actividad que
se realiza.

asanjeimo

ASOCIACION ANDALUZA DE HEMOTFILIA

PARTICIPACION

XXVI ASAMBLEA GENERAL ORDINARIA

Colabora PFIZER
Desarrollo: Sevilla. Salén de Grados de la Facultad de Sevilla
Fecha: 23 de abril de 2016

La Asamblea es el 6rgano supremo de gobierno de la Asociacion integrado
por todos los asociados y personas pertenecientes a la Asociacién, que
adopta sus acuerdos por el principio mayoritario o de la democracia
interna. Se celebra una vez al afio dentro de los cuatros meses siguientes al
cierre del ejercicio anterior.
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La XXVI Asamblea General Ordinaria. Orden del dia:

. Lectura y aprobacion, si procede, del acta de la sesidn anterior.
. Examen y aprobacidn, si procede, de las cuentas del ejercicio anterior.
. Examen y aprobacidn, si procede, de los Presupuestos del ejercicio.

A W N -

. Examen de la memoria de actividades y aprobacion, si procede, de la
gestion de la Junta Directiva.

. Aprobacion, si procede, del Programa de actividades.

. Informe presidencia.

. Someter a ratificacion acuerdo baja de FAMS.

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

. Trdmite de audiencia de D. Pedro J. Ferndndez Pérez y D. Alvaro

O 00 N o U»n

Gonzalez Piflero
10. Eleccion de candidaturas a Junta Directiva
11. Ruegos y preguntas

Participacion: Asistencia de 60 personas, de las cuales, con derecho a voto
40 socios/as de nimero y 4 colaboradores.

MESA REDONDA ASOCIACIONES DE PACIENTES EN XXXVI
REUNION ANUAL DE LA ASOCIACION ANDALUZA DE
HEMATOLOGIA Y HEMOTERAPIA

El dia 13 de mayo se celebré en Cadiz la XXXVI Reunion Anual de la
Asociacion Andaluza de Hematologia y Hemoterapia a la que ASANHEMO
acudio invitado a la Mesa Redonda con las Asociaciones de Pacientes, en la
gue también se encontraban representantes de las Asociaciones de
Anticoagulados, AECC, Linfomas y Anemia Diseritropoyética.

Junto a estas entidades participaron representantes de los profesionales de
hematologia y de la Administracion.
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Con el objetivo siempre de mejorar en la atencidn al paciente se trataba de
buscar la colaboracién mas que la confrontacion entre los agentes
implicados, haciendo una reflexion constructiva que enrigquezca las
actuaciones.

Cada entidad tuvo la oportunidad de exponer sus necesidades, en base a
las caracteristicas de cada patologia a lo que los profesionales respondieron
de forma positiva, poniéndose a disposicion de las asociaciones y los
afectados, pero sefialando que en muchas ocasiones no disponen de los
medios suficientes o deben regirse por lo que la legislacién estipula.

Todos los participantes coincidieron en el peligro de la diferencia de
distribucion de recursos segun la localizacion, provocado entre otras cosas
por la disminucién del gasto sanitario.

Como conclusiones optimistas y centrandonos en la dimensién humana de
la relacién médico-paciente, se destaca el trato cercano entre pacientes y
con los profesionales, consecuencia de la cronicidad de este tipo de
patologias, que obligan a una relacién continua y duradera en el tiempo y
basada en la empatia.
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PARTICIPACION Y COLABORACION CON OTRAS ENTIDADES
MIEMBROS:

ANDALUCIA INCLUSIVA
FEDER

FEGADI

FEGRADI

OTRAS COLABORACIONES:

> COLEGIO DE TRABAJO SOCIAL CADIZ, GRANADA Y SEVILLA

m Asanhemo ofrece la posibilidad a estudiantes

universitarios para que puedan realizar sus practicas
tutorizadas en la entidad.

» CONZIENTEMENTE

m  Colaboracidon con Conzientemente para el desarrollo de
un programa entorno al desarrollo de la inteligencia emocional
de los profesionales médicos en su relacidon con los pacientes
con hemofilia, con la aportacion de la visidon de los pacientes.

> FUNDACION ONCE Y FUNDACION GINEMED

= Nace “Café con el experto”, unainiciativa conjunta de las
dos entidades que pretende acercar a la sociedad los ultimos
avances existentes en la medicina de la salud y reproductiva.

El programa se estrend con el encuentro titulado “Evitar la
trasmision de enfermedades genéticas”, donde se abordaron
conceptos tales como enfermedad rara o consejo genético
aludiendo a la hemofilia, como caso concreto de patologia
poco frecuente. Ademds se habld sobre la prevenciéon de
enfermedad genética a través de las técnicas de reproduccion
asistida.
A este primer “Café con el experto” han asistido como
ponentes Beatriz Migueles, bidloga-embriéloga responsable
del Laboratorio de la UHRA Nisa-Ginemed de Madrid; Mdnica
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Dorado, biéloga genetista Responsable del Laboratorio de la
UHR Costa de la Luz-Ginemed de Huelva; Pascual Sanchez,
director médico de Ginemed; José Rodriguez, director médico
de la ONCE, su Fundacion e llusion; Antonio Liras, miembro del
Comité Médico Asesor de la Federaciéon Espanola de
Enfermedades Raras (FEDER) y profesor de fisiologia en la
Facultad de <ciencias Biolégicas de la universidad
<complutense de Madrid; Carmen de Orata, presidenta de la
Asociacién Andaluza de Hemofilia (asanhemo). Y Maria
Arriaza, directora de Comunicaciéon de Ginemed.
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GALERIA DE IMAGENES

JORNADAS HERENCIA GENETICA

JORNADAS HERENCIA
GENETICA
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JORNADAS HERENCIA GENETICA

VI CONVIVENCIA PARA NINOS AFECTADOS DE HEMOFILIA U OTRAS COAGULOPATIAS
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FIRMA SUBVENCION DIRECTA 2016 DIPUTACION DE ALMERIA Y ASOCIACION ANDALUZA DE HEMOFILIA
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VI CONVIVENCIA PARA NINOS 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 FABRICA 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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FORMACION PARA
ENTIDADES SIN
ANIMO DE LCRO
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ASOCIACION ANDALUZA DE HEMOTFILIA

De la HERENCIA GENETICA
en HEMOFILIA a las
OPCIONES REPRODUCTIVAS

SISTEMA PUBLICO SANITARIO

r

PRESENTACION

NECESIDAD DE UN CONSEJO GENETICO EN HEMOFILIA
Dr. Antonio Liras

TECNICAS DE REPRODUCCION ASISTIDA, DGP Y DGPI

Dra. Maria Dolores Lozano

GESTION Y PROTOCOLOS. CARTERA DE SERVICIOS EN REPRODUCCION ASISTIDA
Dres. Maria Dolores Lozano y Ramiro Nunez

DISCUSION Y PUESTA EN COMUN DE EXPERIENCIAS

23 1 abril /2016 11:00h.- 14:00h.

Salon de Grados. Facultad de Medicina. Universidad-de-Sevilla

XXVI ASAMBLEA ORDINARIA ASANHEMO

16:00h. PRIMERA convocatoria / 16:30h. SEGUNDA convocatoria

ORGANIZAN: COLABORAN:

ﬁ AISPACS

.'a.
INNOV« ¥
icipac udadana

aen
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ASOCIACION ANDALUZA DE HEMOFILIA ASANHEMO

C/ Castilo Alcald de Guadaira, 1P 7, £°B
41013 SEVILLA

TLR 954 24 0B 68 /91
www.asanhemo.org
administraciin{@asanhama ong

6

asan
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 www.asanhemo.om |
ESCUELADE HEMOFILIA
Formacion tedrico-practica
a menores afectados de Hemofilia

" DIRIGIDO A Menores alectades 0o Hemola y poradoras, )
adamds de ipda aquelia parsona en confacio oon a enfermedad y |
e (UBEra ampEar 515 CoNOCHTINTDS t0nc0s y pracicos sobre &Ha

JAEN, 28 / MAYO / 2016

Luggar: HOTEL INFANTACRISTINA
AVENIDA DE MADRID SN, JAEN
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| www.szanhemo.org |
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ASOCIACION ANDALUZA DE HEMOFILIA ASANHEMO TALLER dE TERAP' A FlSIC A y
C/ Castilo Alcals de Guadaira, r* 7, #'A8

siots LA GIMNASIA PREVENTIVA para

TLF. 954 24 (8 68 / 91
wwasarhenoor PACIENTES con HEMOFILIA
administracdtnfasanhema.ong

GRANADA, 20 - 21 FEBRERO 2016

HOTEL AM.ALHAMAR C/Alnamar 4648, Granada

g Nz

"""’Emm.t PADRES Y MADRES CON HIJOSIAS CON HEMOFILIA |
| UOTRAS COAGULOPATIAS CONGENITAS DE0 A21 AROS
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ASOCIACION ANDALUZA DE HEMOFILIA ASANHEMO ESCUELADE HEM OFILIA
C/ Castillo Alcald de Guadaira, n* 7, 4°B

41013 SEVILLA

Formacion teorico-practica
TLF 954 24 08 68 /91

www.asanhemo.org

o SN a menores afectados de Hemofilia u
otras coagulopatias congeénitas

= |

( DIFGIDOA-PADRES Y MADRES CON HLIOS/AS CON HEM}Fuf'Il
| UOTRASCOAGULOPATIAS CONGENITASDEO A 13AROS |

A GRANADA, 20 / FEBRERO /2016
A N

COREE FRLA D ALY ¥ BT SO %
Lugan DELEGACION GRANADA
G Marinez de b Rosa, 27 Locd 6. 18002 GRANADA
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MEMORIA ECONOMICA 2016

Asociacion Andaluza de Hemofilia (Asanhemo)
Listado de cuentas anuales (Pérdidas y Ganancias) @
Ejercicio: 2016, Periodo: Apertura-Diciembre (Euros)asanhem o

(Debe) Haber
A) Excedente del ejercicio
1. Ingresos de la actividad propia
a) Cuotas de asociados y afiliados
b) Aportaciones de usuarios
c) Ingresos de promociones, patrocinadores y colaboraciones
d) Subvenciones, donaciones y legados imputados al excedente
e) Reintegro de ayudas y asignaciones
2.Ventas y otros ingresos de la actividad mercantil
3. Gastos por ayudas y otros
a) Ayudas monetarias
b) Ayudas no monetarias
c) Gastos por colaboraciones y del érgano de gobierno
d) Reintegro de subvenciones, donaciones y legados
4. Variacion de existencias de productos terminados y en curso de fabr
5. Trabajos realizados por la entidad para su activo
6. Aprovisionamientos
7. Otros ingresos de la actividad
8. Gastos de personal
9. Otros gastos de la actividad
10. Amortizacion del inmovilizado
11. Subvenciones, donaciones y legados de capital traspasados al exce«
12. Exceso de provisiones
13. Deterioro y resultado por enajenaciones del inmovilizado
A.1) EXCEDENTE DE LA ACTIVIDAD (A1+A2+A3+A4
14. Ingresos financieros

15.Gastos financieros

16. Variacion de valor razonable en instrumentos financieros

66.997,63
197.665,51
15.242,00
2.648,00
63.273,07
116.502,44
0,00
140,75
-491,86
0,00

0,00

0,00
-491,86
0,00

0,00
-26.262,33
2.200,50
-69.526,35
-87.309,33
-2.887,63
0,00

0,00
53.105,54
66.634,80
135,13

0,00

0,00
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Lntade de cuentas ancales (Bafarce fe Wtuscion)
Ceroce 2018, Perogo Aperturs-Dicilembre (Tuos)

A} ACTIVO NO CORRENTE.

1 inmovisads intangtie

1 Burw: del Patrimonio Matorco

] del v

W isvervones financier s » largo plass.

St Pt

9192043 A) PATRIMONO NETO

243780

000

malser

000

» largo plase. om0

0w

A 1) Fordon propean
| Dotscon fundacon st onde was!
1 Dotacen fundscons|fondo wasl

i Renerves

IV Excedenten del spercicio.
A-2) Apentes por carrBion e wor

A3 ¥ pados

0,00 8) PASVO NO CORMENTE

WL Actress por mpuewts dfendo
8) ACTIVO CORmENTE 3323818
1 Ativos #0 cormentes marten k3cs pats s vents o000
1 Dantencias oo
" ¥y otron dels propla 36.200.32
¥ Deudore comerciales y otrss cuentas & cobesr 738
) v s corts plaro oo
WU imservones financierss » corto plaro -i8e0
Wi Periodificaciones » corte plaro »303
VI 2lecthvo y otron activos §Qaion equnslenten LS R
TOTAL ACTIVO (A+8) 324334 08

| Provscnes s largo plass.

1l Dewdan » largo plaro
1 Dewdas con erticades fe e
2 por
3. Otrm deudes » largo place

1. Deutas con ertcdates del grupo v s1ocsdm a largo plaro
IV Pasives par irmpuesto Sferco

V. Pericdficaciones s argo plaso

) PASVO CORNENTE

1 Pasven COn acWess o

I Provtucnes » corto plaso

5. Deuties » corto plaro
3 Devdan con erticace: Ce resio
3 por
3. Otrm deudas » corto plaro

IV Dwudm con entidates del grups y ssocisd s » corts plaro
V Benetcanss Acreedores
Vi Acresdiores comenciales y O 35 CeTRal 8 pagsr

1 Prowesore

2. Otros scresdores

VI Perodfcaciones » corto pless

TOTAL PATRIMONIO NETO ¥ PASVD. (A+8+0)

IR R R R R IR
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§
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UNIDAD DE HEMOFILIA'YY 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 DIAGNOSTICO Y TRATAMIENTO, 12 PLANTA
COORDINADORA UNIDAD DE HEMOFILIA:

DRA. ROSARIO PEREZ GARRIDO

MEDICO HEMATOLOGO ADSCRITO A LA UNIDAD:

DR. RAMIRO NUNEZ VAZQUEZ

Hospitales de Almeria, Granada y Jaén.

Hospital Torrecardenas

Paraje de Torrecardenas s/n 04009 de Almeria

Jefe de Servicios de Hematologia: Dr. Antonio Gracia Escudero
Hematdlogo de Referencia: Dr. Francisco Jiménez Garrido
Hospital General Basico M2 Inmaculada

Avda. Dra. Ana Parra, s/n 04600 Huércal- Overa (Almeria)
Hematdlogo: Dr. Miguel Tudela

Hospital Universitario “Virgen de las Nieves”
Hematdlogas:

Dra. Maria José Gutierrez Pimentel

Dra. Laura Entrena Urefa

Hospital Comarcal Santa Ana

Avda. Enrique Martin Cuevas s/n. Motril 18600
Hematologa: Dra. Esther Clavero Sanchez
Hospital Comarcal De Baza

Ctra. Murcia s/n. Baza 18800

Jefe de Servicios de Hematologia: Dr. Juan José Pérez Guerrero
Hematodlogo: Dr. Francisco Lopez Berenguer.

Hospital General Ciudad de Jaén

Avda. del Ejército Espafiol 10. Jaén 23067

Hematodloga: Dra. M2 del Mar Nieto Hernandez

Hospital San Agustin

Avda. de San Cristdbal, s/n. 23700 Linares (Jaén)

Jefa de Servicios de Hematdloga: Dra. Carmen Avellaneda Molina
Hospital San Juan de la Cruz

Ctra. De Linares, Km 1. 23400 Ubeda (Jaén)

Hematdloga: Dra. Julia Verruga Ofate
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Hospitales de Sevilla, Huelva, Ceuta y Melilla

Hospital Virgen del Rocio

Avda. Manuel Siurot s/n 41013 Sevilla

Coordinadora de la Unidad de Hemofilia: Dra. Rosario Pérez
Hematdlogo: Dr. Ramiro Nufiez Vazquez

Hospital Juan Ramon Jiménez

Ronda Norte s/n 21005 Huelva

Jefe de Servicio de Hematologia: Dr. Antonio Fernandez Jurado
Jefe de Seccién de Coagulacion: Dr. Antonio Amian Martinez

Hospital Cruz Roja
Paseo Marina Espafiola 39. 51001 Ceuta
Hematdlogo: Dr. Fernando Carnicero

Hospital Comarcal

C/ De la Remonta s/n. 52005 Melilla

Director Gerente: Dr. José Esteban Sdnchez Debelaustegui
Director Médico: Dra. Silvia Mora Morena

Jefe de Hematologia: Dr. Miguel Angel de las Nieves

HOSPITALES DE CADIZ
Hospital Universitario Puerta del Mar

Avda. Ana de Viya, 21 11.009 Cadiz

Jefe de servicio Hematologia: Dr. Juan Antonio Mufioz Mufioz.
Hematdloga de Referencia: Dra. Carmen de Cos Hohr.
Hospital del SAS de La Linea

Avda. Menéndez Pelayo, 103 11.300 La Linea

Jefe de Servicio de Hematologia: Dr. Manuel Gonzalez Silva
Hematdlogo de Referencia: Dr. Manuel Gonzalez Silva
Centralita: 956.026.500

Hematologia: 956 026.572 Fax: 956 026.556

Hospital Puerto Real

Carretera Nacional IV Km 665 11.510 Puerto Real (Cadiz)
Jefe de Servicio de Hematologia: Dr. Antonio Paz Coll
Hematdloga de Referencia: Dra. Raquel Garrido

Hospital Punta de Europa

Carretera de Getares s/n 11.207 Algeciras

Jefe de Servicio de Hematologia: Dr. Manuel Gonzalez Silva
Hematdlogo de Referencia: Dr. Alberto Casaus Garcia
Centralita: 956/025.000

Hematologia: 956 673 286. Fax: 956 673 264

Hospital de Jerez de la Frontera

Ronda de Circunvalacion- Carretera Nacional Km 407 11.407 Jerez

Jefe de Servicio Hematologia: Dr. Sebastian Garzén Lopez
Hematdloga de Referencia: Dra. Rosa M2 Campos Alvarez
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SEDES SOCIALES

ASOCIACION ANDALUZA DE HEMOFILIA

www.asanhemo.org

Sede Regional y Delegacidn de Sevilla, Huelva, Ceuta y Melilla
C/ Castillo Alcald de Guadaira n? 7, 42 B.

41013. Sevilla

Teléfono: 954240868//601247347

E-mail: administracion@asanhemo.org

Delegacién de Cadiz

Avenida del Mar, 6.102 A.

11405 Jerez de la Frontera, Cadiz.
Teléfono: 956080843//601243558
E-mail: delegacion.cadiz@asanhemo.org

Delegacion de Granada, Jaén y Almeria

C/ Martinez de la Rosa N2 27. Local 6.
18002 Granada

Teléfono: 958203329//601230459

E-mail: delegacién.granada@asanhemo.org
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