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CARTA PRESIDENTE

Estimadas/os socias/os:

Otro afo mas me dirijo a tod@s vosotr@s para daros cuenta
de las gestiones, actividades y programas que hemos
realizado desde nuestra Asociacion Andaluza de Hemofilia-
ASANHEMO en el periodo transcurrido entre la asamblea del
pasado aiio y la presente.

El 25 de Febrero de 2022 participé en la Junta Directiva de
CODISA-Predif (Confederacion de Entidades de Personas con
Discapacidad Fisica y Organica de la comunidad) que se
celebré de forma telematica.

El 3 de Marzo acudi representando a Asanhemo al acto
institucional por el Dia Mundial de las Enfermedades Raras
que se realizé en el Parlamento Andaluz. En el mismo,
ademas de varios cargos de la administracion andaluza,
representantes de FEDER Andalucia y de la Presidenta del
Parlamento, intervinieron también algunas personas
afectadas por diversas patologias.

El 28 de Marzo, nuestra delegada de Cadiz, Rosa Mariscal,
acudié6 a una reunion del area de Patrimonio del
Ayuntamiento de Jerez de la Frontera para hablar sobre las
condiciones de la sede de Cadiz.

El 11 de Junio, también nuestra delegada en Cadiz participo

en las asambleas ordinaria y extraordinaria, de manera
presencial, celebrada en el Club Nazaret de Jerez de la

Frontera.
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CARTA PRESIDENTE

El 10 de Abril, asisti de manera telematica al “Encuentro
Virtual con Organizaciones de Pacientes” organizado por el
laboratorio Pfizer.

El 10 de Mayo nuestra Delegada en Cadiz participé de
manera telematica en la Comision Comarcal de la Bahia de
Cadiz.

También nuestra Delegada en Cadiz particip6 de manera
telematica en la Junta Rectora del Fegadi el dia 22 de
Octubre.

El 15 de noviembre nuestra expresidenta y vocal Mari
Carmen de Orta, en ausencia del presidente por causa de
enfermedad, fue a recoger un premio concedido por el
Grupo Joly en el transcurso de la entrega de los “IV premios
Salud y Bienestar”. En nuestro caso el premio nos fue
entregado por la actual Consejera de Salud y Consumo,
Catalina Garcia Carrasco.

A parte de esto comentaros que los Campamentos de
Verano se celebraron entre los dias 10 y 17 de Julio en el
lugar de los ultimos anos, Waingunga, cerca de Lepe. A los
mismos acudieron 20 nifios y nifnas con hemofilia. otras
coagulopatias congénitas, portadoras y familiares.

Y en cuanto a las Jornadas sobre Hemofilia y Otras
Coagulopatias Congénitas orientadas a estudiantes de
Ciencias de la Salud se celebraron los dias 17 y 18 de
Noviembre en la sede de la ONCE en la Cartuja de Sevilla,
agradeciendo desde aqui a todos los ponentes y asistentes
que estas jornadas se pudieran realizar con éxito.
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CONOCE ASANHEMO

Somos una entidad no gubernamental sin animo de lucro,
constituida desde 1990 y declarada de utilidad publica por el
Ministerio del Interior en 2009, segun Orden de 28/09/09.

Nuestro principal objetivo es apoyar y ofrecer soluciones,
desde una perspectiva bio-psico-social, a todas las personas
afectadas de hemofilia, otras coagulopatias congénitas,

portadoras y su entorno familiar, procurando llegar a
cualquier ambito de desarrollo de la persona que padece la
enfermedad: familiar, laboral, escolar, social...

Nuestro ambito de actuacidn es regional, acogiendo a las
ciudades autonomas de Ceuta y Melilla. Nuestra sede se
ubica, desde su creacion, en la ciudad de Sevilla,
disponiendo ademas de de tres delegaciones localizadas en
Granada (acoge a Jaén y Almeria), Cadiz y Sevilla (acoge a
Huelva) con el fin de atender a todas las personas con
hemofilia y otras coagulopatias congénitas de la Comunidad
Auténoma Andaluza.
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Nuestras patologias

La hemofilia y otras coagulopatias congénitas

Las coagulopatias congenitas se caracterizan por afectar a los
factores de la coagulacién, normalmente a uno, siendo las mas
frecuentes la hemofilia A, hemofilia B y la enfermedad de Von
Willebrand.

La hemofilia es una enfermedad que se caracteriza por un
defecto en la coagulacion de la sangre debido a la falta de uno
de los factores que intervienen en ella (F.VII 6 F. IX). Esta
patologia es de baja prevalencia, ya que la padecen 1 de cada
10.000 personas, cronica y hereditaria, ligada al sexo de caracter
recesivo, es decir, se trasmite de madre portadora a hijo
afectado o hija portadora, de padre afectado a hija portadora,
aunque también se dan casos por mutacidn genética 6
generacion espontanea. En la actualidad la hemofilia no tiene
cura, pero si tratamientos efectivos para prevenir o tratar los
diferentes episodios hemorragicos que se puedan producir.

Otros déficits de la coagulacion menos frecuentes como el
déficit de factor I, déficit de factor Il - Protrombina, déficit de
factor V, deficiencia combinada de factor V y factor VIlI, déficit de
factor VI, déficit de factor X, déficit de factor Xl, déficit de Factor
XIllI...
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ENTIDADES A LAS QUE

PERTENECE ASANHEMO

entidad de «.f

utilidad publica ¢ A sociaciones
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ACREDITACION

dona con
G confianza

ST FUNDACION LEALTAD

ACREDITACION

Fundacion Lealtad otorga el sello Dona con Confianza a

Asociacion Andaluza de Hemofilia

C/ Castillo Alcald de Guadaira, 7
41013 Sevilla
NIF: G41407909

por haber superado el proceso de evaluacion y cumplir integramente
los 9 Principios de Transparencia y Buenas Practicas

Principio 1 - Mision clara y publica
Principio 2 - Planificacion, Seguimiento y orientacion al Impacto
Principio 3 - Organo de gobierno independiente, activo y publico
Principio 4 - Financiacion diversificada y transparente

Principio 5 - Control del uso de fos fondos

Principio 6 - Sostenibilidad financiera

Principio 7 - Comunicacion transparente y veraz

Principio 8 - Voluntariado formado y participativo

Principio 9 - Cuestiones normativas

Fundacion Lealtad realiza una revision intermedia anwal y una actualizacion completa cada des anes del nforme de Transparencia y
Buenas Practicas de la ONG

Fecha de concesion: 27 de abril de 2022
La validez de esta acreditacion estd condicionads & que el informe de Transparencia y Buenas Prdciicas de br ONG se

encuentre publicady en waw findadonfealtad org
|7 f
FUNDACION FUNBACION LEALTAD 2001
LEALTAD ,f! ¢l
Plaza Manuel Becerra, 16. 5° lzda i
28028 Madrid
Tel. 81 ?sas 0123 Ana Benavides Gonzalez-Camino
www fundaciontealtad org Directora General de la Fundacion Lealtad

Fundackin Lesit ad 2001-GE2935002. Registro GrécodelMinisterio de bustica, de Fundadones de dmbito estatal n® G0ESHD-13-1 193
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JUNTA DIRECTIVA

La Asociaciéon Andaluza de Hemofilia -Asanhemo es
gestionada y representada por la Junta Directiva,
con un mandato de cuatro afos, formada por:
Presidencia, Vicepresidencia, Secretaria, Tesoreria
y dos representantes Provinciales por cada
Delegacion (Delegados/as) y vocales, todos ellos

elegidos en Asamblea General de la entidad.

Todos los cargos que componen la Junta Directiva
son gratuitos, sin que en ninguan caso puedan

recibir retribucién por el desempeio de su funcién.

La Junta Directiva se reune en Pleno, como minimo,
tres veces al afio y en sesiéon extraordinaria cada
vez que se estime necesario por el Presidente o
cuando lo soliciten por escrito un tercio de sus
miembros. Quedando constituida cuando asista la
mitad mas uno de sus miembros en primera
convocatoria y cualquiera que sea el numero en

segunda convocatoria.
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PRESIDENTE. JUAN FRANCISCO GONZALEZ MUNOZ

VICEPRESIDENTE. RAMON CARRION SANCHEZ
SECRETARIO. JOSE ALBERTO SANCHEZ BERNAL
TESORERA Y DELEGADA DE SEVILLA. CARMEN BUERA REINA
DELEGADA CADIZ. MARIA ROSA MARISCAL SANCHEZ
DELEGADO GRANADA. JUAN RAMON OLMOS SANCHEZ
VOCAL. M CARMEN DE ORTA SEQUERA
VOCAL. JOSE MARIA VIRUEZ OLIVA
VOCAL. ANTONIO CARRION SANCHEZ

ASESOR. ALFONSO PEDROSA.

19 7 2
febrero octubre diciembre
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EQUIPO

TECNICO

TRABA)JADORAS SOCIALES

MATILDE MORA GOMEZ
LUZ DIVINA ASENSIO AVILES

ORIENTADORA SOCIO-LABORAL
INMACULADA VINUESA JIMENEZ

ADMINISTRATIVA
MARIA DEL CARMEN ROMERA VALENTIN

FISIOTERAPEUTAS
JOSE MANUEL LABAO LOPEZ
CARMEN MARIA ROJAS MARTINEZ
FISIOTERAPEUTA DE FEJIDIF

PSICOLOGOS
EUGENIO CARLOS FERNANDEZ-BALLESTEROS
GONZALEZ.
MARTA ALFARO SABATE

MEMORIA GESTION ASANHEMO 2022
PAGINA 12




CENSO- MIEMBROS DE

PLENO DERECHO

EL ARTICULO 37 Y 41 DE LOS ESTATUTOS DE
ASANHEMO RECOGEN LAS PERSONAS QUE PUEDEN
SER MIEMBROS DE PLENO DERECHO DE LA
ASOCIACION:

e SOCIOS DE NUMERO: AQUELLAS PERSONAS
RESIDENTES EN LA COMUNIDAD AUTONOMA
ANDALUZA O EN LAS CIUDADES AUTONOMAS
DE CEUTA Y MELILLA QUE PRESENTEN
DEFICIENCIAS DE LOS FACTORES ANTI-
HEMOFILICOS U OTROS FACTORES CONGENITOS
DE LA COAGULACION, ASi CcOMO LOS
TRANSMISORES.

e« SOCIOS DE HONOR: AQUELLAS PERSONAS QUE
POR SU RELEVANCIA o POR HABER
CONTRIBUIDO DE MODO SIGNIFICATIVO A LA
DIGNIFICACION Y DESARROLLO DE LA
ASOCIACION, SE HAGAN ACREEDORES A TAL
DISTINCION. EL NOMBRAMIENTO DE LOS
SOCIOS DE HONOR CORRESPONDERA A LA
ASAMBLEA GENERAL A PROPUESTA DE LA
JUNTA DIRECTIVA.
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CENSO ASANHEMO o '
444 PERSONAS L
e SOCIOS FAMILIARES: SERAN AQUELLOS
FAMILIARES DE PRIMER GRADO DE

CONSANGUINIDAD O ADOPCION DE SOCIOS DE
NUMERO FALLECIDOS O NO.

e PODRAN INCORPORARSE A LA ASOCIACION EN
CALIDAD DE MIEMBROS COLABORADORES, CON
VOZ, PERO SIN VOTO, LAS PERSONAS NATURALES
O JURIDICAS QUE, DE MODO OCASIONAL O
REGULAR, COLABOREN CON LA ASOCIACION EN LA
REALIZACION DE SUS FINES.

= CENSO TOTAL 444

SOCIOS DE NUMERO

SOCIOS FAMILIARES

PERSONAS COLABORADORAS

SOCIOS DE HONOR

100 200 300 400
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DISTRIBUICION POR

COAGULOPATIAS

200

150

100

50
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DISTRIBUCION
POR
GENERO




DISTRIBUCION

POR
EDADES

Mas de 71
4.6% 14-17

18-25
11.1%

26-35
16%

36-50
29.4%
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SERVICIOS DE_ ATENCION

SE HAN REALIZADO UN TOTAL DE

777

INTERVENCIONES PERSONALIZADAS, DESDE LOS
DIFERENTES SERVICIOS DE ATENCION, PARA
PERSONAS AFECTADAS DE HEMOFILIA, OTRAS
COAGULOPATIAS CONGENITAS, PORTADORAS Y SU
ENTORNO FAMILIAR.

SERVICIO DE INFORMACION Y ATENCION

SOCIAL (SIAS)

DESDE EL SIAS SE HA FACILITADO INFORMACION,
ASESORAMIENTO Y ORIENTACION ADECUADA EN
CADA UNA DE LAS ATENCIONES REALIZADAS.
LLEVANDO A CABO UN SEGUIMIENTO DE CADA
NECESIDAD DETECTADA, GESTIONANDO LOS
RECURSOS QUE HAN SIDO NECESARIOS EN CADA
ATENCION INDIVIDUALIZADA.
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SERVICIOS DE_ ATENCION
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SERVICIO DE INFORMACION Y ATENCION

SOCIO-LABORAL

SE HA LLEVADO A CABO SESIONES
INDIVIDUALES DONDE SE HA TRABAJADO A
TRAVES DE LOS ITINERARIOS PERSONALIZADOS
DE INSERCION SOCIOLABORAL, MEJORANDO
ASi LAS OPORTUNIDADES DE TRABAJO DE LAS
PERSONAS AFECTADAS, FOMENTANDO LA
INCORPORACION DE FORMA NORMALIZADA EN
EL MERCADO LABORAL.

SERVICIO ADMINISTRATIVO (SAD)

DESDE ESTE SERVICIO SE MANTIENE EN ORDEN
EL FUNCIONAMIENTO BUROCRATICO DE LA

ENTIDAD, MEDIANTE LA ATENCION
TELEFONICA, RECEPCION DE SUGERENCIAS,
PREPARACION DE DOCUMENTACION
NECESARIA, ACTUALIZACION CONTINUADA DE
BASE DE DATOS, DIVULGACION DE
INFORMACION. APOYANDO EN LA EJECUCION Y
JUSTIFICACION DE ACTIVIDADES Y

PROGRAMAS.
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ATENCION PSICOLOGICA (SAP)

HA PROPORCIONADO, A LAS PERSONAS
AFECTADAS POR HEMOFILIA, OTRAS
COAGULOPATIAS CONGENITAS Y PORTADORAS,
NUEVAS HERRAMIENTAS Y ESTRATEGIAS
NECESARIAS PARA UNA MEJOR GESTION DE LA
ENFERMEDAD E INTEGRACION SOCIAL.

SERVICIO DE FISIOTERAPIA (SEFI)

SE HA FACILITADO EL TRATAMIENTO
PERSONALIZADO PARA LA PREVENCION, EL
MANTENIMIENTO Y LA RECUPERACION DE LOS
DANOS ARTICULARES Y MUSCULARES DE LAS
PERSONAS AFECTADAS POR HEMOFILIA Y OTRAS
COAGULOPATIAS CONGENITAS.

MEMORIA GESTION ASANHEMO 2022

PAGINA 22



COORDINACION

INSTITUCIONAL Y GESTION

ESTE SERVICIO LO REALIZA LA JUNTA
DIRECTIVA DE LA ENTIDAD, EN COORDINACION
CON EL EQUIPO TECNICO, PARA EL BENEFICIO
DE TODAS LAS PERSONAS PERTENECIENTES A
ASANHEMO.
MATERIALIZANDOLO EN TODAS AQUELLAS
ACCIONES QUE REQUIEREN LA COMUNICACION
Y COORDINACION CON DIFERENTES
ADMINISTRACIONES PUBLICAS, ENTIDADES
PRIVADAS U OTROS ORGANISMOS O PERSONAS
QUE PUEDAN SER DETERMINANTES PARA LAS
ACTUACIONES DE LA ASOCIACION ANDALUZA
DE HEMOFILIA.
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Actuaciones de
participaciony

representacion




PRIMER TRIMESTRE 2022

e COLABORACION: ESTUDIO DE INVESTIGACION SOBRE HEMOFILIA A.
ORGANIZADO POR NUEVA INVESTIGACION
(HTTPS://NUEVAINVESTIGACION.COM/)

e« REUNION CON MAYTE CORDERO COMO REPRESENTANTE DE LOS
LABORATORIOS ROCHE EN ANDALUCIA.

e CREACION DE SINERGIAS LABORALES CON CIMA PARA PROGRAMA
ERACIS, PROYECTO NAZARET, CON REAL FEDERACION ESPANOLA DE
CICLISMO, TELEFONICA, KONECTA Y CON ANDALUCIA ORIENTA,
MORON DE LA FRONTERA

e PARTICIPACION EN LA ENCUESTA INTERNACIONAL SOBRE LA
REPUTACION CORPORATIVA DEL SECTOR FARMACEUTICO EN 2021,
CON FOCO EN ESPANA

e« REUNION PLAN DE ACCION Y FONDOS NEXTGENERATION.
DIPUTACION DE CADIZ Y FEGADI

e REUNIONES PARA COLABORACION LABORAL CON: FUNDACION
ADECCO, COMERCIAL CASH, CRUZ ROJA, GRUPO MACHO, EUROFIRMS
Y CIMA

e FIRMA DE CONVENIO DE COLABORACION CON GRUPO INTEGRA
CENTRO ESPECIAL DE EMPLEO, CON EL OBJETIVO COMUN DE
PROMOVER LA INSERCION LABORAL DE PERSONAS CON DIVERSIDAD
FUNCIONAL

e JORNADA DE LA INCLUSION SOCIOEDUCATIVA DEL ALUMNADO CON
ENFERMEDADES RARAS, EN LA FACULTAD DE CIENCIA DE LA
EDUCACION DE LA UNIVERSIDAD DE CADIZ

e ENCUENTRO: PLATAFORMA DE ASOCIACIONES DE PACIENTES Y
COLEGIO OFICIAL DE ENFERMERIA DE GRANADA.

e 1 JORNADAS PROVINCIALES ENFERMEDADES RARAS. ORGANIZA LA
UNIDAD MULTIDISCIPLINAR DE ENFERMEDADES MINORITARIAS
(UMEM), HOSPITAL UNIVERSITARIO CLINICO SAN CECILIO.
COLABORA: DE LA PLATAFORMA DE ASOCIACIONES DE PACIENTES DE

GRANADA.
MEMORIA GESTION ASANHEMO 2022
PAGINA 25




REUNION DE LA PLATAFORMA DE ASOCIACIONES DE PACIENTES DE
GRANADA EN FEGRADI.

JUNTA DIRECTIVA DE CODISA PREDIF

WEBINAR FEDER: CONVOCATORIA DE AYUDAS UNICAS

JORNADAS PUERTAS ABIERTAS FEDER

REUNION CON ADECCO Y GRUPO ANGEL CAMACHO PARA
COLABORACION LABORAL

ACTO INSTITUCIONAL DE FEDER DEL DIA MUNDIAL DE LAS
ENFERMEDADES RARAS 2022 EN ANDALUCIA.

FEGADI: COMISION COMARCAL DE LA BAHIA DE CADIZ

ASAMBLEA AFA

ASISTENCIA Il FERIA DE EMPLEABILIDAD LANZADERAS CONECTA
EMPLEO

VISITA A LA NUEVA SEDE DE ASANHEMO EN JEREZ DE LA FRONTERA
REUNION CON PATRIMONIO DEL AYUNTAMIENTO DE JEREZ DE LA
FRONTERA

PARTICIPACION DE JUAN RAMON OLMOS, DELEGADO DE ASANHEMO
EN GRANADA EN #DEBATECONELEXPERTO DE SOBI
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DIA MUNDIAL DE Il jornadas Provinciales de
ENFERMEDADES RARAS Enfermedades Raras
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SEGUNDO TRIMESTRE 2022

JORNADA INFORMATIVA DE DIPUTACION DE GRANADA SOBRE LA
CONVOCATORIA 2022 DE SUBVENCIONES PARA ENTIDADES SIN
ANIMO DE LUCRO,

e REUNION PLATAFORMA ASOCIACIONES DE GRANADA EN FEGRADI

e DIA MUNDIAL DE LA SALUD EN JEREZ DE LA FRONTERA,
ORGANIZADO POR EL AYUNTAMIENTO DE JEREZ DE LA FRONTERA

e ACTO DE «PRESENTACION DE HISTORIA SOCIAL UNICA
ELECTRONICA», ORGANIZADO POR LA CONSEJERA DE IGUALDAD,
POLITICAS SOCIALES Y CONCILIACION.

e REUNION PARA COLABORACION LABORAL CON INTEGRA Y SPRINTER

e PRESENTACION | ESTRATEGIA DE CONCILIACION EN ANDALUCIA.

e PARTICIPACION EN EL X CONGRESO INTERNACIONAL DE
MEDICAMENTOS HUERFANOS Y ENFERMEDADES RARAS 2022
ORGANIZADO POR FEDER Y REALIZADO EN LA CIUDAD DE SEVILLA.

e | ENCUENTRO CON ENTIDADES DEL PROGRAMA SEVILLA INTEGRA

e« BAROMETRO DE ENTIDADES, EL TALENTO DEL TERCER SECTOR,
ORGANIZA FUNDACION LEALTAD, FUNDACION DELOITTE Y
ASOCIACION ESPANOLA DE FUNDRAISING.

e REUNION DE LA PLATAFORMA DE ASOCIACIONES DE GRANADA CON
VICECONSEJERA DE SALUD Y FAMILIA. D CATALINA GARCIA Y
DELEGADO DE SALUD EN GRANADA D. INDALECIO SANCHEZ-
MONTESINOS

e« ENCUENTRO ORGANIZADO POR FEGRADI “COMO POTENCIAR LA
COMUNICACION ENTRE FEGRADI Y SUS ENTIDADES”

e REUNIONES PARA COLABORACION LABORAL CON EUROFIRMS, UNEI,

NOVOMAS, CONSERVIMAS, MASVALIA Y FUNDACION ADECCO

(MALAGA, GRANADA, JAEN)

MEMORIA GESTION ASANHEMO 2022
PAGINA 29




ENCUENTRO FEDER SOBRE ACCESIBILIDAD TURISTICA EN LA SEDE DE
ASPACE EN GRANADA, CONVOCA AYUNTAMIENTO DE GRANADA-
ACCESIBILIDAD.

PARTICIPACION EN LA SESION INFORMATIVA DE FUNDACION ONCE
«SERVICIOS SOCIALES DE ONCE EN CADIZ»

WEBINAR FUNDACION AYESA: PROGRAMA OPTIMIZE

PARTICIPACION EN JUNTA RECTORA DE FEGRADI

PARTICIPACION EN LA FERIA DE ASOCIACIONES DE PERSONAS CON
DISCAPACIDAD EN GRANADA, ORGANIZADO POR AYUNTAMIENTO DE
GRANADA

PARTICIPACION EN LA ASAMBLEA GENERAL ORDINARIA FEGRADI

Il JORNADAS SALUD DIGITAL: SALUD MENTAL FRENTE AL ODIO EN
REDES SOCIALES

VIl PREMIOS Y RECONOCIMIENTOS DEL COLEGIO DE ENFERMERIA DE
GRANADA

PARTICIPACION EN LA 35 ASAMBLEA GENERAL ORDINARIA Y LA 28
ASAMBLEA GENERAL EXTRAORDINARIA DE FEGADI-COCEMFE
PARTICIPACION EN LA ASAMBLEA CODISA-PREDIF

INFORMACION POR PARTE DE CODISA-PREDIF: CONVOCATORIAS DEL
FONDO SOCIAL EUROPEO GESTIONADAS POR FUNDACION ONCE.
ESTRATEGIA FARMACEUTICA EUROPEA EN EL CONGRESO DE LOS
DIPUTADOS, ORGANIZADO POR CODISA-PREDIF

MEMORIA GESTION ASANHEMO 2022

PAGINA 30



@,
t‘ﬂ

COHESSIONA

Histaria Secial Unica

@O REDMI NOTE 9 PRO

OO Al QUAD CAMERA

Hacia un 2030 llens
de esperania




MEMORIA GESTION ASANHEMO 2022
PAGINA 32




MEMORIA GESTION ASANHEMO 2022
PAGINA 33




TERCER TRIMESTRE 2022

Il ENCUENTRO CON ENTIDADES DERIVADORAS DE PARTICIPANTES
DEL PROGRAMA SEVILLA INTEGRA. REUNIONES LABORALES CON
GRUPO MAICOIM, ALMACENES MOYANO, AUXBOS Y LEROY MERLIN
ENCUESTA INSTITUTO PROPATIENS.

REUNION CON MARINA TRABAJADORA SOCIAL DE CODISA-FREDIF
REUNION CON EL EQUIPO DE LOS LABORATORIOS ROCHE.

Il PREMIOS PREDIF EDICION 2022

Il WEBINAR ENFERMEDAD ES DIFERENTES LA DISCAPACIDAD,
ORGANIZADO POR FEDER

CREACION DE SINERGIAS CON SACYR Y FUNDACION ADECCO-
SEVILLA

REUNION PLATAFORMA DE ASOCIACIONES DE PACIENTES DE
GRANADA

ASISTENCIA EN FEGRADI AL REPARTO DE MASCARILLAS POR PARTE
DE DIPUTACION DE GRANADA, CON LA ASISTENCIA DIPUTADA DE
BIENESTAR SOCIAL OLVIDO DE LA ROSA

PARTICIPACION EN LAS JORNADAS ORGANIZADAS POR GRUPO
SOCIAL ONCE «DIVERSIDAD TRANSVERSAL: EMPLEO Y PERSONAS
LGBTI CON DISCAPACIDAD»

MEMORIA GESTION ASANHEMO 2022
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CUARTO TRIMESTRE 2022

e INVITACION ALBERT BOURLA, CEO PFIZER, 'ENCUENTRO VIRTUAL
CON ORGANIZACIONES DE PACIENTES' 4 DE OCTUBRE DEL 2022 A LAS
17:00 H

e COMISION COMARCAL DE LA BAHIA DE CADIZ ORGANIZADO POR
FEGADI

e 111 ENCUENTRO CON ENTIDADES PROGRAMA SEVILLA INTEGRA

e PARTICIPACION EN LA JUNTA RECTORA FEGADI

e« WEBINAR: CUESTIONES ACERCA DEL NUEVO BAREMO DE LA
DISCAPACIDAD, ORGANIZADO POR ANDALUCIA INCLUSIVA.

e VISITA DE LA FEDERACION ESPANOLA DE ENFERMEDADES RARAS A
LA SEDE DE ASANHEMO EN SEVILLA.

e ASISTENCIA A LA ENTREGA IV PREMIOS SALUD Y BIENESTAR DEL
GRUPO JOLY. ASANHEMO GALARDONADA EN ESTA IV EDICION DE
LOS PREMIOS SALUD Y BIENESTAR, ORGANIZADO POR EL GRUPO
JOLY EN LA CATEGORIA DE PACIENTES.

e« CONGRESO ANDALUZ DEL TERCER SECTOR ORGANIZADO POR
FUNDACION TELEFONICA

e FORO ANDALUZ DE ENFERMEDADES RARAS ANDALUCIA ORGANIZADO
POR FEDER

e WEBINAR PARA INFORMACION DE FONDOS FEDER 2023

e PARTICIPACION EN EL ACTO DEL PARLAMENTO DE ANDALUCIA POR
EL DiA INTERNACIONAL DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD Y
ORGANIZADO POR CODISA-FREDIF.

e PARTICIPACION EN EL ACTO INSTITUCIONAL Y 7% EDICION DE
PREMIOS ORGANIZADOS POR FEGADI COCEMFE

e PARTICIPACION EN LA MARCHA POR LA DISCAPACIDAD ORGANIZADA
POR AYUNTAMIENTO DE GRANADA.

e CREACION DE SINERGIAS CON LA FUNDACION ADECCO (CADIZ)Y
VEGALSA-EROSKI

e« ACTO CONMEMORACION DiA INTERNACIONAL DEL VOLUNTARIADO.
LECTURA DE MANIFIESTO

MEMORIA GESTION ASANHEMO 2022
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*DE LAS PERSONAS CONUSGAR

r._———'

Foro Andaluz de Enfermedades Raras

Gracias por estar a nuestro lado
Sois nuestra esperanza ¥%
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ATENCION INTEGRAL

ATENCION INTEGRAL PERSONAS

CON HEMOFILIA, OTRAS T Wk
COAGULOPATIAS CONGENITAS, ATENCION
PORTADORAS Y SU ENTORNO INTEGRAL
Impulsar y promover la toma de conciencia por parte de la sociedad, ORGANIZA  SUBVENCIONA
organismos © A

gsonhemo Zagxees

e instituciones, de los problemas que plantea la hemofilia woranae

¢ Promover la afiliacion a la Asociacion de las personas residentes
en Andalucia

e (olaborar con las instituciones socio-sanitarias en el
tratamiento de la enfermedad y la deteccion de portadoras

o Prestar una atencion integral a los asociados y su entorno sobre

asistencia médica, educacion, orientacion, formacion
profesional y empleo.
o Realizar acciones para la divulgacion de informacion sobre
hemofilia. Junta de Andalucia
o Mejorar la calidad de vida de las personas afectadas de ‘jﬂ:ﬁﬁ;‘;J:n',."lf;‘;ﬁ;‘:guf[;‘j;
hemofilia y otras coagulopatias congénitas, portadoras y
familiares
COLABORA:

CONSEJERIA DE INCLUSION SOCIAL, JUVENTUD, FAMILIAS E
IGUALDAD.

SE HAN REALIZADO 777 INTERVENCIONES EN PERSONAS AFECTADAS DE HEMOFILIA, OTRAS
COAGULOPATIAS CONGENITAS, PORTADORAS Y SU ENTORNO FMILIAR Y SOCIAL.

COLABORAN:
CONSEJERIA DE INCLUSION SOCIAL, JUVENTUD, FAMILIAS E IGUALDAD
FUNDACION ONCE
DIPUTACION DE JAEN
DIPUTACION DE CADIZ
FUNDACION CAJA GRANADA Y CAIXABANK

MEMORIA GESTION ASANHEMO 2022
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ATENCION SOCIAL Y ATENCION SOCIAL Y

FISIOTERAPIA DIRIGIDA A FlSlOTERAP 1A
PERSONAS AFECTADAS DE hemu-_fil_ia_ l-:nl:ras coagulopatia_s_

HEMOFILIA, OTRAS
COAGULOPATIAS CONGENITAS,
PORTADORAS Y FAMILIARES
EN LA PROVINCIA DE CADIZ.

COLABORA:' '

DIPUTACION DE CADIZ
Diputacion
de Cadiz

PROGRAMA IMPULSO

FISIOTERAPIA
Y REHABILITACION

para personas afectadas de
hemofilia, y otras deficiencias
en la coagulacion de la sangre.

FISIOTERAPIA Y REHABILITACION
PARA PERSONAS AFECTADAS DE
HEMOFILIA, Y OTRAS
DEFICIENCIAS EN LAS
COAGULOPATIAS CONGENITAS

% rroGRAMAIMPULSO
1% Comacatona de Ayudas
 Perganas can Enfermedaties Raras
Fi i

urckacicin Mutiea Madin

COLABORA: "
FUNDACION MUTUA MADRILENA
Y FEDER

i feder

DESAROLLA COLABORA

asanhemo Fe d E r MUTUANADALERA

% PROGRAMAIMPULSO
Il Convocatoria de Ayudas
Personas con Enfermedades Raras

a
Fundacion Mutua Madrilena

WY MEMORIA GESTION ASANHEMO 2022
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PROGRAMA DE PROGRAMA DE INFORMACION

INFORMACION Y

ﬂffﬂfﬂjjﬁflﬂl Y ATENCIﬂN SOCIAL

e PARA PERSONAS AFECTADAS DE
HEMOFILIA, OTRAS COAGULOPATIAS
CONGENITAS, PORTADORAS DE LA

ENFERMEDAD Y FAMILIARES
COLABORA: -~
B - A DIPUTACION DE JAEN ]
ORIENTACION LABORAL o
PARA PERSONAS AFECTADAS DE L ORIENTACION
HEMOFILIA, OTRAS COAGULOPATIAS  cowee
CONGENITAS Y SUENTORNO = @Dswee LABOhR‘}Lt
FAMILIAR. = T
COLABORA:
FUNDACION ONCE |
T
woro 8. INSERCION LABORAL
EIREEAJMOWO%K L PARA PERSONAS AFECTADAS DE
LABORULPARA RSONAS HEMOFILIA, Y OTRAS COAGULOPATAS
ST CONGENITAS

+” Orientacion sociolaboral.

COLABORA:
FUNDACION CAJA GRANADA Y
CAIXABANK

orientacionlaboral@asanhemo.org Col aho; 5 .
» € CaixaBank

www.asanhemo.org 0000000 [

+" Talleres laborales.

v Informacion sobre
autoempleo..

Inférmate

., CAIAGRANADA
FUNDACION

DAY MEMORIA GESTION ASANHEMO 2022
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INFORMACION MEDICA Y

APOYO PSICOSOCIAL

PROGRAMA EMPODERAMIENTO A TRAVES DE UNA
ATENCION PSICOSOCIAL.

e LIDERAZGO Y EMPODERAMIENTO

o EMPODERAMIENTO A TRAVES DE  UNA  ATENCION
PSICOSOCIAL:GESTION PSICOLOGICA DEL DOLOR

o MANEJO DE LA ANSIEDAD EN LA ENFERMEDAD CRONICA

COLABORA:

FUNDACION LA CAIXA
:K Fundacién "la Caixa”

ASOCIACION ANDALUZA DE HEMOFILIA

L]
' Atencion social y psicolégica.
iC o N o CE : Taller: Gestién psicolégico del dolor.
" Taller: Manejo de la ansiedad en la enfermedad crénica.
" .
' Taller: Liderazgo y empeoderamiento.
PR O Y EC TO ! : Espacios de encuentros.
.
PARTICIPA
601247 347
administracien@asanhem.org
@ Con la eolaboracién de:

:K Fundacién "la Caixa"

ﬂﬂﬂﬂﬂﬂﬂ asu nhemo

.._%\sﬁ )
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A TRAVES DE LA PLATAFORMAVIRTUAL GOOGLE MEET

LIDERAZGO Y EMPODERAMIENTO
20 DE ABRIL

IMPARTIDO POR EUGENIO CARLOS
FERNANDEZ-BALLESTEROS GONZALEZ,
PSICOLOGO ESPECIALISTA EN
PSICOLOGIA CLINICA. PSICOLOGO EN
ASANHEMO. PROFESOR DEL MASTER DE ‘ :
PSICOLOGIA GENERAL SANITARIA EN SESLLISN PSICOLOGICA DEL
UNIVERSIDAD LOYOLA. 18 DE MAYO

IMPARTIDO POR EUGENIO CARLOS
FERNANDEZ-BALLESTEROS ~ GONZALEZ,
PSICOLOGO  ESPECIALISTA  EN
PSICOLOGIA CLINICA. PSICOLOGO EN
ASANHEMO. PROFESOR DEL MASTER DE
PSICOLOGIA

MANEJO DE LA ANSIEDAD EN CICLCiZ—E::I;I_l.\I\J—SI_EDAD

LA ENFERMEDAD CRONICA Ry

15 JUNIO Y

MPARTIDO POR MARTA ALFARD,  pommmmmn
GRADUADA EN PSICOLOGIA POR LA ¢QUE PODENOS HACER
UNIVERSIDAD DE SEVILLA,

ESPECIALIZADA  EN  PSICOLOGA
GENERAL SANITARIA Y PSICOLOGA EN
ASANHEMO

MEMORIA GESTION ASANHEMO 2022
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WEBINAR: “UNIDAD
MULTIDISCIPLINAR Y
TRATAMIENTOS ACTUALES DE
HEMOFILIA Y OTROS TRASTORNOS

3"‘15C|PL|NA1§

DE LA COAGULACION" 9
6 MAYO DE 2022 RS

sy | - t'i%’?‘::‘a? ;
COLABORA: e
DIPUTACION DE ALMERIA  Drutacion | S8 sie=

DE ALMERIA

A DIPUTACION
BN D ALMERIA

IMPARTIDO POR LA DRA. NOELIA FLORENCIA PEREZ GONZALEZ, JEFA DE
SERVICIO DE HEMATOLOGIA, Y EL DR. SERGIO JURADO HERRERA,
HEMATOLOGO DEL SERVICIO DE HEMATOLOGIA, AMBOS DE LA UNIDAD
DE TROMBOSIS Y HEMOSTASIA DEL HOSPITAL UNIVERSITARIO
TORRECARDENAS

WY MEMORIA GESTION ASANHEMO 2022
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TALLER «LA FISIOTERAPIAEN = ==

HEMOFILIA»
18 DE MAYO

COLABORA: '
DIPUTACION DE ALMERIA.

: FECHA: 18 DE MAYQ 2022.

iINFORMATE! & HORA17.00H

“ : LUGAR: GOOGLE MEET
PARTICIPA
DIPUTACIQN administ l‘i? I\‘—. ;:-"-“” arg

—— DEPUTACKOMN OF ALMERIA
PN ez asanhemo o "N

g Jase Mamuel Labao Lipez esti presentande

Pulsa | Esc | para salir del modo de pantalla completa

Pain Preassure Poinis

* Haga




Il JORNADAS ANDALUZAS DE
HEMOFILIA'Y OTRAS
COAGULOPATIAS CONGENITAS
PARA ESTUDIANTES DE CIENCIAS
DE LA SALUD

18 Y19 DE
NOVIEMBRE EN
SEVILLA

?Shﬁ?&‘.ﬁ"ﬂ - ~ |1JORNADAS ANDALUZAS DE HEMOFILIA Y OTRAS
e COAGULOPATIAS CONGENITAS PARA ESTUDIANTES DE
© CIENCIAS DE LA SALUD
: “-—-E-E-an

—

PABELLON DE LA
———1 18Y19DE DiA18: 16.00 A20:45H o FUNDACION ONCE,
ﬂ NOVIEMERE DIA19:9.00 A1445 H, C/ LEONARDO DA

VINCI N.” 13. SEVILLA.

s
_Eg? WWW.ASANHEMO.ORG l‘_ szqnﬂ ndaluzashemoflia@gmailc
@ 'I" ! . I nl
ORGANIZA COLABORADORES
® Fundacién @ SObl
Q.Sgnhemo o N c E rare strength

" Y MEMORIA GESTION ASANHEMO 2022

PAGINA 46



PROGRAMA 11 JORNADAS ANDALUZAS DE HEMOFILIA Y OTRAS
COAGULOPATIAS CONGENITAS

Iéljel_::r:crdo da Vinci, n.* 13 “ JORNADAS
Sevilla. - ANDALUZAS DE

HEMOFILIAY
FECHA:

OTRAS ,
COAGULOPATIAS
CONGENITAS PARA

18 Y 19 de noviembre 2022

DIRIGIDAS:

Estudiantes de Ciencias de la
Salud.

Profesionales de las
administraciones sanifarias
publicas o privadas.

Pacientes y familiares.

Piblico en general que este
interesado en saber scbre las
coagulepatias congénitas y las
enfermedades raras.

INSCRIPCION:
www.asanheme.org

®® @ @

1A [Sede regional)

B 410%3 Sevila

COLABORADORES

Fundacion

ONCE

@ SOoDI

rare strength

VIERNES 18/1/2022 VIERNES 18/11/2022

16:00-16:30: ENTREG A DOCUMENTACION

16:30-17:00; PRESENTACION,
José Alberto Sanchez Bernal.
Secretario de ASANHEMO

BLOQUE |: HEMATOLOGIA.

17:00-17:30: Definicién, closificacion,
fratamiento ¥ complicaciones,

Dra. M? Dolores Fernandez Jiménez.
Hematdlega del Hospital Universitario Clinica
San Cec:ulie tGrunudu}

17:30-18:00: Nueveos tratamientos. Terapia
génica

Dr. Ramiro Nifiez Vazquez. Jefe del Servicio
de Trombosis y Hemostasia del Hospital Virgen
del Racio (Sevilla)

18:00-18:30: Diagnéstico prenatal y
preimplantacional de hemofilia. Tercera edad
y comorbilidades en coagulopatias.

Dra. Reyes Jiménez Barcena. F.E.A.
Hematologia y Hemoterapia/ Laboratorio
Clinico. Hospital de la Serrania de Renda
(Malaga)

18:30-19:00: MESA REDONDA.

Mederadeor: José Alberto Sanchez Bernal,
Secretario de ASANHEMO

19:00-19: 30 DESCANSO

BLEGUE |1: ENFERMERIA.

19:50-20:00: Tratamiento del paciente
hemofilico y de los accesos venosos.
Fernande Rueda Martin. Enfermero de
Atencion Primaria. Centro de Salud Rota
(Cédiz)

20:00-20:45: Vivir con Hemofilia,

M?® del Carmen de Orta Sequera.
Enfermera

en el Centra de Salud El Terrejon (Huelval:
Portadora y madre de hijo afectado por
hemofilia,

Pable Coroneal de Orta. Testimanio de
persona afectada de hemofilia.

20.45-21.00:MESA REDONDA
Maoderadora: Rosa Mariacal Sanchaz
Delegada de Cadiz ASANHEMO.

SABADO 19/11/2022

BLOQUE I FISIOTERAPIA Y ACTIVIDAD FISICA.
09:00-09:30: PONENCIA FISIOTERAPIA

Por definir

09:30-10:15: {Quiero Saltarl

Carlos Aguado Navarre. Profesar Grade
Superior de Actividad Fisica en la Escuela
Profesional Vedruna (Sevilla)

10:15-11:00: MESA REDONDA.
Moderadora: Matilde Mora Gémez
Trabajadora Social ASANHEMO.

T1:00-11:30 DESCANSC

ESTUDIANTES DE

CIENCIAS DE LA
SALUD

18 Y 19 NOVIEMBRE 2022

C/ Leonarde da Vinci, n® 13,
Sevilla.

&

asanhemo

el

SABADO 19/11/2022

BLOGUE IV: PODOLOGIA Y ODONTOLOGIA.
11:30-12:00: Salud Bucodental an el paciente
hemofilico.

Alfonso Gargia Palma. Coordinador del Plan
Integral de Salud Bucodental de Andaluciay
Director de UGT de Salud Bucodental del
Distrito Aljarafe y Sevilla Norte.

12:00-12:45: El cuidado del pie en personas
con Hemofilia.

Dra. Maria Reina Bueno. Profesara
Centratada Doctora. Departamento de
Podologia.

Universidad de Sevilla.

12:45-13:15: MESA REDONDA
Moderadora: Matilde Mora Gémez.
Trabajadora Social ASANHEMO.

BLOQUE V- LABORATORIOS:

15:15-13:45: El papel que ejercen los
laboratorics.

Estrella Martinez Bravo. Regional Access
Manager South-Sobi.

BLOGUE V1. EL TRABAJD DE LA ASOCIACION
ANDALUZA DE HEMOFILLA,

13:45-14:30;

Matilde Mora Gémez. Trabajadora Social.
Eugenio Carlos Ferndndez-Ballesteros
Gonzdlez. Psicsloge especialista en
Psicalogia Clinica.

Marta Alfare Sabaté. Psicologa especialista
en Psicolegia General Sanitaria.

Ir lada Vi Jiménez. Ta de
Crigntacién Laboral,

14:50-14:45: CLAUSURA DE LAS JORNADAS
14:45; ALMUERZO ASISTENTES,

MEMORIA GESTION ASANHEMO 2022
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FORMACION

TALLER DE TRAMITES
ONLINE CON LA
ADMINISTRACION:
CERTIFICADO DIGITAL Y
SERVICIO ANDALUZ DE

EMPLEO
20 DE OCTUBRE EN GRANADA

COLABORA:
DIPUTACION DE GRANADA

-
Diputacién
de Granada

Avanzamos junt LT

ﬁw TE ESPERAMOS EN EL CURSO:

INTELIGENCIA EMOCIONAL

APLICADA AL FROCESO DE
TOMA DE DECISIONES.

Taller de Tramites Online con la

Administracién: Certificado Digital y
Servicio Andaluza de Empleo . INSCRIPCION:
WWW.ASANHEMO.ORG
20 de octubre a las 16.30 horas.
Delegacion ASANHEMO - Granada: CONTACTA
C/Martinez de la Rosa, n” 27, Local 6. Granada |  g51705204
delegacion.granada @asanhemo.org

CURSO INTELIGENCIA
EMOCIONAL, APLICADA
AL PROCESO DE TOMA

DE DECISIONES,
ORGANIZADO E IMPARTIDO POR
CODISA- PREDIF ANDALUCIA.

26 DE OCTUBRE, 2 Y 9 DE
NOVIEMBRE DE 2022.
SEDE ASANHEMO SEVILLA

“ predif
('ﬂ Sevilla

”""‘n},j MEMORIA GESTION ASANHEMO 2022
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JORNADAS DE FORMACION

XI CAMPAMENTO ASANHEMO
DEL 10 al 17 de julio de 2022

Xl CAMPAMENTO
DE VERANO
ASANHEMO

10 al 17 de julio Campamento
del 2022 Waingunga, Huelva,

www.dscnhemo.org

Organiza Colabora
® @sobl {Roche
asaphemo 7 e w [\ /

4 ”"‘1},3 MEMORIA GESTION ASANHEMO 2022
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PROGRAMAS DE

PARTICIPACION
DiA MUNDIAL DE LA HEMOFILIA — 17 ABRIL

UN ANO MAS HEMOS CELEBRADO EL DIA MUNDIAL DE LA HEMOFILIA,
DANDO VISIBILIDAD A LAS 400.000 PERSONAS QUE PADECEN ESTA
ENFERMEDAD EN EL MUNDQ, CASI 3.000 DE ELLAS EN ESPANA

, S sm

¥ ACCESO "iﬂ”
* PARA T@DOS ‘}i

Politicas public

AT AR

7 de abril

1'1 DE ABRIL 2022 ((\
DIA MUNDIAL DE A 2025 Y0
LA HEMOFILIA %

st B "

Ayudanos.a ipcrementar elnivel de

concientiasobiye la hemofilia y otros
trastornos de la coagulacion

2 : wwlgreditarios
3 Dia Mundlal_ 2

#WorldHemophiliaDay
#WHD2022

#LightltUpRed.
¥ B fin

7 Y  MEMORIA GESTION ASANHEMO 2022
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#vestirsederojo
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#iluminarsederojo

NUESTRO AGRADECIMIENTO A TODAS LAS
PERSONAS, ORGANISMOS PUBLICOS Y
ENTIDADES PRIVADAS QUE SE SUMARON A
ESTA CELEBRACION.

MEMORIA GESTION ASANHEMO 2022
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PROGRAMAS DE

PARTICIPACION

XXXII ASAMBLEA GENERAL
ORDINARIA Asociacion Andaluza de Hemofilia

1 ASANHEMO
DiA 23 DE ABRIL.
XXXIl ASAMBLEA GENERAL
CELEBRACION EN LA CIUDAD DE [ ORDINARIA
SEVILLA, DE LA ASAMBLEA GENERAL PARTICIPA:

Presencialmente en la sede de Asanhemo

DE LA ASOClAC"jN ANDALUZA DE en la ciudad de Sevilla, en C/ Castillo Alcala

IjEMOFILIA- ASANHEMO, COMO de Guadaira N°7, 4°B
ORGANO SUPBEMO DE GOBIERNO DE Online a través de l: plataforma Google
LA ASOCIACION, INTEGRADO POR LA Meet

TOTALIDAD DE LAS PERSONAS E

ASOCIADAS Y DONDE SE ADOPTA LOS Fad D_Boi?’ ﬁﬁiiﬁi;m
ACUERDOS ~ POR  EL  PRINCIPIO ﬁm’li:i}o h Ee unda convocatoria
MAYORITARIO O DE DEMOCRACIA g

INTERNA (1)
asanhemo

L] a
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PROGRAMA DE

INVESTIGACION

EFICACIA DE UN PROGRAMA DE EJERCICIO TERAPEUTICO
EN EL DOLOR, MOVILIDAD Y CALIDAD DE VIDA EN
PERSONAS CON HEMOFILIA: ESTUDIO CLINICO Y
CONTROLADO

José Manuel Labao Lépez, fisioterapeuta en ASANHEMO, sigue desarrollando
su doctorado sobre la efectividad de los ejercicios terapéuticos en el dolor,
movilidad, flexibilidad y calidad de vida percibida por las personas afectadas

de hemofilia Ay B.

Caracteristicas del grupo de estudio:

Hombres entre 30 y 45 aios, que sufran hemofilia tipo A o B y presente un
rango de movilidad articular superior al 60% del rango normal de
movimiento, asi como artropatias a nivel rodilla, tobillo o codo producidas
por hemartrosis de repeticion. Pacientes con tratamiento basado en la

aplicacion de FVIII Y FIX intravenoso.

Durante el curso 20/21 se realizan los trabajos de afinamiento del protocolo
de intervencién, se aprueba una beca del COLFISIO que subvenciona la
contratacion de un fisioterapeuta y se realizan las mediciones del grupo

control.
Doctorando: José Manuel Labao Lépez.

Director de tesis y tutor: Alberto Marcos Heredia Rizos

Codirectora de tesis: Paula Gonzalez Garcia

MEMORIA GESTION ASANHEMO 2022
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PROGRAMA DE DIFUSION

WEB asanhemo w‘ ;WI ;w‘

A\ 4

https://www.asanhemo.org/

l i ®Asociaci6n Andaluza de Hemofilia

You
Tuhe

VW mpm?>

ASANHEMO

v ()

" MY MEMORIA GESTION ASANHEMO 2022
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PROGRAMA DE DIFUSION

CODISA

pre tf@

https://www.codis

fede T

https://www.enfermedades:

A sociaciones
F undaciones
Andaluzas

A TRAVES DE
OTRAS
ENTIDADES

COCEMFE
FEGRAD
https://fegradi.es/

(':—7 predif

o8
Q somos pacientes
Sevilla

https://www.somospacientes.co https://www.predif.org/

MEMORIA GESTION ASANHEMO 2022
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CAMPANAS

CAMPANA DIiA
CAMPANA DIiA MUNDIAL DE
MUDIAL DE LA LAS
HEMOFILIA ENFERMEDADES
RARAS

LA HISTORIA DE
COMO MATIAS
SE HIZO
VOLUNTARIO.
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LA HEMOFILIA

Es una enfermedad que afectaa la
cogaulacién de la sangre.

Se caracteriza por la ausencia o disminucion de
algunos factores que se necesita para que la
sangre coagule.

Es una Genética
patologia: ' reditaria

Crénica
Rara

La hemofilia se
caracteriza por tener
una mayor tendencia a

las hemorragics.

Hemorragia = pérdida de sangre

Por un golpe o De forma
herida. espontdnea.
Interna Externa

Se pueden producir dentro Se llama hemofilia A:
de las articulaciones
(lo mas frecuente) y en
cualquier érgano o
musculo.

Se produce por un orificio
natural del cuerpooa
traves de una herida.

Si hay sangrado repetidas veces en una misma articulacion, diche
articulacion puede danarse y provocar dolor, preduciendo
dificultad en una correcta movilidad de los articulaciones.

Matias , he leido que
existen otros tipos de
coagulopatias congénitas

S, existen otros tipos de
coagulopatias
congénitas. ;Quieres
saber cudles son?

iEs cierto?

Las persenas con EVW tienen un probl

la que es causada por una

reducecibn en la cantidad o

en la actividad del factor
Vil de coagulacion.

wmedad de Von Willebrand (Evw)
una de las més frecuentes de los
nes de la coagulacien de la sangre.

CAMPANA DIA
MUNDIAL DE LA
HEMOFILIA

CONOCE CON NUESTRO AMIGO
MATIAS LA HEMOFILIA Y OTRAS
COAGULOPATIAS

TIPOS DE
HEMOFILIA

Se llama hemeofilia /-
la que es caus/

Von Willebrand

dafa col foe ' La propia persona
oagulacis
SR — afectada puede oplicarse
el tratamiento en su casa
previas indicaciones del
facultativ@
Autotratamiento
Esto les proporcion una mayor
autonomia y una menor
dependencia de los Centros de
Salud y de los Hospitales
T de la
poblaclén
padece EVW
3det0

Deficit factor I

con una proteina de su sangre llamada e\lw‘.:n ha l?dh néll:itldf iuchir 1 . il
factor Von Willebrand (FVW) que ayuda o (Fibr =)
controlar las hemarragias. O
EE o forma mas coman, T B
m Tienen niveles de FyW menares a kos naim Déficit de factor V. Deficlancla combinada

Los sintormas generclmente san muy lew

La m#d FvW no funclona adecuadon
I.Gunﬁ\lfdnd qé:l_ww eg menor a la norr

de factor W y VIl

TS son Déficit factor Xill
For [o gensral, la mas grave
Tienen muy poco o no tienen Fu.
Les gsintamas son mas graves.

-y - :
: Déficit factor X Deficit tuctur_)(l

SION AND jizeees
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CAMPANA DiA
MUNDIAL DELAS §™ /O =7 1
ENFERMEDADES R

son los enfermedodes !

RARAS =

SE CELEBRA: ULTIMO DIiA DE
FEBRERO ) Te unos o esta nuevo ? a
NUESTRO AMIGO MATIAS TE i

INFORMA.

Por todo h

el altimo mes de febrero
se celebra el
Dia Mundial de las

Enfermedades Raras

™

;Sabes porqué?
¢ porq J

e T
. & &Cudntas personas las m

hene padecen®?

Mas de 3 millones

en Espana.

Entre el 3,5y el 5,9%

de la poblacién

mundial padece
alguna enfermedad

rara.
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La historia de como

Matias se hizo
Voluntario.

1 CAMPAA DE SENSRILIZACION SOBRE EL VOLUNTARIDD,

asanhemo

Matias se reunio con la Trabajadora
Social.

Ella le informé sobre la
asociacion y el tipo de
voluntariado que podria
realizar:

Lo primero que hizo fue enviar un
e-mail a administracion@asanhemo.org

Desde
ASANHEMO le
llamaron para
concertar una

entrevista.

Pero para ser voluntario
todavia faltaba...

1% Turo que
realizar el curso
de formacion.

2% Firmar la
documentacion
para ser
voluntario

3° Recoger la

identificacion
de persona
voluntaria,

Voluntariado en campamentos.
Apoya a la organizacion.
Colabaracion en eventos y
actividades puntuales.
Ciberveluntariado.

CAMPANA
VOLUNTARIADO
COMO MATIAS SE
HIZO VOLUNTARIO

Matias queria ayudar en su
comunidad, y buscando la
forma de poder colaborar
encontrd a la Asociacion
Andaluza de Hemofilia
(ASANHEMO).

N\ SN
&%\\\ zOQuieres ser %
Voluntari@? N

esta enfermoedad,

i Y TU....;TE ATREVES?

iTE ESPERAMOS!

®

1FCAPLLY B SENSEILELACION SOBRE L FOLUNTARLISD,
asanhemo

o
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PREMIOS
Y RECONOCIMIENTOS

IV Premio Salud y
Bienestar Social
Grupo JOLY Andalucia
2022. Categoria:
Pacientes

GRUPOJOLY

Nuestro agradecidos al Grupo Joly, por reconocer y visibilizar el trabajo que,
desde nuestra asociacidon, se realiza diariamente a favor de las personas
afectadas de hemofilia, otras coagulopatias congénitas, portadoras de la
enfermedad y sus familiares promoviendo habitos de vida saludable y
mejorando la calidad de vida del colectivo.
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Agradecimiento
Colaboradores

Junta de Andalucia

Consejeria de Inclusion Social,
Juventud, Familias e Igualdad

==

u , Diputacion
DIPUTACION DE ALMERIA de Cadi

-~ -

) iputacion
DIPUTACION i%rt:r‘f ((’1
DE JAEN ada

Avanzamos junt@s
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oner  feder

FEDERACION ESPANOLA DE ENFERMEDADES RARAS

FUNDACION

MUTUAMADRILENA :K Fundacién "la Caixa”
$as, cnoravor - )€ CaixaBank

.

rare strength

= %

GRUPOJOLY

migranodearena

'''''''''''
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@ fsosaciones SO ICA

Andaluzas predif(j)

5

COCEMFE

2 fejd

Fegadi
@ COCEMFE

Ctﬁ predif
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asannemao

ASOCIACION ANDALUZA DE HEMOFILIA

www.asanhemo.org



