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Datos de la Entidad

ID=Nle)illsElellegR Asociacion de Hemofilia en la provincia de Santa Cruz
de Tenerife

AHETE
G:38290698

Sl [=Rslelel-l] Camino del Hierro, 120 Viviendas, Bloque 1, Local 1y 3
(38009) Santa Cruz de Tenerife

Fecha de constitucion:PZXe[sX=1sl=1foXe [/
Asociacién sin animo de lucro

Wil Ms][e=] Reconocida por el Ministerio de Interior por Orden
Ministerial INT/304/2011, de 20 de enero de 2011.

Inscripciones registrale

Registro de Asociaciones de Canarias (Unidad Registral de Santa Cruz
de Tenerife) con el n2 G1/S1/12218-94/TF

Registro de Entidades Colaboradoras en la prestacion de los Servicios
Sociales con el n2 RGS2014CA00001

Registro Municipal de Entidades Ciudadanas del Excmo. Ayuntamiento
de Santa Cruz de Tenerife con el n? 238

Registro de Entidades de Voluntariado del Gobierno de Canarias, con
el n2 38/001/2010.

Premios/ Menciones Honorificas

Ganadora del XV Edicion de los
Premios a la Solidaridad del
Excmo. Cabildo Insular de
Tenerife, en 2011.

Mencion honorifica “Premio a la
movilidad sostenible”, por la
empresa  “Metropolitano  de
Tenerife, S.A.”, en los anos 2010
y 2011.

AHETE es miembro de...

Federacion Espafola de
Hemofilia (FEDHEMO)

Confederacién Espanola de
Personas con Discapacidad
Fisica y Organica (COCEMFE)

Consorcio Europeo de Hemofilia

Federacion Mundial de Hemofilia

Nuestra historia

Es en la década de los 90, uno
de los momentos mas dificiles
para la Hemofilia, cuando un
grupo de afectados y padres y
madres comienzan a plantearse
la necesidad de un apoyo mutuo
con el objetivo de mejorar las
condiciones que en ese
momento existian.

Nace AHETE, en el afio 1992 y
comienza su andadura
atendiendo a las necesidades
del colectivo y buscando
recursos para ir creciendo.

Hasta 1996 no se realiza el
estudio de necesidades del
colectivo que evidencia la
necesidad de una intervencion
profesional para atender al
colectivo. En el afno 2002 Ia
Asociacién cuenta, por primera
vez, con dos profesionales de
referencia para la atencion al
colectivo y es a partir de
entonces cuando se comienza
con la intervencion profesional,
los planes de trabajo anuales,
las acciones especificas,
actividades, etc., que se han
venido ampliando hasta |Ia
actualidad.



Fines de la Asociacion

Seqgun el articulo 4 de los Estatutos de AHETE, los fines de la
asociacion son:

1. Impulsar y promover la toma de conciencia por parte de la
sociedad, organismos e instituciones, y en especial por aquellos
cuyos fines tengan relacion con las necesidades de los hemofilicos,
de los problemas que plantea la Hemofilia y otras discapacidades,
tanto desde el punto de vista médico-sanitario como social,
educativo y profesional, fomentando las acciones y medidas
procedentes para su mas adecuado tratamiento.

2. Promover la afiliacion a la Asociacion de las personas residentes
en la Comunidad Autdénoma, con deficiencia de los factores anti-
hemofilicos u otros factores congénitos de la coagulacion, asi como
de los posibles transmisores, procurando el control permanente del
grupo, desde el punto de vista de los descendientes.

3. Preocuparse por la adecuada educacién de las portadoras del
defecto y sus familias, con respecto a la prevencion y tratamiento de
los enfermos y de su capacitacion social, educativa y profesional.

4. Realizar gestiones conducentes a obtener la colaboracién hacia
los fines de la Asociacion, de los servicios médicos especializados,
centros de ensefianza y formacion profesional, organismos e
instituciones, empresas y en general, cuantas puedan contribuir
directa o indirectamente a la atencién del hemofilico y a los fines de
esta Asociacion.

5. Promover la integracion, creacion y promocion de centros
laborales, educativos, ocupacionales y profesionales, incluidos los
centros especiales de empleo.

6 Participar, promocionar y crear iniciativas empresariales en las
que tenga prioridad la insercion laboral de las personas con
discapacidad, en puestos adaptados a sus capacidades y en
condiciones de igualdad con los demas trabajadores. Tendran
prioridad:

6.1. Los Centros Especiales de Empleo en los que la titularidad
mayoritaria pertenezca a una Asociacién sin animo de lucro y sus
beneficios repercutan integramente en los propios trabajadores
discapacitados y/o en la labor social de dicha Asociacion.

6.2. Los Centros Especiales de Empleo que adopten la forma
juridica de Cooperativas o Sociedades Laborales, siempre y cuando
el grupo de trabajadores con discapacidad que componen dicho
centro, posean por lo menos el 51% de la titularidad del mismo y en
el que los beneficiarios repercutan integramente en los propios
trabajadores del centro o en una Asociacion sin animo de lucro
perteneciente al movimiento asociativo.

7. Desarrollar actuaciones dirigidas a la promocién sociolaboral, el
impulso de creaciébn de empresas y/o atencién a colectivos con
dificultades de insercibn o permanencia en el mercado laboral,
priorizando al colectivo de personas con discapacidad.

8. Ayudar a los hemofilicos en la solucion de sus problemas
especificos de educacion, orientacion, formacion profesional y
empleo.

9. Realizar acciones para la divulgacién de informacién sobre la
Hemofilia, dirigidas a toda la sociedad, fomentando asi mismo
programas de investigacion y perfeccionamiento.

10. Entablar, mantener y desarrollar contactos e intercambios de
informacion y experiencias con las entidades o Asociaciones
nacionales e internacionales con finalidades similares a las de esta
Asociacion, y asociaciones de otras discapacidades.

11. Realizar programas y actividades, asi como la creacion de
secciones especificas dirigidas a grupos sectoriales dentro de la
propia discapacidad, como pueden ser los jovenes, mujeres o
cualquier otro en riesgo de exclusién social.

12 Desarrollar programas y actividades relacionados con el fomento
y participacion del voluntariado social conforme a lo dispuesto en la
Ley 4/1998, de 15 de mayo, de Voluntariado de Canarias.




Mision, Vision y Valores

Mision

Atender las necesidades sociales de
nuestro colectivo de forma integral,
profesional, cercana y dinamica,
favoreciendo el apoyo mutuo entre
miembros que permita fortalecer vy
perpetuar el sentimiento de familia que dio
origen a la Entidad.

Vision

Ser un referente en atencion e
intervencion social a personas y familias
afectadas por coagulopatias congénitas y
discapacidad, para nuestros socios/as,
agentes sociales, Instituciones, empresas,
otras entidades del tercer sector vy
sociedad en General desde el trabajo
eficaz y efectivo, la solidaridad y la
colaboracién e implicacidon comunitaria.

Valores

Las personas como principal y mas
valioso activo de AHETE vy la razén
del trabajo diario de la entidad.

La transparencia en todas nuestras
gestiones y/o acciones como
garante de la buena gestion e
idonea aplicabilidad de los fondos
propios y subvenciones que
gestionamos.

La eficacia en la atenciéon a
personas y en la busqueda de
respuestas a los problemas que se
les plantean.

Trabajo como Uunica via para la
consecucion de nuestros objetivos

Compromiso con las personas,
instituciones, empresas y
colaboradores que forman parte de
una u otra forma de esta entidad y
que creen y confian en nuestra
labor.

Etica en la intervencién con las
personas, en el tratamiento de la
informacion y en la gestion de la
entidad

Constancia para emprender
acciones y obtener resultados a
medio y largo plazo

Adaptacion a las nuevas
circunstancias sociales y
economicas del entorno como
medio para asegurar la estabilidad
y continuidad de la entidad y la
labor que desarrollamos



Nuestro colectivo

PERSONAS AFECTADAS POR HEMOFILIA A 35
PERSONAS AFECTADOS POR HEMOFILIA B 19
PERSONAS FECTADAS POR VON WILLEBRAND 16
PERSONAS AFECTADAS POR OTROS DEFICITS 12

DE COAGULACION
PORTADORAS 26
*OTROS 19
AFECTADOS NO CENSADOS 109
SOCIOS COLABORADORES 120
TOTAL 356

*Familias de afectados fallecidos

Censo de personas afectadas

3%

6%

W Déficit I

B Déficit IT
Déficit XIII

B Hemofilia A

B Hemofilia B

B Von Willebrand




Programa de Atencion Directa al colectivo

Garantizar la atencion al colectivo de Hemdfilia, se ha logrado a través de la continuidad de dos servicios: Servicio de Informacion, Valoracion y
Orientacion (SIVO) y el Servicio de Informacion y Prevencion de la Discapacidad.

Cada servicio engloba actividades, desarrolladas a lo largo del ano, tienen como objetivo prioritario, atender las necesidades y demandas del
colectivo e incidir en mejoras de la calidad de vida de las personas afectadas por Hemofilia u otras coagulopatias congénitas, portadoras y

familiares de la provincia de Santa Cruz de Tenerife.

Servicio de Informacion,
Valoracion y Orientacion (SIVO)

A partir del afo 2002, cuando se profesionaliza la asociacién, este
servicio nace con el objetivo de atender de manera mas
personalizadas las necesidades y demandas del colectivo. Se
desarrolla a través del teléfono, correo electronico y visitas
domiciliarias, donde la Trabajadora Social, se responsabilizara de
gestionar, priorizar necesidades, derivar a otros recursos, etc., de
cara a garantizar una respuesta clara y efectiva a las cuestiones
relacionadas con Hemofilia y las implicaciones en su vida diaria.

Ademas, desde el SIVO, se realizara la organizacién del
voluntariado y se planifica, coordina e implementa un amplio
volumen de actividades incluido en el Plan de Trabajo anual.



Datos de atencion 2015

La mayoria de las consultas que hemos recibido se concentran en el primer semestre
del afo, se debe principalmente a que en estos meses se han desarrollado la o - 7,5%
mayoria de intervenciones del servicio de “Activa tu Busqueda” y el Proyecto de Diciembre |
Sensibilizacién Educativa. El mes que mas consultas se han realizado es el de marzo Noviembre ¥ 7,1%
ya que debido a la celebracién del almuerzo benéfico, y a la organizacién de los Octubre 1 6,1%
actos del Dia Mundial de Hemofilia, se produce una mayor intensidad de consultas y . T 6.2%
. Septiembre ’
gestiones. ]
Agosto 4,6%
Durante el segundo semestre se reduce el numero de consultas coincidiendo con el Julio 7 6,1%
cierre del servicio “Activa tu Busqueda” y proyecto de Sensibilizacién en Hemofilia. .
En Septiembre el nivel de consultas se ve aumentado, con la reanudacién de Junio | 8,0%
actividades y realizacion del Curso de Formacién Especializada para el Tratamiento Mayo 10,4%
Fisioterapéutico de personas con Hemofilia, asi como la venta de loteria de navidad y Abril 1 10,7%
el inicio de la etapa mas intensa de presentacion de justificaciones. Marzo ] 13,4%
Febrero 10,4%
Enero | 9,6%
0,0% 5,0% 10,0% 15,0%

La mayoria de las consultas la realizaron los socios y colaboradores de AHETE, siendo un 36,6% del total. Esto demuestra la importancia que
tiene la Asociacion para el colectivo. En segundo lugar, se situan las consultas realizadas por los organismos oficiales con un porcentaje del
20,1%, debido a las consultas relacionadas con proyectos y actividades. Ya en tercer lugar, y sin mucha diferencia con el resto, se encuentran
las consultas relacionadas por “otros”, con consultas diversas, sobre temas relacionados con nuestra labor.
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TALLER DE PADRES Y MADRES DE NINOS AFECTADOS POR HEMOFILIA

Fecha: 27 de Febrero de 2015
Lugar: Sede de AHETE

Descripcién: El pasado afo se celebro el taller de padres de nifios afectados por Hemofilia, en el
cual se trataron aquellas dudas e inquietudes acerca de la enfermedad, y en el que los padres y
madres compartieron sus experiencias. A este taller asistiéo una media de 12 personas.

ASAMBLEA GENERAL DE SOCIOS

Fecha: 27 de marzo de 2015
Lugar: Sede de AHETE

Descripcién: Se trata de la reunion anual de los asociados, para aprobar las cuentas, el plan de trabajo y
tomar decisiones que incidan en el desarrollo de la labor de la asociacion a lo largo del afio, a través de
proyectos, actividades, etc.

XXVII ASAMBLEA
GENERAL ORDINARIA

DE SOCIOS
DEAHETE

Viernes, 27 de marzo de 2015,

alas 17:00 horas

Sede de AHETE

Asociacién de Hemalia en & Provincla de
Santa Cruz do Tnwrife
Orclarashs de Uttidad Putrlica -




ENCUENTRO DEL COLECTIVO EN LA GOMERA Y LA PALMA

Fecha: 16 de octubre / 15 de noviembre de 2015
Lugar: Torre del Conde, San Sebastian de La Gomera - Puerto de Tazacorte, La Palma

Descripcién: Estas actividades persiguen estrechar lazos entre los miembros del colectivo y de éstos con la Asociacion. Cada afio intentamos
ofrecer actividades distintas, atractivas y divertidas para lograr la mayor participacion posible de los miembros del colectivo y asi lograr fortalecer
el sentimiento de pertenencia de grupo y establecer relaciones mas sélidas con los afectados. Como equipo técnico, este tipo de actividades
nos permiten acercarnos a sus necesidades, conocer sus realidades a través de la observacion y la entrevista informal.



Servicio de Prevencion de la
Discapacidad

Es un servicio dirigido tanto a personas afectadas por Hemofilia u
otras coagulopatias congénitas asi como a personas que acuden a
la asociacion con algun tipo de discapacidad o tenga riesgo de
padecerla. Desde AHETE, se trabaja a lo largo del afo la
prevencién, a través de la atencion directa y desarrollo de
actividades relacionadas especialmente con areas como la sanitaria,
social, educativa o laboral entre otras. La Trabajadora Social del
servicio, sera la responsable de atender, organizar, coordinar y
poner en marcha las distintas acciones dirigidas hacia la prevencién
y la mejora de condiciones de su calidad de vida, a través de la
informacion y concienciacion sobre la discapacidad.




TALLER DE AUTOTRATAMIENTO

Fecha: 16 de abril de 2015
Lugar: Sede de AHETE

Descripciéon: A este taller acudieron padres, madres y nifios/as
afectados por Hemofilia y otras coagulopatias congénitas. En este taller
los asistentes aprendieron las mejores técnicas para auto-administrarse
el tratamiento en su domicilio y de esta manera conseguir que sean lo
mas auténomos e independientes posible, facilitando una mejor calidad
de vida. Asimismo se trataron todas aquellas dudas e inquietudes sobre
el tratamiento de la enfermedad. A este taller asistieron mas de una
decena de padres/madres y nifios/as del colectivo afectados por
Hemofilia u otras coagulopatias congénitas.

Il CURSO LA HEMOFILIA: CUIDADOS ENFERMEROS

Fecha: 17 de abril de 2015
Lugar: Colegio de Enfermeria de Santa Cruz de Tenerife

Descripcién: Destinado a enfermeros/as interesados en obtener una
formacion especifica en el cuidado de pacientes con Hemofilia. Fue
impartido por M2 Antonia Fernandez, enfermera por la Universidad de
Valladolid, especialista en Hemofilia. Este curso fue organizado por
AHETE, con la colaboracion del Colegio de Enfermeria de Tenerife.

LA HEMOFILIA: CUIDADOS ENFERMEROS
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Colegio de Enf;meros de
Santa Cruz de Tenerife

Dirigido a: Enfermeros/as.
Imparte: Dria. 4 Antonia Femandez. Enfermera por la Universidad de Valladold. Especilistal
en Hemofilia.

5 HORAS DE DURACION
IMPORTE 10€. PLAZAS LIMITADAS
16:00 a 21:00h

Inscripcion: Por riguroso orden 6e matricul. Para su formalizacién serd necesario ¢ Ingreso
el coste el curso enla cuenta de La Caixa IBAN N°; ES+4 2100 1671 5902 0005 2377. Una vez
reaiizaco ef page, enviar Justificants de ingreso 2 secretariaformacionentermenacanaria.om o
via fax a1 822 069 795 indicando nombre, apelidos, teéfono y curso,

Posteriormente, CONFIRMAR la recepcién del mismo. Ho se considera formaizada la matricula,
hasta que no se remita ef pago y se confirme su recepeidn

Fecha y lugar: 17 de sbrl de 2015, sede del Colegio de Enfermeros de Serta Cnz de Tenerfe
(c/ 530 Marti n° 63, Santa Cruz de Tenerte).

Organizan: + Conla acreditaciin a

s comisién de.
formacion continuada

Colabara
Sl Behring

(6= [ .

/70



ACTIVIDAD INFANTIL DE PROMOCION EN HABITOS DE VIDA SALUDABLES Y OCIO

Fecha: 26 de junio de 2015

Lugar: Playa de Los Cristianos y Karting de Granadilla

Descripcién: Con el objetivo de fomentar desde edades _

tempranas en nuestro colectivo la practica de deportes Ty
orientados a la Hemofilia, este afno hemos reunido a nuestros o e
pequenos en una actividad multiple, en la que han disfrutado
de una manana de deporte en la playa y una tarde en el
Karting de Granadilla. Esta visita se enmarca en las
actividades de prevencion que llevamos a cabo desde
AHETE para sensibilizar al colectivo sobre la importancia de
practicar deportes que no supongan el desarrollo de
discapacidades a largo plazo.

ALBERGUE DE NINOS EN TOTANA (MURCIA)

Fecha: Del 19 al 30 de julio de 2015

Lugar: Centro Hermanos Permanente Manuel Manzano
(Totana) Murcia.

Descripcién: En 2015 acudieron dos nifios de nuestra
asociacion, donde durante mas de diez dias convivieron con
ninos afectados por la enfermedad de toda Espana,
trabajandose la normalizacibn y ensefandoles a
administrarse su propio tratamiento. Esta actividad fue
desarrollada por La Federacion Espafola de Hemdfilia.

77




Il BAUTISMO DE MAR CON NINOS Y JOVENES DEL COLECTIVO

Fecha: 4 de septiembre 2015
Lugar: CIDEMAT - Santa Cruz de Tenerife

Descripcién: Por segundo afio consecutivo, organizamos un bautismo de mar para los nifios y jévenes. Cada ano, este tipo de actividades
relacionada con deportes acuaticos tienen un gran éxito entre nuestros pequenos, lo que nos permite acercarnos a la franja infantil-juvenil del
colectivo para trabajar temas de prevencion y orientacion hacia el deporte adecuado a su enfermedad.

TALLER DE PADRES CON NINOS EN EDAD TEMPRANA

Fecha: Del 3 al 6 de septiembre 2015

Lugar: Mollina (Malaga)

Descripcién: Diferentes actividades desarrolladas en un albergue de Mollina organizado
por la Federaciéon Espafiola de Hemofilia, dirigido a familias de nifios de hasta 7 anos, con
el objetivo de adquirir destrezas y habilidades que les permitan reducir o controlar las

dificultades y ansiedades que surgen en su dia a dia y que constituyen una barrera para la | S PRRCTICOS PhEA
normalizacién de la vida de los nifios. Se logro la asistencia de una familia de Tenerife.

RCT\WDROES LOS PRORES
. "
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CURSO DE FORMACION ESPECIALIZADA “TRATAMIENTO FISIOTERAPEUTICO DE PERSONAS CON HEMOFILIA”

Fecha: 26 de septiembre 2015
Lugar: Colegio de Fisioterapeutas de Canarias.

Descripcién: Durante una jornada de mafana y tarde, el Fisioterapeuta D. Rubén Cuesta Barriuso, se trasladé desde Madrid, para dar una
formacion especifica a profesionales de la fisioterapia interesados en la materia. Ademas, por la tarde, se hizo un taller practico donde asistieron
varias personas del colectivo, para que hicieran un balance y analizasen las limitaciones y problemas que estaban padeciendo estas personas.
Fue organizado por AHETE junto a la colaboracién del Colegio Oficial de Fisioterapeutas de Canarias.

Curso de Formacion
Especializada en el

Tratamiento Fisioterapéutico
de personas con Hemofilia

Imparte: D. Rubén Cuesta Barriuso,
Fisi Profesor Ayud Doctor Univ.
Catélica Antonio de Murcia

r:
Colegio Oficial de

Fisioterapeutas de Canarias
Calle Pérez de Rozas, n® 48.
38004 Santa Cruz de Tenerife
Horario: Duracién:
09:00a 14:00 y de 15:00a 17:00 horas 6 horas

Sabado, 26 septiembre 2015

Periodo de Inscripcién: 26 plazas
Del 01/06 al 25/09 P

Organizan: Mas informacién:

Colegio Oficial de Fisioterapeutas
de Canarias
928 225 311 /922 531 314

3




Actualizacion del censo del colectivo de Hemofilia

Las diferentes acciones descentralizadas hechas por nuestra asociacion, han reflejado la existencia de
un amplio numero de personas afectadas por Hemofilia u otras coagulopatias congénitas, que no se
encuentran censadas por AHETE, mayoritariamente debido al desconocimiento de la existencia de
nuestra asociacion.

La necesidad de darnos a conocer, como Unico servicio especializado en la atencion al colectivo de
Hemofilia, nos plantea la actualizacion de datos de nuestros socios ya que existe informacién que ha
variado con realidades cambiantes, y que muchas veces éstos no saben dénde informarse o a quien
consultar.

El método para llevarlo a cabo consistié en visitar los domicilios de todos ellos para tener actualizados
sus datos y realizar campafias de publicidad por los centros de salud y los ayuntamientos de todos los
municipios de la isla, para asi poder captar a todos aquellos que no nos conozcan y deseen formar
parte de nuestra pequefia familia, asi como beneficiarse de todos nuestros servicios y actividades.

Esta actualizacion, nos ha servido para fraguar nuevas lineas de intervencién futuras, hacer una
valoracién de nuestra labor y acercarnos al colectivo, asi como conocer las preocupaciones y
situaciones actuales de la familia de Hemofilia.

Edad del colectivo

B Menores de 12 afios

M Entre 12 y19 afios

M Entre 20 y 44 afios
Entre 45 y 65 afios

W Mas de 65 afios

4



Servic
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“Activa Tu Busqueda”

El servicio de orientacion laboral “Activa tu busqueda”, es un
proyecto que AHETE implantd por primera vez en la zona
metropolitana de Tenerife en febrero de 2014, con el propésito de
ofrecer orientacién laboral personalizada al colectivo de Hemofilia
portadoras y familiares, asi como al resto de poblacion general que
lo precisara, abriendo asi por primera vez las puertas de la
asociacion a la intervencion con la poblacion general.

Durante este periodo tuvo muy buena acogida por parte de los
recursos de la zona y fue creciendo y mejorando hasta que en
septiembre del 2014 se introdujo en el Anillo Insular Social del
Cabildo de Tenerife.

5



Hasta septiembre de 2015, estuvo desarrollandose este proyecto, a través de varios puntos de atencion, donde contamos con la colaboracion de
profesionales que derivaban personas a nuestros puntos, asi como desarrollamos diferentes talleres en distintas areas de la isla. Los puntos de
atencion de AHETE, correspondieron a:

- Zona Isla Baja: Centro Integral de Servicios Sociales de San Bernardo (Los Silos), los lunes de 9:00 a 15:00h

- Zona de Acentejo: Punto Joven de Santa Ursula, los martes de 9:00 a 15:00h.

- Zona Metropolitana: En la Sede de AHETE, los miércoles y viernes de 9:00 a 15:00h.

- Zona Sur: Centro Multifuncional San Isidro Espacio Civico (Granadilla de Abona), los jueves de 09:00 a 15:00 horas.
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Datos de atencion

ZONA METROPOLITANA

ZONA ACENTEJO

ZONA ISLA BAJA

ZONA SUR

Valoracion de los asistentes a las sesiones
4% 1%
® 10
138 m9
49 8
7
24 H6
TOTAL 306 |5
343 sesiones
individualizadas realizadas
TALLERES DESARROLLADOS DURANTE 2015 FECHA

Taller de orientacién laboral y busqueda activa de empleo (Zona Metropolitana)

Desde enero a Junio

Taller practico ¢ Cémo buscar empleo en Internet? (Zona Isla Baja)

Desde marzo a agosto

lll Ciclo de talleres de orientacién laboral “Activa tu busqueda” 7 y 8 de mayo
Taller practico ¢ Cémo afrontar una entrevista de trabajo? (Zona Acentejo) Julio
Taller de orientacion laboral, motivacién para la busqueda (Zona Sur) Agosto
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Programa de Sensibilizacion en Hemofilia

Trabajar por la sensibilizacién y concienciacion de la sociedad, sobre la situacidon que padecen estas personas en su vida diaria, hace que desde
AHETE, se establezca este programa como uno de sus pilares de accion, acercando la Hemofilia a toda la sociedad en general.
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PROYECTO DE SENSIBILIZACION EN HEMOFILIA PARA JOVENES

7
AHETE

ASOCIACION DE HEMOFILIA EN LA
PROVINCIA DE SANTA CRUZ DE TENERIFE

SENSIBILIZACION EN
HEMOFILIA PARA
JOVENES

Desde el ano 2003, AHETE viene impartiendo charlas en centros de secundaria de la comunidad canaria, con
el objetivo de acercar la enfermedad y la importancia de la donacion de sangre, a los jovenes que cursan
tercero de la ESO en distintos institutos de las islas. Se ha convertido en una de las acciones de
sensibilizacion fundamental para la asociacién, asi como proyecto pionero al ser la Unica asociacion de
Hemofilia de Espafa que la pone en marcha cada curso escolar.

2660 alumnos han

participado en el
curso 2014 -2015

MUNICIPIOS CENTROS ALUMNOS

2003-2004 15 17 1.742
| 2004-2005 4 17 1.324
2005-2006 10 19 1.954
| 2006-2007 15 26 2.041
2007-2008 18 35 1.960
|  2008-2009 27 38 2.431
2009-2010 22 38 2.126
|  2010-2011 18 32 1.838
2011-2012 16 27 1.523
|  2012-2013 17 33 2.063
2013-2014 19 33 2.389
|  2014-2015 22 42 2.660
TOTAL 202 357 24.051
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DIA MUNDIAL DE LA HEMOFILIA Y X ENTREGA DE LOS PREMIOS CANARIAS EN HEMOFILIA “MARCOS GUTIERREZ”

Fecha: 17 de abril de 2015
Lugar: Salon Noble del Cabildo de Tenerife

Descripcién: Cada 17 de abril, se celebra el Dia Mundial de la Hemofilia. AHETE, también lleva a cabo un acto institucional para celebrar este
importante dia junto a la entrega de los Premios Canarias en Hemofilia “Marcos Gutiérrez”.

Este afio, el acto se celebrd el viernes 17 de abril en el Salén Noble del Cabildo de Tenerife. Durante la primera parte del acto, se hizo lectura del
manifiesto de la Federacion Mundial de Hemofilia, que este afo tenia el lema “Formar una familia de apoyo”, haciendo hincapié en lo
indispensable para las personas con trastornos de coagulacion formar una familia y una red que les proporcione apoyo y atencion.

Posteriormente se hizo entrega del Premio Canarias en Hemofilia en su décima edicion, que este afio se otorgd en la categoria de iniciativa
social al “blog de empleo y formacién enbuscade.org” y en la categoria institucional al “Servicio Canario de Empleo”.

Mesa de Autoridades Entrega de Premio al Blog Entrega de Premio al Servicio
“enbuscade.org” Canario de Empleo
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PARTICIPACION EN FERIAS DE SALUD Y VOLUNTARIADO

Como cada afio, AHETE acude a ferias de salud y voluntari

ado que se organizan en distintos municipios de la isla de Tenerife, con el objetivo de

acercar informacion, sensibilizar y dar a conocer nuestra labor a los visitantes. En este afio acudimos a seis ferias, en la que pudimos informar
sobre la Hemofilia y otras coagulopatias congénitas a un gran numero de personas.
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Voluntariado en el IES Los

il: Feria de la Salud de Santa
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10 de junio

30 de abril: Punto Informativo en
Centro Deportivo San Benito

18 de Noviembre: Feria de Voluntariado en el IES
Medano

: IV Jornadas de Jaleo en el Colegio
Nuryana
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BOLETIN INFORMATIVO TRIMESTRAL “VIDAHETE”

Durante el afo, se ha mantenido la edicion de nuestro Boletin, que incluye noticias sobre la Hemofilia, salud, temas sociales, asi como noticias
relacionadas con la actividad de la asociacion. El envio se hace a través del correo electronico y el correo ordinario, siendo mas de 800 envios,
asi como su publicacién en distintas redes sociales.

WEB, FACEBOOKY TWITTER

AHETE mantiene a lo largo del afio su web al dia, incluyendo un contenido actualizado de nuestras actividades y proyectos. Ademas, tenemos
nuestro espacio en la red social Facebook, a través de una pagina fan, que diariamente se mantiene actualizada sobre noticias relacionadas con

Hemofilia, discapacidad, salud, etc. En el afilo 2015, abrimos una cuenta en Twitter, otro canal mas de difusién de nuestras actividades y noticias
de interés.

Asociacion de Hemofilia en la provincia de
Santa Cruz de Tenel

Deciarad de Uiiaad Pubiics (BOE w43, 15 de Febrero de 2011

Asociacion de g
Hemofilia en falTRADA |
provincia de s o4
?’:mﬂ Cruzde f§

Tweets  Tweets y respusstas  Fotos y videos ¢Eres nuevo en Twitter?

. AveTE
% Muchas empresas se han unido ya y otras

lo haran préximamente para colaborar en m
bien te p pe—

nuestro Almuerzo Benéficol Gracias!
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REVISTA INTEGRACION

Durante el ano, contamos con la colaboracion de la Revista Integraciéon - La Voz de la Discapacidad en Canarias, una herramienta mas, para
difundir la labor que se hace con las personas con discapacidad de la isla desde diferentes ambitos. En distintos nimeros de la revista, se hace
eco de noticias relacionadas con AHETE. (/www.revistaintegracion.es)
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Participacion Social y Relaciones Externas

Desde AHETE creemos que ser parte del tejido asociativo es beneficioso para nuestra labor, asi como formar parte activa de las acciones y
actividades sociales que se realizan en al area metropolitana. Es por ello que participamos en las siguientes iniciativas:

Consejos de Discapacidad de la isla de Tenerife

AHETE, pertenece desde hace varios afos al Consejo Insular de Discapacidad de Tenerife. Dicho consejo se relne en varias ocasiones al afio,
y tiene como objetivo promover los principios de participacidon social y accesibilidad del colectivo en Tenerife. Se constituye como un 6rgano de
asesoramiento, participacion y corresponsabilidad en todos aquellos temas relacionados con el bienestar social y calidad de vida de las
personas con discapacidad. En el afio 2015 AHETE ha vuelto a asistir a ellos con el objetivo de informar sobre las necesidades de nuestro
colectivo, asi como de seguir obteniendo informacién en materia de discapacidad.

La Laguna Solidaria (LLS)

Esta iniciativa constituye un instrumento de comunicacion y encuentro de las Entidades No Lucrativas, y ser una
ventana abierta a la concienciacion de la ciudadania de la labor solidaria de tantas personas comprometidas con la
justicia social y la labor humanitaria. Durante el afio 2015 AHETE acudié a las diferentes reuniones celebradas en el
antiguo |.E.S. Padre Anchieta del municipio de La Laguna y en el Centro Acaman, donde se trataron temas
relacionados con el voluntariado, se organizaron y se pretendieron organizar distintas actividades.

CONRED encuentro de entidades de Ciudadano del Ayuntamiento de Santa Cruz de Tenerife

El Ayuntamiento de Santa Cruz de Tenerife ha venido impulsando un espacio para la colaboracion con y entre las
entidades ciudadanas del municipio. ConRed nace entonces, como el proyecto de trabajo cogestionado por las
propias asociaciones del municipio y el Ayuntamiento de Santa Cruz de Tenerife y donde AHETE ha participado en
asistencia a distintas reuniones.
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Curso “Captacion de fondos para entidades no lucrativas” del Ayuntamiento de La
Laguna

Desde AHETE, acudieron, nuestras dos Trabajadora Sociales, a este curso, organizado
por la Concejalia de Bienestar Social y Calidad de Vida del Ayuntamiento de La Laguna.

Durante tres dias, compartieron espacio con otras asociaciones, e intercambiaron
opiniones sobre la importancia de la financiaciéon de las entidades no lucrativas.

Asistencia Jornada de Formacion y Actualizacién en Hemofilia (Madrid)

Curso-Taller:

CAPTACION DE FONDOS

para entidades no lucrativas

Organiza:
Concejalia de Bienestar Social
y Calidad de Vida

Ayuntamiento de San Cristébal de
La Laguna.

Imparte:
Francisca Galante Lorenzo

Dias: 17, 18 y 19 de marzo de 2015

AR o
Gy @M

SAN CRISTORAL DE

LA LAGUNA

Después de varios afos, la Federacion Espafiola de hemofilia organiza una Jornada dirigida a los profesionales y miembros de las Juntas
Directivas de las asociaciones, de cara a conocer los ultimos avances y situaciones respectos a varios temas de interés para el colectivo. En
esta ocasion, una de nuestras Trabajadoras Sociales y la Secretaria de AHETE, se desplazaron a Madrid, los dias 6 y 7 de noviembre, para

participar en esta importante actividad.

fedhemo

Federacion Espafola de Hemofilia
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Entrevistas Mantenidas

Una de las labores que desarrollamos desde AHETE es la representacién de nuestro colectivo, siendo un puente de mediacién ante diferentes
organismo e instituciones, dando a conocer las necesidades del mismo, asi como estableciendo vias de colaboracion en todo aquello que pueda
ser beneficioso para nuestro colectivo. También éste es un buen medio para dar a conocer nuestro trabajo. Las entrevistas mantenidas durante
el ano 2015 fueron:

Fecha Cargo

16/03/2015 Dra. Carmen Mesa Lorenzo, Jefa de Servicio de Hematologia y Hemoterapia y Dr. Antonio Leén Mendoza,
Hematélogo del Hospital Univ. Ntra. Sra. De Candelaria.

16/03/2015 limo. Sr. D. José Diaz Flores, Director General de Salud Publica del Gobierno de Canarias.

07/08/2015 Dna. Cristina Valido Garcia, Consejera Insular de Gobierno Abierto, Accién Social y Atencién Ciudadana, Dna.
Juana M2 Reyes, Directora Insular IASS y Dia. Angeles Arbona, Gerente del IASS del Cabildo de Tenerife.

13/08/2015 lima. Sra. Dfa. Isabel Mena Alonso, Viceconsejera de Politica Social del Gobierno de Canarias.

21/082015 limo. Sr. D. Roberto Moreno Diaz, Director del Servicio Canario de Salud.

23/09/2015 Dnia. Mercedes Cueto, Gerente y D. Oscar Diez, Director Médico del Hospital. Univ. Ntra. Sra. De Candelaria.

07/10/2015 D. Oscar Garcia Gonzalez, Concejal y Presidente del Instituto Municipal de Servicios Sociales (Ayto. S/C).

11/11/2015 Dna. Jovita Monterrey, Consejera de Servicios Sociales y Dfia. Susana Machin, Consejera de Educacion,
Sanidad y Artesania del Cabildo de La Palma.

11/11/2015 Dna. Mercedes Coello Fernandez- Trujillo, Gerente Hospital General de La Palma.

25/11/2015 Dna. Flora Marrero Ramos, Concejal a de Bienestar del Ayto. La Laguna.

25/11/2015 Dfia. Josefa Armas Santana, Coordinadora de Trabajo Social del Area de Salud de Tenerife.

02/12/2015 limo. Sr. D. Ricardo Redondas Marrero, Director General de Salud Publica.

11/12/2015 UTS de Ofra y miembros del Centro de Educacion Para Adultos de Santa Cruz, CEPA.
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Visitas a la sede

Hemos recibido las visitas de miembros del Instituto Canario de Hemodonacién y Hemoterapia asi como de Springhoteles, con el objetivo de

entablar lineas de comunicacién, mostrarles nuestros proyectos y establecer posibles vias de colaboracion.

‘Ti '

Visita de miembros del Instituto Canario de Hemodonacién y Hemoterapia (13 y 31 de julio de 2015)

Visita del representante cadena hotelera Springhoteles (19 de agosto de 2015)
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Generacion de Ingresos

Venta de entradas para los reyes Magos.

Otro ano mas, en la temporada navidena, participamos junto a otras entidades en la venta de entradas para asistir al
espectaculo de la llegada de los Reyes magos al Estadio Heliodoro Rodriguez Lopez de Santa Cruz de Tenerife, de
manera que lo recaudado se reparte entre las diez ONG’s que participan en la venta.

Venta de Loteria de Navidad y del Nifio

Otra de nuestras alternativas de financiacion, es la venta de décimos de Loteria de Navidad y Loteria del Nifio, como herramienta para obtener

recursos econémicos para la Asociacion, logrando puntos de ventas en islas como Fuerteventura, La Palma o La Gomera, ademas de en
Tenerife.
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Almuerzo Benéfico
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Donacion Expogrupo

En el 2015, los trabajadores de la cadena hotelera EXPOGRUPO, decidieron donar todas las
aportaciones que habian hecho los clientes a sus empleados, a AHETE, valorando la labor y las
acciones que vienen desarrollando desde la Asociacion, con el objetivo a destinarlo a acciones
que incidan en el dia a dia de la asociacién y en las personas que forman parte de la familia de
Hemofilia.

Campaia de Crowfunding “Rincén Informético”

Por primera vez, hemos emprendido una campafa de micro donaciones a través de internet,
para darle un impulso al proyecto de orientacion Laboral “Activa tu Busqueda” en 2015. En esta
ocasion lo hicimos a través de la Fundacién “Hazloposible.org”

El resultado fue positivo ya que conseguimos nuestro objetivo, que fue recaudar los recursos
necesarios, que se destinaron a adquirir el equipamiento informatico para la orientacion laboral
2.0 a personas afectadas por hemofilia, portadoras de la enfermedad y familiares.
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Otras Gestiones

Bolsas de hielo

Al contar con la colaboracion de nuestra Oficina de La Caixa, pudimos hacer la compra de bolsas
de hielo de frio instantaneo, para distribuirla entre nuestros asociados. Este elemento, es un
recurso de gran utilidad para las familias, ya que es una bolsa que se pueda aplicar de manera
inmediata y que no necesita estar en nevera, cuando se produce un golpe, y sirve en un primer
momento como medida preventiva para mitigar la hinchazén y el dolor.

Contenedores para residuos sanitarios

Desde AHETE desarrollamos una inquietud por el tratamiento de residuos sanitarios generados
por nuestro colectivo. Es por ello que iniciamos una campana con la colaboracion de la empresa
farmacéutica CSL Behring, cediéndonos pequefos contenedores para residuos sanitarios
(depdsitos agujas) que la persona origina tras aplicarse el tratamiento en su domicilio, y no sabe
donde desecharlo. Cuando estén llenos se podran entregar en el hospital.

!
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Datos economicos

Administracion Publica

Entidades

@

Fundacion ONCE

para la cooperacion e integracion social
de personas con discapacidad

FINANCIADORES

EJT_j

CABILDO DE LA PALMA

Obra Social

@ Fundacién "la Caixa”

i

imas
Instituto Municipal
de Atencion Social

&

Excmo. Ayuntamiento
SANTA CRUZ DE TENERIFE
Area de Atencion Social y

Servicios Personales

CSL Behring

Biotherapies for Life™

Q2
“y

SAM CRISTONAL DE

LA LAGUNA

© I

[T T e-—

hoteleHAIresorts

A

IASSHE

AIPS

ANILLO INSULAR DE
POLITICAS SOCIALES

2

Colegio de Enfermeros
de Santa Cruz de
Tenerife
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