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DATOS DE LA ENTIDAD

Denominacion: Asociacion de Hemofilia en la provincia de Santa Cruz de
Tenerife

*® & & o o

Razon Social: AHETE

CIF: G-3829069

Fecha de constitucion: 24 de enero de 1992
Forma Juridica: Asociacion sin animo de lucro
Ubicacion:

Camino del Hierro, 120 ~
ierro. 120, 38000 Santa

Inscripciones registrales:

Utilidad Publica por el Ministerio de Interior, Orden Ministerial
INT/304/2011, de 20 de enero de 2011

Registro de Asociaciones de Canarias (Unidad Registral de Santa Cruz
de Tenerife) con el n® G1/51/12218-94/TF.

Registro de Entidades Colaboradoras en la prestacién de los Servicios
Sociales con el n® RGS2014CA00001.

Registro Municipal de Entidades Ciudadanas
Ayuntamiento de Santa Cruz de Tenerife con el n® 238.
Registro de Entidades de Voluntariado del Gobierno de Canarias, con

el n® 38/001/2010.

del Excmo.

Entidades a la que pertenece:

Federacion Espafiola de Hemofilia (FEDHEMO).
Confederacidn Espafola de Personas con Discapacidad Fisica y
Organica (COCEMFE).

Consorcio Europeo de Hemofilia.

Federacion Mundial de Hemofilia (WFH).
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RECORRIDO HISTORICO

Fue en la década de los 90, cuando un grupo de personas afectadas y

padres y madres comenzaron a plantearse la necesidad de un apoyo mutuo
con el objetivo de mejorar las condiciones que en ese momento existian
sobre la Hemofilia, enfermedad catalogada como “rara” por su baja
incidencia en la poblacién. Como resultado, en el ano 1992 se fundd la
Asociacién de Hemofilia en la Provincia de Santa Cruz de Tenerife (AHETE),
cuyo objetivo principal consistia en apoyar a todas las familias y tratar, en
la medida de lo posible, de minimizar las dificultades que padecian los
hemofilicos y sus familiares. Fue en el ano 2002 cuando la Asociacién
comienza a profesionalizarse, contando con dos profesionales de referencia
para la atencién al colectivo y la ejecucion de diferentes proyectos y
actividades. Asimismo, poco después, se consigui® una atencion
profesionalizada y personalizada donde AHETE consiguié tener un horario
continuado, permitiendo su acceso al colectivo y sus familias. Con ello, se
fue consiguiendo el apoyo de distintas organizaciones e instituciones a
través de diferentes proyectos.

Gracias al esfuerzo de la Junta Directiva, Equipo Técnico, Voluntariado,
personas Colaboradoras y, por supuesto, del colectivo de Hemofilia u otras
coagulopatias congénitas, se ha conseguido que la Asociacidén sea un lugar
de referencia para el colectivo, que trabaja y lucha cada dia por mejorar la
situacion de cada persona, manteniendo un plan de trabajo anual que
incluye un gran namero de actividades, talleres, acciones de sensibilizacion
etc. Cabe destacar, que durante estos 26 afios de trayectoria, la entidad ha
alcanzado multiples logros que avalan la labor que realiza.

2010 y 2011 -> Mencidn Honorifica “Premio a la movilidad
sostenible” por la empresa Metropolitano de Tenerife S.A.

2012 > Ganadora del XV Edicion de los “Premios a la Solidaridad”
del Cabildo Insular de Tenerife.

2016~> Premio al Valor Social Fundacion Cepsa

2017-> Mencion Honorifica como entidad de voluntariado en los
Premios a la Solidaridad del Cabildo Insular de Tenerife.

2017-> Declarada de Interés Publico de la Ciudad de Santa Cruz de
Tenerife.

2017-> Obtencion del Sello de Calidad Norma ISO 9001:2015.
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MISION, VISION Y VALORES

o [ o]

Ser un referente en
atencion e intervencion

Atender las necesidades

sociales de nuestro social a personas y familias
colectivo de forma integral, afectadas por coagulopatias
profesional,  cercana vy congénitas y discapacidad,
dindmica, favoreciendo el para nuestros/as socios/as,
apoyo mutuo entre agentes sociales,
miembros que  permita Instituciones, empresas,
fortalecer y perpetuar el otras entidades del tercer
sentimiento de familia que sector y sociedad en
dio origen a la Entidad. General desde el trabajo

eficaz y efectivo, la
solidaridad y la colaboracién
e implicacién comunitaria.

VALORES J

¢ Las personas como principal y mas valioso activo de AHETE y la razén del
trabajo diario de la entidad.
¢+ La transparencia en todas nuestras gestiones y/o acciones como garante de la
buena gestion e idénea aplicabilidad de los fondos propios y subvenciones que
gestionamos.
¢ La eficacia en la atencidon a personas y en la busqueda de respuestas a los
problemas que se les plantean.
¢ Trabajo como Unica via para la consecucidn 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 intervencion con las personas, en el tratamiento de la informacion
y en la gestién de la entidad
¢ Constancia para emprender acciones y obtener resultados a medio y largo
plazo.
¢ Adaptacion a las nuevas circunstancias sociales y econdmicas del
entorno como medio para asegurar la estabilidad y continuidad de la entidad y

‘_;q\'oo
o XY N

/
~
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FINES DE AHETE

SegL'm el articulo 4 de los Estatutos de AHETE, los fines de la asociacion
son:

¢

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.

Promover la afiliacion a la Asociacion de las personas residentes en
la Comunidad Auténoma, con deficiencia de los factores antihemofilicos
u otros factores congénitos de la coagulacién, asi como de los posibles
transmisores, procurando el control permanente del grupo, desde el
punto de vista de los descendientes.

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

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

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

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:

» 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.
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> 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 Asociacién sin animo
de lucro perteneciente al movimiento asociativo.

Desarrollar actuaciones dirigidas a la promocion socio laboral, el
impulso de creacion de empresas y/o atencidn a colectivos con
dificultades de insercion o permanencia en el mercado laboral,
priorizando al colectivo de personas con discapacidad.

Ayudar a los hemofilicos en la solucién de sus problemas especificos
de educacién, orientacion, formacion profesional y empleo.

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

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
Asociacién, y asociaciones de otras discapacidades.

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

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.
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COLECTIVO DE AHETE

Nuestro colectivo estd formado

por personas con Hemofilia u otras
coagulopatias congénitas,
portadoras y familiares de Ia
Provincia de Santa Cruz de
Tenerife, que de manera
voluntaria se han registrado en la

Asociacion para hacerse participe
en los diferentes proyectos que
realiza la entidad. Ademas, dentro
del colectivo incluimos, también,
a personas y entidades
colaboradoras de AHETE, ya que
cuentan con un papel fundamental
en el funcionamiento de ésta.

COLECTIVO DE AHETE

PERSONAS AFECTADAS POR HEMOFILIA A 37
PERSONAS AFECTADAS POR HEMOFILIA B 21
PERSONAS AFECTADAS POR VON WILLEBRAND 23
PERSONAS A:FECTADAS POR OTRO DEFICITS DE 11
COAGULACION

PORTADORAS 41
FAMILIARES 74
*OTROS ( FAMILIAS PERSONAS FALLECIDAS) 17
PERSONAS COLABORADORAS 27
VOLUNTARIADO 5

TOTAL 256

» PERSONAS AFECTADAS POR HEMOFIUA A

* PERSONAS AFECTADAS POR HEMOFIUAB

* PERSONAS AFECTADAS VON WILLEBRAND

8% » PERSONAS AFECTADAS POR OTRO DEFICITS

DE COAGULACION

» FAMIUARES

® *OTROS (FAMIUAS FALLEQIDOS)

» COLABORADORES

m VOLUNTARIADO
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CALIDAD Y TRANSPARENCIA

En junio de 2018, AHETE consigue

la renovacion del sello de Calidad
de la norma ISO 9001:2015, lo
que ha supuesto una importante
evolucion en la gestion de la
entidad orientada a procesos vy
que nos ha llevado a consolidar
nuestro compromiso con la mejora
continua en la labor que
realizamos.

El desarrollo, la difusion,
aplicacion y mejora continua de
nuestra Politica Calidad, es la
herramienta base para llevar a
cabo nuestra labor, contando con
la implicacién de la Junta Directiva
y el equipo Técnico, teniendo
como referencia los objetivos
planteados en nuestro Manual de
Calidad.

AENOR

Certificado del
Sistema de Gestion de la Calidad

AENOR

R

Empresa
Regstrada

ER-0313[2017
ASOCIACION DE HEMOFILIA EN LA PROVINCIA DE
SANTA CRUZ DE TENERIFE (AHETE)

(M DEL HIERRO, 120 VIVIENDAS, BLOQUE 1, LOCAL 1y 3. 38005 - SANTA
CRUZ DE TENERIFE [SC. DE TENERIFE]

echa de pimen emisifn: 20170619
Fecha de exgiradén. 000615

ol ik

A principios de afio, la entidad
hace frente a su segunda auditoria
externa de cuentas sobre el afo
2017, a pesar de que no esta
obligada a ello por las
caracteristicas de la misma, siendo
consciente de la importancia de la
misma, para valorar la situacién
econdmica de la asociacidon vy
determinar futuras lineas de
intervencion 'y mejoras que
repercutan en la actividad de
AHETE.

Esto, ha permitido  realizar
importantes mejoras y
actualizaciones en la gestidon
orientada a la transparencia.

Atendiendo a la Ley 19/2013, de 9
de diciembre, de Transparencia,
Acceso a la Informacion Publica y
Buen Gobierno, se presenta, a
continuacion, los proyectos
ejecutados en 2018, aprobados
por  organismos publicos y
entidades privadas, destinadas al
colectivo de Hemofilia u otras
coagulopatias congénitas.

8|Pagina



PROYECTOS EJECUTADOS EN 2018

Ao de Plazo de
Proyecto Organismo Concesion Importe Ejecucion
Atencion Integral en Servicio Canario de 2017 23.460,60 € Octubre
Hemofilia 2017 Empleo 2017 a
Mayo 2018
) 2017 17.084,89 € Afio 2018
Atencion especifica en FUNDACION ONCE
Hemofilia
Prevencion de la Obra Social La De mayo a
Discapacidad y Apoyo de la Caixa y Fundacion 2017 9.902,40 € Octubre de
Autonomia Cajacanarias 2018
Atencion Integral en Servicio Canario de 2018 26.326,30 Octubre
Hemofilia 2018 Empleo 2018 a
Junio 2019
Servicio de Informacion, Direccion General 2018 10.015,57€ Julio a
Valoracion y Orientacion de Dependencia y Diciembre
(SIVO) Discapacidad 2018
Servicio "Activa tu Instituto de 2018 20.000€ Afio 2018
basqueda” Atencién Social y
Sanitaria (IASS)
Atencion especifica en Cabildo La Palma 2018 2.602,56€ Nov y Dic
Hemofilia 2018
Atencion especifica en Instituto Municipal 2018 7.485,15€ Noviembre
Hemofilia de Atencion Social 2018 a
Santa Cruz de Mayo 2019
Tenerife (IMAS)
Atencion especifica Ayuntamiento de 2018 2.845,14€ Mayo y
Municipal en Hemofilia San Cristobal de La Junio 2018
Laguna
Hemofilia en la Infancia Ayuntamiento de 2018
Santa Cruz de 1724,78 € Afio 2018
Tenerife
Apoyo labor de AHETE 2018 3.200€ Afio 2018

CSL BEHRING

9|Péagina




PROGRAMA DE ATENCION
DIRECTA AL COLECTIVO

La atencién al colectivo de Hemofilia u otras coagulopatias congénitas se

desarrolla a través de dos servicios fundamentales: el Servicio de
Informacion, Valoracién y Orientacion (SIVO) y el Servicio de
Informacion y Prevencion de la Discapacidad. En cada uno de estos
servicios se incluyen diversas actividades, cuyo objetivo principal se
centra en la atencion integral y mejora 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.

En AHETE, la atencion directa desempena un papel importante debido a
las especiales caracteristicas de la enfermedad y del colectivo que la
padecen, que a través de las intervenciones individuales y/o del disefo
de actividades, se acerca a la realidad vy trata de dar respuesta a las
necesidades de dicho colectivo.

Informacion
Valoracion y
Orientacion

Prevencion

Atencion
Directa
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PROYECTO DE INFORMACION,

VALORACION Y ORIENTACION

Los origenes de este servicio

surgen en al afno 2002 cuando
AHETE se profesionaliza,
persiguiendo el objetivo de
garantizar una atencién de calidad
y personalizada que dé respuesta
a las necesidades y demandas del
colectivo con Hemofilia y otras
coagulopatias congénitas. El SIVO
se desarrolla a través de llamadas
telefénicas, correo electronico y
visitas domiciliarias realizadas por
la Trabajadora Social, la cual,
aparte de atender todas las
inquietudes y demandas que
plantea el colectivo, gestiona vy
prioriza necesidades y deriva a los
recursos mas idéneos, para
asegurar una respuesta clara y
efectiva.

Asimismo, desde este servicio, se
organiza, desarrolla y ejecuta el
Plan de Trabajo Anual, que
engloba un amplio ndmero de
actividades, vy, que, junto con los
proyectos de interés para la
entidad, se satisfacen las
inquietudes planteadas por el
colectivo. También, desde el SIVO,
se realiza la organizacion del
voluntariado.

A continuacion, se refleja el
trabajo que se ha llevado a cabo
en este servicio a través del
registro de las acciones que se
realizan cada dia, siendo una
herramienta primordial para
cuantificar las atenciones
realizadas tanto con el colectivo,
profesionales, agentes sociales,
empresas, organismos publicos
como con la sociedad en general.




v Datos de atencion al colectivo durante el afio 2018

Grafica 1: Registro de atenciones mensuales
Fuente: Excel de registro de acciones de AHETE

En la grafica 1 se puede observar los datos de atencidn mensual que se
llevaron a cabo durante el ano 2018, los cuales, se extrajeron del registro
diario que utilizan las trabajadoras para anotar todas las acciones y
consultas que realizan. En él se refleja un mayor volumen de trabajo en la
primera mitad del afio, coincidiendo con la gestién y preparativos tanto del
almuerzo solidario como del Dia Mundial de la Hemofilia, la puesta en
marcha del servicio “Activa tu busqueda” y la imparticiéon de las charlas en
los centros educativos. Por otra parte, destaca el mes de octubre con un
11,35% debido a la incorporacidon del nuevo personal al equipo de trabajo
de AHETE, retomandose, de esta manera, El Proyecto de Sensibilizacién en
Hemofilia en los distintos centros educativos de Tenerife.

En definitiva, este afo se ha obtenido un mayor indice de actuacién frente
al afo pasado con una totalidad de 3398 actuaciones entre consultas y
acciones, en su mayoria, con el colectivo con Hemofilia y/u otras
coagulopatias congénitas y entidades privadas que colaboran con AHETE
para la atencién, principalmente, del colectivo. Esto resulta relevante, pues
AHETE trabaja para garantizar y promover una mejora de la calidad de vida
del colectivo y de los familiares.

A continuacion, en las siguientes paginas, se expone el trabajo que se ha
realizado durante este afio, desde este servicio.
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ACTIVIDADES SIVO

Visita Feria de Atracciones de Carnavales
Fecha: 15 de febrero

Lugar: Santa Cruz

Descripcion: El grupo de Feriantes junto al Organismo Auténomo de Fiestas de
Santa Cruz de Tenerife organizo una visita a las atracciones del carnaval, para
las familias pertenecientes a diferentes entidades lucrativas. Una gran iniciativa
gue congregd a una multitud de familias que pudieron disfrutar de una tarde
divertida de acceso libre a las atracciones y de convivencia.

Asamblea General de Socios

Fecha: 17 de marzo
ASAMBLEA GENERAL DE SOCIOS

g5

Marzo
=
3
]
)

Sede de AHETE
10:00 horas

Lugar: Sede de AHETE

Descripcion: La Asamblea General de
socios representa el maximo drgano de
la entidad, donde se toman las
decisiones mas importantes de la misma.
Esta consiste en una reunién anual en la
que participan los asociados y en donde
se aprueba el plan de trabajo anual, el balance de cuentas y cualquier otra
decision (proyectos y actividades) importante que incide en el desarrollo y
gestion de la entidad.
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Visita al Estadio Heliodoro

Fecha: Domingo 21 de marzo

Lugar: Estadio Heliodoro
Rodriguez Lépez

Descripcion: Gracias a la
colaboraciéon de Loro Parque,
varias familias de AHETE (40
personas), sobre todo los mas
pequenos, pudieron disfrutar de
un partido del Club Deportivo
Tenerife. Una tarde divertida vy
diferente.

Actividad Ocio Parque Maritimo

Fecha: Martes 7 de Agosto

Lugar: Parque Maritimo Santa Cruz de
Tenerife

Descripcion: Esta actividad conté con la
asistencia de 32 personas, siendo wuna
oportunidad de encuentro y convivencia con
las familias de AHETE. Una actividad en la que
disfrutaron tanto pequefos como adultos.

Actividad Museo y Ruta Navideina

Fecha: Domingo 15 de Diciembre
Lugar: San Cristébal de La Laguna

Descripcion: Con fines culturales, tanto
las familias como nifios y nifias de AHETE
(mas de 25 personas), disfrutaron de una
mafana en el Museo de La Ciencia y el
Cosmos con el objetivo de aproximarse a
la ciencia de una manera interactiva y dinamica. Para afianzar las relaciones
entre familias, esta actividad se completd con un almuerzo y un posterior
paseo navideno por las calles de la Laguna, donde se asistié al Mercadillo
Solidario organizado por el Ayuntamiento de La Laguna.
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SERVICIO DE INFORMACION Y

PREVENCION DE LA DISCAPACIDAD

AHETE, incluye dentro de su plan

de trabajo un servicio dirigido a
atender a personas con
discapacidad, no solamente al
colectivo de la entidad afectado
por Hemofilia u otras
coagulopatias congénitas, sino,
también, a personas que acuden
a la asociacidon con algun tipo de
discapacidad o tenga riesgo de
padecerla.

Las acciones dirigidas en este
servicio a la prevencién de la
discapacidad se desarrollan a
través de dos lineas de trabajo: la
atencién directa al usuario y el
desarrollo de actividades
relacionadas, especialmente, con

areas como la sanitaria, social o
educativa o laboral entre otras.

Tales acciones las llevara a cabo la
trabajadora social responsable del
area, encargandose de |las
atenciones y consultas, la
organizacion de actividades y/o
talleres y la coordinacion con
recursos externos. Asimismo, sera
la responsable de poner en
marcha las distintas actuaciones
dirigidas hacia la prevencion y la
mejora de calidad de vida, a
través de la informacion a y
concienciacion sobre la
discapacidad.

A continuacion, se presentan las
actividades realizadas durante el
presente afio en este servicio:




ACTIVIDADES DISCAPACIDAD

Charla informativa sobre nuevos tratamientos
Fecha: Sabado 10 Marzo

Lugar: Centro de Atencion Integral para
Personas con Discapacidad (Los Realejos)

Descripcion: Este dia, varias familias
asistieron a la charla: (R) EVOLUCION EN
HEMOFILIA B organizada por la Federacién
Espafiola de Hemofilia (FEDHEMO), cuyo
objetivo era dar a “Conocer la realidad de
los nuevos tratamientos para la Hemofilia B
y las barreas de acceso con las que los
pacientes con hemofilia se encuentran en
Espafa”.

Apoyo en el tratamiento del colectivo

Fecha: Transversal-Anual

Lugar: Hospital Universitario Nuestra Senora de
Candelaria

Descripcion: Una labor contemplada dentro del
“Servicio de Atencién a la Discapacidad” ha sido el
apoyo a la conciliacién laboral y familiar del colectivo,
que por distintas circunstancias (laborales, familiares,
etc.) no podian acudir ellas mismas a recoger su
tratamiento los viernes, unico dia que dispensa el
Hospital. Por ello, el equipo técnico de AHETE se ha
responsabilizado tanto de la recogida del factor como
la entrega de éste a las familias.
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ITI Actividad deporte y ocio Sur de Tenerife

Fecha: Sabado 30 Junio

Lugar: Playa de los Cristianos

Descripcion: Con el objetivo de
fomentar Ia practica de deportes
adecuados a la Hemofilia desde edades
tempranas en nuestro colectivo, este
afio hemos reunido a 32 personas en
una actividad multiple, en la que han
disfrutado de una mafnana de deporte en
la playa de los cristianos. Esta actividad
se enmarca dentro de las actuaciones de
prevencion que llevamos a cabo desde
AHETE. La participacion y éxito de esta
actividad, nos brinda la oportunidad de acercarnos a la franja infanto-juvenil
de la asociacién, donde, se sensibiliza al colectivo sobre la importancia de
practicar deportes que no supongan el desarrollo de discapacidades a largo
plazo.

Albergue de nifios con Hemofilia u otras coagulopatias en
Murcia

Fecha: 15-26 de Julio

Lugar: Instalaciones La Charca-Totana (Murcia)

Descripcion: Como cada afio, AHETE es participe en el albergue de nifos
entre 8 y 12 afos con Hemofilia u otras coagulopatias celebrado cada afio
en Murcia, y que estd organizado por la Federacién Espanola de Hemofilia
(FEDHEMO). Este afio, desde la asociacién asistieron dos nifios, cuyos
objetivos son: la adquisicién de conocimientos sobre su enfermedad, el
aprendizaje de ejercicios de fisioterapia que inciden en el mantenimiento
y/o recuperaciéon de las articulaciones, y la formacion en técnicas de
autotratamiento, aspectos que derivan en la mejora de su calidad de vida,
al mismo tiempo que en la de sus familias. Por otro lado, la asistencia a
dicho albergue, promueve una mayor autonomia del menor, sobretodo,
hospitalaria y familiar, pues, la dependencia del tratamiento médico,
constituye la principal barrera para la inclusion e integracion social de los
nifos.
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IT Encuentro de Familias: “"Crecer con Hemofilia: una realidad

familiar”

Fecha: Domingo 23 de Septiembre

Lugar:

Casa Santo Domingo (La Victoria de Acentejo)

Descripcion: AHETE
celebro su segundo
encuentro familiar: “Crecer
con Hemofilia: una
realidad familiar”. Este
encuentro trata de replicar
el albergue de familias que
desarrolla anualmente la
Federacion Espafiola de

Hemofilia anualmente, para aquellas familias que no pueden desplazarse al
lugar de celebracién. En esta ocasién, la convivencia reunié a once familias
del colectivo (44 personas) con las que se trabajaron distintos aspectos que
inciden directa e indirectamente en su capacitacién y formacion para hacer
frente a la Hemofilia y otras coagulopatias congénitas. Ademas, se contd
con la participacion de dos companeros de la fundacién ADDin.

Paralelamente, con esta actividad se pretende
la inclusién del colectivo, y la mejora de la
calidad de vida de quien padece la enfermedad
y/0 discapacidad. Asimismo, se consolida el
sentido de pertenencia de todas las personas
participes y se garantiza una atencidn
profesional dirigida no solo hacia las personas
que padecen la enfermedad, sino también a sus
familias.
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Los aspectos trabajados en este encuentro se abordaron desde las
siguientes Charlas y Talleres:

Encuentro de Familias La Palma y Actividad Promocion de
Habitos Saludable

Fecha: Sabado 10 de Noviembre

Lugar: Sociedad Velia, La Laguna (Los
Llanos de Aridane).

Descripcion: Esta actividad congrego a 24
personas, mayoritariamente adultos, entre
afectados, portadoras y familiares. La
principal finalidad de este encuentro fue la convivencia entre las familias
palmeras. Ademas, el colectivo palmero participé en la actividad formativa
deportiva sobre deportes y habitos de vida saludable, haciendo hincapié en
la importancia de practicar algun deporte.

Asimismo, se realizd un taller dinamico
sobre estiramientos beneficiosos y aptos
para cualquier persona. La jornada finalizé
con un almuerzo en el salén de la Sociedad.
Destacamos, la valoracidon positiva de la
actividad por parte del colectivo palmero
gue acudié a la misma.
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SERVICIO “ACTIVA TU BUSQUEDA”

Debido a Ia precariedad laboral existente en la isla de Tenerife, y a los

altos niveles de desempleo, en febrero de 2014, AHETE, implanté por
primera vez el servicio de orientacién laboral “Activa tu busqueda” en la
zona metropolitana de Tenerife con el objetivo de ofrecer una orientacion
laboral personalizada no solo al colectivo de Hemofilia, portadoras y
familiares, sino también al resto de la poblacién en general, con el fin de
mejorar las posibilidades de insertarse en la vida laboral.

Desde los inicios de este servicio hasta la actualidad, “Activa tu busqueda”
ha tenido muy buena aceptacion por parte de los recursos de la zona, en
donde el pasado afno se incorporaron nuevos perfiles de personas
interesadas en éste. Destacar, que gracias a la financiacion del Anillo
Insular de Politicas Sociales del Cabildo de Tenerife, se ha podido reanudar
este servicio a lo largo de este afio.

Asimismo, es de suma importancia la colaboracion de los ayuntamientos de
Santa Ursula y Granadilla de Abona, que han permitido asentar los puntos
de atencién del servicio: Centro Social Cuesta La Villa (El Tinglado)-Santa
Ursula, y Centro Cultural San Isidro, Granadilla de Abona. Del mismo modo,
la colaboracidn de los distintos agentes del area metropolitana, ejerce una
labor fundamental, pues son los encargados de derivar a las personas a la
sede de AHETE, constituyéndose el tercer punto de atencidn.

jACTIVATU BUSQUEDA!
Nuevo Servicio Abierto de Orientacién Lal

Sanm Crue | Sarm Uk | Granadilla de Abona

{Haz con noswotros m
ruta de bisque da
personalizada para

mejorar fus
competencias!

jAccedea nuestros 1'alleres sobre
1w Enwevist, secess s Empleo,
Teform fucn simen, MO0, 1

Cumicnlum Vitae pmas!!!
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v' Datos de atencion durante el aho 2018

Enla figura 2 se puede observar que en el transcurso de este afo, se han
atendido un total de 196 derivaciones. Asi pues, se aprecia que los meses
con mayor n° de derivaciones fueron fue septiembre seguido de julio, junio
y mayo. Los meses de menos derivaciones fueron agosto, octubre y abril y
el resto de los meses fueron muy similares. Asimismo, durante el mes de
diciembre no se recibieron derivaciones ya que se procedié a finalizar los
itinerarios personalizados y cierre de la memoria del servicio.

N2 derivaciones por meses
55

18 20 22 18
7 3 6 o
O O O & © © © L & & & &
TEFTFFFT Vg TS &
A R I I O R >
< R fe) 2 O
= $ 9

Figura 2. NUmero total de derivaciones mensuales
Fuente: Elaboracién propia.

Por otro lado, en la figura 3, se refleja la distribucién de las diferentes
derivaciones por las zonas de atencidon de la isla. En ella, se observa que la
zona norte es la zona con mas derivaciones.

DISTRIBUCION DE DERIVACIONES POR ZONAS

B ZONA METROPOLITANA
B ZONA NORTE
ZONA SUR

Figura 3. Distribucion de atenciones por las tres zonas
Fuente: Elaboracion propia.
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v' Talleres desarrollados en el servicio durante el 2018

A o largo del ano, en el servicio
de orientacion laboral “Activa tu
bisqueda” se realizan distintos
talleres en sus tres puntos de
atencion (Santa Cruz, San Isidro,
Santa Ursula). Este afio como
novedad, se ha contactado con el
Ayuntamiento de Los Silos, donde
también se han impartido talleres

en los PFAES. Desde el afo
pasado, algunos de estos talleres
coinciden con los talleres de
pildoras informativas que se han
orientado al alumnado de ciclos
formativos de formacion
profesional de segundo ano en los
distintos centros educativos, con el
fin de conocer este servicio de
cara a su futura insercion laboral.
Estos talleres abarcan distintas
tematicas laborales que persiguen
sus propios objetivos. A
continuacion, en la siguiente tabla
se muestran todos los talleres

Taller

Objetivo

realizados

a lo largo del afio:

N° de

participantes

Como afrontar Fomentar habilidades y
la Entrevista conocimiento para afrontar una 150
de Trabajo entrevista de trabajo.
Conocer los procesadores de
Informatica e texto (Word/Open Office) y
Internet navegadores para su correcta 67
Basico utilizacién y manejar
adecuadamente el correo
electrdnico.
Motivacion Promover la busqueda activa de
para la empleo a través del fomento de 166
busqueda la motivacion personal y
activa profesional.
Carta de Conocer y elaborar
presentacion y correctamente una carta de 166
Curriculum presentacién junto con el
Vitae curriculum vitae
Recursos para Fomentar habilidades y
la bisqueda de conocimiento para afrontar una 138
Empleo entrevista de trabajo
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PROGRAMA DE SENSIBILIZACION
EN HEMOFILIA

Ei Programa de Sensibilizacion en Hemofilia ha sido un eje importante para

esta entidad desde hace quince anos. El objetivo fundamental que persigue
este programa es conocer esta rara enfermedad como es la Hemofilia
y la importancia de la donacién en sangre. De manera paralela, trata
de eliminar prejuicios o estigmas sociales que puedan perjudicar y/o
afectar a la calidad de vida de las personas que padecen hemofilia u otras
coagulopatias congénitas. Dentro de este programa se desarrollan cuatro

: lineas de accién:

Proyecto de Sensibilizacion en Hemofilia para Jovenes

Charlas informativas a profesorado
Dia Mundial de la Hemofilia- 17 Abril

Participacion en Ferias de Salud y Voluntariado
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PROYECTO DE SENSIBILIZACION EN HEMOFILIA PARA

JOVENES

Gracias a la financiacion del
Servicio Canario de Empleo y a la
colaboracién del Instituto de
Hemodonacién y Hemoterapia del
Gobierno de Canarias, este
proyecto se ha podido desarrollar
en distintos centros publicos vy
privados de educacidon secundaria
de la Provincia de Santa Cruz de
Tenerife, llegando, incluso,

diferentes centros educativos del
resto del archipiélago. Este
proyecto va destinado a jévenes
con edades comprendidas entre
los trece y dieciocho afios de edad.
En la siguiente tabla se visualiza el
numero de centros y alumnos/as
por afio donde se ha desarrollado
el proyecto de Sensibilizacion en
Hemofilia para jovenes en los

quince anos de servicio:
ANO 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
2015-2016 20 38 2.141
2016-2017 18 32 2.157
2017-2018 18 29 2.150
TOTAL 270 456 30.499
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CHARLAS INFORMATIVAS A PROFESORADO

Ny

Durante estos afios, un aspecto educa al menor en el centro
significativo para AHETE ha sido el escolar. A continuacion se
aumento de charlas dirigidas a presenta la tabla 2 en la que se
profesorado de los centros detallan los centros educativos en
educativos en los que estudian los que se ha impartido esta
menores con Hemofilia u otras formacion y el numero de
coagulopatias  congénita, por profesorado que ha participado.
peticion de los padres y las

madres, pues consideran

prioritario  proporcionarle esta
formacién al profesorado que

PROFESORADO
FECHA CENTRO EDUCATIVO ASISTENTE
10/09/2018 IES Cabo Blanco 70
21/11/2018 IES Ichasagua 15
TOTAL 85
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DIA MUNDIAL DE LA HEMOFILIA-17 ABRIL J

Como cada 17 de abril, AHETE

celebra el Dia Mundial de la
Hemofilia. Este afio con motivo de
visibilizar esta enfermedad, se
instauraron Mesas informativas
en el Hospital Universitario
Nuestra Sefiora de la Candelaria,
en el Hospital Universitario de
Canarias y alrededor de la Iglesia
de La Concepcion en La Laguna.
En éste ualtimo, se contdé con la
colaboracién del Instituto Canario
de Hemodonacion y Hemoterapia
gue nos acompaind colocando una
guagua de donacion.

Por la tarde, como cada afo, se
procedid a la lectura del
Manifiesto en el Salon Noble
del Cabildo Insular de Tenerife,

donde los asistentes conocieron
las reivindicaciones de AHETE, en
este dia tan importante.
Posteriormente se hizo entrega del
Premio Canarias en Hemofilia en la
categoria institucional al Programa
Tenerife Solidario de Sinpromi, y
en la categoria a titulo péstumo a
nuestro Presidente fallecido en el
afo 2017 D. Eusebio Javier
Jiménez Gonzalez.

Como  colofén al dia de
celebracion, varias instituciones se
iluminaron de rojo en este dia tan
importante para la familia de
Hemofilia, como fue el Cabildo de
Tenerife, Ayuntamiento de
Tegueste, Ayuntamiento de Santa
Ursula y Ayuntamiento de Los
Llanos de Aridane.

g
K AHETE

| 322649654
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PARTICIPACION DE FERIAS DE SALUD Y VOLUNTARIADO J

Otro eje importante de sensibilizacion en AHETE es asistir y participar en
ferias y eventos como medio vital para visibilizar, acercar informacion vy
sensibilizar sobre la Hemofilia u otras coagulopatias congénitas, asi como
dar a conocer la labor que se realiza desde la entidad.

La mayoria de las ferias han estado organizadas por ayuntamientos, el
Programa Tenerife Solidario de Sinpromi del Cabildo de Tenerife y por
centros educativos.

15 Abril: Feria La Salud 26 Abril: Feria La Salud
Los Silos CS Ofra

16 Junio: Feria 22 Junio: Feria La
Voluntariado La Laguna Salud San Isidro
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1 Octubre: Feria Salud
Los Gladiolos

5 Octubre: Feria Voluntariado
La Laguna

29 Noviembre: Feria
Encuentro Comarcal 1IES El
Médano

30 Noviembre: Feria
Encuentro Comarcal Colegio
Salesianos

922 649 654

()

15 Diciembre: Feria Los
Llanos de Aridane
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PARTICIPACION SOCIAL Y
RELACIONES EXTERNAS

actividades que promueven la
inclusion  del  colectivo  con
hemofilia y/u otras coagulopatias
congénitas.

La Asociacién de Hemofilia en Ia
provincia de Santa Cruz de
Tenerife siempre ha considerado
importante ser parte activa del

tejido asociativo de su entorno En esta linea, durante este afio, se
mas préoximo, pues se nutre de han Illevado a cabo distintas
aspectos beneficiosos para la labor acciones y reuniones con
que realiza. De esta manera, diferentes agentes sociales que se
forma parte de acciones vy engloban en cuatro ejes:

AHETE se convierte en entidad solidaria con el Alzheimer

Participacion en grupos de trabajos, Foros y Jornadas

Asistencia a otros eventos

Entrevistas mantenidas
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AHETE SE CONVIERTE EN ENTIDAD SOLIDARIA CON EL

ALZHEIMER

La importancia como entidad, de apoyar,
conocer y sensibilizar sobre la
enfermedad del Alzheimer, hizo que en el
ultimo trimestre del afo, recibiera una
charla informativa del compafero de
AFATE (Asociacion de Familiares vy
Cuidadores de Enfermos de Alzheimer y
otras demencias de Tenerife) el equipo
técnico, para profundizar mas sobre la
enfermedad y detectar posibles signos de
la enfermedad de <cara a una
intervencidn. Esto ha hecho que AHETE se una a esta lucha, convirtiéndonos
en entidad solidaria.

PARTICIPACION EN GRUPOS DE TRABAJO,

FOROS y JORNADAS

PLATAFORMA "SUMANDO CONSTRUIMOS”

Como el afio anterior, AHETE participo
asistiendo a numerosas reuniones
organizadas por la Plataforma "“Sumando
Construimos” realizadas en el distrito de
Ofra-Costa Sur. El objetivo que persigue
dicha plataforma es mejorar el bienestar de
los ciudadanos de esta zona del municipio
capitalino, asi como, participar en acciones
que se realizan en el distrito para garantizar la normalizacién del barrio.

”

“Sumando construimos

PLATAFO RMA constituye una herramienta ideal

para trasladar las injusticias y
aspectos negativos que suceden
en el distrito a los altos cargos
participado en esta plataforma a

través de la Mesa de Empleo y Formacién y la Mesa de la Salud, en 12
reuniones mantenidas a lo largo del afo.
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Participacion X Jornadas sobre Enfermedades Raras en

Canarias 2018: “"Queremos ser tu voz”

En el mes de abril, AHETE,
participd en las "X Jornadas
sobre Enfermedades Raras en
Canarias 2018, Queremos ser tu
voz" que organizo
el Ayuntamiento de Granadilla de
Abona, impartiendo una charla
por parte de un de |las
Trabajadoras Sociales de |la
Asociacién sobre “La Discapacidad y la Educaciéon” donde ademas dio a
conocer la labor que realiza AHETE con el colectivo de Hemofilia en la
provincia de Santa Cruz de Tenerife.

XXIV Simposio Médico Social- Zaragoza

Un afio més, La Asociacién de
Hemofilia en la Provincia de Tenerife
ha estado presente en la XLVI
Asamblea Nacional de Hemofilia y el
XXIV Simposio Médico-Social que
organiza la Federacion Espafiola de
Hemofilia (FEDHEMO). En esta
ocasion, el acto desde el viernes 20 al
domingo 22 de abril en Zaragoza.

Gracias a la Farmacéutica SOBI, acudieron al acto la

tesorera y una trabajadora de AHETE, donde
pudieron tratar y compartir diferentes experiencias
con pacientes, familiares y profesionales de todas
partes de Espafia que quisieron participar en esta
importante actividad que se celebra cada afno para
promover el reciclaje profesional y conocer de
manera directa los Ultimos avances sobre la
enfermedad.

31|Pagina
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https://www.facebook.com/aytogranadilladeabona/?__tn__=K-R&eid=ARBlAa5uPRRSD6EfYHbNmZ3f3eQu4UyI15yJeOhfUsSOLwn-LPxA_pN-Bi1nVyugxJt8st58egr8l51J&fref=mentions&__xts__%5B0%5D=68.ARCDMzat8srsv1J2wCLltiFe0weLLrg4rX0ctttt2v9_08XnTYmUPfFZJUf6x0m8JKeCn6aDpNnfPCopX22S6Q52OfNd9C4f1PdMfKBVON6-ZdSTcViWqGyBIpKJjiyRwhZJ29FaB4bNZ6jKNJVC1TzurM68eet3vCSarqKY3fARoS--hWMqY5woUMhdElCBaVabv9blTzhfC9GsKEx_6-2-dzal6IE_a4GSSrmNwNnrGb1urM42dq-kuyJKOkcgf2s15rLdvPuPGfNDRba0YCIrAAiYo9jCQV8lxuEkTrP4rMepC7W9Aiw7xmhQGXmQ-Yv1NVDCCP_R6v4c2PwU152I9g

ITI Encuentro Intergeneracional “"Experiencias de Voluntariado
y Solidaridad”2018

La Asociacién de Hemofilia en la

Provincia de Santa Cruz de Tenerife,
acudié al I1 Encuentro
Intergeneracional "Experiencias de
Voluntariado y Solidaridad" 2018 que
se celebr6 en el Edificio ONCE de
Santa Cruz de Tenerife, y que fue
organizado por el Programa Tenerife
Solidario. Este acto es una
oportunidad Unica para conocer,
compartir y reconocer la labor del
mundo del voluntariado, donde uno de nuestros voluntarios disfrutd de la
experiencia.

I Jornadas Formativas Empleo con Apoyo en Canarias

Engage
Change

Overview of Supported Employment in Europe: %
Engage to Change Project in Wales

La Asociacién de Hemofilia en la Provincia de Santa Cruz de Tenerife asistié

a la I Jornadas Formativas Empleo con Apoyo en Canarias los dias 10 y 11
de octubre, cuyo objetivo es conocer e intercambiar experiencias en esta
materia, llevar a cabo una reflexion conjunta sobre el estado actual del
empleo con apoyo, como metodologia dirigida a la inclusién laboral de las
personas con discapacidad y especiales dificultades, asi como a otros
colectivos en situacién de exclusion.
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https://www.facebook.com/Hemofiliatenerife/?__tn__=kC-R&eid=ARBtBfM_I4SbbsMJti9NR8ZdQKG8SPXV7nDblKWgt2tE3uhHlgKGt3bREvzBZnyPxYbfEX-DLT7a7Icc&hc_ref=ARTIuT8u1QPV6D2EXgyd0LNbSBKWQaEVopm0pEkKT5KITqF5FAD-9rmhZOBpFauewow&fref=nf&__xts__%5B0%5D=68.ARDtd3YPT7HVOkho5PQL53CFN0VJBnL3xd-H22CXxOqxyQjLK5TAQLdySbLTZUm61C5nVZHLoMEqEbYbB4leaMrXt5mAGkMLsjkPaYEYBBUo0iMtHsQZTJVz8JFgY7gCO_AbxYHcMD9XqJf7138jDfM4JXO9iKng0bpfzhkjR8B4l5KG93QLSdf9CLKFa3Aeg5S0idVomY21_CNOwOvaW_pmrAMmSlUmHjfcyX_mde1IQicAT1Zva7wVnhygDP8vkzkSlHzzBUu1FkmS5rpF0rbC3tW-NWcpPJUTEgwJoWGqn1MZNjx3n-QRsjoRJwQzOkQINlctI5v7subtsKUlP1dgoQ
https://www.facebook.com/Hemofiliatenerife/?__tn__=kC-R&eid=ARBtBfM_I4SbbsMJti9NR8ZdQKG8SPXV7nDblKWgt2tE3uhHlgKGt3bREvzBZnyPxYbfEX-DLT7a7Icc&hc_ref=ARTIuT8u1QPV6D2EXgyd0LNbSBKWQaEVopm0pEkKT5KITqF5FAD-9rmhZOBpFauewow&fref=nf&__xts__%5B0%5D=68.ARDtd3YPT7HVOkho5PQL53CFN0VJBnL3xd-H22CXxOqxyQjLK5TAQLdySbLTZUm61C5nVZHLoMEqEbYbB4leaMrXt5mAGkMLsjkPaYEYBBUo0iMtHsQZTJVz8JFgY7gCO_AbxYHcMD9XqJf7138jDfM4JXO9iKng0bpfzhkjR8B4l5KG93QLSdf9CLKFa3Aeg5S0idVomY21_CNOwOvaW_pmrAMmSlUmHjfcyX_mde1IQicAT1Zva7wVnhygDP8vkzkSlHzzBUu1FkmS5rpF0rbC3tW-NWcpPJUTEgwJoWGqn1MZNjx3n-QRsjoRJwQzOkQINlctI5v7subtsKUlP1dgoQ
https://www.facebook.com/Hemofiliatenerife/?__tn__=kC-R&eid=ARBtBfM_I4SbbsMJti9NR8ZdQKG8SPXV7nDblKWgt2tE3uhHlgKGt3bREvzBZnyPxYbfEX-DLT7a7Icc&hc_ref=ARTIuT8u1QPV6D2EXgyd0LNbSBKWQaEVopm0pEkKT5KITqF5FAD-9rmhZOBpFauewow&fref=nf&__xts__%5B0%5D=68.ARDtd3YPT7HVOkho5PQL53CFN0VJBnL3xd-H22CXxOqxyQjLK5TAQLdySbLTZUm61C5nVZHLoMEqEbYbB4leaMrXt5mAGkMLsjkPaYEYBBUo0iMtHsQZTJVz8JFgY7gCO_AbxYHcMD9XqJf7138jDfM4JXO9iKng0bpfzhkjR8B4l5KG93QLSdf9CLKFa3Aeg5S0idVomY21_CNOwOvaW_pmrAMmSlUmHjfcyX_mde1IQicAT1Zva7wVnhygDP8vkzkSlHzzBUu1FkmS5rpF0rbC3tW-NWcpPJUTEgwJoWGqn1MZNjx3n-QRsjoRJwQzOkQINlctI5v7subtsKUlP1dgoQ
https://www.facebook.com/ProgramaTenerifeSolidario/?__tn__=K-R&eid=ARCOPrKDgcUtQegWls-RsUE7BQ4S3-JCjtrW6Lpd9rRRy3cOk1FC5pBGdij4LUHFyQf7_pWiuMRQ9fyo&fref=mentions&__xts__%5B0%5D=68.ARDtd3YPT7HVOkho5PQL53CFN0VJBnL3xd-H22CXxOqxyQjLK5TAQLdySbLTZUm61C5nVZHLoMEqEbYbB4leaMrXt5mAGkMLsjkPaYEYBBUo0iMtHsQZTJVz8JFgY7gCO_AbxYHcMD9XqJf7138jDfM4JXO9iKng0bpfzhkjR8B4l5KG93QLSdf9CLKFa3Aeg5S0idVomY21_CNOwOvaW_pmrAMmSlUmHjfcyX_mde1IQicAT1Zva7wVnhygDP8vkzkSlHzzBUu1FkmS5rpF0rbC3tW-NWcpPJUTEgwJoWGqn1MZNjx3n-QRsjoRJwQzOkQINlctI5v7subtsKUlP1dgoQ
https://www.facebook.com/ProgramaTenerifeSolidario/?__tn__=K-R&eid=ARCOPrKDgcUtQegWls-RsUE7BQ4S3-JCjtrW6Lpd9rRRy3cOk1FC5pBGdij4LUHFyQf7_pWiuMRQ9fyo&fref=mentions&__xts__%5B0%5D=68.ARDtd3YPT7HVOkho5PQL53CFN0VJBnL3xd-H22CXxOqxyQjLK5TAQLdySbLTZUm61C5nVZHLoMEqEbYbB4leaMrXt5mAGkMLsjkPaYEYBBUo0iMtHsQZTJVz8JFgY7gCO_AbxYHcMD9XqJf7138jDfM4JXO9iKng0bpfzhkjR8B4l5KG93QLSdf9CLKFa3Aeg5S0idVomY21_CNOwOvaW_pmrAMmSlUmHjfcyX_mde1IQicAT1Zva7wVnhygDP8vkzkSlHzzBUu1FkmS5rpF0rbC3tW-NWcpPJUTEgwJoWGqn1MZNjx3n-QRsjoRJwQzOkQINlctI5v7subtsKUlP1dgoQ

ASISTENCIA A OTROS EVENTOS J

Entrega de Premios de Comunicacion Digital

El pasado mes de febrero, La Asociacion de Hemofilia en
la Provincia de Santa Cruz de Tenerife asistid a la entrega
de Premios de Comunicacion Digital en el marco del
proyecto "La Comunicacién Digital, una Oportunidad de
Visibilizacién para las Entidades de Voluntariado de la
Isla de Tenerife” organizado por Programa Tenerife
Solidario del Cabildo de Tenerife y en el que la entidad

participd en el segundo semestre de 2017.

Presentacion del Proyecto Barrios Solidarios con el Alzheimer

(AFATE)

AHETE estuvo presente en el acto de

presentaciéon del proyecto Barrios Solidarios
con el Alzheimer, del equipo de AFATE,
donde recogié su certificado como entidad
solidaria con el Alzheimer, tras una
formacion ofrecida al equipo técnico. La
entidad considera fundamental conocer y
apoyar este tipo de iniciativas, a través de
la informacién, formacién y sensibilizacion.

Presentacion de la Plataforma del Tercer Sector en Canarias

El pasado mes de Junio, AHETE asistié a

la presentacion de la Plataforma del Tercer
Sector en Canarias que se celebré en el
Parlamento de Canarias. Esta Plataforma
se constituye como wuna herramienta
fundamental para conocer el mundo del
Tercer Sector en nuestro archipiélago.
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https://www.facebook.com/afatenerife/?__tn__=K-R&eid=ARB421Fws22Ipfl1gigsr698lNkniaPefx37GC2omwXgdgZWVzWDmh8spgIoSHHdzn-leAEFXJlGMUMi&fref=mentions&__xts__%5B0%5D=68.ARAYzO_zDdjju7N3rPLmeZlFWhTsDMIotNoy0smehK-oScSo2hrEX4UI9IHAP0LbtWFQfTTO5oWiJxDXwGOtrGQ9v_NIYLIpB3AyLJKrZgreHgtzcbYmecLy5bQvnHEqWwP0oYKa8Fx0PaGU_MOWx4qiesk4euGejZgh421bgvdPCt_-6JztaWq8squbrFYz4_iLN9_--oRKUsMotRR7HXoconADd6wn0gCZMtd4c3P9xJJMVSMvNyZwDoVugW2JzO9pa4Bkve0Ko6486ckQPFCVMSaTj0LzqmD51Zxmm1c7fIPeCR7o_d41ZLJAawUPr5XxKcGdmkjJCBUKlQxqCgiCrg

Asistencia entrega Ayudas Fundacion DISA

Este afio, AHETE ha sido una de las entidades beneficiarias de las Ayudas e
Iniciativas Sociales 2018 otorgadas por la Fundaciéon DISA. Gracias a ello,
se ha podido poner en marchar el proyecto “Afrontando la Hemofilia desde
la Infancia” cuyo objetivo es facilitar la mejora de la calidad de vida de
familias con menores con Hemofilia en la Provincia de Santa Cruz de
Tenerife a través de la formacién y acompafiamiento que faciliten la
normalizacién de la enfermedad, consiguiendo la aceptacion de la
enfermedad y la adherencia al tratamiento. Esta ayuda es primordial para
que la entidad pueda seguir desplegando su labor.
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ENTREVISTAS REALIZADAS

Ao largo del 2018 se han mantenido multiples entrevistas que son vitales
para la labor que se realiza en la entidad.

PERSONA/S

CARGO

D. Juan Marquez Fandifio

Miembro de Comisién de Sanidad del
parlamento de Canarias por Grupo Podemos

D. Rafael Yanes Mesa

Diputado del Comun

Ilma. Sra. Dila. Maria del
Carmen Marrero Garcia

Directora General de Dependencia y
Discapacidad

Ilma. Sra. Dha. M2 Reyes
Henriquez Escuela

Directora General de Politicas Sociales e
Inmigracidon del Gobierno de Canarias

D. Christian Méndez
Benedetti

Presidente Instituto Canario de Hemodonacion
y Hemoterapia

Dna. Flora Marrero Ramos

Concejala de Bienestar Social, calidad de Vida
y Vivienda del Ayuntamiento de La Laguna

D. Ignacio Lopez Puech

Director del Area de Salud de Tenerife

D. Jesis Domingo Delgado y
D. Oscar Diez Gil

Gerente y Director Médico del Hospital Univ.
Ntra. Sra. de Candelaria

Dra. Maria del Carmen Mesa
Lorenzo y Dr. Mario Rios

Jefa del Servicio de Hematologia del Hospital
Nuestra Sefiora de la Candelaria/Hematdlogo
del Hospital Nuestra Sefiora de la Candelaria

Diia. Esmeralda y Diia. Rubi
Gonzalez

Concejala Delegada del Ayuntamiento de
Tacoronte/Técnica ADEL

Dia. Catalina Perdomo
Bethencourt

Educadora de la Concejalia de Salud de
Granadilla de Abona

Dna. Jannet Pérez Martin

Concejala de Comercio, Turismo, Empresa
Publica ICODTESA y ADL del Ayuntamiento de
Icod de los Vinos

D. Enrique Valcarcel

Director técnico del Colegio de Farmacia

Manescau Santa Cruz de Tenerife
Dia. Adassa Farifa Técnica de Cooperacién Social y Voluntariado
Rodriguez IMAS

D. Diego Garcia

Area Sales Manager OCTAPHARMA

Dia. Marisol Rentero Ruiz

Market Access & Institutional Relations
Manager CSL Behring

Dina. Lure Morales

Asociacion Creativa
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ENTRADAS REYES MAGOS

Un afio mas, AHETE fue una de las asociaciones participes en la venta de

entradas de sus Majestades Los Reyes Magos de Oriente en el Estadio
Heliodoro Rodriguez Lopez, en el municipio de Santa Cruz de Tenerife.

Gracias al Organismo Auténomo de Fiestas, AHETE fue una de las

entidades beneficiarias de lo que

se recaudd en ese dia y que

posteriormente se repartié entre las distintas entidades para destinarlo a

distintos proyectos.

VENTA

v
SANTACRUZ

El corazén de Tenerife

LOTERIA

Otra forma de financiacion que t

iene AHETE para obtener recursos

econdmicos para la misma es la venta de loteria de Navidad y de El Nifio.
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ALMUERZO SOLIDARIO J

El domingo 8 de abril, AHETE celebré su tradicional Almuerzo Solidario, que
reunido alrededor de 200 personas entre colectivo, familiares y demas
personas allegadas a la entidad, que disfrutaron de un dia de
entretenimiento y diversién. Durante la celebracion de este acto se realizd
un gran sorteo de regalos gracias a la colaboracion de numerosas
empresas, y, donde la Parranda la Vendimia amenizo el acto.
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FINANCIACION Y COLABORADORES

FINANCIADORES J
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COLABORADORES
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DIVULGACION Y PRESENCIA EN
MEDIOS

BOLETIN TRIMESTRAL VIDAHETE

Cada ano, AHETE, publica trimestralmente un boletin con informacion sobre

Hemofilias u otras coagulopatias congénitas, temas sociales que son de
interés tanto para el colectivo como para la sociedad en general, y algunos
aspectos relacionados con la entidad. Este boletin informativo constituye un
medio de difusiéon fundamental, el cual, tiene caracter trimestral y se envia
tanto por correo electronico como por correo ordinario (en algunos casos) al
colectivo, instituciones, empresas privadas y agentes sociales.

DIA MUNDIAL DE
LA HEMOFILIA

11 ACTIVIDAD DE
DEPORTE PARA

ictori o i1
DEL 2 DE JULIO AL 31 DE AGOSTO
fedhemo “hey i fedhemo
>~ tas e ‘ ABRIMOS DE 08-00 A 1400 HORAS

| COLABORA
CocEmre

= coN
[CITU | coTROS!
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REDES SOCIALES

Otro de los medios de difusién que cuenta la entidad son las redes sociales:

pagina web, Instagram, YouTube, Twitter, Facebook y Google +. A través
de ellas, se plasma informacién actualizada y relevante sobre los proyectos,
actividades y la labor diaria que realiza AHETE. Un medio de comunicacion
actual y activo que pretende acercar la entidad a los diversos agentes
sociales.

Asociacion de
Hemofilia en la

Provincia de Santa (5
Cruz de Tenerife,
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REVISTA DE INTEGRACION J

Como viene haciendo varios anos, AHETE, colabora con la Revista

Integracion-La Voz de la Discapacidad en Canarias
(www.revistaintegracion.es), una herramienta mas, para difundir y
conocer la labor que se realiza con las personas con discapacidad en
Canarias desde diferentes ambitos. Por ello, la entidad colabora a través
de la redaccién y envio de noticias que son publicadas.

Revista Integracién N© 89 Revista Integraci6én N° 90
Marzo 2018 Junio 2018

Revista Integracién N° 91 Revista Integracién N° 92
Septiembre 2018 Diciembre 2018

Taller de natacién y hibitos de vida saludables
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PLAN DE TRABAJO 2019

{ SERVICIOS \

Servicio de Informacion, Valoracion
y Orientacion

Servicio de Empleo "Activa tu
busqueda"

a ',
.9 | | "9' Servicio de Informacién y
1 |.".’ Prevencion de la Discapacidad

L7 W "‘\ - - - - 7
i "1\‘&7\:%% Proyecto de Sensibilizacion
- 2 77f | (Charlas, Dia Mundial, ferias, etc.)
\/
&/’
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ACTIVIDADES PREVISTAS PARA EL 2019 J

ACTIVIDADES

FECHA PREVISTA

Actividad Deportiva

Almuerzo Solidario

Asamblea de Socios
XXVI Simposio Médico Social

(Salamanca)

Celebracion Dia Mundial

Encuentro de Ocio de Jovenes

Encuentro Formativo para
Familias
Fomento de Habitos de Vida
Saludable Tenerife

Fomento de Habitos de Vida
Saludable La Palma

Actividad Ocio Parque Maritimo

Actividad Ocio Aqualand
Encuentro Formativo

Actividad Ocio Loro Parque

16 de febrero
24 de marzo
28 de marzo

Del 5 al 7 de abril

Del 17 al 26 de abril
11 de mayo
22 y 23 de junio

6 de julio

20 de julio y 9 de noviembre

6 de agosto
31 de agosto
14 de septiembre

5 de octubre
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Encuéntranos en:

www.hemofiliatenerife.org

Y en nuestras Redes Sociales:

. f @Hemofiliatenerife

@ @AHETE_

o -]

[9 @hemofiliatenerife



http://www.hemofiliatenerife.org/

