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DATOS DE LA ENTIDAD

Denominacion: Asociacion de Hemofilia en Ia
provincia de Santa Cruz de Tenerife, (AHETE)

CIF: G-3829069
Fecha de constitucion: 24 de enero de 1992

Forma Juridica: Asociacion sin animo de lucro

YV V V V

Direccion: Camino del Hierro 120 viviendas, Bloque
1, Locales 1 y 3 (38009). Santa Cruz de Tenerife

» 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 del Excmo. 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.

> Entidades a las que pertenece:

- Federacion Espafiola de Hemofilia (FEDHEMO).

- Confederacién Espafiola de Personas con Discapacidad Fisica y Organica
(COCEMFE).

- Consorcio Europeo de Hemofilia.

- Federacion Mundial de Hemofilia (WFH).

Jiedhemo & wrH

Federacion Espafiola de Hemofilia WORLD FEDERATION OF HEMOPHILIA

COCEMFE
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RECORRIDO HISTORICO

En la década de los 90, cuando un grupo de personas compuesta por personas
con coagulopatias congénitas y de padres y madres detectaron la necesidad de contar
con un medio apoyo mutuo, para poder mejorar las condiciones que en ese momento
existian en relacién con la enfermedad, la cual, hoy en dia sigue siendo catalogada como
una enfermedad “rara”, por su baja incidencia en la poblacién (80/100 personas por
millon de habitantes). Esto tuvo como resultado, que en el afio 1992 se fundara la
Asociacién de Hemofilia en la Provincia de Santa Cruz de Tenerife, mas conocida por sus
siglas "AHETE"”, cuyo objetivo principal en ese momento consistia en apoyar a todas las
familias y tratar, en la medida de lo posible, de minimizar las dificultades que padecian
las personas con hemofilia y sus familiares.

En 2002, la Asociacion comienza a asentarse, logrando profesionalizarse, al
contar con dos profesionales de referencia para la atencidn del colectivo y la ejecucion
de diferentes proyectos y actividades. Esto supuso un gran cambio para la Asociacion,
que tuvo la posibilidad de dar una atencién profesionalizada y personalizada, donde
AHETE logro tener un horario continuado, permitiendo un mayor acceso al colectivo y a
sus familias. Y también, supuso el apoyo de distintas organizaciones e instituciones a
traves de diferentes proyectos.

Gracias al esfuerzo de la Junta Directiva, del Equipo Técnico, el Voluntariado, las
personas Colaboradoras y, por supuesto, del colectivo de Hemofilia u otras coagulopatias
congénitas, se ha conseguido que la Asociacion sea un lugar de referencia para el
colectivo, que trabaja y lucha cada dia por mejorar la situacién de las personas que lo
conforman, manteniendo un plan de trabajo anual que incluye un gran numero de
actividades, talleres, acciones de sensibilizacién entre otras muchas cuestiones. Cabe
destacar, que, durante estos 27 afios de trayectoria, la entidad ha alcanzado multiples
logros, que avalan la labor que realiza, entre los que se encuentran:

Premios/Menciones Honorificas:

2020— Renovacion Obtencion del Sello de Calidad Norma ISO 9001:2015
2017— Obtencion del Sello de Calidad Norma ISO 9001:2015.
2017— Declarada de Interés Publico de la Ciudad de Santa Cruz de Tenerife.

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

2016— Premio al Valor Social Fundacién Cepsa

2012 Entidad ganadora del XV Edicién de los “Premios a la Solidaridad” del
Cabildo Insular de Tenerife.

2010 y 2011 Mencion Honorifica “Premio a la movilidad sostenible” por la
empresa Metropolitano de Tenerife S.A.
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JUNTA DIRECTIVA

> La Junta Directiva es elegida por la Asamblea General. Es el drgano de gestion
operativo de la entidad, encargado de la toma de decisiones y aprobacién de las
principales lineas de acciéon. Estd compuesto por Presidente, Vicepresidente,
secretario, tesorera, y vocales. A continuacion, les presentamos la actual Junta

Directiva de AHETE:

JUNTA DIRECTIVA AHETE (2017-2021)

o -

Tomas Diaz Adal Mesa Abreu Ivan Herrera Antonia de Ledn
Gonzalez Vicepresidente Reyes Villalba
Presidente Secretario Tesorera

A&7
Candelaria Montserrat Enrique Herrera Jose Angel
Curbelo Darias Camacho Arteaga Martin Gonzalez
Vocal Lorenzo Vocal Vocal
Vocal
Memoria de Gestién 2020
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COLECTIVO AHETE

Nuestro colectivo estd conformado por personas con Hemofilia u otras
coagulopatias congénitas, portadoras de la enfermedad y familiares, residentes en la
provincia de Santa Cruz de Tenerife, que de manera voluntaria se han registrado en la
Asociacion para ser participes en los diferentes proyectos que realiza la entidad.

Asimismo, dentro del colectivo incluimos, también, al voluntariado, a personas y

entidades colaboradoras de AHETE, ya que, cuentan con un papel fundamental en el
funcionamiento de la Asociacion.

COLECTIVO DE AHETE

PERSONAS AFECTADAS POR HEMOFILIA A 34
PERSONAS AFECTADAS POR LA HEMOFILIA B 20
PERSONAS AFECTADAS POR VON WILLEBRAND 27
PERSONAS AFECTADAS POR OTROS DEFICITS DE COAGULACION 11
PORTADORAS 43
FAMILIARES 75
OTROS (FAMILIARES DE PERSONAS FALLECIDAS) 17
PERSONAS COLABORADORAS 32
VOLUNTARIADO 5
TOTAL 264

Tabla 1: Cuadro del Colectivo total de AHETE. Fuente: Elaboracion propia a partir de los datos
del registro del colectivo.

# PERSONAS AFECTADAS POR HEMOFILIA A

PERSONAS AFECTADAS POR LA HEMOFILIAB

i PERSONAS AFECTADAS POR VON WILLEBRAND

# PERSONAS AFECTADAS POR OTROS DEFICTS
DE COAGULACION

& PORTADORAS

W FAMILIARES

i OTROS (FAMILIARES DE PERSONAS

FALLECIDAS)
i PERSONAS COLABORADORAS

WVOLUNTARIADO

Grafica 1: Colectivo total de AHETE porcentualmente.
Fuente: Elaboracion propia a partir de los datos del registro del colectivo.
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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 y 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/as socios/as, agentes
@ sociales, Instituciones, empresas, otras entidades del tercer sector y sociedad en
General desde el trabajo eficaz y efectivo, la solidaridad y la colaboracion e

implicacién comunitaria.
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FINES DE AHETE

Segun el articulo 4 de los Estatutos de AHETE, los fines de la asociacién son:

Impulsar y promover la toma de conciencia
por parte de la sociedad, organismos e
instituciones, y en especial por aquellos cuyos
fines tengan relacién 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 Asociaciéon de las
personas residentes en la Comunidad Auténoma,
con deficiencia de los factores antihemofilicos 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.

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

Realizar gestiones conducentes a obtener Ila
colaboracion 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 Ila integraciéon, 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 Ia
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
Asociacion sin animo de lucro y sus beneficios
gue repercutan integramente en

los trabajadores discapacitados y/o en la
labor social de dicha Asociacion.

-  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 Ilo
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 Ia
promocién socio laboral, el impulso de creacion
de empresas y/o atencidbn 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 soluciéon de sus
problemas especificos de educacion,
orientacion, formacién profesional y empleo.

Realizar acciones para la divulgacion de
informacion 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 Asociacidén, y asociaciones
de otras discapacidades.

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.

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

En septiembre de 2020, y a pesar de la situacidn que nos acontecia por la
pandemia del Covid-19, AHETE consiguid la renovacion del sello de Calidad de la
norma ISO 9001:2015. Esto supone una importante evolucién en la gestion de la
entidad, ya que, nos ha llevado a consolidar nuestro compromiso de mejora continuada
sobre la labor que realizamos en AHETE.

Este ano, la auditora responsable de la certificacion, ha destacado como puntos
positivos, nuestro amplio plan de formacién dirigido tanto al equipo técnico como al
voluntariado, ademas de indicar que los actuales indicadores de calidad aportan una
informacién muy eficaz para el conocimiento de la gestion de la organizacién entre otros
aspectos.

Conseguir de manera continuada el desarrollo, la difusién, la aplicacién y la
nuestra Politica Calidad, supone la herramienta base para llevar a cabo nuestra labor,
contando con la implicacién activa de la Junta Directiva y el equipo Técnico que
componen la Asociacion, y teniendo siempre como referencia los objetivos planteados en
nuestro Manual de Calidad.

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 2020, aprobados por organismos publicos y entidades privadas,
destinadas al colectivo de Hemofilia u otras coagulopatias congénitas.

EQA

Certifica que el Sistema de Gestion de la Calidad
adoptado por la organizacion

ASOCIACION DE HEMOFILIA EN LA
PROVINCIA DE SANTA CRUZ DE TENERIFE
(AHETE)

Camino del Hierro, 120 viviendas, Blogue 1, Local 1y 3
38009 Santa Cruz de Tenerife

Es conforme con los requisitos de la Norma

UNE - EN - 1SO 9001:2015

El Sistema de Gestion de la Calidad se aplica al siguiente ambito:

La prestacion de los servicios de atencion social a personas afectadas por hemofilia u otras
i y a sus I en la provincia de Santa Cruz de Tenerife.
Programa de voluntariado.

Este certfcado ha sido emilida con anlevicridad por olra entidad de cerlifcacin en fecha 19./06 / 2017.
Namero 10607-E

Fecha de emision 17/04/2019 1

Fecha de renovacién 23/09/2020 |

Fecha de expiracion 18/06/2023 Exfa/nua\‘b, ot

Esperanza Marioez Garcla
Orectora de Carticaciin

Certificado de Conformidad

ElAC

------------- European Quailly Assurance Spain, S.L (EQA Espsds) - Camino de I Zarzuels. 15- Blogue 2. 1* Piants « *
¥ 1 11 28023 Macid. Queds sujeto sl Procedimiento de Certifcacibn y Condiciones Generales” establecido por EQA 9001
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PROYECTOS EJECUTADOS EN 2020

Proyecto

Organismo

Ano de
concesion

Importe

Plazo de
Ejecucion

Atencion Integral en

Servicio Canario de

Octubre 2019 a

Hemofilia 2019 Empleo (SCE) 2019 28.342,84¢€ Junio 2020
Atencion Integral en Servicio Canario de Octubre 2020 a
Hemofilia 2020 Empleo (SCE) 2020 22.163,32¢€ Abril 2021
Afrontando Nuevas Cabildo de Tenerife Junio a
Realidades (IASS) 2020 20.000,00€ Diciembre 2020
Nuevos Retos frente al Cabildo de Tenerife Marzo a
; 202 1.077, )
Covid-19 (IASS) 020 077,39¢ Diciembre 2020
Atencion Especifica en . Noviembre a
Hemofilia, La Palma 2020 | C2Plldo de La Palma 2020 3.744,48€ | 1y embre 2020
Atencion Especifica en Ayuntamiento de La Enero a Julio
Hemofilia Laguna 2020 3.845,14€ 2020
Ayuntamiento Santa
Intervencion con el colectivo Cruz (Org. Enero a
Infantil en Hemofilia Auténomo de 2020 2.:454,16€ Noviembre 2020
Fiestas)
0z - . Novi 201
Atencion Especifica al Ayuntamiento Santa 2019 8.425 63€ OV|ean'|:4bare0 019
colectivo de Hemofilia Cruz (IMAS) e 20 22;
. Diciembre 2020
Atencion Integral en COCEMFE 2019 17.724,81€ | a Noviembre
Hemofilia
2021
oz Diciembre 2019
Atencion Integral en COCEMFE 2020 12.883,51€ | a Noviembre
Hemofilia
2020
Conviviendo con la Hemofilia Fundacion Julio a Octubre
u otras Coagulopatias . . 2019 3.000,00€
Ar CajaCanarias 2020
Congénitas
Bolsas de Hielo para el Oficina de 2020 559.00€ Enero a Junio

Colectivo

CaixaBank-Ofra

2020

Tabla 2: Proyectos ejecutados en 2020.

Fuente: Elaboracién propia.
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FINANCIACION

ORGANISMOS Y ENTIDADES FINANCIADORAS

"“ AR o SEPE 4

& CYAIPs

Santa Cruz de Tenerife
AYUNTAMIENTO

Instituto Municipal de
Atencidn Social

Fundacién

ONCE

®

Santa Cruz de Tenerife
AYUNTAMIENTO

FIESTAS

\l( MO. AYUNTAMIINT oL
g “: 6% SANV( PISTOBAl dr
VAN U— %Y LA LAGUNA
) <> CABILDO

Ope <% DE LA PALMA

®

Santa Cruz de Tenerife
AYUNTAMENTO

DONACIONES Y COLABORACIONES

Hospital o
Universitario Ntra. o W e
Sra. de = £ Swz LA OROTAVA
La Candelaria gesl -

Servicio
Canario
de Salud

CSL Behring

Biotherapies for Life™

100

GRUPO
3918126 A X4 Complejo Deportivo
N T = 6 R A 1812018 @ DAT H]?Jl“"‘JD ortivo =23
— Colegio Oficial de ENERIFT A
CENTROS ESPECIALES DE EMPLEO Farmacéuticos

de Santa Cruz de Tenerie

LOS REALEJOS 0K LOS LLANOS DE ARID,

oclapharma

n

EXCELENTISIMO AYUNTAMIE!

&

COCEMFE fedhemo

Federacide fspanols de Homofilia

LAS PALMAS

Tlastre Ayuntamiento
Granadilla de Abona

Ihusie Ayuriormiento de
Urslo

®*ADDin

El Rosario
TU AYUNTAMIENTO

®

Santa Cruz de Tenerife
AYUNTAMIENTO

FIESTAS
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OBTENCION DE RECURSOS PROPIOS

El afio 2020, debido a la incidencia del COVID 19, nos limité la obtencion de
recursos, ya que no se pudo realizar la venta de entradas de los Reyes Magos en el
Estadio donde todos los afios participabamos gracias al Organismo Autonomo de Fiestas
del Ayuntamiento de Santa Cruz de Tenerife, o la celebracidon de nuestro tradicional
Almuerzo Solidario, asi como planificar otras actividades para la obtencién de recursos.

Este afio, la Unica fuente de financiacidon propia fue la obtencién de Cuotas del
colectivo y la Venta de Loteria del Niiio y de Navidad.

S E .LOTERiAS ¥ APUESTAS DEL EJIAD o)

'&%\mn jme‘:nl‘ra? i :5&7{7
LOTERIA NACIONAL

Décima parte del billete
para el sorteo del dia

6 de enero de 2020
| e
TR OV
R RCM-FNMT

M 5002006021>0414973928 W

/p\ ﬁf}\ EA;giNE. k/)

DE NAVIDAD D
22 de diciembre de 2020 -

I:IIIIIIIIIIIIIII“IIIIIIIIIIIIIIIIIII @

A RCM-FNMT

La Adoracion de los Magos

*| oteria del Nifio Enero 2020

*| oteria de Navidad Diciembre 2020
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TIEMPOS DE PANDEMIA

Este 2020 ha sido un afio atipico, donde se han vivido experiencias y situaciones
gue nunca se pensé que podian ocurrir. Tras declararse el estado de alarma en nuestro
pais ante la pandemia mundial del Covid-19, nuestra entidad, como muchas otras
entidades del tercer sector, empresas, instituciones...etc., hemos tenido que adaptarnos
a la nueva normalidad y aplicar medidas de seguridad y proteccién en nuestro trabajo.

Ante todo, desde AHETE se ha fomentado y garantizado las medidas de seguridad
para que la Junta Directiva, Equipo Técnico, Colectivo y personas que acuden a la sede
cuenten con un protocolo ante el Covid-19. En definitiva, para la entidad, la prioridad es
la salud y proteccidon de las personas. A continuacion, se exponen las medidas llevadas a
cabo por AHETE:

> Adaptacion de la sede social y puestos de trabajo:

Colocacion de alfombra
desinfectante para los pies y gel
hidroalcohdlico en la entrada de la
sede.

Colocacion de mamparas
protectoras en los 5 puestos de
trabajo y dotacion de Epis
(mascarilla, gel hidroalcohdlico
y desinfectante)
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Adaptacion de nuestro punto
informatico para garantizar la
distancia de seguridad.

> Donacion de EPIS:

Desde AHETE, queremos agradecer a la Consejeria de Derechos Sociales,
Igualdad, Diversidad y Juventud - Gobierno de Canarias; al Comité Espafiol de
Representantes de Personas con Discapacidad (CERMI); a la Federacion Espafiola de
Hemofilia (FEDHEMO) y a la Fundacién Pedro Rodriguez y Turistica de China con
Canarias Hua Shang Hui, por la donacién de EPIS (mascarillas y gel hidroalcohdlico) a
nuestra asociacion para hacer frente a la situacion del Covid-19.

Este material, ha permitido al Equipo Técnico de la asociacién seguir ofreciendo
los servicios y desarrollando los proyectos, garantizando la proteccion y seguridad de las
personas.
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PROGRAMA DE ATENCION DIRECTA AL

COLECTIVO

En AHETE, la atencion directa desempefia un papel muy importante debido las
caracteristicas tan especiales que tiene la propia enfermedad y del colectivo que la
padecen. Gracias a las intervenciones individuales y del disefio y desarrollo de
actividades, se busca acercar la realidad y tratar de dar respuesta a las necesidades que
manifiesta nuestro colectivo y sus familias. Este programa se desarrolla a través de dos
servicios basicos:

> EIl Servicio de Informacion, Valoracion y Orientaciéon (SIVO).

> El Servicio de Informacion y Prevencion de la Discapacidad.

En cada servicio, se incluyen y disefian diversas actividades (preventivas, sanitarias,
culturales, de ocio, etc.), cuyo objetivo principal se centra en la atencién integral y
mejora de la calidad de vida de las personas afectadas por Hemofilia u otras
coagulopatias congénitas, portadoras de la enfermedad y familiares de la provincia de
Santa Cruz de Tenerife.

ATENCIO
DIRECTA

<

Prevencion
iscapacida

Valoracion y
Orientacion |5
(S1vo) A8
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Tras declararse el estado de alarma por el Covid-19, ademas de seguir en
contacto diario con el colectivo por via telefonica y correo electrénico, desde la entidad
se proporcionaba informacidn de interés sobre diferentes ambitos (sanitario, social,
educativo, laboral...etc.) a través del envio semanalmente de noticias y documentacion
de elaboracion propia de la entidad. A continuacién, les exponemos el listado informativo
enviado al colectivo:

LISTADO ENVIOS COLECTIVO

Carta Informativa del Servicio de Farmacia del Hospital Univ. Nuestra Senora de Candelaria, en
16/03/2020 - : = .
relacion a la dispensacion del tratamiento
20/03/2020 Ansiedad por Coronavirus y como afrontarla
24/03/2020 Estudio del Colectivo de Ahete, para conocer la situacion actual ante la pandemia del Covid-19
Carta Informativa del Servicio de Hematologia del Hospital Univ. Nuestra Senora de Candelaria,

27/03/2020 con relacion al COVID 19

27/03/2020 Guia de medidas y recursos Covid-19 del Colegio Oficial de Trabajo Social de S/C de Tenerife

07/04/2020 Listado de cursos de formacion para personas en blsqueda de empleo, trabajadores y autbnomos.

14/04/2020 Informacién sobre reparto de medicacion a domicilio — Colegio de Farmacéuticos de S/C de
Tenerife.

16/04/2020 Cuadernillo sobre Hemofilia

20/04/2020 Informacion sobre el Ingreso Canario de Emergencia

20/04/2020 Ayudas para personas con discapacidad y personas dependientes

24/04/2020 Ayudas de alquiler de viviendas

29/04/2020 Guia de Recursos de Servicios Sociales de la provincia de S/C de Tenerife

30/04/2020 Guia informativa sobre las salidas de los menores en estado de alarma

30/04/2020 EhV‘IIO enc,ues'sa FedhemoZ para para conocer el impacto del Covid-19 de nuestro colectivo en
distintos ambitos de su vida

04/05/2020 Certificado Digital o Clave Pin

06/05/2020 Informacion sobre el ERTE

11/05/2020 Ayudas de comedor cuota cero

13/05/2020 Informacion sobre los plazos de revisiones de discapacidad temporal y revisable y tarjetas de

aparcamiento
14/05/2020 Solicitar informe Vida laboral via SMS

15/05/2020 Ejercicios para realizar en casa

20/05/2020 Renovacion del DARDE

20/05/2020 Informacion sobre el uso correcto de las mascarillas

20/05/2020 Bases y Convocatoria de subvenciones directas a Autonomos y Micropymes a fin de paliar los

efectos de la crisis COVID—-19 en el tejido productivo de la isla de Tenerife.

27/05/2020 E.nwo esFudlo de Cocgmfe Canarias y Cemudis, sobre la situacion social y laboral de mujeres con
discapacidad en Canarias.

27/05/2020 Informacion sobre la renovacion del DNI

10/06/2020 Beneficios y riesgos de la practica de deporte en hemofilia - Hemofit

09/07/2020 ConvocaForla de concesion de ayudas econémicas para personas con discapacidad 2020 del

Ayuntamiento de La Laguna.

14/07/2020 Envio video del Seminario on-line: "Mujer portadora de hemofilia o con coagulopatias congénitas”

Noticia sobre: Cémo abordar la maternidad siendo mujer portadora de hemofilia u otras

21/07/2020 .
coagulopatias
24/07/2020 Noticia cultural — Curiosidades sobre el municipio de San Cristobal de La Laguna
24/07/2020 Guia: Importancia de la practica del deporte en Hemofilia - Hemofit
27/07/2020 Informacién de interés sobre el cobro indebido de ERTES
29/07/2020 Informar convenio con Integra CEE y Grupo SIFU, para insertar a personas con discapacidad.
31/07/2020 Noticia cultural — Ocio, sobre la cultura canaria y visitar municipio de Candelaria
07/08/2020 Noticia cultural — ocio, sobre la festividad de la Virgen de las Nieves y la isla de La Palma
12/08/2020 Envio estudio de CEMUDIS y COCEMFE Canarias para analizar la situacion social y laboral de las

mujeres con discapacidad en Espana
02/09/2020 Envio informacién sobre becas las ‘Oportunidad al Talento’ de la Fundacién ONCE
04/09/2020 Envio informacién sobre Blog "Educapacidad"
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08/09/2020 Divulgacion de Albergue de Padres online de Fedhemo

09/09/2020 Divulgacion sobre las Charlas de Sensibilizacion en Hemofilia para el profesorado

22/09/2020 Envio informacion sobre “Escuela online de familias con nifios con hemofilia”, organizada por
Fedhemo

22/09/2020 Envio informacion sobre la nueva edicion online de “Hemojuve”, organizada por Fedhemo

07/10/2020 Envio Charla de Sensibilizacion de Cancer de Mama, ofrecida por la Asociacion Amate

09/10/2020 Invitacion Encuentro de socios Online Microsoft Teams — Sabado |7 de octubre

16/10/2020 Envio informacion sobre la Mesa “Deportes, Discapacidad y Otras Realidades”

16/10/2020 Envio informacion sobre el uso de la Plataforma Microsoft Teams

22/10/2020 Envio Estudio de Ahete, para conocer las nuevas necesidades del colectivo derivadas de la actual
situacion de Covid-19

27/10/2020 Envio informacion sobre tramites a realizar con el Cabildo de Tenerife

30/10/2020 Envio informacion con preguntas sobre el Covid-19 de personas coagulopatias congénitas

03/11/2020 Ayudas alquiler vivienda menores 35 afos

04/11/2020 Informacion Ashemadrid sobre cursos de inglés

06/11/2020 Envio cultural-ocio senderos en la isla de Tenerife

06/11/2020 Envio cultural-ocio senderos en la isla de La Palma

09/11/2020 Envio informacion sobre la vacunacion de la gripe y las coagulopatias congénitas

10/11/2020 Informacion sobre los tipos y usos de las mascarillas

13/11/2020 Informacion sobre el Subsidio Especial por Desempleo

18/11/2020 Informacién sobre el documental "Las Momias Guanches"

20/11/2020 Envio video Ejercicios Calentamiento

24/11/2020 Envio Informacion beca Cabildo de Tenerife destinada al alumnado con necesidades especiales

25/11/2020 Envio informacion de interés sobre el Servicio de Recogida del Factor (farmacia HUNS)

25/11/2020 Envio informacion sobre Taller “;Como afrontar una entrevista de trabajo?”

27/11/2020 Envio video Ejercicio Bloque 2y 3

30/11/2020 Envio informacion Servicio de Atencién Psicosocial de Fedhemo

02/12/2020 Envio Video Ejercicios de Fortalecimiento Muscular

03/12/2020 Envio video “Vacunacién contra la gripe” elaborado por la Comision Cientifica de la Real

Fundacién Victoria Eugenia

09/12/2020 Envio informacion sobre la Ayuda Extraordinaria para PNC y PCI

09/12/2020 Envio Video Ejercicios de Estiramientos Finales

Envio informacion sobre Seminario: “Vacunacion y actualizacion del tratamiento de paciente

D42 2020 COVID-19”, organizado por la Real Fundacion Victoria Eugenia
14/12/2020 Envio Informacion Telemaraton Solidario Mirame TV
15/12/2020 Envio Informacion sobre tramites con el Servicio Canario de Salud
16/12/2020 Envio Informacion para colaboracion de felicitaciones navidenas de AHETE
Envio Informacion sobre la actualizacion de la tarjeta de Socio de la Federacion Espanola de
17/12/2020 -
Hemofilia (Fedhemo)
28/12/2020 Envio Informacion nuevo contacto con el SCE y el SEPE

. ]
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El Servicio de Informacion Valoracion y Orientacion (SIVO), nace en el afio 2002,
momento en el que AHETE se profesionaliza. Su principal objetivo es garantizar una atencion de
calidad y personalizada, que dé respuestas a las necesidades y demandas planteadas por el
colectivo con Hemofilia u otras coagulopatias congénitas.

Este servicio, se desarrolla a través de diversos medios, como son las llamadas
telefénicas, los corres electronicos y las visitas domiciliarias realizadas por la Trabajadora
Social, la cual, a parte de ocuparse de atender todas las dudas y demandas que plantea el
colectivo, se encarga de gestionar y priorizar las necesidades, y cuando sea necesario,
derivarlas a los recursos mas idoneos para asegurar una respuesta clara y efectiva.

A su vez, desde este servicio se organiza, desarrolla y ejecuta el Plan de Trabajo Anual, en
el cual se engloba un amplio abanico de actividades que junto a los proyectos de interés para la
entidad, satisfacen las necesidades e inquietudes planteadas por el colectivo. Asimismo, desde
este servicio, la Trabajadora Social se ocupa de la organizacién del voluntariado, que es un
soporte fundamental para el desarrollo de los proyectos y las actividades que se realizan desde
la entidad.

A continuacion, se plasma el trabajo que se ha realizado en el SIVO a través del registro
de acciones que se realiza de manera diaria, siendo una herramienta primordial para cuantificar
las acciones y consultas gestionadas, tanto con el colectivo como con profesionales, agentes
sociales, empresas, organismos publicos...etc., como con la sociedad en general.




Datos de la atencion al colectivo durante el ano 2020

Consultas ano 2020
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Grafica 2: Registro de atenciones mensuales 2020.
Fuente: Elaboracion propia a partir de los datos del registro de acciones de AHETE.

La grafica anterior nos muestra las consultas recibidas por parte del colectivo,
registrando un total de 603 consultas en relacion a la atencién mensual que se llevo a
cabo durante el afio 2020 en AHETE. Este dato es bastante significativo, puesto que
AHETE trabaja para garantizar y promover una mejora de la calidad de vida del colectivo
y de los familiares.

En la misma, se puede observar que el mayor volumen de trabajo se llevé a cabo
durante el mes de Junio, registrando 81 consultas, lo cual podemos relacionarlo con la
incorporacion de una técnico de empleo al Equipo Técnico de AHETE para desarrollar el
servicio de Empoderamiento Digital y Orientacién Laboral “Activa tu Busqueda”.
Asimismo, podemos destacar otros meses del afio donde se obtuvieron bastantes
consultas como por ejemplo, enero (58 consultas), mayo (60 consultas), julio (62
consultas) o septiembre (53 consultas), donde se planificaron y gestionaron la
organizacion de actividades, charlas, etc. Debemos destacar que muchas consultas
recibidas y gestionadas, han sido derivadas por la situacién del Covid-19 ante la
incertidumbre y preocupacion del colectivo.

Aunque durante el 2020 no se hayan ejecutado todas la actividades ni actuaciones
previstas por parte de la entidad, debemos destacar que desde el Equipo Técnico y
apoyado por la Junta Directiva, se han adaptado la mayoria de actividades y planificado
nuevas teniendo en cuenta la situacion actual que estamos atravesando.

. ]
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Actividades del SIVO

Visita Feria de Atracciones de Carnavales

Fecha: 13 de febrero

Lugar: Feria Santa Cruz

Descripcion: Durante esta jornada, varias familias
pudieron disfrutar con los pequefios de la inauguracion
de la Feria del Carnaval de Santa Cruz de Tenerife 2020,
disfrutando de las distintas atracciones. Esta iniciativa ha
sido posible gracias a la implicacidon de los feriantes y al
Organismo Auténomo de Fiestas del Ayuntamiento de
Santa Cruz de Tenerife.

Asamblea General de Socios

Fecha: Sabado 14 de marzo.

Lugar: Sede de AHETE. ASAMBLEA GENERAL DE SOCIOS ,:

Descripcién: La Asamblea General de socios representa
el maximo érgano de la entidad, donde se toman las
decisiones mas importantes de la misma. Esta Asamblea
consiste en una reunion anual, en la que participan los/as
asociados/as y se aprueba el plan de trabajo anual, el
balance de cuentas y cualquier otra decision (proyectos y
actividades) importante que incidan en el desarrollo y

Sede de AHETE

Primers Convocatoria_11:00

Seguada Convocatorie 11:30

gestion de la entidad.

Sendero Familiar

Fecha: 25 de julio

Lugar: Sendero de los Sentidos - Anaga (La Laguna)
Descripcién: Esta actividad se organizd6 y desarrollé
teniendo en cuenta las medidas de seguridad ante la
situacion del Covid-19. Fue una oportunidad de encuentro
y convivencia con 4 familias que componen AHETE, donde
se pudo disfrutar de la naturaleza y pasar un dia agradable
compartiendo momentos y vivencias.

I —
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Taller: "Juegos y Deportes: éEspacios para tod@s?”:

Fecha: del 18 al 30 de junio
Lugar: Modalidad Online

Descripcion: Gracias a la colaboracion de la “Asociaciéon Mujeres,
Solidaridad y Cooperacion”, pudimos hacerles llegar a nuestro
colectivo y sociedad en general informacién de igualdad e inclusion
social. Para nuestra entidad, es de vital importancia fomentar estos
valores ademas de que nuestro colectivo comparta espacios con
otros colectivo, para propiciar la inclusidon, normalizacion de la

enfermedad...etc.

Bautismo de Mar

Fecha: 8 de agosto de 2020

Lugar: Playa Las Vistas (Los Cristianos — Arona)

Descripcién: En esta ocasién, contamos con tres familias del
colectivo, las cuales disfrutaron de una experiencia submarina y
aire libre, a través de la empresa Dive Center — Big Fish, donde
disfrutaron de una jornada en el mar y disfrutando de nuevas
experiencias.

Mujeres Solidaridad y Cooperacién

Charla de Sensibilizacién Asociacién Amate

Fecha: del 7 al 15 octubre 2020

Lugar: Online - Grabacién a través del correo electronico.
Descripcion: Con motivo del mes del cancer de mama, a partir
del 7 de octubre le hemos facilitado a nuestro colectivo una
charla online de sensibilizacion sobre esta enfermedad, gracias
a la colaboracion de la Asociacion de Cancer de Mama de
Tenerife AMATE. En dicha charla, se abordaron mitos sobre el
Cancer de mama, pautas para llevar a cabo la autoexploracion,
tratamientos y habitos para hacer frente a esta enfermedad
entre otras cosas.

S LAMATE

Agiacadm g Chnosd de Mama 38 Tenbdile
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SERVICIO DE INFORMACION Y
PREVENCION DE LA DISCAPACIDAD

AHETE, incluye dentro de su plan de trabajo el Servicio de Informacion y Prevencion
de la Discapacidad, dirigido tanto al colectivo de Hemofilia u otras coagulopatias congénitas,
asi como a personas que acuden a la asociacion con algun tipo de discapacidad o que tenga
riesgo de padecerla, dandoles la oportunidad de tener un espacio al que acudir. Este servicio se
desarrolla teniendo en cuenta dos lineas de trabajo:

1. La atencion directa a la persona usuaria.

2. El desarrollo de actividades relacionadas, especialmente, con las areas sanitaria,
social, educativa o laboral.

Dicho servicio, es gestionado por una profesional del Trabajo Social, responsable del
area, encargandose de las atenciones y consultas, la organizacion de actividades y/o talleres,
asi como la coordinacidn con recursos externos. Asimismo, es la responsable de poner en
marcha las distintas actuaciones dirigidas hacia la prevencién y la mejora de calidad de vida de
estas personas, a través de la informacion y la concienciacion sobre la discapacidad.




Actividades Servicio Prevencion a la Discapacidad

Apoyo en el tratamiento del colectivo

Fecha: transversal-anual.

Lugar: Hospital Universitario Nuestra Sefora de la Candelaria.
Descripcion: Una labor contemplada dentro del “Servicio de
Atencion a la Discapacidad” ha sido el apoyo en el tratamiento a
las familias, que por distintas circunstancias (laborales, familiares,
etc.) no podian acudir ellas mismas a recoger su tratamiento los
viernes, que es el 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.

Taller Deportivo y Habitos de Vida Saludables

Fecha: 15 febrero

Lugar: Complejo Deportivo de Tenerife Santa
Cruz-Ofra

Descripcion: El sabado 15 de febrero, AHETE
acudid al Complejo Deportivo de Ofra, para
celebrar una mafiana de deporte inclusivo y
fomentar habitos de vida saludable, donde
pudimos contar con la colaboracién para el
desarrollo de las actividades de la Asociacién de
Dinamizacion e Inclusién Social (ADDIN), Atletas
Sin Fronteras, Manuela Langon y Vanesa Morales.

A esta jornada acudieron mas de 50 personas,
contando con la participacion del colectivo de
AHETE, ADDIN, Apedeca-Ayuda a Personas
Dependientes, Fundacion Tutelar Canaria Sonsoles Soriano Bugnion, Hogar Sagrada
Familia. Durante esta jornada disfrutamos de diversas actividad de dinamizacién, la
practica de Pilates y para terminar, practicando ejercicio de natacién terapéuticos en la
piscina. Ademas, queremos transmitir nuestro agradecimiento a La Fast, por cedernos
platanos para celebrar un desayuno saludable.

Charla de sensibilizacion de Funcasor

Fecha: Lunes 29 de junio
Lugar: Online

Descripcion: A través de su Trabajadora Social Omayra, se L
imparte un taller informativo sobre la situacion de las personas

con sordera y sus dificultades, dirigida a la Junta Directiva, Funcasor

FUNDACION CANARIA

Equipo Técnico, Voluntariado, de cara a conocer la realidad que PERSONAS CON SORDERA
viven estas personas con su discapacidad.
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Visita al Colectivo de La Palma

Fecha: 20 de agosto de 2020

Lugar: Isla de La Palma

Descripcidn: En esta jornada, una trabajadora social de la
entidad, se ha desplazado a la isla de La Palma para visitar
y conocer las nuevas necesidades de nuestro colectivo
residente en la isla, ante la situacién actual en la que nos
encontramos por la pandemia del Covid-19.

Encuentro del Colectivo: "Realidad actual”

Fecha: 17 de octubre 2020

Lugar: Online - Plataforma Microsoft Teams
Descripcién: El 17 de octubre, celebramos
nuestro tradicional Encuentro del Colectivo de
AHETE, aunque en esta ocasién, nos hemos
tenido que adaptar a la nueva normalidad y
realizarlo en formato Online a través de la
plataforma Microsoft Teams.

En esta jornada, contamos con |Ia
7 e colaboraciéon del Dr. Mario Rios de Paz
(Hematdlogo del Hospital Universitario Ntra. Sra. de Candelaria), Diia. Ma Angeles
Ocafia Gébmez (Farmacéutica del Hospital Universitario Ntra. Sra. de Candelaria) y Dia.
Alicia Quintana Coello (Fisioterapeuta Pediatrica del Hospital Universitario Ntra. Sra. de
Candelaria). Asimismo, esta reuniéon permitié aclarar dudas, detectar necesidades
derivadas de las intervenciones de los participantes y expresar las preocupaciones del
colectivo a los profesionales sanitarios y equipo técnico.

Mesa Debate: "Deporte, Discapacidad y otras realidades”

Fecha: 21 de octubre 2020
Lugar: Online - Plataforma Microsoft Teams.
Descripciéon: El 21 de octubre se celebré en
formato online la Mesa Debate: “Deporte,
Discapacidad y Otras Realidades”, organizada
por nuestra asociacién. En dicha mesa debate,
pudimos contar con la participaciéon de D. Juan
Carlos Hernandez Sosa (Presidente de Ia
Federacion Canaria de los Deportes para
0 (] @ (<] 0 00 0 0 Personas con Discapacidad), D. Miguel Nicolas
Bethencourt Camacho (Maestro de Educacion vy
socio de AHETE), D. Eduardo Cabrero Lugo (Presidente de la Asociacién de Dinamizacion
e Inclusion Social, ADDin) y D. Luis Rodriguez Martin (Presidente del Club Deportivo
ADDin)
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Los diferentes ponentes expusieron la labor que llevan a cabo, la
importancia del deporte en personas con discapacidad y estrategias de
afrontamiento ante la situacion actual derivada del Covid-19, entre
otras cosas. Ademas, esta mesa debate sirvido para que entre todos los
participantes se llegaran a ciertas conclusiones como la necesidad de
integrar los grupos deportivos integrados por personas con
discapacidad intelectual en las federaciones y sustituir el concepto de
diversidad funcional en el reglamento general, y asi poder trasladar
estas necesidades al Director General de Deporte del Gobierno de
Canarias.

CTUBRE — 17:00 A 18:30h

Encuentro del Colectivo Palmero

Fecha: 12 de diciembre de 2020

Lugar: Online

Descripciéon: Adaptandonos a esta nueva realidad,
realizamos un encuentro con las personas residentes

en la isla de La Palma, donde abordamos temas Tramites con el Servicio
relacionados con tramites a gestionar con el Servicio Canario de Salud
Canario de Salud, APPS de interés para gestiones ﬁ%

diarias, asi como la situacion actual relacionado con
los nuevos tratamientos.

Elaboracion de Material Audiovisual Deportivo

Descripciéon: Desde AHETE, se ha grabado y disefiado un material informativo dirigido
al colectivo, con ejercicios recomendados y adecuados para personas con hemofilia u
otras coagulopatias y sociedad en general. Estos ejercicios, han sido disefiados para que
las personas lo puedan practicar en el propio domicilio y sin la necesidad de adquirir
material especifico.

Estos videos se han desarrollado gracias a la colaboracion y trabajo de Manuela Langon
(socia de Ahete y profesora de Educacion Fisica) la cual ha dirigido la actividad junto a

dos miembros mas el
colectivo que han participado
en las grabaciones de los
ejercicios. Con esta bateria
de videos, queremos crear

it ‘ Blogue 4
ST : Fortalecimiento
Ejercicios Calentamiento: muscular

L . Blogue? g (L i > Blogue5
conciencia en el colectivo de PEEE e
la importancia que tiene la Ferlosmisaiis, ' o e
actividad fisica y tener ‘
buenos habitos saludables, ya Blogue3 1 . Bloaue§

que es algo fundamental para Fortaledmiento L Farlalsipiegl]
personas que sufren esta S muscular

patologia.
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DIGITAL Y ORIENTACION LABORAL

“ACTIVA TU BUSQUEDA"

AHETE, implantd por primera vez el servicio de orientacion laboral “Activa tu busqueda”
en febrero de 2014, 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 poblacion en general, con el fin de mejorar las posibilidades de
insertarse en la vida laboral.

Atendiendo al perfil de personas atendidas en el afio 2019 y teniendo en cuenta, que la
gran mayoria de las personas que acudian al servicio no tenian conocimientos basicos en el
manejo de los ordenadores y herramientas digitales para desarrollar una busqueda de empleo
auténoma a través de Internet, en 2020, se decide dar un giro a este servicio para fomentar el
empoderamiento digital.

Por ese motivo, ademas de trabajar las herramientas para la busqueda activa de empleo,
se realiz6 un trabajo de apoyo a la alfabetizacién informatica, donde las personas fueron
adquiriendo unos conocimientos basicos y se vayan empoderando personalmente, aumentando
su autoestima al verse capaz de manejar un ordenador y las nuevas tecnologias.

Contar nuevamente con la financiacion del Instituto de Atencion Social y Sociosanitario
(IASS) del Cabildo de Tenerife y del Anillo Insular de Politicas Sociales (AIPS), ha supuesto que
podamos desarrollar nuestro proyecto un afo mas y descentralizar este servicio realizando
atencion a nivel insular, ademas de continuar trabajando por mantenerlo activo y seguir
sirviendo a la comunidad.




Personas Beneficiarias Atenciones Individuales

Durante el 2020, se ha conseguido alcanzar un las siguientes cifras en atenciones:

eTotalidad de personas
Personas Beneficiarias atendidas
57
Sesiones eTotalidad de sesiones
o individuales realizadas
individuales e215
|

Iméagenes de Sesiones Individuales
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Personas Beneficiarias Talleres Grupales

eNUmero de Talleres

Talleres impartidos realizados
20
eTotalidad de personas
Personas participantes en las
226

Iméagenes Talleres Grupales durante el proyecto

22, 23y 24 jul. PFAE “Activate El Rosario” (El Chorrillo. Ayto. El Rosario)
15y 17 sept. PFAE La Vica (Buenavista del Norte)
2,5y 6 oct. PFAE Operaciones Basicas de Restaurante y Bar (La Matanza de Acentejo)
16 oct. PFAE Agrosostenible (Buenavista del Norte)
23 oct. Aula Joven Centro Cultural El Médano (Ayto. Granadilla)
28 oct. Aula Joven Centro Cultural San Isidro (Ayto. Granadilla)
13 nov. PFAE Agrosostenible (Buenavista del Norte)
18, 24 nov, 1 dic IES Nuestra Virgen de la Candelaria (Santa Cruz de Tenerife)
21 nov. CIFP los Gladiolos (Santa Cruz de Tenerife)
25 nov. Sede de AHETE (Santa Cruz de Tenerife)
Memoria de Gestién 2020
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PROGRAMA DE SENSIBILIZACION EN
HEMOFILIA

N

El Programa de Sensibilizacion en Hemofilia es un eje importante para esta entidad
desde hace diecisiete afios. El objetivo fundamental que persigue este programa es dar a

conocer la Hemofilia (considerada una enfermedad rara) y la importancia de la donacion 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 y a sus familiares. Dentro de este programa se desarrollan cuatro

lineas de accidn:

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

-\



Proyecto de Sensibilizacion en Hemofilia para Jovenes

Desde el afio 2003, AHETE ha podido desarrollar y dar continuidad al Proyecto de
Sensibilizacién en Hemofilia para Jovenes en distintos centros publicos y privados de
Educacion Secundaria Obligatoria, en la provincia de Santa Cruz de Tenerife.

El objetivo es dar conocer la realidad del colectivo de Hemofilia u otras
coagulopatias congénitas a jovenes de 3° y 40 de la ESO, de cara a lograr la
sensibilizacién sobre esta enfermedad rara. A continuacion, se incluye un grafico de la
evolucion del proyecto y donde podemos apreciar que este Gltimo curso, se reducen las
cifras previstas debido a que hubieron charlas confirmadas que no se pudieron realizar
debido a la declaracién del estado de alarma por la COVID-19.

-m-m CENTROS ALUMNOS/AS

2003-2004 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
2018-2019 18 34 1.875
2019-2020 1.205

TOTAL ““m

Fuente: Elaboracion propia a partir de los datos del Proyecto de Sensibilizacion en Hemofilia para
Jovenes, 2020.

IES Viera
y Clavij
20/02/202¢ JOQ

IES Geneto
16/12/2019
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Charla Informativa especifica para Profesorado y Alumnado en centros
educativos con menores con Hemofilia u otra coagulopatia congénita

A lo largo del curso escolar, y mas especialmente
cuando se inicia el curso, es prioritario difundir
informaciéon y ofrecer charlas informativas dirigidas al
profesorado en los centros educativos, en los que
estudian menores con Hemofilia u otras coagulopatias
congénita, por peticion de los progenitores, pues
consideran prioritario proporcionarle esta formacion al
profesorado que educa al menor en el centro escolar,
consiguiendo una mayor asistencia de profesorado
respecto a otros afios.

@
@
(]
(]
@
@
@
(]
@

Durante el afio 2020, se envié un material ilustrativo a 12 centros educativos
dirigido al profesorado, asi como se impartieron charlas online y/o presenciales, a través
de nuestro equipo técnico, donde pudieron atender todas las inquietudes y dudas del
personal del centro. A continuacion se presenta la tabla en la que se impartieron estas
charlas, y el nimero de profesorado beneficiario de la misma.

CENTRO EDUCATIVO PERSONAS BENEFICIARIAS

IES LUIS DIEGO CUSCOY (ARONA) 50

CEIP NUESTRA SENORA DE LA CONCEPCION 40
(LA OROTAVA)

TOTAL: I T

Fuente: Elaboracion propia a partir de los datos del Proyecto de Sensibilizacion en Hemofilia.

Charla Informativa a estudiantes universitarios del Grado de Trabajo
Social

Tenemos la propuesta de impartir una charla informativa de sensibilizacion al
alumnado de Tercer Grado de Trabajo Social, en la asignatura de Discapacidad, para dar
a conocer la realidad de nuestro colectivo. El 1 de diciembre, AHETE se desplaza a la
Universidad con dos Trabajadores Sociales del Equipo y una persona del colectivo que
cuenta su experiencia. En esta ocasién, las personas beneficiarias fueron mas de 50
personas entre presenciales y online.
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Dia Mundial de la Hemofilia

Como cada 17 de abril, AHETE celebra el Dia Mundial de la Hemofilia. La
situacion de este afio debido a la pandemia, hace que no se celebren todas las
actividades previstas al inicio del afio, pero pudimos realizar varias iniciativas para
conmemorar este importante dia.

Para el aifio 2020, el lema fue “Participa +” y ante la pandemia mundial del Covid-
19, la Federacién Mundial de Hemofilia (FMH) invitd a celebrar con familiares y amigos
este dia de manera segura quedandose en casa y usando las nuevas tecnologias y
dispositivos conectados a internet.

En AHETE, se propici6 por segundo afio
consecutivo, la puesta en marcha de la campafia en
nuestras redes sociales del "Reto de la prenda roja”,
y con la publicacion de videos de personas allegadas
a nuestra asociaciéon en conmemoracion de este dia y
transmitiendo un mensaje de animo y esperanza.

Ademas, gracias a la colaboracion de diferentes instituciones hemos contado con
la iluminacion de color de rojo del Cabildo Insular de Tenerife, el Excmo. Ayuntamiento
de La Orotava, el Excmo. Ayuntamiento de Los Realejos y el Excmo. Ayuntamiento de
Los Llanos de Aridane (La Palma), ya que en esta isla también se encuentra parte del
colectivo de la entidad.
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Participacion Social en foros, plataformas comunitarias y

reuniones mantenidas

A pesar de las circunstancias, donde no se ha podido realizar ferias de
voluntariado o de salud, reuniones presenciales, etc. debido a la pandemia, se ha
participado en muchas de las actuaciones de manera online, adaptandonos a esta nueva
situacion.

Reunién Colegio Fisioterapeutas de Canarias
(13 de enero). Conocer nuestra realidad y establecer
lineas de colaboracidn.

Reunion con la Fundacion Sonsoles Soriano, para conocer y
establecer lineas de actuacion conjuntas. (16 de enero de 2020).

Reunién con la Asociacién de Dinamizacién e inclusiéon
Social (ADDin), para establecer lineas de actuacion
conjuntas para el 2020. (21 de enero de 2020).

Reunion Programa Inserta (Fundaciéon ONCE): El 22 de
enero mantuvimos una reunidn en nuestra sede con una de
las profesionales de Inserta, para darle a conocer nuestro
proyecto, y valorar posibles lineas de colaboracion.
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Firma Convenio de Colaboracion CaixaBank: Desde AHETE,
seguimos trabajando por mejorar el dia a dia de nuestro
colectivo, por ello el 29 de enero, firmamos una colaboracion con
CaixaBank para la compra de bolsas de hielo instantaneo, ya
qgue, son de gran importancia de cara a prevencion de posibles
secuelas que les puedan aparecer.

Reunion Programa Tenerife Solidario para conocer la
campaifa de sensibilizacion en los Institutos de la isla de
Tenerife y establecer las lineas de actuacion de las
entidades (30 de enero de 2020).

- (,-_-.\ Visitar instalaciones de Sinpromi, sobre Vida

. SIHPROmH \ | Independiente (27 de febrero de 2020): Dos de nuestras
E 1 /| profesionales acuden a conocer este espacio relacionado con
SOCIEDAD INSULAR PARA LA PROMOGION la accesibilidad.

DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD, S.L

Reunion del Anillo Insular de Politicas
Sociales (AIPS) (21 de mayo de 2020): reunién
con entidades pertenecientes al Anillo Insular,
organizada desde la Presidencia del IASS, para
explicarnos la situacién con respecto a los
proyectos de 2020, y la prevision de cara a la
atencion a las personas a las que atendemos.

Firma Convenio Grupo Integra CEE. Dentro de
nuestro  servicio de Empoderamiento vy
Alfabetizacién Digital, se establecen contactos
con otras entidades, para establecer lineas de
colaboracién que incidan directamente en las
personas que acuden al servicio, y donde en este
caso se hace la firma del convenio el 2 de
noviembre.
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Participacion en Juntas Directivas de Ila
Federacion Espaiola de Hemofilia
(FEDHEMO). Como miembros de Ia
Federacién, participamos en las dos Juntas
Directivas que se celebran al afio de
manera online, donde se aborda sobre la
situacion actual y se toma decisiones sobre
V66066 I el colectivo de coagulopatia congénitas.

3. l “ Estas reuniones se produjeron el 24 de
junio y el 10 de noviembre.

Miembro Plataforma Sumando Construimos
del Distrito de Ofra en el Ayuntamiento de
Santa Cruz de Tenerife, en las comisiones de
Empleo y Salud. A lo largo del afio, participamos
en mas de 10 reuniones en formato online,
donde se abordan diferentes tematicas de
interés, trabajando en red con otras entidades y
agentes sociales.

Reuniones organizadas por el Ayuntamiento
de La Laguna y la Plataforma La laguna
Solidaria, de cara a dar impulso a la figura del
voluntariado, trabajar en el plan Municipal de
Voluntariado del municipio, establecer lineas de
actuacion de las entidades sin animo de lucro en
el municipio de La Laguna. Ademas pudimos
participar en la elaboracién de un video sobre
discapacidad, con motivo de la celebracion del
Dia Internacional de la Discapacidad.

Reuniones de COCEMFE Canarias: En
formato online, se realizan reuniones para ver la i
situacion de Cocemfe Tenerife, y conocer la
realidad de cada asociacion y como se esta
abordando la situacion, las necesidades e
inquietudes.
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Formacion para Equipo Técnico y Junta Directiva

Durante el 2020, la Junta Directiva y el Equipo Técnico de AHETE han participado
en diversas formaciones y Webinar:

- Asistencia I Jornadas de Promocion de la Inclusiéon social (19 y 20 de
febrero) Hotel Escuela de Santa Cruz de Tenerife, organizadas desde el IASS.

- Webinar “Sensibilizaciéon empresarial” Fundacién ONCE (20 de marzo).

-  Webinar "Educacion afectiva sexual para el alumnado con discapacidad”
Cocemfe Las Palmas (27 de marzo de 2020)

-  Webinar “Plataformas de Comunicacion: Accesibilidad y casos de uso”
Fundacién ONCE (31 de marzo).

- Webinar “"Sexualidad y discapacidad”. Fundacion ONCE. (17 de abril).

- Seminario CESCO 27 "Renta Basica, Renta Universal y Renta de
Emergencia: éhacia déonde vamos? Universidad de La Laguna (21 de mayo).

- Charla de sensibilizacion: Cémo comunicarse con una persona con

sordera/Taller _inicial de Lengqua de Signos Espaiola. FUNCASOR (29 de
junio de 2020).

- Seminario web: "Recomendaciones en materia de protecciéon de datos
aplicado a entidades sociales” EAPN Canarias (29 de junio de 2020).

- Acciéon formativa “Introduccion al Prezi”. Area de Desarrollo Educativo y
Profesional de COCEMFE (5 de octubre de 2020).

-  Formacion "“Atencion _al alumnado con Hemofilia” Jornadas de Educacion
Inclusiva de COCEMFE (11 de noviembre de 2020).

- Webinar sobre la norma ISO 9001 -ISO 14001. Entidad Certificadora EQA.
(11 de diciembre de 2020).

Seminario CESCO 27

Renta basica, renta universal
y renta de emergencia:
¢Hacia donde vamos?

21 de mayo de 2020
T1:00 -13:00 h.

Seminarios Intercatedras 2019/2020

EO, Por qué plantearme tener un
A Gestion 9001/1400:
Que se persigue con implantacion y

certificacion de un sistema de gestidn de
calidad basado en el estandar ISO 9001:20157
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DIVULGACION

Es fundamental dar a conocer la labor que desempefia AHETE, a través de
todas las vias posibles, por lo que es fundamental participar de manera activa en
diversos medios de comunicacion fisicos y digitales (boletin trimestral, revistas o
prensa), ademas de disponer de sus propias redes sociales y pagina web, donde se
informa de todas las actividades que realiza la asociacién y de noticias de interés.

BOLETIN TRIMESTRAL VIDAHETE

Todos los afios, AHETE, publica de forma trimestral un boletin con informacion
sobre Hemofilias u otras coagulopatias congénitas, informacion sobre la entidad y la
actividad que realiza, ademas de temas sociales que son de interés, tanto para el
colectivo, como para la sociedad en general. Este boletin informativo, es uno de los
medios de difusion fundamental para la asociacion y se envia tanto por correo
electronico como por correo ordinario (en algunos casos) al colectivo, instituciones,
empresas privadas y agentes sociales.

IMUCHAS GRACH/
o ! “ 66181
@] icdhemo

&3 ﬁ

coctmft

REVISTA DE FEDHEMO

Como miembros de la Federacion Espafiola de Hemofilia, las asociaciones tienen
un espacio para divulgar su labor en la Revista. Este afio AHETE, ha estado presente en
sus dos publicaciones (http://fedhemo.com/publicaciones/revista-fedhemo/).

o+ e

hemo

&

17 de abril de 2020,
un Dia Mundial de
la Hemofilia muy diferente

Seguimos e acto,
alaespera de los abrazos

@

=

Revista Fedhemo n° 77 Revista Fedhemo n° 78
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PRESENCIA EN INTERNET Y EN REDES SOCIALES

La pagina web de AHETE vy los perfiles en Redes Sociales como Facebook, Twitter
e Instagram, son también un medio de difusidn y sensibilizacion fundamental de cara
dar a conocer la labor de la asociacién y los avances en torno a la enfermedad.

Acociacion de Hewmofilin

Declarada de Utilidad Publica (BOE n°40, 16 de Febrero de 2011)

Asociacion de Hemofilia en Santa Cruz de Tenerife

www.hemofiliatenerife.org

Hemofiliatenerife @AHETE_ @Hemofiliatenerife
1.046 Seguidores 475 Seguidores Seguidores 504
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ENCUENTRANOS EN:

@E} www.hemofiliatenerife.org

f @Hemofiliatenerife

@AHETE_

@hemofiliatenerife



