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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
relacion 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 millén 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
atencion 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 atencion profesionalizada y personalizada, donde AHETE logré 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
través 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 Asociacidon sea un lugar de referencia para el
colectivo, que trabaja y lucha cada dia por mejorar la situacion de las personas que lo conforman, manteniendo un plan de trabajo
anual que incluye un gran numero de actividades, talleres, acciones de sensibilizacion entre otras muchas cuestiones. Cabe
destacar, que, durante estos 2/ anos de trayectoria, la entidad ha alcanzado multiples logros, que avalan la labor que realiza, entre
los que se encuentran:




PREMIOS/MENCIONES HONORIFICAS Q

PREMIO AL VALOR SOCIAL . OBTENCION SELLO DE CALIDAD NORMA ISA ENTIDAD GANADORA DEL XV EDICION
CUNDACION CEPSA 9011:2015 DE LOS "PREMIOS A LA SOLIDARIDAD”
« DECLARA INTERES PUBLICO CIUDAD DE S/C DE DEL CABILDO INSULAR DE TENERIFE

TENERIFE

MENCION HONORIFICA COMO ENTIDAD DE
VOLUNTARIADO EN LOS PREMIOS A LA
SOLIDARIDAD DEL CABILDO INSULAR DE

2020 TENERIFE 2010Y 2011
RENOVACION SELLO DE MENCION HONORIFICA “PREMIO A LA
CALIDAD NORMA ISA 2016 MOVILIDAD SOTENIBLE” POR LA
9011:2015 EMPRESA METROPOLITANO DE
PREMIO AL VALOR SOCIAL TENERIFE S.A.

FUNDACION CEPSA



NUESTRAS INSTALACIONES 08

ESTAN COMPUESTAS
POR:

3 Despachos
para el Equipo Técnico

1 sala de Reuniones

1 Office

1 Aseo
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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.

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 implicacion comunitaria.

VALORES \%/

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

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

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

-Trabajo como unica via para la consecucion de nuestros objetivos.
-Compromiso con las personas, instituciones, empresas y colaboradores que
forman parte de una u otra forma de esta entidad y que creen y confian en
nuestra labor.

-Etica en la intervencién con las personas, en el tratamiento de la informacién y
en la gestion de la entidad
-Constancia para emprender acciones y obtener resultados a medio y largo plazo.
-Adaptacion a las nuevas circunstancias sociales y econdmicas del entorno como
medio para asegurar la estabilidad y continuidad de la entidad y la labor que
desarrollamos.



Segun 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 aqguellos 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 prevencion 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
ensenanza y formacion 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 integracion, creacidon 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 insercidn 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 que 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 lo menos el 51% de la
titularidad del mismo y en el que los beneficiarios repercutan integramente en los
propios trabajadores del centro o en una Asociacion sin animo de lucro
perteneciente al movimiento asociativo.




FINES DE AHETE: Segun el articulo 4 de los Estatutos de AHETE, los fines de la asociacion son:

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

« Ayudar a los hemofilicos en la solucidn de sus problemas especificos
de educacion, 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 creacion de secciones
especificas dirigidas a grupos sectoriales dentro de la propia discapacidad, como
pueden ser los jévenes, mujeres o cualquier otro en riesgo de exclusion 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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VOLUNTARIADO DE AHETE W‘iw

e E| voluntariado en nuestra entidad colabora con el Equipo Técnico en
la planificacion, organizacion y desarrollo de actividades establecidas
en nuestro plan de trabajo anual.

e Las personas voluntarias, tienen el papel de sensibilizar y visibilizar

esta enfermedad y fomentar los derechos y necesidades de las
personas con hemofilia u otras coagulopatias congénitas, portadoras
de la enfermedad y familiares.

e Asimismo, AHETE cuenta con profesionales especializados y personas

J personas colaboradoras para organizar y desarrollar actividades puntuales

Voluntarias dirigidas al colectivo, como por ejemplo: talleres formativos,
actividades de sensibilizacion, dinamicas...etc.



CENSO

Nuestro colectivo estd conformado por

personas con Hemofilia u otras & HEMOFILIA A

coagulopatias congénitas, portadoras de la

enfermedad y familiares, residentes en la & HEMOFILIA B

provincia de Santa Cruz de Tenerife, que de

: : & VON WILLEBRAND
manera voluntaria se han registrado en la

Asociacidon para ser participes en los )
B OTROS DEFICITS DE

diferentes proyectos que realiza la entidad.

COAGULACION
i PORTADORAS
Asimismo, dentro del colectivo incluimos,
también, al voluntariado, a personas vy & FAMILIARES

entidades colaboradoras de AHETE, ya que,

i OTROS (FAMILIARES DE
PERSONAS FALLECIDAS)

cuentan con un papel fundamental en el

funcionamiento de la Asociacidon.

CENSO TOTAL: 232 PERSONAS




EGA

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

Cs conforme con loa requisitos de la Morma

UNE - EN - ISO 9001:2015

El Sisterna de Gestion de la Calidad se aplica al siguiente dmbito:

La prestacién de los servicios de alencidn social a personas afecladas por hemofilia u olras
cuagulopatias congénilas y a sus familiares en la provincia de Santa Cruz de Tenerife.
Programa de voluntariado.

Certificado de Conformidad
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CALIDAD Y TRANSPARENCIA

En abril de 2021, AHETE consiguiod la renovacion del sello de Calidad de la horma
ISO 9001:2015. Esto supone una importante evolucion 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.

La auditora responsable de la certificacion, ha destacado como puntos positivos,
nuestro amplio plan de formacion dirigido tanto al equipo técnico como al
voluntariado, el andlisis de contexto es muy amplio y esta adaptado a la realidad del
momento y en concordancia con los objetivos establecidos en nuestro sistema de
calidad.

Conseguir de manera continuada el desarrollo, la difusidon, la aplicacion y la
nuestra Politica Calidad, supone la herramienta base para llevar a cabo nuestra
labor, contando con la implicacion 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, y aunque no estamos obligados, se
presentan a continuacion los proyectos ejecutados en 2021, aprobados por
organismos publicos y entidades privadas, destinadas al colectivo de Hemofilia u
otras coagulopatias congenita.




PROYECTOS EJECUTADOS 2021

ANODE PLAZODE
PROYECTO ORGANISMO MPORTE
CONCESION EJECUCION
Atencion Integral en Servicio Canario de Octubre 2020 3
Hemofilia 2020 Empleo (SCE) 2020 22.103,32¢  Lphril 2021
SensibilizaTe con la Servicio Canario de Sept. 2021 3
Hemofilia Empleo (SCE) 2021 13.903,92¢ Junio 2022
Atendiendo Nuevas Cabildo de Tenerife Enero a
Realidades (1ASS) 2021 1 40.000,00¢ | o ombre 2021
Atencion Especifica en : Noviembre a
. Cabildo de La Palma 2021 3.710,94€ p
Hemofilia, La Palma 2021 Diciembre 2021
Apostandn“;:mr la Ayuntamiento de La 2021 3.845,14€ Marzo a Junio
Inclusion Laguna 2021
Atencion Especifica al Ayuntamiento Santa 2021 8.481.30€ Nuwear;l;rizml
colectivo de Hemofilia Cruz (IMAS) e 202‘;
Ayuntamiento Santa Enero 3
Gastos de Mantenimiento  Cruz - Participacion 2021 1.500€ -
: Diciembre 2021
Ciudadana
Atencion Integral en Diciembre 2020
. 883,57
Hemofilia COCEMFE 2020 12.883,57€ 3 Octubre 2021
Noviembre 2021
e S COCEMFE 2021 16.847,36€  a Septiembre
Hemofilia
2022
. . Fundacion CEPSA - :
e Premios al Valor Social 2021 3.705€ Febrero a Julio

mi Hemofilia

2021

2022
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SERVICIO DE INFORMACION,
ORIENTACION, VALORACION
(SIVO)

Nace en el afno 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 electrénicos y las
visitas domiciliarias realizadas por la Trabajadora Social, la cual, a parte de ocuparse de atender todas las dudas vy
demandas que plantea el colectivo, se encarga de gestionar y priorizar las necesidades, y cuando sea necesario,
derivarlas a los recursos mas idéneos 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 organizacion del
voluntariado, que es un soporte fundamental para el desarrollo de los proyectos y las actividades que se realizan desde

)



CONSULTAS ANO 2021

En 2021, registramos un total de 613 consultas en

88
relacion a la atencidon mensual que se llevdé a cabo
durante el ano en AHETE. Este dato es bastante
64 significativo, puesto que AHETE trabaja para
N

garantizar y promover una mejora de la calidad de

= 2 - = vida del colectivo y de los familiares.
33
Podemos observar que el mayor volumen de trabajo
se llevo a cabo durante el mes de Junio, registrando
88 consultas, lo cual podemos relacionar con que fue
el mes donde organizamos la primera actividad
A

presencial después de la pandemia.
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ACTIVIDADES /"’

ATENCION DIRECTA AL COLECTIVO ASAMBLEA GENERAL DE SOCIOS
e Presencial: como nivel basico de informacién y orientacién a los miembros del * Miércoles 24 de marzo de 2021 (Online)
colectivo que se acercan a la Sede Social de la entidad para exponer su situacion. e Descripcion: La Asamblea General de socios representa el maximo
organo de la entidad, donde se toman las decisiones mas
e Atencion telefonica y a través de las nuevas tecnologias: como via para paliar la importantes de la misma. Esta Asamblea consiste en una reunién
dispersion geografica que presenta el colectivo y la tendencia a residir en zonas anual, en la que participan las personas asociadas y se aprueba el
rurales. plan de trabajo anual, el balance de cuentas y cualquier otra

decision (proyectos y actividades) importante que incidan en el

desarrollo y gestion de la entidad.

Miércoles Via Online
2 4 Microsoft Teams
‘A; |-“L‘§ -L..E Primera Convocatoria: 17:30 horas
an

s 0
[ —
vt A o

parke - Marzo Segunda Convocatoria: 18:00 horas




ASAMBLEA EXTRAORDIONARIA DE SOCIOS

 Miércoles 9 de junio de 2021 (Online)

e Descripcion: En la Asamblea Extraordinaria de socios, se
presentd la propuesta recibida de integrantes para la
configuracion de la nueva Junta Directiva de AHETE vy se
procedié a la votacion y aprobacion de la misma, cuyo
mandato sera de 2021 hasta 2024.

e En esta Asamblea, también participan todas las personas
asociadas.

ASAMBLEA EXTRAORDII
DE SOCIOS

junio 2021

Primera convocatoria: 17:30h

Segunda convocatoria: 18:00h

ACTIVIDADES /s

VISITA AL LORO PARQUE

« Sdbado 26 de junio de 2021 - Loro Parque (Puerto de la Cruz)
 Numero de personas beneficiarias: 30 personas

e Descripcion: en el mes de junio, se organizo la primera actividad presencial para las
familias en este afio tan atipico. Concretamente, pudimos disfrutar de un dia diferente y
divertido con familias del colectivo visitando el Loro Parque. Con este tipo de actividades,
queremos fomentar espacios de reunidén entre las familias del colectivo donde pueden

estrechar lazos de unidén y compartir experiencias.




CHARLA SOBRE SOSTENIBILIDAD

 Miércoles 30 de junio de 2021 (Online)
 NUumero de personas beneficiarias: 69 personas

e Descripcién: Vanessa Collado, técnico del Area de
Educaciéon Ambiental de la Fundacion Canarias Recicla,
impartic en formato online wuna charla sobre
"Sostenibilidad” con el fin conocer aspectos y continuar
educando a la sociedad sobre la importancia que tiene
que entre todos y todas cuidemos el planeta.

@ OBIETIV<S SostenieLe
urrase e DEcil

ACTIVIDADES /s

ACTIVIDAD SCAPE ROOM CON JOVENES

« Sabado 23 de octubre de 2021 - Escape
Room Island Phobia

e Numero de personas beneficiarias: 5 personas

e Descripcion: El sadbado 2 de octubre,
organizamos con algunos jovenes del colectivo
una actividad diferente y muy de moda entre la
juventud, por lo que nos desplazamos hasta el
sur de la isla para disfrutar de un Escape
Room.

wiww sLaknidin

CAMPANA INFORMATIVA A
PROFESIONALES

e Enero a Junio - Via e-mail

» Descripcion: Envio de informacion sobre nuestra
entidad, la enfermedad y servicios, a los y las
profesionales de Servicios Sociales y UTS del
municipio de La Laguna, con el objetivo de
continuar fomentando el trabajo en red con el
municipio.

ASOCIACION DE HEMOFILIA

EN LA PROVINCIA DE
SANTA CRUZ DE TENERIFE

Informacion sobre la enfermedad
y la entidad

ﬁ“'H'Eﬂ;ﬁ

sociscion de Hemofilia en
Santa Cruz de Tenerife
“Declarada de Utilidad Piblica




ACTIVIDADES {7

ELABORACION MATERIALES DIVULGATIVOS CULTURALES TRABAJO EN RED MEDIANTE LA DIYULGACI()N DE MATERIALES SOBRE

OTRAS PATOLOGIAS/DISCAPACIDAD
e Marzo-Junio 2021

e Descripcion: Durante los meses de ejecucion de este proyecto, * Marzo-Junio 2021 (Online)
hemos grabado algunos videos culturales contando con la e Descripcién: A través de la ejecucion de este proyecto, se ha sensibilizado a nuestro colectivo
colaboracion de uno de nuestros socios residente en el municipio de sobre otras patologias y realidades de pacientes de diversas entidades sociales de La Laguna,
La Laguna y del Grupo Folclérico Tambara. destacando el papel y la labor social del municipio. Concretamente, se contacté con 16
entidades inicialmente, consiguiendo finalmente la participacion de 7 entidades en esta
e Estos videos han sido realizados y disefados por nuestra entidad y iniciativa social.

se les han enviado al colectivo como actividad cultural. Gracias a la o o _ _ _ _ _ o
., _ _ _ _ e Asimismo, el 2 de junio se le impartié a parte del equipo técnico y junta directiva de la
elaboracion de este material, hemos conocido parte del patrimonio _ _ _ o _ _ _
Coordinadora de Personas con Discapacidad Fisica de Canarias (CoordiCanarias) nuestra

historico e informacién de interés de La Laguna, asi como, la o . : .
€ ' ' charla: “Sensibilizacion en Hemofilia” para dar a conocer nuestra entidad, actividades,

vestimenta tradicional del siglo XIX en la isla. proyectos...etc. Asimismo, el 15 de junio, CoordiCanarias impartié al Equipo Técnico de
AHETE una charla informativa sobre la entidad, los proyectos y actividades que estan

desarrollando o van a desarrollar proximamente...etc.
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SERVICIO DE PREVENCION A LA
DISCAPACIDAD Y PROMOCION DE
LA AUTONOMIA

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 organizacién de actividades y/o talleres, asi como la coordinaciéon con
recursos externos. Asimismo, es la responsable de poner en marcha las distintas actuaciones dirigidas hacia
la prevencion y la mejora de calidad de vida de estas personas, a través de la informacion y la

@)

concienciacion sobre la discapacidad.



» Martes 23 de febrero de 2021 (Online)
e Numero de personas beneficiarias: 24 personas

e Descripcion: Contamos con la colaboracion de Juan Carlos Castafeda
(@alimentor_nutricion), Técnico Superior en Dietética y Graduado en
Nutricion Humana y Dietética. En ella hablamos sobre cémo llevar una
alimentacion saludable, se aportaron algunos trucos y consejos, y se
erradicaron algunos mitos que hoy en dia estdan muy instaurados en la
sociedad sobre determinados alimentos y habitos de vida saludable.

 Lunes 27 de septiembre de 2021 (Online)
e NUmero de personas beneficiarias: 30 personas

e Descripcion: Contamos nuevamente con la colaboraciéon de Juan Carlos
Castaneda (@alimentor_nutricion), Técnico Superior en Dietética y Graduado en
Nutricion Humana y Dietética. En ella hablamos sobre lo que debemos saber del
etiquetado, el contenido que puede tener una etiqueta de un alimento, consejos a
tener en cuenta a la hora de elegir un producto, se aportaron algunos trucos y
consejos ademas de recomendar una aplicacion para clasificar los productos.

Tabla de composicién




ACTIVIDADES o2

» Martes 26 de octubre de 2021 (Online) « Anudl

e NUumero de personas beneficiarias: 28 mujeres e Descripcion: Con la incorporacion de nuevas

e Descripcién: El objetivo fue crear un espacio donde las mujeres familias al colectivo, desde Ahete se crean espacios
portadoras, con coagulopatias y madres del colectivo, tengan voz y para poder apoyar y orientar a las familias con el
compartan sus inquietudes y experiencias. Asimismo, se les ha informado proceso de aceptacion de la enfermedad, compartir
de los objetivos y retos de la Comisién de Mujeres de Fedhemo ademés de experiencias...etc.

conocer cual es la realidad de la mujer relacionado con el mundo de las
coagulopatias. Desde AHETE, agradecemos la colaboraciéon e implicacion
de Dfa. Lourdes Pérez (Gerente y Trabajadora Social de Fedhemo) y de
Dfa. Laura Quintas (Presidenta de la Asociacion Gallega de Hemofilia y
Vicepresidenta de Fedhemo) con este pequeno encuentro. Este espacio » Anual

fue grabado, para enviarse al resto de mujeres pertenecientes al colectivo. e Descripcion: El Equipo Técnico de Ahete, planifica
durante todo el afo visitas al colectivo para actualizar

informacién, conocer nuevas necesidades y demandas,
NECESIDAD de comparli, UNIR fuerzas y derivacidon a recursos, acompahamiento y apoyo en

VISIBILIZAR a las mujeres y nifias con

SogwiapaNosialaiye] Hosionc) tramites. Asimismo, y teniendo en cuenta la situacion

Garantizar los derechos de las mujeres con codagulopatias

derivada por el Covid-19 en este tiempo, se ha podido
entregar mascarillas y bolsas de hielo instantaneo como

material de prevencion.




ACTIVIDADES o2

 Anual. Hospital Universitario Nuestra Senora de la * Anual. Via e-mail o WhatsApp e Descripcién: Como miembro de Cocemfe

Candelaria. . . .
e Descripcion: Envio de informacion v/o Canarias, hemos participado en la adquisicion

e Descripcion: Una labor contemplada dentro del de materiales de Higiene personal, gestionado

por CEMUDIS (Confederacién Estatal de

de la entidad, como por ejemplo: informacién sobre Mujeres con Discapacidad) que se ha

distintas circunstancias (laborales, familiares, etc.) no nuevos tratamientos, situacién del COVID-19 en el desarrollado en toda Espafia, y donde lo

documentacion de interés a través del correo
“Servicio de Atencién a la Discapacidad” ha sido el , . , . :

_ N electrénico o via WhatsApp de elaboracion propia
apoyo en el tratamiento a las familias, que por

podian acudir ellas mismas a recoger su tratamiento donando se ha distribuido entre mujeres que

_ _ _ colectivo, ayudas sociales (emergencia social,
los viernes, que es el Unico dia que dispensa el . L acuden habitualmente a nuestra sede vy
_ _ _ viviendas, etc.); ejercicios recomendados y deporte _ _
Hospital. Por ello, el equipo técnico de AHETE se ha . . . padecen una discapacidad.

N _ adaptado;  alimentaciéon  saludable; ocio vy
responsabilizado tanto de la recogida del factor
cultura....etc.

como la entrega de éste a las familias.
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SERVICIO DE EMPODERAMIENTO DIGITAL
Y ORIENTACION LABORAL
“ACTIVA TU BUSQUEDA”

AHETE, implantd por primera vez el servicio de orientacion laboral “Activa tu bdsqueda” en febrero de 2014, en

L .\ lsJormai de

Wiimacin la zona metropolitana de Tenerife, con el objetivo de ofrecer una orientacion laboral personalizada, no solo al
. colectivo de Hemofilia, portadoras y familiares, sino, tambiéen al resto de la poblacion en general, con el fin de

mejorar las posibilidades de insertarse en la vida laboral. En 2020, se decide dar un giro a este servicio para
fomentar el empoderamiento digital.

Objetivo: Trabajar las herramientas para la busqueda activa de empleo y realizar un trabajo de apoyo a la
alfabetizacion informatica, donde las personas puedan adquirir conocimientos basicos para empoderarse
personalmente y aumente 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 ano 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

A modo de conclusidon y haciendo referencia al perfil de las personas beneficiarias, destacamos que en su mayoria han
sido mujeres en situacion de exclusion social con un rango de edad entre los 31 y 40 aflos de edad, cuya limitacion
principal a la hora de buscar empleo es la falta de formacion y llevar mas de 24 meses en desempleo.

Asimismo, otro dato importante a destacar son las inserciones laborales conseguidas con las personas participantes,
siendo un total de 21, de las cuales 7 han sido personas con certificado de discapacidad y personas del colectivo de
AHETE.

Total Sesiones
Individuales
Realizadas

Total Personas

Atendidas 101




Personas Beneficiarias Talleres Grupales

Los talleres que se han ofrecido a los distintos recursos y personas beneficiarias han sido:

1.Nociones Basicas de informatica
2.IncorporaTe al mundo laboral

3.;Como afrontar la Entrevista de Trabajo?
4.Herramientas TIC'S

Asimismo, contamos con varias pildoras informativas especificas como por ejemplo: jComo crear un

perfil de Linkedin? o ;Como solicitar el certificado digital?

Talleres impartidos en los municipios:
868 Total Personas Santa Cruz, La Laguna, La Victoria de
Participantes Acentejo, Santa Ursula, Los Silos,
Buenavista del Norte, El Rosario, Guimar y
Granadilla de Abona

Total Talleres
Impartidos




PROGRAMA DE SENSIBILIZACION
EN HEMOFILIA Y OTRAS
COAGULOPATIAS

El Programa de Sensibilizacion en Coagulopatias es un eje importante para esta entidad desde hace dieciocho
anos. El objetivo fundamental que persigue este programa es dar a conocer las coagulopatias congénitas
(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 accion:

1. Proyecto de Sensibilizacion en Hemofilia y otras Coagulopatias Congénitas para Jovenes.
2. Charlas informativas dirigidas al profesorado.

3. Celebracion Dia Mundial de la Hemofilia (17 Abril).

4. Participacion en Ferias de Salud y Voluntariado.

@)



e Desde el afo 2003, AHETE ha podido desarrollar y dar

continuidad al Proyecto de Sensibilizacion en Hemofilia para Centros
Jovenes en distintos centros publicos y privados de Educacion Educativos
Municipios visitados

Secundaria Obligatoria, en la provincia de Santa Cruz de
visitados

Tenerife.

e El objetivo de este proyecto es dar a conocer la realidad del
colectivo de Hemofilia u otras coagulopatias congénitas a
jovenes de 3° y 4° de la ESO, de cara a lograr la sensibilizacion

sobre esta enfermedad rara.

1.154

Personas participantes
en las charlas de sensibilizacion




ACTIVIDADES (57

CHARLA INFORMATIVA ESPECIFICA PARA EL PROFESORADO DE CENTROS EDUCATIVOS DONDE CURSAN
MENORES CON COAGULOPATIAS

Personas
Beneficiarias
« Anual (Online)
Descripcion: Durante el curso, se les envia a las familias del colectivo donde hay Centros
menores en edad escolar, un “Cuadernillo para profesores y profesoras” y un triptico Educativos
informativo con recomendaciones generales, consejos de como actuar ante una visitados

emergencia 0 sangrado, etc., para distribuirlo al profesora del centro educativo.

Asimismo, se les envia informacion para impartir charlas de sensibilizacion en

coagulolpatias al profesorado, que incluye nociones basicas sobre la patologia,
cuestiones que hay que tener en cuenta ante cualquier incidente...etc. El objetivo de esta
accion es lograr una normalizacion global en el centro educativo del menor con
coagulopatias. Durante el ano 2021 se impartieron & charlas de sensibilizacion al
profesorado.




CHARLA INFORMATIVAS SOBRE COAGULOPATIAS
CONGENITAS EN RECURSO FORMATIVO

« Martes 6 de Abril 2021 (PFAE Deporactiva-T). Guia de Isora
 NUumero de personas beneficiarias: 14 personas.

e Descripcion: Se impartié nuestra charla de sensibilizacién en
Goaculopatias conghenitas adaptada al perfil del alumando,
con el objetivo de dar a conocer al colectivo, las limitaciones
de la enfermedad y como actuar ante una persona que
padece esta patologia. Ademas, nos acompand un socio de
Ahete que pudo enriquecer la charla contando su
experiencia, vivencias y resolver las dudas del alumando.

ACTIVIDADES (57

CAMPANA CENTROS EDUCATIVOS DE PRIMARIA

 Anual
e NUumero de personas beneficiarias: 33 centros educativos

Descripcion: Como actividad novedosa, se ha facilitado a centros educativos de estudios primarios
material divulgativo e informativo sobre la enfermedad, con el objetivo de que trabajen con el
alumnado cuestiones basicas de esta enfermedad. Concretamente, se les envié 2 cuadernillos para
trabajar con el alumnado de los cursos entre 1°- 3° de primaria y 4°-6° de primaria.

Asimismo, en el CEIP Chimisay (Santa Cruz) se impartieron durante la semana de la salud varias
charlas de sensibilizacion en coagulpatias dirigidas al alumnado de 5° y 6° deprimaria.

CUADERNILLO SOBRE
HEMOFILIA

s




ACTIVIDADES (575

CELEBRACION DIA MUNDIAL - 17 ABRIL

e El 17 de abril, se celebra el Dia Mundial de la Hemofilia, un dia para concienciar y sensibilizar sobre la hemofilia y otros trastornos de la coagulacion. Este
ano, el lema elegido por la Federacion Mundial de Hemofilia (FMH) ha sido “Adaptarse al Cambio: Preservar la atencién en un mundo nuevo”. Durante este
ano nuestra comunidad ha innovado, avanzado y se ha adaptado al cambio a través de diferentes medios para garantizar la informacion, atencion vy
capacitacion de las personas con Hemofilia u otras coagulopatias congénitas, portadoras y familiares.

e En este 2021, nuestra celebracidn no fue como en anos anteriores debido al fuerte impacto de la pandemia del COVID-19, pero desarrollamos un amplio
abanico de acciones de sensibilizacion para conmemorar este dia desde la familia de AHETE:

Campaiia “Reto de la Prenda Roja” Publicacién Lectura del Manifiesto Campaiia ";Sabias que...?”
Del 12 al 17 de abril en redes sociales. CAMBIO {ffy -~ a cargo de nuestro presidente D. Tomas Diaz y Del 12 al 17 de abril en redes sociales.
Objetivo: Ponerse una prenda de color rojo, Sumate al un video conmemorativo por el Dia Mundial Objetivo: Publicar datos e informacidn de
reto de la
sacarse una foto o selfie y compartirla en las PRENDA elaborado por parte del Colectivo, Junta interés sobre las coagulopatias congeénitas en
redes sociales etiquetando a la Asociacion y ROJA Directiva y Equipo Técnico de AHETE, en nuestras redes sociales.
usando los siguientes hashtags: 5 = nuestras redes sociales y pagina web.
#DIAMUNDIALHEMOFILIA B e s TN .

#RETOPRENDAROJA. oo




ACTIVIDADES (575

CELEBRACION DIA MUNDIAL - 17 ABRIL

e Durante toda la semana del 17 de abril, se visitaron

algunos Organismos, Instituciones, Entidades

Dia Mundial de la Hemofilia f&

Puiblicas y Equipos Deportivos, para acercar la g 17 de et . T g ot o L

17 de abril

H = 17 de abril

APt st

realidad de nuestro colectivo en estos tiempos de

pandemia y dar a conocer la labor que realiza
AHETE.

e Concretamente se han sumado a esta accidon de

sensibilizacidn: el Instituto Canario de

Hemodonacién y Hemoterapia (ICHH), el Cabildo

-,

. DiaMundial dela Hemofilia
TE

Insular de Tenerife, Tenerife Isla Solidaria, el Ayto.
de Santa Cruz de Tenerife, el Ayto. de San

Cristobal de La Laguna, el Ayto. de Granadilla de
Abona, la Unién Deportiva Granadilla Tenerife
Egatesa (UDG), el Club Deportivo Tenerife (CDT) y i 11 _ -9
su Fundacion. - it fatiaadl

17 de abril

N

o
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ACTIVIDADES (57

CELEBRACION DIA MUNDIAL - 17 ABRIL

e Por la tarde-noche del sdbado 17 de abril, contamos
con la iluminacién en color rojo de las fachadas de
distintos Organismos e Instituciones Publicas de
Tenerife y La Palma en senal de apoyo y muestra de
sensibilizacion con las personas afectadas de Hemofilia

u otras coagulopatias congénitas.

e Este afo se sumaron a esta accion de sensibilizacion 11
instituciones: el Excmo. Cabildo Insular de Tenerife, el
Ayto. de Santa Cruz de Tenerife, el Ayto. de San
Cristobal de La Laguna, el Ayto. de La Villa de La
Orotava, el Ayto. del Puerto de la Cruz, el Ayto. de Los
Realejos, el Ayto. de Tacoronte, el Ayto. Tegueste, el e
Ayto. Santa Ursula, el Ayto. de Arona y el Ayto. de Los —
Llanos de Aridane (La Palma).




ACTIVIDADES (57

Il JORNADAS DE SALUD OFRA COSTA-SUR

e El lunes 5 abril de 2021, participamos por tercer ano

XIl JORNADAS DE ENFERMEDADES RARAS
EN CANARIAS

consecutivo en estas jornadas para celebrar el dia mundial

de la salud. Este afio ha sido bajo el lema: “Construyendo e El jueves 9 diciembre 2021 participamos en estas

5 al 9 de abril de 2021
Online

un mundo mas justo y saludable”, impartimos en formato

jornadas organizadas por la Concejalia de Promocidn de

online nuestra charla de Sensibilizacion en Hemofilia y la la Salud del Ayuntamiento de Granadilla de Abona vy

RFO,
'

Importancia de la donacion de sangre. FEDER (Federacién Espafiola de Enfermedades Raras).

El objetivo de estas jornadas ha sido, contribuir a
informar y establecer lineas de trabajo que mejoren la

IV FERIA DE VOLUNTARIADO DE LA LAGUNA calidad de vida de las personas afectadas de estas

patologias y sus familias. Por nuestra parte, se impartio

e El sdbado 16 octubre de 2021 AHETE participé un aho mas
en esta feria con la colocacidon de un stand informativo, la

la charla: “Coagulopatias Congénitas y su dia a dia.

] Conociendo al colectivo de AHETE' en formato online.
cual fue organizada por el Area de Bienestar Social del

Ayuntamiento de La Laguna y la plataforma La Laguna

Coagulopatias
congénitas y
su dia a dia

Solidaria. Durante la jornada, las personas que acudian a la
feria pudieron disfrutar de varias actividades, musica,

lectura de un manifiesto...etc. y conocer la labor que \

realizan mas de 60 entidades del tercer sector. ﬁ%‘e ‘Y’




PARTICIPACION SOCIAL

. PLATAFORMA SUMANDO CONSTRUIMOS PLATAFORMA

e Debemos destacar que desde finales del ano 2016, formamos parte de la CONSIIRUIMOS
Mesa Técnica de Salud y la Mesa Técnica de Formacion-Empleo creada por
la plataforma Sumando Construimos del Ayuntamiento de Santa Cruz de
Tenerife. Junto con otras asociaciones del Distrito Ofra- Costa Sur
realizamos un trabajo en red, facilitando informacion de los distintos recursos
de la zona que puedan ser de interés para nuestro colectivo. En este ano
hemos participado en 77 reuniones.

« PLATAFORMA LA LAGUNA SOLIDARIA

e Durante el 2021, hemos participado activamente en las reuniones virtuales que se han
propuesto a través del Area de Bienestar Social y Calidad de Vida del Ayuntamiento de
San Cristobal de La Laguna en coordinacion con la plataforma La Laguna Solidaria.
Asimismo, pertenecemos a un grupo de WhatsApp, donde activamente se va
informando de las acciones/actividades organizadas por las diferentes asociaciones
pertenecientes al municipio de La Laguna, en las que AHETE intenta participar
activamente.

o El objetivo de dichas reuniones es 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. En este ano hemos
participado en 72 reuniones.




PARTICIPACION SOCIAL

- COCEMFE

e Como entidad miembro de COCEMFE Estatal, COCEMFE
Canarias y COCEMFE Tenerife, se mantuvieron 6 reuniones.

e E| objetivo de las mismas ha sido lograr la reactivacion de
COCEMFE Tenerife, después de varios anos inactivo, de cara a
iniciar de nuevo su andadura y conseguir mejoras y logros para
las personas con discapacidad fisica y organica.

« GRUPO INTEGRA CEE

e A través del convenio de colaboracion firmado en el ano 2020 con el Grupo

GRUPDO Integra CEE, empresa especializada en la contratacion de personas con

N T = G R A discapacidad, durante este ano hemos establecido contactos vy
— colaboraciones mas especificas, donde se ha facilitado datos de personas

CENTROS ESPECIALES DE EMPLEDO interesadas en diferentes ofertas de trabajo que tenian disponible en la isla

de Tenerife.




PARTICIPACION SOCIAL

« ACTO “CELEBRANDO LA (DIS)CAPACIDAD” - LA LAGUNA

e El Area de Bienestar Social del Ayuntamiento de La Laguna, celebré el 5 de
mayo en el Teatro Leal de La Laguna, la actividad “Celebrando la
(dis)capacidad”, en la cual se leyd un manifiesto por parte del colectivo de
personas con discapacidad y se hizo entrega de los premios dentro del
concurso de Fotografias, finalizando con una segunda parte mas propiamente

artistica.

. PRESENTACION GUIA DISCAPACIDAD - LA LAGUNA
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e El Area de Bienestar Social del Ayuntamiento de La Laguna,
presentd el 26 de agosto una Guia de Recursos en la que
aparecen todas las entidades que trabajan para la discapacidad en
el municipio de San Cristébal de La Laguna.



https://www.facebook.com/hashtag/lalaguna?__eep__=6&__cft__[0]=AZUjhRNVxLGl-00aBJyYd5xwrOqFPCRRQEuUoZreblsZ2FXqy39LLwl6wk8KPB65piguJuZOYLlifNDejD05jmzf4GEyicD1A6JYj0J_1U95Q-CaMADGNhAweMEWUEffR59IdvlGxArh9aIBBKzPHjqVAbINhcGOJAI0mvxPzfaHFvE2Uj3SfhwTzlL9BVwWiK4&__tn__=*NK-R

PARTICIPACION SOCIAL

. PRESENTACION PROYECTO "PUNTO NARANJA" - LA LAGUNA

e El Area de Bienestar Social del Ayuntamiento de La Laguna,
presentd el 2 de septiembre el proyecto de fiestas inclusivas
denominado "Punto Naranja”, que se inicio en las Fiestas del Cristo
de La Laguna en 2021. Se trata de una novedosa iniciativa para
que todas las personas (sea cual sea su discapacidad) puedan
disfrutar de los conciertos y actos culturales de las Fiestas del

municipio.

« ACTO DIA INTERNACIONAL DE LA DISCAPACIDAD -
LA LAGUNA

o El Area de Bienestar Social del Ayuntamiento de La Laguna, celebrd el
29 de noviembre, un acto en conmemoracion del Dia Internacional de la
Discapacidad en el Teatro Leal, donde se contd con actuaciones
musicales, se hizo una entrega de premios y se presentd el spot de
sensibilizacion por este dia.




RELACIONES INSTITUCIONALES

25 enero 2021:
Dna. Rosario Carballo
Concejala de Accion Social y
Presidenta del Instituto

Municipal de Atencion Social
de Santa Cruz (IMAS)

05 julio 2021:

Dr. Roberto Gémez
Pescoso
Director Médico Hospital
Universitario Nuestra
Senora de Candelaria

ENTREVISTAS

14 abril 2021:
Dna. M? Teresa Gutiérrez
Presidenta del Instituto Canario
de Hemodonacion y

Hemoterapia (ICHH)

14 diciembre 2021:

D. Manuel J. Armas Pérez
Director Gabinete de
Presidencia del Parlamento
de Canarias

28 septiembre 2021:

D. lgnacio Lopez Puech
Director Area de Salud
Tenerife - Gobierno de

Canarias

14 junio 2021:

Dr. Ricardo Cerrudo
Area de Asociaciones /ONG's
del Complejo Hospitalario
Universitario de Canarias

(CHUC)

16 diciembre 2021:
Personal Técnico del
Instituto Insular de
Atencidn Sociosanitaria de

Tenerife (IASS)



RELACIONES INSTITUCIONALES

VISITAS A LA SEDE

Ma Angeles Gonzélez Dia. Rosario Gonzalez Ana Deisy (Trabajadora Social) y
Presidenta Asociacion Concejala Accion Social y Presidenta Jennifer (Coordinadora Entidad)
Tinertferia de Esclerosis IMAS del Ayuntamiento Santa Cruz Fundacion Aldis, para prevenir y sanar

Multiple (ATEM) de Tenerife enfermedades desde la infancia



RELACIONES INSTITUCIONALES
VISITAS A LA SEDE
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D. José Manuel Bermudez (Alcalde de

Dia. Gladis de Ledn (Concejala Sonia M2 Rodriguez Santa Cruz) y Dffa. Rosario Gonzalez
Distrito Ofra-Costa Sur) y , . (Concejala Accion Social y Presidenta IMAS)
Javier Rivero (Concejal Educadora Social del {:‘quo | |
Participacion Ciudadana) de Apoyo a la Infancia y la Ayuntamiento Santa Cruz de Tenerife
Familia (Ofra-Anaga)
Ayuntamiento de Santa Cruz IMAS-Ayuntamiento de Santa

de Tenerife Cruz de Tenerife
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FINANCIACION
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FINANCIACION

Donaciones y Colaboraciones
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FINANCIACION

Obtencion Recursos Propios

El ano 2021, debido a la incidencia del COVID 19, nos limitd la obtencidon de recursos, ya que no se pudo realizar la venta
de entradas de los Reyes Magos en el Estadio donde todos los anos participabamos gracias al Organismo Autonomo de
Fiestas del Ayuntamiento de Santa Cruz de Tenerife, o la celebracion de nuestro tradicional Almuerzo Solidario, asi como
planificar otras actividades para la obtencion de recursos.

Este ano, la unica fuente de financiacion propia fue la obtencion de Cuotas del colectivo y la Venta de Loteria del Nifio y
de Navidad.

LOTERIA NACIONAL
DE NAVIDAD
22 de diciembre de 2021

f-‘-‘.'l u et

LOTERIA NACIONAL
Décima parte del billete
para el sortep.del dia

6 de enero de 2022

I—J EL PRESIDENTE, o { FLPRESIDENTE,
: W

» ;

La Virgen de la granada » B RCM-ENMT

Fra Angelico. .

Museo Nacional del Prado
Madrid. n |

Loteria Navidad 2021 Loteria El Ninno 2022



DIVULGACION

e Es fundamental dar a conocer la labor que desempena 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 asociacion y de noticias de interés.

BOLETIN TRIMESTRAL VIDAHETE

e Todos los anos, AHETE, publica de forma trimestral un boletin con informacion sobre Hemofilia 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.

VldAHETE

Boletin Informa Ir-o-l.bat mjnnnd

en ks provincia de Samts Grus 4. erife, ANMETE

ENCUENTRO DEL racaas ESPECIAL DiA MUNDIAL
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DIVULGACION

REVISTA FEDHEMO

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

RESENCIA EN INTERNET

pagina web de AHETE vy los perfiles en Redes Sc
n medio de difusién y sensibilizacion fundame
los avances en torno







