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La ASOCIACION DE HEMOFILIA DE BURGOS —~HEMOBUR-, con su sede en el
Centro Socio Sanitario Graciliano Urbaneja, organiza y realiza distintas actividades y
proyectos con el fin de dar a conocer la enfermedad, la labor asociativa y atender las
demandas y necesidades de todos los socios.

Su ambito de actuacion es Burgos y su provincia, contando en la actualidad con 36
socios de numero, entendiendo como tales a personas afectadas, mujeres portadoras y
familiares directos y con 50 socios colaboradores que suelen ser amigos, otros
familiares, etc.

Se puede pensar que la Hemofilia es una enfermedad conocida socialmente, sin
embargo este conocimiento es muy superficial, quedandose en muchas ocasiones en lo
anecdotico. De ahi el esfuerzo que se realiza desde la Asociacion, en coordinacion con
la Federacion espafiola FEDHEMO, para dar a conocer todo lo relativo a la Hemofilia y
a otras Coagulopatias Congénitas.

Como Asociacion de afectados hemos de ocuparnos del estado fisico de nuestros
asociados, del control de sus hemorragias y de prevenir artropatias, pero también de las
interacciones que mantienen con su entorno, de sus factores de riesgo y de sus factores
de proteccion. Todo ello con el principal objetivo de conseguir una plena autonomia y
mejorar su calidad de vida; prestando una especial atencion en esta ocasion a los mas
jévenes de la Asociacion, a las mujeres portadoras, y frecuentemente olvidadas y a las

familias que residen en Burgos y su provincia.



é

hemobor

HEMOFILIA - BURGOS

Aumentar la calidad de vida de las personas con hemofilia y otras coagulopatias
congénitas y de sus familias, a través de una red de apoyos socio-sanitarios, que
fomenten la salud, cuidados y prevencién de las complicaciones derivadas de la
enfermedad. Respetando, promoviendo y defendiendo los derechos de los afectados en
Hemofilia y otras coagulopatias congénitas y sus familias, asi como el de realizar
proyectos enfocados a tal fin. Sin olvidarnos de apoyar las diferentes lineas de
investigacion cientifica. Trabajamos también por el bienestar tanto psicoldgico como de
salud de las mujeres con trastornos de coagulacion y/o portadoras de la enfermedad.

La vision de HEMOBUR es “Ser una organizacion de referencia para las personas con
hemofilia y otras coagulopatias congénitas y sus familias, de forma que encuentren en
nuestra Asociacion un cauce para mejorar su calidad de vida™.

Ademas de ser un ejemplo como asociacién en la ciudad y provincia de Burgos, que
nuestra organizacion pueda aportar un valor afiadido a la intervencion que realizamos
como sensibilizacion, divulgacién e informacion a la ciudadania.

Organizacién transparente: una organizacion que no oculte nada, que sea sincera
consigo misma y con los demas.

Calidad en los servicios: que valore la utilidad de los servicios que presta en atencion
de los pacientes para lograr su integracion social y laboral.

Liderazgo en el entorno: atendiendo las necesidades que se detecten siendo siempre
referente para las familias, otras asociaciones y para la administracion. Somos quienes

mejor conocemos nuestra enfermedad.
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Justicia: es la base de nuestro trabajo; entendida como el disfrute efectivo de los
derechos humanos inherentes a la persona por el mero hecho de serlo.

Responsabilidad: Nuestra obligacion de tipo moral que surge de la accion que tenemos
con y hacia la Asociacion, cuidado y atencion a los interesados junto con la aceptacion
de las consecuencias de tales acciones.

Compromiso: con los beneficiarios, trabajamos para personas con hemofilia y otras
coagulopatias congénitas y sus familias, estamos comprometiéndonos con ellas en los
procesos de toma de decisiones. Asi como los relativos a los proyectos que se
desarrollen y el compromiso de su continuidad

Profesionalidad: utilizamos el conocimiento y la experiencia de técnicos profesionales
relacionados con el mundo socio-sanitario. Trabajamos con la eficacia y eficiencia
necesaria para el funcionamiento de la Asociacién y para resolver a tiempo los
problemas que van surgiendo,

Empatia: Tener la habilidad tanto cognitiva como emocional o afectiva del individuo,
como la capacidad de identificarse con él y sus sentimientos, actuando con respeto para
cubrir su demandan.

Transparencia: Claridad, evidencia, sometimiento a la comprensién publica,
Transparencia en todos los procesos, ante todos los actores implicados

Unidad a través del movimiento asociativo, buscando soluciones y construyendo un
proyecto comun. Para y con las personas afectadas de hemofilia y otras coagulopatias
congénitas y sus familias. Fomentando la participacion.

Tolerancia: Respeto a las ideas, creencias o practicas de los deméas cuando son

diferentes a las propias.
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Aumentar la calidad de vida de las personas con hemofilia y otras coagulopatias

congeénitas y de sus familias a través de una red de apoyos socio-sanitarios.

Informar y asesorar, en requerimientos de la vida diaria, en los &mbitos social,
laboral y familiar. Tanto de forma individual como familiar.

Prevenir y/o reducir lesiones que puedan provocar una futura discapacidad, y
aquellas lesiones que ya han conducido a la discapacidad.

Mejorar la proteccion del ambiente escolar, laboral y social: favorecer la
integracion, aprender a detectar factores de riesgo. Educacion, orientacion.

Velar por el correcto tratamiento médico y farmacol6gico (idoneidad y
seguridad) de los afectados.

Sensibilizar a la sociedad en general, acercandonos a la misma para que
conozcan en qué consiste la Hemofilia, la problematica derivada de la misma y

la labor desarrollada por Hemobur.

|
|
k.

Centro Socio Sanitarle
Graciliano Urbaneja

P? de los Comendadores s/n
09001 BURGOS

Tel. 947 27 74 26
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Tras el sorteo de la loteria de Navidad la cesta de Hemobur recae en la Residencia de
mayores “Las Angélicas” de Burgos. Hizo la entrega el presidente de la asociacion de
Hemofilia de Burgos.

6 Centro Socio Sanitarle
‘ , Graciliano Urbaneja
P? de los Comendadores s/n
09001 BURGOS
h Tel. 947 27 74 26
emob U Fax 9472085 94

HEMOFILIA - BURGOS (i G 09344854




é

hemobor

HEMOFILIA - BURGOS

Junto con las
Asociaciones de enfermedades minoritarias del Centro Socio Sanitario Graciliano
Urbaneja, quisimos dar protagonismo para el dia internacional de las enfermedades
raras, a los propios enfermos. lluminacion de la fachada del Ayuntamiento, colgar la

lona sensibilizacion a la ciudadania burgalesa.

28 DE FEBRERDO

DIiA MUNDIAL
DE LAS
ENFERMEDADES
RARAS

CONCENTRACION EN LA PLAZA
MAYOR DE BURGOS A LAS 12H.
“COMPARTE TUS COLORES"
COLOR DE VIDA
COLOR DE ESPERANZA
COLOR DE APOYO Y COMPRENSION

Organize: Colabora: &

‘ ) Y todas aquellas
. Qs . asociaciones y/o
E. ". 6 he mo b ur @ é\eyg‘fg‘:g;lefﬁo personas afectadas

por EERR

ASOCIACION COREA DE NUNTINGTON DE CASTILLA ¥ LEON HEMOFILIA - BURGOS

6 Centro Soclo Sanitarle
Graciliano Urbaneja
E ) P2 de los Comendadores s/n
09001 BURGOS
h Tel. 947 27 74 26
@ MOD U Foxotr 20854
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. O SHOT ON REDMI 7
Al DUAL CAMERA

Concentracion de asociaciones y personas particulares en relacion con algunas de las
enfermedades raras, asi como representantes de Ayuntamiento y Medios de
Comunicacion
6 Centro Socio Sanitarle
Graciliano Urbaneja
E a P¢ de los Comendadores s/n

09001 BURGOS
Tel. 947 27 74 26

‘ hemObU(FaxQMZOSSM
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Hemobur se ofrece para dar una charla sobre las enfermedades raras a una residencia de

ancianos en Burgos.

Para facilitar a las y los socios su colaboracion con la asociacion, asi como donaciones

externas, creamos nuestra cuenta Bizum.

Colaborar con nosotros ahora
es mas facil, rapido y seguro.

Haz tus ingresos a través de

Bizum 04589

O
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Centro Socio Sanitarle
Graciliano Urbaneja

P2 de los Comendadores s/n
09001 BURGOS

Tel. 947 27 74 26

Fax 947 20 85 94
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Abril 2022
Asamblea Extraordinaria y General Hemobur el 2 de Abril 2022,

Espacio para presentar a todas las personas asociadas y socios colaboradores, el balance
del afio 2021 y las actuaciones que se han llevado a cabo hasta la fecha, asi como su
evaluacion. En la Asamblea Extraordinaria también se procedié a exponer los proyectos
y lineas de actuacion a seguir para el 2022. La Asamblea se realizo de forma presencial
en el Centro Socio Sanitario Graciliano Urbaneja, con un gran nimero de participantes.
También ha habido una representacién activa de la Asociacion en las reuniones de Junta
Directiva Nacionales de la Federacion Espafiola de Hemofilia convocadas a lo largo del

afo.

6 Centro Socio Sanitarle
Graciliano Urbaneja
P? de los Comendadores s/n
09001 BURGOS
Tel. 947 27 74 26
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Participamos en webinares y jornadas que desde la Federacion de Hemofilia se ofrecian.

lluminacién y Lona de la Asociacion de HEMOBUR en la fachada del Ayuntamiento y

170cABRIL ' acceso |
DIiA MUNDIAL '{{i PARATODOS
& “HEMOFILIA i =~

6 Centro Socio Sanitarle
! ’ Graciliano Urbaneja
P2 de los Comendadores s/n
09001 BURGOS
h Tel. 947 27 74 26
@& O UT secnires srss
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También en el mes de y durante la semana del dia Internacional de la Hemofilia

también se llevdé una campafa solidaria y participativa. Estos rosales solidarios se

vendieron en Burgos y provincia Aranda de Duero y Miranda de Ebro.

COOUELICOT &, U
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unipapes Adquiere tu planta

LIMITADAS é "
veizouaizzos  SOlidaria por 5€ 'y

colabora

MUNDI4,
o o,

&
Fatinty ‘f« Tu solidaridad crece.

. 5 Gracnas por adquirir esta
planta solidaria.

Centro Soclo Sanitarle
Graciliano Urbaneja

P? de los Comendadores s/n
09001 BURGOS

Tel. 947 27 74 26
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Mayo 2022

Realizamos nuestras XVI Jornadas de Informacion sobre Hemofilia. Se realizan en el
Centro Estatal de Enfermedades Raras de Burgos.

XVI JORNADA DE INFORMACION

- . s factores Y BN CY e L\%
. Jos# Ramop Bonzalez Porras, Responsablede la dde

~“XII JORNADA

ENFERMEDAD

O 12:16H Tecn]ca_s detPanimacion cardiopulmonar

12:45H: ColbquiaiPrg@lintas y réspuestas
Centro de Referencia Estatal de § Modera: .

oerv
I

i ' Lugar
ORGANIZA: COLABO ] a IR Seres ¥ porecne Referencia Estatal de

LOJ c ! : nri hﬁvdvlambm:a-q»,..,
hemgbw =& Interetidan on los temas a trats

6 Centro Socio Sanitarle
‘ , Graciliano Urbaneja
P2 de los Comendadores s/n
09001 BURGOS
he mo b U Tel. 947 27 74 26
( Fax 947 20 85 94
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Con expertos en la materia. Este afio se hablé de Nuevos factores y avences en terapia

génetica, la Hepertesion y Técnicas de reanimacion cardiopulmonar.

09001 BURGOS
Tel. 947 27 74 26

hQMObU(FaXQWZOBSM
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Centro Soclo Sanitarle
Graciliano Urbaneja
P? de los Comendadores s/n
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Informacién sobre hemofilia

El Centro Estatal de Enfermedades Raras (CREER} acogié ayer las XV Jornadas de Informa-

cién en Hemofilia y otras coagulopatfas congénitas organizadas por la asociacién Hemobur.

Allf se actualizaron los conocimientos sobre estas enfermedades crénicas como los avances

en terapia génica o su relacién con la hipertension. / Luis LOPEz ArAICO
Hacemos una fuerte camparia de sensibilizacion y divulgacion de la Hemofilia asi como de la
Asociacion, quienes somos y que es lo que hacemos. A través de diferentes medios de

Comunicacion en Burgos.

Centro Soclo Sanitarle

6 Graciliano Urbaneja
P® de los Comendadores s/n
09001 BURGOS

Tel. 947 27 74 26

hem ODUF reser20ss e
HEMOFILIA - BURGOS (f G 09344854




é

hemobor

HEMOFILIA - BURGOS

Realizamos varios encuentros con técnicos de atencion primaria para expresar nuestras
demandas, exponer recursos y trabajar juntos.

@ Centro Socio Sanitarle
Graciliano Urbaneja
E ; P2 de los Comendadores s/n
09001 BURGOS
h Tel. 947 27 74 26
10 0 O UT tecairzs iyon
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En estos encuentros se plantean los temas de interés para todos.
Desde el compartir y el dialogar sobre las experiencias propias y ajenas se normalizan las
situaciones y se encuentran soluciones.
1° Encuentro Familiar 7 de Mayo.
2° Encuentro Familiar 10 de Septiembre: Retomamos nuestros encuentros de familia de una

forma ludica y relajada.

EXCURSION
HEMOBUR

PROGRAMA:
Puentedey Ermita San Tirso y San Bernabé
Almuerzo

giomgilj;r::riiliar ENCUE
Feha: FAM I L

10 de Septiembre

9:00h salida Recoletas 19h. Llega

Se incluye: %@
Transporte en autobus A
Entradas para la ermita cueva )
Comida.

Apuntate
asoburgos@fedhemo.com

whatsapp Hemobur
635 780 853

COLABORA

Com

6 Centro Socio Sanitarle
‘ ’ Graciliano Urbaneja
P° de los Comendadores s/n
09001 BURGOS
Tel. 947 27 74 26

hQ(nObU(Faxwzossw
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También, hemos dado difusién al dia Mundial de Purpura Trombocitopénica Trombdtica
Adquierda PTTa 21 de Septiembre con el resto de asociaciones de la Comunidad Auténoma
de Castillay Leon.

TROMBOCITOPENICA
TROMBOTICA ADQUIRIDA

(P'I'I‘a)
21 de upﬁembre de 2022

09001 BURGOS
Tel. 947 27 74 26

‘)emobumgmasm

r
Centro Socio Sanitarle
Graciliano Urbaneja
P2 de los Comendadores s/n
1
|
} HEMOFILIA - BURGOS  CIF G 09344854
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Jornadas en cooperacion con el resto de Asociaciones que tienen su sede en el Centro
Socio Sanitario Graciliano Urbaneja. Por celebrar los dias 28 y 30 de Noviembre 2022.
Los actos se realizan presencial en la Antigua Estacién de Tren, con ponencias expertos
en la materia, de manera virtual. Este afio hablaremos sobre los derechos de las personas

con discapacidad. Dependencia y Discapacidad y empleo.

"CONOCIENDO NUESTROS DERECHOS"
X JORNADAS CENTRO GRACILIANO URBANEJA
Pensando en salud, sintiendo a las personas
Lunes, 28 de Noviembre 2022
=% Ley 8/2021, de 2 de junio, Reforma de la Legislacion Civil y
Procesal para el apoyo de las personas con DISCAPACIDAD
en el ejercicio de su capacidad juridica.
D. Juan Carlos Gallardo Gonzalez
Director del departamento de Derecho Civil INNOVA Abogados Burgos
€= La funcién del Fiscal en materia de proteccion a las personas
con discapacidad.
D?. M Cristina Horta Sicilia %
Fiscal de la Fiscalia Provincial de Burgos A
Miércoles, 30 de Noviembre 2022
=% Nociones basicas de Dependencia.
D®. Marta Gago Sandoval
Trabajadora Social Diputacién de Burgos
5> Discapacidad y empleo: Particularidad
D. Yonatan Fontaura Prada

Director de Recursos Humanos de Servigest Burgos, Baloncesto adaptado.

ANTIGUA ESTACION TREN
Sala del Reloj
Hasta completar aforo

©
18:00 a 20:00h

Organizan: Colaboran: m
£
- v
sy W ¢ o /A § B i

hemobur F-t . e

K. &

60

.| - 5
3 . R
AFIBUR omman - r <
PROVINGAL ’
... o fundacecyl [z m e INN-VA ey igest

BURSES

09001 BURGOS
Tel. 947 27 74 26
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Tradicional desayuno con las asociaciones del C. socio-sanitario Graciliano Urbaneja y
representantes de la Administracion publica.

09001 BURGOS
Tel. 947 27 74 26

hemObU(Faxwzosm
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Centro Socio Sanitarle
Graciliano Urbaneja
P2 de los Comendadores s/n
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De la mano de un fisioterapeuta
se abordan todos los aspectos relacionados con salud, con una atencion individualizada que
atienda trastornos musculares y de articulaciones, asi como la promocién de la actividad fisica

adecuada y la realizacion de ejercicios terapeuticos.

CFONA

NUEVO SERVICIO

CONSULTANOS PARA PEDIR CITA

o )
EPONA CENTRO =S
INTEGRAL DE PROMOCION
DE LA AUTONOMIA
PERSONAL Y SALUD

gutiérrez | manrique
FUNDACION
Ayuntamiento
de Burgos (\h-/
ADMINISTRADA POR CAJ éﬁ%ﬁ%ﬁy

©

| Tel. 947 27 74 26
N MO DUF s 2

| HEMOFILIA - BURGOS  CIF G 09344854
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e Jornadas anuales de Hemobur y las Jornadas para adolescentes

e Jornadas para pacientes con inhibidores

e Campamento para nifios de 8 a 12 afios y adolescentes Hemojuve
e Apoyo en eventos deportivos

e Encuentros de portadoras

e Encuentro de Entidades de Salud y Discapacidad.

Fundamentalmente esta labor recae en la Trabajadora Social, pudiéndose diferenciar:

- Se han mantenido entrevistas con representantes de las diferentes instituciones
locales y provinciales, siempre que han sido necesarias para la consecucion de
los fines de Hemobur.

- Se mantiene relacion tanto con la Gerencia de Salud de Area como con la
Gerencia Territorial de Servicios Sociales.

- Con la industria farmacéutica también se procura tener una relacién fluida.

- Prestar atencion individualizada en el &mbito social, profesional, familiar, etc.

- Informar acerca de los recursos que estan a su alcance por ser afectado de
Hemofilia u otra Coagulopatia Congénita (certificado de minusvalia, recursos de
Integracion laboral, educativa, etc.)

- Informar a las portadoras de la enfermedad acerca de las posibilidades existentes
dentro de la terapia genética.

- Orientar en la decision de formar una familia, atendiendo con especial atencion
los aspectos referentes a la planificacion familiar.

- Gestion de programas de actuacion y servicios de HEMOBUR.

- Programacion de actividades asociativas.

09001 BURGOS
Tel. 947 27 74 26

he mobum;mw

r ]
Centro Socio Sanitarle
Graciliano Urbaneja
P? de los Comendadores s/n
|
} HEMOFILIA - BURGOS  CIF G 09344854
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Favorecer las acciones que faciliten la relacion médico paciente, mediante una
continua coordinacion con el personal sanitario de los Hospitales de referencia.
Analizar la informacidn, demandas y problemas (sociales, educativos, sanitarios,
psicologicos,...) de los casos planteados con el objetivo de conocer la realidad
social de colectivo y poder asi actuar en funcién de sus necesidades.

Coordinar acciones informativas y de sensibilizacion con los centros educativos,
Hermandad de Donantes de Sangre, etc.

Establecer relaciones institucionales con la Administracion, entidades pablicas

y privadas, etc.

Contacto con los Medios de Comunicacion Social.
Mantenimiento activo de las redes sociales.

Organizacion de actividades abiertas a la ciudadania.

Gestion Utilidad Pablica.

- Proteccion Datos

Gestion de Subvenciones

Captacion de Fondos y/o recursos

6 Centro Soclo Sanitarle
! ! Graciliano Urbaneja
P? de los Comendadores s/n
09001 BURGOS
h Tel. 947 27 74 26
@ MO D U rax 007 2085 96
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Con la ejecucion del presente proyecto el objetivo general de mejorar la calidad de
vida y favorecer la integracion de los afectados por hemofilia y sus familias ha sido
alcanzado de manera satisfactoria.

Las actividades desarrolladas a lo lardo de estos meses nos han permitido prevenir
futuras lesiones o reducir las ya existentes a fin de que no conduzcan a una
discapacidad futura. Hemos fomentado el cuidado personal en todos los aspectos,
sobre todo en los mas mayores; avanzando asi en el camino de su autonomia

personal.

Se han fomentado espacios y encuentros de participacion, lo que ha favorecido que
nuestros asociados se sientan parte importante y activa dentro de nuestra sociedad.
Y nuestra presencia en la calle y en los medios de comunicacion ha seguido siendo
notable, por lo que nuestro objetivo de informar y sensibilizar a la poblacién
burgalesa sobre esta enfermedad continua siendo un éxito.

La motivacién continta siendo uno de los factores a trabajar de manera constante

en el ambito de la Asociacion de Hemofilia de Burgos.

oclo Sanitarle
» Urbaneja
s Comendadores s/n

\|
)| p
ﬂg‘ 09001 BURGOS

el. 947 27 74 26

‘ Tl
;‘?Q m f)b(!(%wmzosam
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El objetivo general de Hemobur y del presente proyecto es mejorar la calidad de
vida y favorecer la integracion de los afectados por hemofilia y sus familias.

Se ha llevado una atencién adecuada y satisfactoria, con y hacia las familias,
respondiendo a sus necesidades sanitarias, de salud y sociales

Se han fomentado espacios y encuentros de participacion lo que ha favorecido que
nuestros asociados se sientan parte importante y activa dentro de nuestra sociedad.
Y nuestra presencia en la calle y en los medios de comunicacion ha seguido siendo
notable, por lo que nuestro objetivo de informar y sensibilizar a la poblacién
burgalesa sobre esta enfermedad continua siendo un éxito.

Bien es cierto que hemos tenido fundamentalmente un punto débil durante la puesta
en marcha de este proyecto: los problemas detectados para la consecucion de
algunos de los objetivos planteados al inicio del afio estan relacionados con la
escasa participacion de los asociados, en algunos de las actividades.

Tras las evaluaciones realizadas y las valoraciones de las distintas acciones
consideramos que la finalidad del proyecto se ha conseguido. Las actividades
desarrolladas a lo lardo de estos meses nos han permitido atender a las mujeres
portadoras de una manera diferencial, otorgandoles el lugar no menos importante
que les corresponde. Hemos fomentado la formacion y el desarrollo de nifios y

adultos, mejorando la proteccion familiar.

[ e —r——————

e ]
; Y Centro Soclo Sanitarle

{ | vh Graciliano Urbaneja
I A 2 P? de los Comendadores s/n
|
|
|
|
|

st 09001 BURGOS
Tel. 947 27 74 26
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AUn, asi, las actividades se han cumplido, en general, los niveles de participacion
previstos. Se han atendido de forma directa a 65 personas asociadas y podemos
calcular que alrededor de entre 90 y 100 personas se ha beneficiado en alguna
ocasion de nuestra intervencion gracias a este proyecto, de manera indirecta.

Ahora, mas que nunca debemos seguir trabajando con y para este colectivo

minoritario.

e Materiales: Sede, ordenador, teléfono, material de oficina y demas material fungible
necesario para el correcto funcionamiento de las actividades, autocares, alojamiento
para los ponentes de las jornadas, propaganda-publicidad, etc.

e Humanos:

1. Técnicos: La asociacion dispone de una trabajadora social, contratada a tiempo
parcial.
2. Los miembros de la Junta Directiva colaboran en la organizacion y desarrollo de
las distintas actividades.
3. Se cuenta con personal voluntario que interviene en actividades puntuales que

requieren una atencién mas especializada.
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