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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
anecdatico. De ahi el esfuerzo que se realiza desde la Asociacion, en coordinacién con
la Federacion espafiola FEDHEMO, para dar a conocer todo lo relativo a la Hemofilia y
a otras Coagulopatias Congeénitas.

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 méas
jovenes de la Asociacion, a las mujeres portadoras, y frecuentemente olvidadas y a las

familias que residen en Burgos y su provincia.
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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 prevencion 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.

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 organizaciéon 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 accidén que tenemos
con y hacia la Asociacion, cuidado y atencidon 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 congeénitas 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 comprension 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 demés cuando son

diferentes a las propias.
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- 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.

- Informar y asesorar, en requerimientos de la vida diaria, en los ambitos 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 farmacologico (idoneidad y
seguridad) de los afectados.

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

la labor desarrollada por Hemobur.
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Tras el sorteo de la loteria de Navidad la cesta de Hemobur recae en uno de los socios
mas jovenes de la asociacion. Hizo la entrega el presidente de la asociacion de
Hemofilia de Burgos.
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Hemobur fue una de las asociaciones seleccionadas para participar en el Belén Solidario
que realiza el 22T Regimiento Militar en Navidad. Se hizo entrega donativo en Enero

hemobur
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Febrero 2023

Dia Mundial de las Enfermedades Raras 28 febrero 2023: Junto con las
Asociaciones de enfermedades minoritarias de Burgos quisimos dar protagonismo para
el dia internacional de las enfermedades raras, a los propios enfermos. La Hemofilia
como enfermedad rara, celebramos este dia para reivindicar nuestro orgullo como indica

el logo de este afio.

- SOMOSMIUCHOG
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L\

6 Centro Soclo Sanitarle
Graciliano Urbaneja
U P2 de los Comendadores s/n
09001 BURGOS
h Tel. 947 27 74 26
EMB BT ieans e

HEMOFILIA - BURGOS (iF G 09344854

Asociacion miembro de: Federacion Mundial de Hemofilia (WFH) Federacion Espafiola de Hemofilia (FEDHEMO)
Confederacion de Personas con Discapacidad de Burgos (COCEMFE Burgos) Centro Socio Sanitario Graciliano
Urbaneja BURGOS asoburgos@fedhemo.com.

Declaracion de Utilidad Publica ODEN INT/1911/2010 DE 30 Junio n°® Reg. Castillay Leon 2430



mailto:asoburgos@fedhemo.com

hemobor

HEMOFILIA - BURGOS

Realizamos varios encuentros con técnicos de atencion primaria para expresar nuestras

demandas, exponer recursos y trabajar juntos.

@
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Espacio para presentar a todas las personas asociadas y socios colaboradores, el balance
del afio 2022 y las actuaciones que se han llevado a cabo hasta la fecha, asi como su
evaluacion. En la Asamblea Extraordinaria también se procedio a exponer los proyectos
y lineas de actuacion a seguir para el 2023. La Asamblea se realizo de forma presencial
en el Centro Socio Sanitario Graciliano Urbaneja, con un gran nimero de participantes.
También ha habido una representacion activa de la Asociacion en las reuniones de Junta
Directiva Nacionales de la Federacion Espafiola de Hemofilia convocadas a lo largo del

afo.

Asociacion de Hemofilia
de Burgos

ASAMBLEA O

11 DE MA

Asociacién de Hemofilia de Burgos ) .
(%ﬁ\ ‘ COCEMFE gutiérrez | manrique

o, Ayuntamiento Diputacién
de Burgos de Burgos

Telfs.: 947.277.426 685.996.978

asoburgos@fedhemo.com Castilla y Le6n FUNDACION
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Participamos en webinares y jornadas que desde la Federacion de Hemofilia se ofrecian.

lluminacion en la fachada del Ayuntamiento
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: celabrado del 21 al 23 de Abril

LIl Asamblea Nacional de Hemofilia
XXIX SIMPOSIO MEDICO-SOCIAL

(R)Evolucion

A

21 AL 23 DE ABRIL DE 2023

i3 fedhemo | Feprievo

Federacic Espafola d Hemofilia
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Hemobur, participa con el Burgos Club de Futbol en una campafia solidaria y en el

sorteo de una camisita a favor de nuestra asociacion.
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SORTEO CAMISETA BURGOS C.F.
FIRMADA PORTODOS LOS
JUGADORES

iiSUERTE Y GRACIAS POR TU COLABORACION !

DONATIVO:2€. SORTEO DE LA ONCE 1 DE JUNIO DE 2023
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También en el mes de y durante la semana del dia Internacional de la Hemofilia t

se llevo una camparia solidaria y participativa. Estos rosales solidarios se vendieron en
Burgos y provincia Aranda de Duero y Miranda de Ebro.

COOURLICOT &, U

hemobur
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unipapes Adquiere tu planta

LIMITADAS o .
oe1m0aa2704  SOliAria por 5€'y
colabora

¥ 1
L % Tu solidaridad crece.
‘el
s

7 Gracias por adquirir esta
’m\y planta solidaria.
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Mayo 2023

Realizamos durante todo el mes de mayo una exposicion en el Foro Solidario a favor de

nuestra asociacion, y con la colaboracion de artistas burgaleses.

~

SCLIDARIDAD

Exposicién

EM@OARTI:

Obras de arte en conmemoracion del 25° Aniversario de Hemobur

Del 2 al 31 de mayo 6
Delunes aviernes, de1oa14y de17a20h

o hemobur
Foro Solidario HEMOFILIA - BURGOS
CAJADEBURGOS
C/ Anna Huntington 3 | Tel.: 947 221 566 n Qo i |
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Nuestra 172 Jornada de Hemofila que se celebré el 3 de Junio con expertos en la materia. Este

afio se hablo del Documental un recoreio hépico, un reconocido documental sobre la hemofilia

dotado de varios premios

172 JORNADA DE
INFORMACION EN HEMOFILIA

9 CENTRO DE REFERENCIA ESTATAL DE ENFERMEDADES RARAS

PONENCIA
"Mas alla de tus limites

potencia tu liderazgo
personal"

TESTIMONIO
Un recorrido "hepico"

o P T uni amien O gutiérrez|manrique
== §. n Ayunt t 1
= m— - % comisy el de Burgos e o
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Hacemos una fuerte campafia 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.

Lazos de sangre

La Asociacion de Hemofilia de Burgos (Hemobur) cumple veinticinco afios velando por los
derechos y la calidad de vida de las personas afectadas por alguna coagulopatia

A Asociacién de Hemo-
filia de Burgos (Hemo-
bur), creada para pro-
porcionar una atencién
integralalas personas
afectadas por alguna
coagulopatiay a sus

las personas con esta enfermedad”,
yexplica que Hemobur, constituida
en 1998 por personas con hemofilia
u otro déficit congénito de la coa-
gulacién y sus familias, también
ha logrado normalizary estrechar
las relaciones del colectivo con la

ymejorarsu  Administracién, las far-

calidaddevida, cumple macéuticas y el departamento de

en 2023 suvigésimo quinto aniver- ia del hospital burgalés,
sario con el mismo dsito que “Esuna inoritaria,

alentéa sus fundadores: velar por los
derechos médicosy asistenciales de
los afectados por hemofilia u otros
trastornos de coagulacién en los
entornos social, familiary laboral,

Nerea de Juan, trabajadora social
de Hemobur, destaca la importancia
del movimiento asociativo, “que ha
contribuido a que avance la investi-
gacién, los tratamientos se perfec-
cioneny mejoren las condiciones de

asique hemos tenido que lucharlo
nuestro para hacernos oir”, apunta
David Martin, hoy tesorero de He-
mobury que en 1998 se convirtié en

virtié en una de las pioneras de la
entidad, Recuerda que “los primeros
anos eran muy duros, porque ibas
al médico y te hacian caso cuando
les parecia oportuno, La asociacién
estableci un contacto estrecho con
los médicos y ya no hubo que ir al
hospital a través de Urgencias, como
alprincipio, cuandonos tenian horas
esperando, cuando a un hemofilico
hay que tratarle en el momento”,

INFORMACION Y ASESORAMIENTO
Enlaactualidad, Hemobur cuenta
con 87 usuarios, entre personas con

suprimer
ahablar con el hospital para conse-
guir profilaxis y fuimos dando los
pasos precisos hasta llegar adonde
estamos hoy en dia”.

Sumadre, Nieves Porres, esuna
‘mujer con coagulopatia que se con-

este tipo d ed:

yfamiliares, y dispone de un servicio
de informacién y asesoramiento
sobre la hemofilia, los tratamientos
que requiere, hibitos recomendados
y recursos sociales, sanitarios y
educativos disponibles,

Nerea de Juan (rragajaoora SoCiAL)

“El movimiento asociativo
ha contribuido a que avance
la investigacién y mejoren
los tratamientosy la calidad
devida de las personas con
hemofilia”

¢Quées
la hemofilia?

A hemofilia es una enfermedad
Len la que los sistemas de coa-
gulacion de la sangre no funcionan
adecuadamente, por lo quelasangre
esolidificama Setrata

David Martin (resoreno)
“Esuna enfermedad
minoritaria, asi que hemos
tenido que luchar lo nuestro
para hacernos oir. Empezamos
hablando con el hospital para
conseguir profilaxis”

Laasociacién, ubicada en el centro
sociosanitario Graciliano Urbaneja
de la capital burgalesa, pone a dis-
posicién de sus usuarios un servicio
de fisioterapeuta (la hemofilia dana
especialmente las articulaciones)
y celebra jornadas informativas en
las que se acerca a los interesados
los filtimos avances médicos en los
t i yla ilitacién

de una patologia hereditaria que
afecta mayoritariamentea hombres,
aunquesonas mujeres as portadoras
del deld 3

“Esuna asociacién muy familiar,
procuramos hacer muchas acti-
vidades en comiin, Organizamos
il conviven-

enfermedad. En Espafa, aproxima-

damente, uno de cada 10.000 nifios

nace con hemofilia.
s,

cias, verano para

Nieves Porres (aosz be AFeCTanc)

“La asociacion establecié

un contacto estrecho con los
meédicosy yano huboqueiral
hospital a través de Urgencias,
donde nos tenian horas
esperando”

‘miento muy superficial, Hemobu1l
también promueve encuentros en|
pro del bienestar biopsicosocial de]
las mujeres con trastornos de coa-|
gulacién yfo portadoras, “Muchas|
de ellas desarrollan un sentimientol
de culpa por haber transmitido laf
enfermedad a sus hijos”, explica laf
trabajadora social,
DeJuan pone de manifiesto que|
muchas de esas actividades son|
posibles gracias al respaldo eco-|
némico que 1a asociacién recibe de|
1a Fundacién Gutiérrez Manrique,|
ini porla Fundacién Caja|

jovenes,..”, comenta Nereadejuan,
Junto con acciones de difusiény

de Burgos, “que ademas nos brindal
formacién en aspectos cada vez mas|

6n de una de

como los i de|

rénica
sincura,y actualmente el dnico trata-
miento que se conoce para combatir
la enfermedad es la administracion
intravenosa del factor de coagulacion
deficiente. Normalmente, cuando los
nifios son pequefios, esta medicacion
seadministra en el hospital. Mas tarde,
cuando el nifio tiene cinco o seisafos,
los padres aprenden a pinchar a su
hijo, lo que les permite ahorrarse los
desplazamientos al centro sanitario.
Enl: 1a, los ni

1a que la sociedad tiene un conoci-

apincharsea sf mismos.

calidad o estrategias de gestién”,
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Para celebrar nuestro, 25 afios al servicio de las personas con hemofilia y sus familias, hemos
querido ofrecer a las personas asociadas y a la ciudadania en general una obra de teatro a favor

de HEMOBUR

3 DE JUNIO DE 2023 20:00H
TEATRO PRINCIPAL

Ayuntamiento
de Burgos

Organizan: Colaboran: @

hemobur E [ feterny 'K Fundacién "la Caixa” octapharma

HEMOFLIA - BURGOS.
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Hemobur en su 25 aniversario y junto a otras asociaciones situa una mesa informativa para

sensibilizar a la ciudadania burgalesa

S
=

@ i3y &

hemobur ; hemobur

HEMOFILIA - BURGOS HEMOFILIA - BURGOS
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XV Aniversario Graciliano

Se ha realizado una fuerte campafa de informacion y difusion del Centro Socio Sanitario

Graciliano Urbaneja. Tanto de carteleria como en los medios de comunicacion.

) - i

XV ANIVERS

CENTRO |
SOCIOSANITARIO

™ GRACILIANO
URBANEJA

= & g aeaese"
1 U
ahy ADACEBUR M1 sucos
(.
k. & 05 &
AFAea H. hemobur

ARG B
Arenionanie o Burgen Autismo Burgos
Foderacion Autemo Castila y Leon

Ty
AFIBUR ——
®os @ RATT  F e
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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 9 de Septiembre: Retomamos nuestros encuentros de familia de una

forma ludica y relajada, en nuestra provincia

& ENCUENTRO FAMILAR
hemobur 023

HEMOFILIA - BURGOS

PROGRAMA SABAD EPTIEMBRE

« 9:15H. SALIDA AUTOBUS RECOLETAS

« 11:30H. VISITA MONASTERIO DE LA VID

 14:00H. COMIDA HUERTA DE REY -
4B:45H. VISITA CLUNIA

Apuntate: o S
DIPUTACION asoburgos@fedhemo.com
DE BURGOS WhatsApp Hemobur
635780853

Centro Socio Sanitarle
Graciliano Urbaneja
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También, hemos dado difusion al dia Mundial de Purpura Trombocitopénica Trombdtica
Adquierda PTTa 21 de Septiembre con el resto de asociaciones de la Comunidad Auténoma de

Castilla 'y Leon.

nh o I;l? -‘.'-_v..
TROMBOCITOPENICA

 TROMBOTICA ADQUIRIDA
PTTa) T

Divulgacion en las Cortes de Castillay Ledn.
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Noviembre 2023
X Jornadas Graciliano Urbaneja: Pensando en Salud. Sintiendo a las Personas:

Jornadas en cooperacion con el resto de Asociaciones que tienen su sede en el Centro
Socio Sanitario Graciliano Urbaneja. Se celebraron los dias 15 y 16 de Noviembre
2023. Los actos se realizan en la Antigua Estacion de Tren de Burgos, con ponencias

expertos en la materia.

"HUMOR Y SALUD"

X1 JORNADAS CENTRO GRACILIANO URBANEJA
Pensando en salud, sintiendo a las personas

Miércoles, 15 de Noviembre 2023
(© 17:30h
ENTRADA

%> Lainfluencia del humor en la salud. LIBRE
D* Alicia V. Benito y D. Carlos de la Torre.

Miembros de la Asociacién CCClows. w$_— finits camplviar wfaro

=3 Humor y salud. ;Qué hacer cuando hay enfermedad?
D*. Laura Franco Rubio
Terapeuta Ocupacional del Servicio de Psiquiatria CAUBU. u

ANTIGUAESTACION TREN LA ESTACION
Sala del Reloj &'

Jueves, 16 de Noviembre 2023
© 17:00h

=y DOSCAPACITADOS “Un show de humor y motivacién”
D. José de Luna “Josete” y Edu Lucky

Actor de |a pelicula Campeones y humorista

TIVO
e 2
AUDITORIO

* Entradas en Centro elcirculo

C/ ANA LOPIDANA 6
Fundacién Circulo Burgos

&

Para mas info jornadasaludgra@gmail.com

Graciliano Urbaneja y
taquilla 30 min. antes

Organizan: Colaboran:

ADACEBUR

" mmn:l@_ umm

Al (%} 1]

e <IRC t WBUR by c
e hemobor “,_E-::f,(. m g
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"HUMOR Y SALUD"

XI JORNADAS CENTRO GRACILIANO URBANEJA
Pensando en salud, sintiendo a las personas

JOSE DE LUNA “JOSETE" DE CAMPEONES Y EDU LUKY

DESCARPACHITADES

UN SHOW DE HUMOR Y MOTIVACION
Jueves, 16 de
Noviembre 2023

17:00h

AUDITORIO
elcirculo

C/ ANA LOPIDANA 6

Entradas en Centro
& Fundacion Circulo Burgos

Graciliano Urbaneja y ) )
taquilla 30 min. antes ; L
gmail.com

Para mas info: jornadas;
A

Organizan: Colaboran:
-

. iy
u@‘ n ' Ayuntamiento £ %
QR..W ADACEBUR e m @ deBurgos 1%
/AR W W-SA\\N 2030

CENTRO SOCIDSANITARIO

¢ % e b el
’ 3 undacion
i A5 Funds
B vonory EH. @O@ LD N c e
BURGDS s

HEMOPILA

; it ]
l cio Sanitarle
| Urbaneja
F los Comendadores s/n
09001 BURGOS
; Tel. 947 27 74 26
|
|
|

| Amanl 1
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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 terapéuticos.

CPONA
NUEVO SERVICIO
L ) ] ‘."m\
CONSULTANOS PARA PEDIR CITA
EPONA CENTRO Eﬁ J[” J’
INTEGRAL DE PROMOCION
DE LA AUTONOMIA
PERSONAL Y SALUD 6
_ hemobur
Ayuntamiento HEMOFILIA - BURGOS
@ de Burgos

6 Centro Soclo Sanitarle
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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

Qm()bU(Fax.‘MTZO%SM
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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.

- Gestién Utilidad Publica.
- Proteccion Datos
- Gestién de Subvenciones

- Captacion de Fondos y/o recursos

6 Centro Socio Sanitarle
! ? Graciliano Urbaneja
P? de los Comendadores s/n
09001 BURGOS
',) Tel. 947 27 74 26
e m 0 b U( Fax 947 20 85 94
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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.

r ;

( Centro Soclo Sanitarle

| "ﬁ Graciliano Urbaneja
97 P de los Comendadores s/n

09001 BURGOS
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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 atenciéon 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 poblacion
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 formacién y el desarrollo de nifios y

adultos, mejorando la proteccion familiar.

[ - 2 i
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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 40 personas asociadas y podemos
calcular que alrededor de entre 150 y 200 personas se ha beneficiado en alguna
ocasion de nuestra intervencion gracias a este proyecto, de manera indirecta.
Sobre todo en la labor en dar una fuerte difusion en este afio 2023 por nuestro
25 Aniversario.

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

minoritario.

Materiales: Sede, ordenador, teléfono, material de oficina y deméas material fungible

necesario para el correcto funcionamiento de las actividades, autocares, alojamiento

para los ponentes de las jornadas, propaganda-publicidad, etc.

Humanos:

1. Técnicos: La asociacion dispone de una trabajadora social, contratada a tiempo
parcial.

2. Los miembros de la Junta Directiva colaboran en la organizacién y desarrollo de

las distintas actividades.

3. Se cuenta con personal voluntario que interviene en actividades puntuales que

requieren una atencion mas especializada.

r ; ’
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