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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 actuacidon 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.

Asociacién miembro de:
Federacién Mundial de Hemofilia (WFH)- Federacion Espafiola de Hemofilia (FEDHEMO)- Confederacion de Asociacion de personas con discapacidad COCEMFE Burgos
Centro Socio Sanitario Graciliano Urbaneja. Paseo Comendadores s/n 09001 Burgos Tefl: 947277426/635780835 asoburgos@fedhemo.com www.hemofiliaburgos.org
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Se puede pensar que la Hemofilia es una enfermedad

h Q m 0 b U ( conocida socialmente, sin embargo este conocimiento es

HEMOFILIA - BURGOS muy superficial, quedandose en muchas ocasiones en lo
anecdotico. De ahi el esfuerzo que se realiza desde la
Asociacion, en coordinacion con la Federacidon espanola
FEDHEMO, para dar a conocer todo lo relativo a la Hemofilia y

l H i I a otras Coagulopatias Congénitas.
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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 vy

XY : . . : .
Varon no afectado mejorar su calidad de vida; prestando una especial atencion
en esta ocasidon a los mas jovenes de la Asociacion, a las
Xy e mujeres portadoras, y frecuentemente olvidadas y a las
Yarda hemaflica Mulier keredilica

familias que residen en Burgos y su provincia.

Asociacion miembro de:
Federacion Mundial de Hemofilia (WFH)- Federacién Espanola de Hemofilia (FEDHEMO)- Confederacién de Asociacién de personas con discapacidad COCEMFE Burgos
Centro Socio Sanitario Graciliano Urbaneja. Paseo Comendadores s/n 09001 Burgos Tefl: 947277426/635780835 asoburgos@fedhemo.com www.hemofiliaburgos.org
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MISION

-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.

VISION

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

-Ademas de ser un ejemplo como asociacion en la ciudad y provincia de Burgos, gue nuestra organizacion
pueda aportar un valor anadido a la intervencidon que realizamos como sensibilizacion, divulgacion e
informacion a la ciudadania.

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

-Calidad en los servicios: gue 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.

Asociacién miembro de:
Federacion Mundial de Hemofilia (WFH)- Federacién Espanola de Hemofilia (FEDHEMO)- Confederacién de Asociacidén de personas con discapacidad COCEMFE Burgos
Centro Socio Sanitario Graciliano Urbaneja. Paseo Comendadores s/n 09001 Burgos Tefl: 947277426/635780835 asoburgos@fedhemo.com www.hemofiliaburgos.org




VALORES

-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 accidn que tenemos con y hacia la
Asociacion, cuidado y atencidn 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
Asociacion 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 demas cuando son diferentes a las propias.

Asociacion miembro de:
Federacion Mundial de Hemofilia (WFH)- Federacion Espanola de Hemofilia (FEDHEMO)- Confederacion de Asociacion de personas con discapacidad COCEMFE Burgos
Centro Socio Sanitario Graciliano Urbaneja. Paseo Comendadores s/n 09001 Burgos Tefl: 947277426/635780835 asoburgos@fedhemo.com www.hemofiliaburgos.org




OBIJETIVOS

Objetivo
general

-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.
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Asociacidon miembro de:

-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 meédico vy
farmacoldgico (idoneidad y seguridad) de los
afectados.

-Sensibilizar ala 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.

Federacion Mundial de Hemofilia (WFH)- Federacion Espanola de Hemofilia (FEDHEMO)- Confederacion de Asociacion de personas con discapacidad COCEMFE Burgos
Centro Socio Sanitario Graciliano Urbaneja. Paseo Comendadores s/n 09001 Burgos Tefl: 947277426/635780835 asoburgos@fedhemo.com www.hemofiliaburgos.org



ACTIVIDADES REALIZADAS
DURANTE EL 2024

Hemobur comenzod el ano con una de las mayores satisfacciones que
pudiera tener una asociacion, qgue esta integrada y que colabora en la
sociedad junto con otras asociaciones que trabajan cony para la salud.

Recibiendo:
El premio Ciudad de Burgos en la categoria premio a la convivencia que

se otorgo a las Asociaciones del Centro Socio Sanitario Urbaneja de la
que forma parte Hemobury recogio el premio.

Asociacién miembro de:

Federacion Mundial de Hemofilia (WFH)- Federacion Espanola de Hemofilia (FEDHEMO)- Confederacion de Asociacion de personas con discapacidad COCEMFE Burgos
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Premio
Ciudad de Burgos

CONVIVENCIA
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de Burgos
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Dia Mundial de las Enfermedades Raras 28 febrero 2024: 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 esta enfermedad minoritaria.

Y hemos participado por el dia de las enfermedades raras en una
actividad organizada por la Biblioteca Miguel de Cervantes:

“La Biblioteca Humana”
Una experiencia de encuentro y dialogo que busca borrar las fronteras
de la indiferencia

Asociacidon miembro de:

Federacion Mundial de Hemofilia (WFH)- Federacion Espanola de Hemofilia (FEDHEMO)- Confederacion de Asociacion de personas con discapacidad COCEMFE Burgos
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BORRAR LAS
FRONTERAS DE LA
INDIFERENCIA

COMO UNA BIBLIOTECA,

PERO EN VEZ DE ENCONTRAR
HISTORIAS EN LIBROS,

LAS ENCONTRAMOS EN

PERSONAS DISPUESTAS A COMPARTIR SU
VIVENCIA CON NOSOTR@S

NOSOTR@S, COMO
“LECTORES",
CONTAREMOS CON 3
MINUTOS PARA
ENTABLAR UNA

CONVERSACION
IHASTA PASAR A LA

SIGUIENTE LECTURAI
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Otra de las acciones que se realizo, fue leer un manifiesto por el dia
Mundial de las Enfermedades Raras.

Un encuentro de las diferentes asociaciones y personas con
enfermedades raras de Burgos

El acto se realizo en el Pleno del Ayuntamiento de Burgos.

Respaldado y apoyado por el equipo del Gobierno del
Ayuntamiento al completo.

Asociacion miembro de:
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Asamblea General Hemobur

Espacio para presentar a todas las personas asociadas y socios colaboradores, junto
con la Junta Directiva el balance del aho 2023 y las actuaciones que se han llevado a
cabo hasta la fecha, asi como su evaluacion.

En la Asamblea también se procedid a exponer los proyectos y lineas de actuacion a
seguir para el 2025.

Un encuentro donde las personas asociadas, exponen también sus intereses, y son
participes de las futuras actividades.

La Asamblea se realizd de forma presencial en el Centro Socio Sanitario Graciliano
Urbaneja, con un gran numero de participantes.

Asociacion miembro de:
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Hemobur junto con la Federacién de Hemofilia, en este Dia internacional
de la mujer, la relacion entre las mujeres y las coagulopatias, destacando
los desafios Unicos que enfrentan y su lucha por la igualdad en el ambito de
la salud.

Mujeres no solo enfrentan una condicidon médica compleja, sino también un
sesgo de género en la atencidon sanitaria. A través de testimonios y datos,
mostraremos como la comunidad de mujeres con coagulopatias se ha
unido para reivindicar sus derechos, visibilizar su situacion y empoderarse
mutuamente.

Esta presentacion busca inspirar y concienciar sobre la importancia de un
enfoque inclusivo y equitativo en la atencion médica.

A
fedhemo

Federaciin Espanola de Hemofilia

Asociacion miembro de:
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INSTANTES DE UNA VIDA
En abril hemos comenzado con la

Exposicion “HEMO. Instantes de una Vida” CSL Behring, la
Federacion Espahola de Hemofilia (Fedhemo) y al Hospital
Universitario de Burgos por hacer posible esta exposicion. Su
colaboracion ha permitido que estas historias se compartan y
gue la conciencia sobre la hemofilia se expanda.

99000

Una exposicidon que estara visible todo el mes de Abril

- +|

Asociacion miembro de:
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La Exposicion Hemo: Instantes de una vida, tuvo un gran éxito.

En este recorrido visual, se descubre la humanidad detras de los
Nnumeros y las estadisticas.

Refleja la fuerza de las familias, la dedicacion de los profesionales
de la salud y |la esperanza que impulsa a estos pacientes a seguir
adelante.

Cada imagen es un testimonio de Ila resiliencia y la
determinacion que caracteriza a quienes enfrentan la hemofilia
dia tras dia.

Asociacion miembro de:
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lluminacion de l|la Fachada del Ayuntamiento
Burgos el dia Mundial de la Hemofilia

Asociacion miembro de:
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Simposio Medico-Social: HEMOFILIA - BURGOS
celebrado del 21 al 24 de Abril

Organizado por la Federacion Mundial de Hemofilia (FMH), aborda
una amplia gama de temas relacionados con los trastornos de la

coagulacion. CONG RESO MUNDIAL

e Avances médicos y cientificos: Ultimas investigaciones y =
tratamientos innovadores para la hemofilia y otros trastornos 21-24 ABRIL MADRlD: ESPANA

hemorragicos. | wfh.org

e Atencidn multidisciplinaria: Discusiones sobre el manejo
integral de los pacientes, incluyendo aspectos ortopédicos,
fisioterapéuticos, odontolégicos y psicosociales.

e Programas y politicas de salud: Evaluacion de iniciativas
globales para mejorar el acceso a tratamientos y la calidad de
vida de los pacientes, especialmente en paises con recursos
limitados.

e Colaboracion y networking: Oportunidades para que

profesionales de Ila salud, investigadores, pacientes vy

defensores compartan conocimientos 'y  establezcan
conexiones para futuras colaboraciones

Asociacion miembro de:
Federacion Mundial de Hemofilia (WFH)- Federacion Espanola de Hemofilia (FEDHEMO)- Confederacion de Asociacion de personas con discapacidad COCEMFE Burgos
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ORGANIZADOR: World Federation of Hemophilia
ANFITRION: Federacién Espafola de Hemofilia (Fedhemo)
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PROYECTO RURALMENTE CONECTADOS
Iniciamos un nuevo proyecto en las zonas rurales

La salud es un derecho fundamental y sin embargo, muchas comunidades
rurales se enfrentan a desafios significativos para acceder a la informacion y
servicios de salud adecuados. Con el proyecto “Ruralmente Conectados” y desde
algunas de las Asociaciones del Centro Socio Sanitario Graciliano Urbaneja

Queremos cerrar esta brecha y proporcionar a las personas en areas rurales las
herramientas y el conocimiento necesarios para cuidar de su salud y bienestar.

Asociacion miembro de:
Federacion Mundial de Hemofilia (WFH)- Federacion Espanola de Hemofilia (FEDHEMO)- Confederacion de Asociacion de personas con discapacidad COCEMFE Burgos
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Objetivo: es hacer llegar al mundo rural, informacion y
asesoramiento sobre las patologias con las que trabajamos,
sus consecuenciasy los servicios que ofrecemos.

Ofrecer una educacion y concienciacion, sobre temas de salud
relevantes como prevencion de algunas enfermedades,
cuidados basicos en la enfermedad etc.

Informar de que proporcionamos recursos, servicios y que
fomentamos |la comunidad creando espacios para que los
residentes en zonas rurales, ahora puedan compartir
experiencias y apoyarse mutuamente.

Asociacion miembro de:
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Hemobur, participa en el encuentro que desde hace dos anos, redne a
varias asociaciones relacionadas con la salud de la provincia de Burgos
en el Infestival.

L g SR
" - 3 ]
i . P
= _' 1 4 1
. -
1 3 B i .
L .

Un festival de musica, baile y actividades, organizado bajo el paraguas de
varias asociaciones burgalesas que busca visibilizar su trabajo de
inclusion e integracion social.

Manifestando la importancia de dar a conocer las mismasy para
participar en este dia con actividades y una mesa informativa.

Asociacion miembro de:
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ENCUENTRO DE
FAMILIAS 2024

Encuentros en Familia: ™ —

SABADO 14 DE SEPTIEMBRE

e Salida autobus

* Visita Museo de Petrdleo _
e Paella en Sargentes de la Lora
e Visita al Dolmen de la Cabana y

hemobur
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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. Sargentes de la Lora.
2° Encuentro Familiar 14 de Septiembre: Retomamos nuestros Y- ,’-""*\ m
encuentros de familia de una forma ludica y relajada, en nuestra i g :

rovincia
¥ Diputacion

de Burgos

(,%ﬁ\ COCEMFE

Castilla y Ledn
jApuntate!
asoburgos@fedhemo.com

WhatsApp HEMOBUR
® 635780853

Asociacion miembro de:
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PALEOLITICO

VIVO

La Asociacion de Hemofilia de Burgos con el objetivo de recaudar fondos
y concienciar sobre la hemofilia, junto con Princessbike y Paleolitico Vivo

de Burgos, organizan una marcha solidaria en apoyo a nuestra
asociacion.

Este evento no solo busca apoyar a las personas afectadas por esta

condicidn, sino también disfrutar y poner en valor nuestro patrimonio
o natural.
La Asociacion de

Hemofilia de Burgos

La marcha recorrera algunos de los parajes mas emblematicos de
nuestra region, ofreciendo a los participantes la oportunidad de
conectar con la naturaleza mientras contribuyen a una causa noble.

Invitamos a toda la ciudadania burgalesa a unirse a esta iniciativa y
mostrar su solidaridad.

Asociacion miembro de:
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Esta marcha solidaria

Recorrerd algunos de los parajes mas emblematicos de nuestra region,
ofreciendo a los participantes la oportunidad de conectar con la

< TR dgi' < . . naturaleza mientras contribuyen a una causa noble.
. e @ pygramionto 38 ] - o Se invito a toda la ciudadania burgalesa, a través de las redes sociales, a
Ta—— - X = unirse a esta iniciativa y mostrar su solidaridad.

Asociacion miembro de:
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Tras las inundaciones de la DANA de 2024 en Espana, que

fueron consecuencia de una catastrofe ambiental y humna,
causada por una gota fria que comenzd el 29 de octubre de
2024 en el este de Espana, afectando en distinta medida a
zonas de las comunidades autdonomas.

Nos vimos en la obligacion de aportar desde las Asociaciones
que pertenecemos al Centro Graciliano Urbaneja, aportar y
colaborar en la ayuda humanitaria destinada a estas zonas.

Asociacion miembro de:
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HEMOFILIA - BURGOS

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 19 y 20 de Noviembre 2024.

Los actos se realizan en el Salon de actos de |la Fundacion Circulo
con ponencias expertos en la materia.

Asociaciéon miembro de:
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La Confederacion Espanola de Personas con Discapacidad
Fisica y Organica (COCEMFE Burgos) a la cual pertenece
HEMOBUR.

Realizd, como se hace cada ano los Premios COCEMFE
Burgos 2024.

El acto se celebrd el martes 3 de diciembre, Dia Internacional
de las Personas con Discapacidad, en el Monasterio de San

Asociacién miembro de:
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-Jornadas anuales de Hemobur y las Jornadas para adolescentes
-Jornadas para pacientes con inhibidores

-Campamento para ninos de 8 a 12 anos y adolescentes Hemojuve
-Apoyo en eventos deportivos
‘Encuentros de portadoras

‘Encuentro de Entidades de Salud y Discapacidad.

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

1..Relaciones Institucionales

e -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.

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

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

Asociacion miembro de:
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5. Actuaciones con otras entidades

-Favorecer las acciones que faciliten la relacion médico paciente, mediante una continua
coordinacion con el personal sanitario de los Hospitales de referencia.

-Analizar la informacion, demandas y problemas (sociales, educativos, sanitarios,
psicoldgicos,...) de los casos planteados con el objetivo de conocer la realidad social de
colectivo y poder asi actuar en funcion 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 publicas y privadas, etc,

Asociacion miembro de:
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Centro Socio Sanitario Graciliano Urbaneja. Paseo Comendadores s/n 09001 Burgos Tefl: 947277426/635780835 asoburgos@fedhemo.com www.hemofiliaburgos.org




2. Actuaciones directas con los socios y afectados

-Prestar atencion individualizada en el ambito 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 atencién los aspectos
referentes a la planificacion familiar.

-Gestion de programas de actuacion y servicios de HEMOBUR.

-Programacion de actividades asociativas.

3- Actuaciones de difusion social

-Contacto con los Medios de Comunicacion Social.
-Mantenimiento activo de las redes sociales.
-Organizacion de actividades abiertas a la ciudadania.

4 - Actuaciones administrativas.
-Gestion Utilidad Publica.
-Proteccion Datos

-Gestion de Subvenciones
-Captacidon de Fondos y/o recursos

Asociacion miembro de:
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Servicio de fisioterapeuta

Durante todo el aho estan las sesiones de Terapia individual.

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
promocion de la actividad fisica adecuada y la realizacion de
ejercicios terapéuticos.

Asociacidon miembro de:
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ENTIDAD SOCIAL
CON CERTIFICADO DE CALIDAD EN LA GESTION

fundacion GRUPO DEVELOP

g excelencia en el compromiso social
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El presente informe contiene el resultado de la evaluacion externa que recientemente
ha tenido lugar en su Organizacion, en relacion al CERTIFICADO DE CALIDAD
EXCELENCIA A LA GESTION Y AL COMPROMISO SOCIAL, bien para conseguirlo por

primera vez, renovarlo o subir de nivel.

El CERTIFICADO DE CALIDAD EXCELENCIA A LA GESTION Y AL COMPROMISO SOCIAL es un
esquema loégico pensado desde el ciclo de proyecto que naturalmente sucede en las
organizaciones sociales.

Incorpora aspectos relativos al impacto social que las entidades pretenden alcanzar y profundiza
en la transversalidad de Cinco aspectos fundamentales:

a. Sostenibilidad econdmica, social, ambiental y captacion de fondos. (Contribucion a los ODS).
b. Comunicacidon y participacion de los grupos de interés.

c. Principios éticos, transparencia y coherencia con los valores. Impulso del liderazgo.

d. Fomento del talento y desarrollo de las capacidades de profesionales y personas voluntarias.
e. Multiculturalidad, género e igualdad.

Y Siete componentes del ciclo del proyecto:
1.Analisis de las necesidades de los grupos de interés.
2. Estimacion de recursos y presupuesto.
3. Planificacion y formulacion de proyectos y programas.
4. Gestion de recursos humanos y financieros.
5. Desarrollo y seguimiento de proyectos y programas.
6. Evaluacion, justificacion y medicion del impacto en los grupos de interés.



Resultados obtenidos

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
Mmanera 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 poblacion burgalesa sobre esta enfermedad continua
siendo un éxito.

La motivacion continuUa siendo uno de los factores a trabajar de manera constante en el ambito
de la Asociacion de Hemofilia de Burgos.

Asociacion miembro de:
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Objetivos de gestion cumplidos:

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 atencion 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 calley en los
medios de comunicacion ha seguido siendo notable, por lo que nuestro objetivo de informary
sensibilizar a la poblacion burgalesa sobre esta enfermedad continua siendo un éxito.

Los problemas detectados para la consecucion de algunos de los objetivos planteados al inicio del ano
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.

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.
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‘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.

-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 gue requieren una
atencion mas especializada.
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