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MISION

AGADHEMO ¢é unha entidade sen animo de lucro que traballa para
conseguir a normalizacién social e sanitaria e a mellora na calidade
de vida das persoas con coagulopatias conxénitas e as slUas familias,
a través da defensa e promocion dos seus dereitos e a prestacion
de servizos que lles proporcionen unha atencién integral.

VISION

Unha organizacién consolidada, cun grupo de profesionais estable,
que sirve de referencia a outras entidades nacionais e internacionais
que traballan no mesmo ambito de actuacién.

Promotora do cambio social en canto 4 atencién e o tratamento en
comunidades menos favorecidas, conseguindo que as persoas con
coagulopatias conxénitas poidan ter acceso a  tdédolos recursos

sociosanitarios normalizados.

VALORES

. Transparencia na xestion e realizacién de actividades.

o Cofiecemento amplo do que supofien as coagulopatias conxé-
nitas.

o Eficacia e eficiencia na xestién de recursos e na implementacion

de actividades.

o Relacion: procura de colaboraciéns, alianzas, convenios, redes,
de cara a atopar os apoios necesarios na sociedade para me-
llorar a situaciéon do colectivo.

o Traballo en equipo na xestién e implementacién das actividades.
. Apoio mutuo entendido no colectivo como “una gran familia”.
o Profesionalidade: Equipo de profesionais capacitados que garan-

tan a eficacia e a eficiencia.

agadhemo MG
asociacion galega de hemofilia
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POR ELXS E PARA ELXS

Agadhemo defendemos que o traballo en rede fortalece o
movemento asociativo ,sendo este unha das claves para
conseguir unha maior visibilizacion da hemofilia e outras
coagulopatfas , ademais de ser a mellor maneira de por
en contacto a profesionais e persoas afectadas.

O ano 2021 ao igual que o 2022 estivo marcado pola
pandemia mundial causada polo virus do SARS-CoV-2 , o
que nos levou a seguir mantendo a actividade de forma
semi-presencial para poder seguir traballando para as
persoas con coagulopatias.

Foi un ano de cheo de incertidume, onde aprendemos a
traballar de outra maneira, a relacionarnos de formas
diversas, ampliando as redes de apoio e colaborativas ,
que se fixeron mais importantes ca nunca.

O traballo en rede entre do movemento asociativo, tanto
de AGADHEMO, e FEDHEMO como de COGAMI estivo mais
presente ca nunca, dando apoio as persoas en momen-
tos tan complexos.

Pese a todo seguimos esforzandonos para poder chegar
a todas aquelas persoas que o precisaron, co apoios de
todas e todos vos conseguiremos alcanzar as metas que
nos propofiamos..POR ELXS E PARA ELXS!
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COLECTIVO (PERSOAS ASOCIADAS)

PERSOAS ASOCIADAS POR PROVINCIAS
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FEDERACION MUNDIAL DE HEMOFILIA - Federacitn Espafola de Hemafilia DE PERSOAS CON DISCAPACIDADE
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17 DE ABRIL
DiA MUNDIAL DA HEMOFILIA

ESTES DIAS VIAXAMOS CON
AGADHEMO POLO "MUNDO"
HE 7 Al
DAHEMOFILIA: .emblea Ordinaria de Persoas
CON MOTIVO DO DIA MUNDIAL —
0 PROXIMO 17 DE ,umu‘O
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| DIA MUNDIAL DA HEMOFILIA agadhemo
Estes dias viaxamos con @Agadhemo polo g A= L
e ofilia ot

'mundo” da hem

Asemblea Ordinaria de Agadhemo.

Campafia Agadhemo Dia Mundial de Hemofilia.
Santiago, Maio 2021

Abril 2021

XLX Asamblea Nacional de Hemofilia
Abril 2021

Dia Mundial 17 Abril 2021
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ACTIVIDADES PARTICIPATIVAS

Agadhemo defendemos que o traballo en rede fortale-
ce o movemento asociativo ,sendo este unha das cla-
ves para conseguir unha maior visibilizacion da hemofi-
lia e outras coagulopatias , ademais de ser a mellor
maneira de por en contacto a profesionais e persoas
afectadas.

A Asemblea Galega de Hemofilia, celebrouse o 29 de
maio en Santiago de Compostela de xeito mixto, e di-
cir deuse lle a oportunidade as persoas de participar
tanto presencialmente como online.

Neste ano celebrouse asemblea ordinaria, onde fixose
un repaso & actividade da entidade ao longo do ano
2020 e tamén a planificacién das actividades para o
2021.

O 17 de abril celebrouse o Dfa Mundial da Hemofilia,

baixo o lema ‘ADAPTARSE AO CAMBIO ~ , facendo
unha campafia en redes sociais co Hastag
#TodosdeRojo

AGADHEMO lanzou unha campafia informativa en redes
sociais no mes de abril sobre coagulopatias onde se
facian preguntas de verdaderio e falso para romper
cos mitos das coagulopatias titulado “viaxe polo mun-
do da Hemofilia”

ADAPTARSE AL

CAMBIO

Preservar la atencion
en un mundo nuevo

DiA MUNDIAL
DE LA HEMOFILIA

an

(T

XLX Asemblea Nacional de Hemofilia Federacién Espa-
fiola de Hemofilia, realizouse telematicamente o 18 de
abril. O Simposio medico social quedou cancelado ata
que se poida facer de novo presencialmente.

Sendo este a cita mais importante da hemofilia en Es-
pafia, este ano non puidemos reunirnos en familia co-
mo normalmente o fariamos, ainda asi reunimonos

mais de 80 persoas en reunién telematica para falar
das problematicas actuais e de soluciéns comdns en
todo o territorio.

#WHD2021

agadhemo MG
asociacion galega de hemofilia
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ACTIVIDADES FORMATIVAS

A planificacion e organizaciéon de proxectos e activida-
des formativas é un dos piares da actividade de
Agadhemo. E grazas & implicacién das persoas asocia-
das e familiares os proxectos contan cunha grande
participacién.

Durante o 2021, por razéns de seguridade sanitaria e
seguindo o principio de prudencia as xornadas formati-
vas foron telematicas, e a final de ano fixemos algunha

mixta (semipresencial).

HEMOESCOLA

O proxecto pretende crear espazos de convivencia e
aprendizaxe para pais e nais de nenos con hemofilia,
abordando a realidade sen dramatismos e dende unha
perspectiva positiva.

O obxectivo xeral é o de “mellorara calidade de vida
dos nenos afectados con hemofilia mediante a adquisi-
cion de competencias para os proxenitores no eido do
tratamento, coidados, atencion especializada’.

A metodoloxfa tradlcese na realizacion de diferentes
actividades programas, que se levaran a cabo nas da-
tas acordadas tendo en conta a dispofiibilidade dos
socios e socias os que vai dirixido realizando tras elas,
una avaliaciéon do éxito da actividade.

AMPAMENTOS-XORNADAS (HEMOCAMP

Dende Agadhemo facilitamos a asistencia a diferentes
campamentos—xornadas ao longo do ano aos que asis-
ten as familias.

O obxectivo xeral é o de “Facilitar a creacién dunha
rede de apoios entre persoas tanto menores de idade
como pais e nais que padecen dificultades similares ao
enfrontarse cunha enfermidade crénica”.

Estes campamentos dividense en tres grupos:
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Hemojuve: Formacién para mozos e mozas de 14 a 17
anos: Estas xornadas realizaronse online o 18 e o 28
de setembro.

Xornadas de formacién para nenos e nenas de 8 a 12
anos.

Ante a imposibilidade de realizar campamentos presen-
ciais, decidiuse realizar de novo a actividade online.
Foron do 18 ao 25 de setembro.

Xornadas para familias de nenos recentemente diag-
nosticados: Dirixido a os pais e nais con fillxs con he-
mofilia e outras coagulopatias de ata sete anos, xunto
aos seus irmans. Fixose en varios fins de semana, de
forma online, e foi un éxito de participacién, permitindo
manter a conexién entre as familias, e arroupar as no-
vas altas.

Fundacién

Il Taller online para

ONCE e
;. familias de menores
HEMOJUVE AN con coagulopatias en
EDICIG ‘. { edad temprana
ONLINE g\
Pmcg«w;whzm&
wﬁw?} !f ” mw"’ lornadas de formacion en

hemofilia y otras coagulopatias

de10.30a
12300,

fedhemo




CURSOS DE AUTOCOIDADO E AUTOXESTION

A situacién de incertidume xerada pola pandemia e a
dificultade do manexo desta levounos a realizacion de
tres cursos centrados no autocoidado e na autoxestion
impartidos pola psicéloga da entidade.

Xestion das emociéns (telematico)_5.03.2021

Estas xornadas fixéronse en formato online co obxecti-
vo de ofrecer apoio as persoas socias na situacién de
incertidume causada polo Covid-19 a través do manexo
das emocion.

Autoestima (presencial) _21.10.2021

Esta xornada presencial tivo 15 persoas participantes e
realizouse en Vigo.

Autocoidados e Habitos saudables (presencial)
_11.11.2021

O ultimo curso relacionado coa xestién e autocoidado
realizouse en novembro coa asistencia de 15 persoas,
que era o aforo permitido.

SAP-HEMO

O proxecto Atencién psicoléxica para persoas con he-
mofilia, coagulopatias conxénitas e as slGas familias
dirixese 4s persoas afectadas con hemofilia e/ou coa-
gulopatias conxénitas

O obxectivo xeral Prestar un servizo de atencién psico-
léxica especializado na enfermidade da hemofilia e ou-
tras coagulopatias, asi como apoiar a outros xa exis-
tentes.

PROXECTO W

Conseguir unha mellora na calidade de vida das perso-
as coa enfermidade de von Willebrand, a través do

z

acceso a informacion.

CURSO XESTION DAS EMOCIONS EN TEMPOS DE PANDEMIA

Previa insericion: ben no teléf oua travé: liagalicia.com

Marfa Jesus Abeledo Garrido. Licenciada en Psicoloxia, Mdster profesional en Neuropsicoloxia

AUTORA DAFORMACION: "y Eepeciaista en Psicoloxia Legal e Forense, Mediadora Civil, Familiar e Comunitaria.

INFORMACION RELEVANTE: — ESTRUTURA t‘:gl:iu: o
Dia: Previsto para o préximo venres dia 05 de marzo. fartz f‘%g:; Caoealndii Covid-19.
Horario: 1 hora de duracion: 17~ ~ 10:~n hamae

ModaAIidade:Tget'on CURSO/TALLER
Contido: Tedrico-Pi e o p AMENTAS PARA FORTALECER A NOSA AUTOESTIMA

Dirixido a: Persoas socias

Custo: Gratuit m
ORGANIZA '{'h IMPARTE @:ﬁi;i.‘;;?; )
As persoas participantes & formacién rec agadhemo

Qs

manual cos contidos tedricos e as di 4
DIA: XOVES 21 DE OUTUBRO
HORARIO: 16:30 A 18:30 HORAS

UGAR COGAMI-NAVIA. RUA TEIXUGUEIRAS, N°15. VIGO
CUSTO: GRATUITO
DIRIXIDO A: POBOACION XERAL

TEMAS A TRABALLAR..

'CONTROL E MANEXO DA AUTOESTIMA LIMITES PERSOAIS SOBRE MIN.

os

TALLER DE AUTOCOIDADO E HABITOS
NEUROSAUDABLES S

DIA: XOVES, 11 DE NOVEMBRO
HORA: 16:30 A 18:30 HORAS ¢
LUGAR: Rua das Teixugueiras, n°15, baixo. Vigo. COGAMI-NAVIA -

CUSTO: GRATUITO
DIRIXIDO A: POBOACION XERAL

ESTRUTURA CURSO

1. Habitos neurosaudables. Rutinas que
promoven a satide emocional e mental.
11 Construindo habitos desde cero.

Organiza Imparte AV ....ccume
o G @ Fsia

agadhemo

PREVIA INSCRICION NO TELEFONO DE CONTACTO 986281960
OU MEDIANTE O EMAIL INFO@HEMOFILIAGALICIA.COM

CAPACITHEMOS

O programa Capacithemos trata de mellorar a calidade
de vida das persoas con hemofilia e outras coagulopa-
tias conxénitas que residan en Galicia, mediante a ad-
quisicion de competencias en materia de tratamento,
coidados e atencién especializada, para asi favorecer a
sCla autonomia e independencia persoal, paliar as posi-
bles limitaciéns que poidan sufrir e fomentar o seu de-
senvolvemento integral en territorio nacional e na so-
ciedade en xeral.

CAPACITHEMOS

P fisiot
/e

peullca para persoas con hemolll/a e outras coagulopauas
conxénitas

agadhemo MG

asociacion galega de hemofilia
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FORMACION CONTINUADA

Seminarios web sobre acceso a medicacién Celebrouse
o 10 de Xufio Maio. Tratouse de unha xornada formati-
va sobre o acceso a medicamentos en Espafia.

WFH GLOBAL SUMMIT ON WOMEN AND GIRLS WITH

Os dias 89 e 10 de xullo a Federacién Mundial de
Hemofilia celebrou o segundo Congreso mundial sobre
mulleres e nenas con trastornos da coagulacién heredi-
tarios.

Este evento permitiu as persoas participantes cofiecer
mais acerca da maneira na que os trastornos da coa-
gulaciéon afectan a mulleres e nenas, e abordar os de-
safios do seu diagndstico. Contribuiu tamén a que as
participantes adquiran unha maior conciencia do estig-
ma e o illamento que con frecuencia sofren as pacien-
tes, e a coflecer o labor das ONM a fin de incremen-
tar a conciencia e avogar por este grupo de mulleres e
nenas. Todas as persoas desexan ser escoitadas e sen-
tirse recofiecidas.

PARTICIPACION EN ESTUDO DE FISIOTERAPIA INHEFIS

Seguimos a participar en diferentes estudos Investiga-
cién e Fisioterapia en hemofilia que organiza InHeFis,
Este ano con un grupo de traballo sobre a dor en no-
cello. O obxectivo era validar diferentes exercicios para
a mellora articulas de pacientes con coagulopatias a
través dunha APP. https://inhefis.com/

10

memoria
de actividades

2021

\ Sesioén online: Acceso a medicamentos

Programa:

* Presentacion. Daniel-Anibal Garcia Diego,
presidente Fedhemo

* Aspectos de los ensayos clinicos y
apr ion de los i Sonia
Garcia Pérez, Agencia Espanola de
Medicamentos y Productos Sanitarios
(AEMPS)

 Fil iacion de los i Pedro

Gomez Pajuelo , Ex subdirector General de

Farmacia.

Inseripciones en fedhemo@fedhemo.com ml fedhemo m -

ACCESO

WFH Global
Summit on

‘ INHEFIS




APOIO ASOCIATIVO

SALUDITINERE

Servizo de dispensacién de medicamentos a domicilio
para persoas con hemofilia. O proxecto Saludltinere
pretende mellorar a calidade de vida das persoas con
hemofilia facilitando o acceso 4 medicacion.

Os obxectivos béasicos son: :“Fomentar a adherencia
ao tratamento’; “A racionalizacion no uso de medica-
mentos como principal ferramenta terapéutica’.

A metodoloxia do Servizo implica un compromiso, e
debe proverse de forma continuada, sistematizada e
documentada, de colaboracién coas propias persoas
usuarias e cos demais profesionais do sistema publico
de salde. Esta servizo estd implementado sobre todo
na area sanitaria de A Corufia, incluindo tamén as per-
soas usuarias de Lugo que se tratan no CHUAC. Du-
rante o confinamento suspendeuse, xa ue foron os pro-
pios servizos de hospital os que achegaron a medica-
ciéon de todas as persoas a domicilio..

rerrol [
[iv]
A Comhs
n Vs
[ e
' Bl
-
m = H oo

APOIHEMOS

Programa de apoio psicoléxico e fisico para persoas
con hemofilia e outras coagulopatias conxénitas.

O obxectivo xeral deste programa e mellorar a calidade
de vida das persoas con hemofilia e con calquera ou-
tra coagulopatia conxénita a través da adquisicién de
competencias no campo do tratamento, os coidados e
a atencién especializada, para asi aumentar a sla au-
tonomia, paliar as posibles limitacions que poidan sufrir
e favorecer a sda rehabilitaciéon e integracién

Metodoloxia: A través deste programa ApoiHemos trata-
se de fomentar a capacitacién das persoas con hemo-
filia e con coagulopatias conxénitas para que adquiran
as competencias necesarias en, coidados e necesida-
des fisicas, e apoio psicoléxico dos afectados na toma
de decisiéns con respecto a tratamentos ou operaciéns
relacionadas ca hemofilia e durante o seu proceso vi-
tal, asi coma acompafiamento a visitas médicas.

As persoas destinatarias deste programa son, con he-
mofilia e as persoas que presenten algiin outro tipo de
coagulopatia conxénita— 81 homes e 20 mulleres.

N

' 3

“f

Parte do proceso Saludltinere

11
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ATENCION E INFORMACION

ATENDHEMOS

Servizo de atencién a persoas con coagulopatias con-
xénitas na provincia de Lugo, dende o seu nacemento
no ano 2012.

O obxectivo xeral é o de ‘prestar atencion especifica
aos seus asociados da provincia de Lugo e en especial
das zonas rurais’.

A metodoloxia baséase na utilizacién os recursos pro-
pios da entidade, ‘asesoramento individualizado” e
‘traballo con pequenos grupos de cardcter homoxéneo”
procurando que a persoa sintase acompafada e escoi-
tadas nas slas demandas asi como a socializacién a
través dos grupos con persoas que estan a ter ou xa
han vivido as mesmas dificultades. Este programa vai
dirixido a persoas afectadas de Coagulopatias conxéni-
tas, portadoras de hemofilia e familias de persoas afec-
tadas da provincia de Lugo : sendo 116 persoas usua-
rias directas,

ATENDHEMOS 2021

Atencidn, Informacion e Formacion para persoas
con coagulopatias conxénitas

SERVIZOS:

Dirixido a:
-Persoas con Hemofilia
-Persoas con EvW

Asesoramento legal
Servizo a demanda das asociadas

-Persoas con déficits de
factor

-Persoas Portadoras

GAM: Grupos Apoio Mutuo
Servizo a demanda das asociadas

Acompaiiamento

Servizo a demanda das asociadas ) P
Mais informacién:

Achegamento de tratamentos
Servizo a demanda das asociadas
Difusién e divulgacion

Servizo a cidadania

661 558 420

asogalica@hemofilagalicia.com

www.hemofiliagalicia.com

ONDE : PROVINCIA DE LUGO
Agadhemo-CRD Fingoi -Cogami Lugo
Riia da Luz n°4 21002 Luge

A C)

agadhemo

DEPUTACION
PELUGO

CITAPREVIA : 661558 420

NOTA: por mor da crise sanitaria provocaa polo Covid-
19
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SAIP

Servizo de Atencién e Informacién Permanente (SAIP)
naceu xa no ano 2001. Este servizo foi tomando dende
a sla creaciéon maior protagonismo.

O seu obxectivo principal é o de ‘prestar asesoramento
psicosocial e informacion aos socios, asi como acom-
pafiamento e apolio nos procesos médicos e legais’.

A metodoloxia de actuacién baséase na atencién indivi-
dualizada ou grupal aos afectados e as slas familias,
mediante a prestacion de servizos e acciéns encamifia-
das a impulsar as condutas preventivas e a capacita-
ciéon sociosanitaria. Entre a oferta de servizos especiali-
zados atépanse:

Servizo de asesoramento legal.

Grupos de Asesoramento Mutuo (GAM).
Servizo de acompafiamento.

Campana de sensibilizaciéon e difusion.

Durante o ano 2020 atendéronse cerca de 348 consul-
tas.

VOLUNTHEMO

O traballo do voluntariado da Asociaciéon Galega de
Hemofilia, parte dunha premisa fundamental: o desen-
volvemento anual do proxecto VoluntHemo, que tenta
consolidar e manter o servizo de voluntariado dende
unha perspectiva de calidade e atencién especializada
6 colectivo de persoas con hemofilia de Galicia.

Actualmente Agadhemo conta con 7 persoas voluntarias
permanentes. Ainda que durante o 2020 so a persoa
que levas redes sociais estivo en activo, dado que o
resto de actividades se fixeron online, e as presciencias
contouse s6 co persoal da entidade para evitar exposi-
ciéns innecesarias.



SERVIZOS

FISIOTERAPIA

AGDAHEMO e COGAMI asinamos un convenio con
COGAMI mediante o cal as persoas socias de
AGADHEMO poden recibir servizos de fisioterapia nas
dependenzas de COGAMI en Santiago e Vigo. Tamén
coacoa asociacién Vontade do baixo mifio. As fisio-
terapeutas que traballan ali foron previamente for-
madas en hemofilia e coagulopatias. No 2021 houbo
un total de 191 sesiéns.

TRABALL IAL

AGADHEMO conta co Servizo de Traballo Social des-
de hai mais de 10 anos.

Durante o 2020 e o 2021 foi un departamento
esencial. A confirmacién dun diagndstico leva consi-
go un longo proceso: Empezando polo retraso en
moitos casos do diagnostico final, pasando por lon-
gos periodos de espera e incerteza e de paso por
diferentes centros e especialistas, o cal aumenta
ainda mais o medo e a incerteza xa latente, e finali-
zando por todas as consecuencias que despois deri-
vanse. Este ano especialmente os niveis de incerte-
za, a falta de informacién e o retraso nas consultas
fixo mais necesaria a comunicacién directa con este
Servizo. de intervencién social. No 2021 Houbo un
total de 7 intervencions presenciais), e 43 telemati-
cas.

APS: APOIO PSICOLOXICO

Traballase con diferentes gabinetes de psicoloxia
para poder dar cobertura as necesidades das perso-
as en todo o territorio galego.

O diagnéstico dunha coagulopatia conxénita supon
un problema social e de salde moi complexo debi-
do as slias caracteristicas especificas e a sla sinto-
matoloxia variable, asi como un reto na ciencia para
mellorar a calidade de vida das persoas que a pa-
decen. Ademais dun proceso de atencién continuado
pola ampla necesidade de axuda e apoio que preci-
san. Durante o 2021 déronse 100 sesidéns, ao longo
do ano.

Servizo de Fisioterapia

s B
A °
agadhemo COGAMI

FISIOTERAPIA NEUROLOXICA
FISIOTERAPIA XERAL
FISIOTERAPIA INFANTIL

Mais informacién e inscricién no servizo en:

986 281 960 e asogalicia@hemofiliagalicia.com

Centros de fisioterapia en Santiago e Vigo

Se tes algunha dabida, dende

Agadh das de
atentenderte
Atencion presendial
con cita previa
v Traballo Social

O intorhemaiapaio com
© w6201 60 (L) o930- .00

PISO FOGAR

AGADHEMO conta dende hai anos con un piso fo-
gar, Inicialmente para dar servizo as persoas da
asociacién que se desprazaban a tratarse a Corufia,
e actualmente, e grazas a que as persoas con coa-
gulopatias se atenden nos seus hospitais de referen-
cia por zona, polo que o Piso Fogar deixou de ter
tanta demanda. E por iso que no ano 2018
Agadhemo decide asinar un convenio de colabora-
cién coa Asociacién de Fibrose Quistica de Galicia

( FQG) para que as slas persoas asociadas, moitas
CHUAC, puide-

delas pendentes de transplante no
sen aloxar ali. Poste-
riormente en 2019 se
asinou outro convenio
coa  Asociacién de
Persoas Afectadas por
Silicose ( OSILICE) para

o mesmo fin.
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PARTICIPACION ASOCIATIVA

MOVEMENTO ASOCIATIVO

COGAMI

AGADHEMO forma parte do movemento asociativo CO-
GAMI como membro directo e a través das sUas catro
Federaciéns Provinciais.

Como tal, no 2021 participamos tanto nas actividades
estatutarias como as asembleas, e nas campafias de
sensibilizacién e mellora para as persoas con discapa-
cidade.

FEDHEMO

Durante o 2021 AGADHEMO participou en todas as ac-
tividades que a Federaciéon Nacional nos propuxo, non
s6 naquelas onde participan os mais cativos e as fami-
lias, a través dos diferentes campamentos, ou na
asemblea nacional, se non tamén nas actividades de
formacion e participacién asociativa.

Formacién para entidades de pacientes con hemofilia.
Do 19 ao 21 de novembro. Estas xornadas realizadas
por Fedhemo, serviron para actualizar as asociaciéns
membro sobre blUsquea de recursos, e tamén sobre
técnicas de comunicacién.

NGRESO MUNDIAL DA FMH

Participamos no #WFHGlobalForum. Onde se falou de
Seguridade, suministro e acceso a medicamentos

Al
agadhemo

asociacion galega
de hemofilia

forma parte de

!..'l.
COGAMI

1 "WFH GLOBAL
FORUM

ON RESEARCH AND TREATMENT
PRODUCTS FOR BLEEDING DISORDERS

NOVEMBER 4-5:.2021

LG Z‘ o Z‘ L 4

SAFETY TREATMENT QUESTIONS

November 4

/4
LB 4
n N
WEL( REMARKS/

COME RK
PLASMA AND ACCESS

'VON WILLEBRAND DISEASE
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LAURA QUINTAS LORE , “‘\.- k ’ ' t :' . asociacion galega de hemofilia
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La defensa de
derechos NO PARA

#inclusiénimparable

A defensa

{Qué es el Déficit )
de Fibrindgeno? de dereitos

Diagnéstico y tratamiento
Ay [\ON PARA

16 b ‘COCEMFE i‘!“ﬁf

memoria

de actividades
2021




PARTICIPACION INSTITUCIONAL

RELACIONS INSTITUCIONAIS

No 2021, AGADHEMO mantivo contacto a través de
reuniéns online, chamadas telefénicas e e-mail coa Di-
reccion Xeral de Asistencia Sanitaria, as Xerencias das
sete Areas de Sanitarias, e coas xefaturas de farmacia.
No 2021 continuouse co seguimento da saturacién sa-
nitaria orixinada polo Covid-19 non afectara a os servi-
zos especializados e aos tratamentos de persoas con
coagulopatias, mas alé dos cambios de citas e pautas
telematicas.

E ademais mantivose contacto estreito co persoal fa-
cultativo que trata as coagulopatias nos diferentes hos-
pitais do sistema galego de salide, asi como cos res-
ponsables politicos de distintas instituciéns publicas que
colaboran coa Asociacion.

AGADHEMO participa na revisién e presentacién da

Estratexia de Enfermidades Raras
Este ano crearonse os Consellos asesores de pacientes

de forma online das sete areas sanitarias, e Agadhemo
forma parte de todas elas.

CHARLAS E SEMINARIOS

O persoal técnico de AGADHEMO participou en diferen-
tes seminarios que axudan a mellorar a atencién aos
asociados e ao funcionamento da propia Asociacién.
Entre os seminarios aos que se asistiron destacan:

Xornadas humanizacion Area sanitaria

Ourense. Novembro 2021
OUTRAS ACTIVIDADES DE DIFUSION

AGADHEMOA conta con persoas socias que participan

en diferentes grupos de traballo sobre hemofilia e ou- @
tras coagulopatias, asi como en campafias de difuscién -9
e sensibilizacién HEMOFILIA

Y ACTIVIDAD FISICA

Lucas Maceira
Windsurfista
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DIFUSION E SENSIBILIZACION

PRENSA-MEDIOS

Durante este 2021 participamos en deferentes medios
especializados como a Revista Fedhemo, e entrevista
de radio. E puxemos en marcha o boletin informativo
mensual BIDAH.

plokoneciodos

Mihijo

camina raro

REDES SOCIAIS

web

Agadhemo conta cunha paxina
“www.hemofiliagalicia.com”, unha conta en Twitter
‘@Agadhemo” e un grupo en Facebook “Asociacion
Galega de Hemofilia AGADHEMO’ e una conta en

LinkedIn “Hemofiliagalicia (Agadhemo)”

Este ano a paxina web recibiu un total de 8169 son
menos que en periodos anteriores xa que a actividade
trasladou a redes social como Twitter que obtivemos
51.9k de impresiéns, tendo 557 seguidores.

18

memoria
de actividades

2021

comunicacion e difusidon

© M

hemo

® NOVA ACTIVIDADE ENTIDADE
CIFERRAMENTAINFORMATIVA ACTUAL E ACTUALIZADA

agadhemo G

asociacion galega de hemofilia

BIDAH
++ CONTIDO DE INTERESE

BOLETIN DE. >

da entidade.

Ria Doutor Carracido, ns 128, baxo. Vigo (Pontevedra)
986281960 / Infomhemofilagalida.con

SERVIZOS AGADHEMO ACTUALIDADE

* SAIP: SERVIZO DE ATENCION E INFORMACION PERMANENTE

Laura Quintas * HEMOESCOLA: ESCOLAS DE PAIS E NAIS DE NENOS CON HEMOFILIA

i}
EQUIPO ENTIDADE A

* ATENDHEMOS: SERVIZO DE APOIO PSICOSOCIAL

* CAPACITHEMOS: PROGRAMA DE ATENCION PSICOSOCIAL E FISIOTERAPEUTICA

PROXIVIAS ACTIVIDADES FORMATIVAS ONLINE

* CURSO XESTION DAS EMOCIONS EN TEMPOS DE PANDEMIA /\:

(Previsto para a ditima semana do mes de febreiro)
Agadhemo

* CURSO ESTILO DE VIDA NEUROSAUDABLE

* PARA FORTALECER A NOSA AUTOESTIMA

@Agadhemo

SIGUENOS NA NOSA WEB OU REDES SOCIAIS....

Pola stia banda, a conta de Twitter contaba a finais do
mes de decembro con 587 seguidores e a Paxina de
Facebook con 298 membros.

Dende Agadhemo cremos que a potenciacién das redes
sociais vai ser fundamental no futuro e por esa razén
que queremos potenciar a nosa presenza nelas.

www.hemofiliagalicia.com




area
econdmica

En base a unha vocacién constante de transparencia econdémica, Agadhemo ao ser unha entidade de
utilidade puablica, esta suxeita a lei 49/2002 de entidades sen fins lucrativos.

A) EXCEDENTE DO EXERCICIO

1. Ingresos da entidade pola actividade propia 147.850,66 145.964,69
2. Vendas a outros ingtesos da actividade mercantil 0 0,00

3. Gastos por axudas e outros -954,45 -1.105,01
4. Variacion de existencias de productos rematados e en curso de fabricacion 0 0,00

5. Traballos realizados pola entidade para o seu activo 0 0,00

6. Aprovisionamentos. -39.169,42 -39.000,43
7. Outros ingresos de explotacion 2.663,32 3.023,32
8.Gastos de persoal -49.300,67 -48.371,82
9. Outros gastos da actividade -31.742,06 -22.419,95
10. Amottizacién do inmobilizado -5.395,16 -5.491,93
11. Subvenciéns, doazéns, e legados de capital traspasados ao excedente do exercicio 1.090,57 1.090,56
12. Exceso de provisions 0 0,00
13. Deterioro e resultado por enaxenaciéns do inmobilizado e outros resultados 337,25 -231,13
A.1) EXCEDENTE DA ACTIVIDADE 24.705,54 33.458,30
14. Ingresos financeiros 2,45 3,72
15. Gastos financeiros 644,04 935,09
16. Variacién do valor razoable en instrumentos financeiros -657,74 0,00
17. Diferencias de cambio 0 0,00
18. Detetioro e resultado por enaxenacions de instrumentos financeiros 0 0,00
A.2) EXCEDENTE DAS OPERACIONS FINANCEIRAS -1.299,33 931,37
A.3) EXCEDENTE ANTES DE IMPOSTOS 23.406,21 32.526,96
19. Imposto sobre beneficios -173,7 -164,27
A.4) VARIACION DE PATRIMONIO NETO RECONOCIDO NO EXCEDENTE DO

EXERCICIO 23.232,51 32.362,66
Nota: memoria pendente de ratificar en asamblea de persoas asociadas
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A CORUNA OURENSE

CHUAC. Hotel de pacientes. C.S. Aixifia, R/ Recaredo Paz, 1
Xubias de arriba, 84 ,4° Andar. 32005 Ourense

15006 A Corufia

LUGO PONTEVEDRA

Crd. Fingoi, R/ da luz n°4,Polg. Fingoi R/ Doutor Carracido, 128 - baixo
27002 Lugo 36205 Vigo

Tel: 981 299 055 - 986 281 960 // E-mail: asogalicia@hemofiliagalicia.com

ENTIDADES COLABORADORAS E PATROCINADORAS

Empresas colaboradoras
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Sinatura da Memoria polos membros da Xunta Directiva ou érgano de

representacion da entidade

Nome e Apelidos

Cargo

Sinatura

Laura Quintas Lorenzo

Presidenta

QUINTAS z{rma?o
LORENZO  qlinras Lorenzo
LAURA - LAURA - 76720274W

Fecha: 2022.06.23

76720274\W 09:00:46 +02'00'

Susana Garcia Martinez

Vicepresidenta

GARCIA Firmado digitalmente
por GARCIA MARTINEZ

MARTINEZ SUSANA MARIA -

SUSANA MARIA 326760005

Fecha: 2022.06.
~326760005  1onse e

M? |sabel Valiela Pérez

Secretaria Xeral

Fi rmado por MARI A
| SABEL VALI ELA

PEREZ - ***3872**
el dia 23/06/2022

Ricardo Garcia Carrion

Vicesecretario

Fi rmado por GARCI A
CARRI ON, RI CARDO
(FIRMA) el dia

23/ 06/ 2022 con un

Celso Alvarez Pérez

Tesoureiro

Fi rmado por ALVAREZ
PEREZ CELSO -
***6230** el dia
25/ 06/ 2022 con un
certificado emtido

Iria Rico Varela

Vocal

Firmado por IRIA
Rl CO VARELA -

326503317 el dia
23/ 06/ 2022 con un

Brais Carreira Iglesias

Vocal

Firmado digitalmente
CARREIRA por CARREIRA

IGLESIAS, BRAIS |GLESIAS, BRAIS

(AUTENTICACIO (AUTENTICACION)
Fecha: 2022.06.24

N) 20:18:25 +02'00'

Asociacion Galega de Hemofilia
CIF:G15220577
CHUAUC, Hotel de Pacientes

As xubias 84,4°andar.15006 A Coruia

Tels: 981 299 055/661 558 420
Fax: 981113545

asogalicia@hemofiliagalicia.com

www.hemofiliagalicia.com

Inscrita no Rexistro de Entidades Prestadoras de Servizos Sociais co n®RUEPSS: E0232
Inserita no Rexistro Central de Ascciacions da Xunta de Galicia co n®2003/006348-1
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