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MISION

AGADHEMO é unha entidade sen dnimo de lucro que traballa para
conseguir a normalizaciéon social e sanitaria e a mellora na calidade
de vida das persoas con coagulopatias conxénitas e as stdas fami-
lias, a través da defensa e promocién dos seus dereitos e a presta-
cién 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 internacio-
nais que traballan no mesmo dmbito de actuacion.

Promotora do cambio social en canto & atencién e o tratamento en
comunidades menos favorecidas, conseguindo que as persoas con
coagulopatias conxénitas poidan ter acceso a tddolos recursos
sociosanitarios normalizados.

VALORES

) Transparencia na xestién e realizacién de actividades.

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

o Eficacia e eficiencia na xestién de recursos e na implementa-

cién de actividades.

o Relacién: procura de colaboraciéns, alianzas, convenios, re-
des, de cara a atopar os apoios necesarios na sociedade para
mellorar a situacién do colectivo.

o Traballo en equipo na xestién e implementacién das activida-
des.

o Apoio mutuo entendido no colectivo como “unha gran fami-
lia”.

o Profesionalidade: Equipo de profesionais capacitados que ga-

rantan a eficacia e a eficiencia.

XUNTA DIRECTIVA

PRESIDENTA
Laura Quintas Lorenzo

VICEPRESIDENTA
Susana Garcia Martinez

SECRETARIA XERAL
Ma Isabel Valiela Pérez

VICESECRETARIO XERAL
Ricardo Garcia Carrién

TESOU,REIRO
Celso Alvarez Pérez

VOGAIS
Iria Rico Varela
Brais Carreira Iglesias
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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 visibi-
lizacion da hemofilia e outras coagulopatias ,
ademais de ser a mellor maneira de por en con-
tacto a profesionais e persoas afectadas.

Despois de dous anos marcados pola pandemia mundial
causada polo virus do SARS-CoV-2 , este ano 2022 foi o
da volta a “normalidade”, onde puidemos facer activi-
dades presenciais, tan esperadas por socios e socias.

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, tan-
to de AGADHEMO, e FEDHEMO como de COGAMI estivo
mais presente ca nunca, dando apoio as persoas en
momentos tan complexos.

Pese a todo seqguimos esforzdndonos para poder chegar
a todas aquelas persoas que o precisaron, co apoio de
todas e todos vos conseguiremos alcanzar as metas
que nos propofiamos...POR ELXS E PARA ELXS!
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COLECTIVO (PERSOAS ASOCIADAS)
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DiA MUNDIAL DE LA
HEMOFILIA

17 DE ABRIL

WWW.HEMOFILIAGALICIA.COM

Campafia Agadhemo Dia Mundial de Hemofi-

lia. Abril 2022 Asemblea Ordinaria de Agadhemo.

Santiago, 12 Xufio 2022

agadhemo G

XLIX Asamblea Nacional de Hemo-
filia Marzo 2022 Malaga

RetoPrendaRoja ‘.

Dia Mundial 17 Abril 2022
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Agadhemo defendemos que o traballo en rede

ACTIVIDADES PARTICIPATIVAS

fortalece o movemento asociativo ,sendo este
unha das claves para conseguir unha maior vi-
sibilizacion da hemofilia e outras coagulopati-
as , ademais de ser a mellor maneira de por en
contacto a profesionais e persoas afectadas.

A Asemblea Galega de Hemofilia, celebrouse 0 12 de
xufio de 2022 en Santiago de Compostela, totalmen-
te presencial despois de dous anos de pandemia.

Neste ano celebrouse a asemblea ordinaria ,onde se
fixose un repaso & actividade da entidade ao longo
do ano 2021 e onde se decidiron as actividades que
se fan a realizar no 2022, sendo este ano presumible-
mente o da “volta a normalidade”. Posteriormente
fixose un repaso a situacién actual dos tratamentos
en hemofilias e coagulopatias.

Ao remate celebrouse o xa tradicional xantar de per-
soas asociadas, onde participaron preto de 97 perso-
as

O 17 de abril celebrouse o Dia Mundial da Hemofilia,
baixo o “Compartir conocimientos nos fortalece” e
realizdronse as seguintes actividades , facendo unha
campafa en redes sociais co Hastag #TodosdeRojo

AGADHEMO lanzou unha campafa 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 mundo da Hemofilia”

Wi ACCESO W
PARA TODOS

Alianzas. Politicas publicas. Progreso.
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LI Asemblea Nacional y XXVIIl Simposio Médico
-Social da Federacién Espariola de Hemofilia,
que se celebrou do 25 o0 27 de marzo en Méalaga, Esta
foi tamén totalmente presencial despois de dous
anos sen poder realizala con normalidade por mor da
pandemia. Sendo este a cita mais importante da he-
mofilia en Espafia, baixo o lema “Futuro y Realidad”
congregaronse en Malaga preto de trescentas , quin-
ce delas acudiron dende Galicia.
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ACTIVIDADES FORMATIVAS

A planificacion e organizacion de proxectos e
actividades formativas é un dos piares da acti-
vidade de Agadhemo. E grazas a implicaciéon
das persoas asociadas e familiares os proxectos
contan cunha grande participacion.

Durante o 2021, por razéns de seguridade sanitaria e
seguindo o principio de prudencia as xornadas forma-
tivas foron telematicas, e a final de ano fixemos algu-
nha 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 “mellorar a calidade de vida
dos nenos afectados con hemofilia”.

Neste ano 2022, as xornadas da Hemoescola desen-
volvéronse dende o mes de febreiro a novembro por
todo o territorio. E co fin da pandemia puidemos vol-
ver a retomar as activades paralelas para os cativos
mais pequenos mentres os e os pais e nais se forma-
ban.

Nas xornadas da hemoescola do 2022 tefien partici-
pado 47 familias da entidade.

CONVIVENCIAS DE FAMILIAS

Estas xornadas desenvolvese durante unha fin de se-
mana, onde as familias comparten espazos de forma-
cién e tamén espazos de lecer e tempo libre.

Coa participan de profesionais de enfermeira, traballo
social, fisioterapia e psicoloxia Traballanse aspectos
sobre a enfermidade como pode ser o tratamento, ou
a actividade fisica, e tamén aspecto mais xerais como
a xestién das emocidéns.

Neste ano 2022 retomamos esta esperada actividade
e desenvolveuse do 30 de setembro ao 2 de outubro
en Nigrdn, Pontevedra, coa participacién de 7 fami-
lias, un total de 25 persoas.

CAMPAMENTOS-XORNADAS (HEMOCAMP)

Eende Agadhemo facilitamos a asistencia a diferen-
es campamentos-xornadas ao longo do ano aos que
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asisten 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 cinco grupos:

Campamentos para nenos e nenas de 8 a 12
anos: Dirixido a nenos con hemofilia e as nenas
portadoras. Disporfien de toda a atenciéon necesaria
por parte de hematdlogos, enfermeiros/as, fisiotera-
peutas, psicélogos/as, educadores, etc. A edicién do
ano 2022, acudiron un total de sete rapaces dende
Galicia.

Campamentos-Hemojuve para mozos e mozas
de 13 a 17 anos: Dirixido a mozos e mozas con
hemofilia e /ou outras coagulopatias conxénitas. Rea-
lizase en Nigrdn coa colaboracién de Agadhemo. As
mozas e mozos participantes tefien clases de vela
polas manas e talleres de formacién en hemofilia po-
las tardes. No ano 2022 asistiron quince rapaces e
rapazas, catro deles de Galicia.

Campamentos para familias de nenos recente-
mente diagnosticados: Dirixido a os pais e nais
con fillos con hemofilia de ata sete anos, xunto aos
seus irmans. Ao campamento de 2022 asistiron duas
familias dende Galicia.

Campamentos para xente xove: Dirixido a per-
soas socias dos 18 aos 34 anos de idade, coa finalida-
de de reforzar os cofiecementos sobre coagulopatias
e os lazos de irmandade, asistiron dende Galicia tres
mozos e unha moza.

Xornadas para mulleres con coagulopatias: Diri-
xido a mulleres con coagulopatias, sendo a segunda
xornada, asistiron dende Galicia tres mulleres.



O proxecto Atencidén psicoloxica para persoas con he-
mofilia, coagulopatias conxénitas e as suas fa-
milias dirixese as persoas afectadas con hemofilia e/
ou coagulopatias conxénitas

O obxectivo xeral Prestar un servizo de atencién psi-
coléxica especializado na enfermidade da hemofilia e
outras coagulopatias, asi como apoiar a outros xa
existentes.

PROXECTO W

Conseguir unha mellora na calidade de vida das per-
soas coa enfermidade de Von Willebrand, a través
do acceso a informacién. Fixéronse acciéns de difu-
sién tanto publicas como internas nas diferentes are-
as sanitarias. A enfermidade de Von Willebrand é a
coagulopatia mais maioritaria e tamén unha das mais
dificiles de diagnosticar. En agadhemo o 22% das

persoas socias tefien esta coagulopatia .

Imaxe Hemoescola 2022

CAPACITHEMOS

O programa Capacithemos trata de mellorar a calida-
de de vida das persoas con hemofilia e outras coagu-
lopatias conxénitas que residan en Galicia, mediante
a adquisicién de competencias en materia de trata-
mento, coidados e atencién especializada, para asi
favorecer a sta autonomia e independencia persoal,
paliar as posibles limitaciéns que poidan sufrir e fo-
mentar o seu desenvolvemento integral en territorio
nacional e na sociedade en xeral.

HE- Actividade Hemojuve 2022 o
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FORMACION CONTINUADA

Febreiro

Xornadas pacientes en Accién . O 11 de febreiro
celebrouse unha xornada formativa para entidades
de pacientes con enfermidades crénicas, onde se
compartiron experiencias e se debateu sobre o mode-
lo sanitario actual.

Curso capacitacion en avaliacién HTA .Sakura.
Durante o mes de febreiro realizamos o curso de for-
macidén para capacitacién da avaliacién en tecnoloxi-
as sanitarias.

Marzo

Campus Fedhemo: Avances terapéuticos en he-
mofilia B. O 3 de marzo asistimos a este taller
formativo sobre opcidns terapéuticas nas Hemofilias
B.

Xornadas da FMH de mulleres e nenas con coa-
gulopatias. O 8 de marzo celebrouse o semina-
rio web da Federacién Mundial da Hemofilia co gallo
do dia internacional da muller.

Xornadas da RFVE Retos, preguntas e respos-
tas asociadas a xestacién de mulleres con coagulopa-
tias. O 23 de marzo, participamos no seminario web
da Real Fundacién Victoria Eugenia sobre retos das
mulleres con coagulopatias.

Abril

Libro blanco da discapacidade organica. O 20
de abril presentamos o libro blanco da DO. Tratouse
de unha xornada formativa sobre o libro blanco da
discapacidade orgdnica, no cal tamén participamos
activamente na sda elaboracién e difusién.

Maio

Congreso (online) da EHC: mulleres con trastor-
nos da coagulacién. Do 20 6 22 de maio asisti-
mos, online, o congreso europeo de mulleres e nenas
con coagulopatias organizado polo Consorcio Europeo
de Hemofilia (EHC).

Mesa redonda “Coagulopatias en Feminino” da
Fedhemo. O 23 de maio participamos activamente na
comisiéon e mulleres de Fedhemo e nas suas activida-
des como esta mesa redonda onde se visibilizan as
coagulopatias en mulleres.

Xunho

10
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WFH Global Summit On Women And Girls With
Bleeding Disorders. O 8 de xufio a Federacidn
Mundial de Hemofilia celebrou o terceiro congreso
mundial sobre mulleres e nenas con trastornos da
coagulacién hereditarios.

Setembro

Dia Mundial Purpura Trombocitopénica Trombé-
tica adquirida (PTTa). O 21 e setembro co gallo
do dia mundial da PTTa asistimos a unha formacién
do campus Fedhemo sobre estas patoloxias.

Plan estratéxico erradicacion da HC. O 28 de
setembro participamos nas xornadas do plan de erra-
dicacion da hepatite C en Galicia.

Outubro

Cumbre global de acceso FMH o 27 e 28 de
outubro a Federacién Mundial de Hemofilia celebrou
unha reunién global sobre acceso a tratamentos, on-
de se comparten experiencias e recursos de forma-
cién para mellorar o acceso nos diferentes paises e
rexions.

Campus Fedhemo: Profilaxis en la Enfermedad
de Von Willebrand. 27 de outubro participamos
no seminario web da Federacién Espafola de Hemofi-
lia sobre a enfermidade de Von Willebrand e os eu
tratamento.

Novembro

Xornada sobre Terapia Xénica. O 29 de novem-
bro celebrouse a mesa redonda onde nos invitaron a
participar coa voz do paciente, e onde se debateu
sobre as terapias xénicas e o seu acceso dende o
SNS.

Decembro

1MH.Educaicon practica conecementos coagulo-
patias, acceso para todos. O 15 de decembro a
Federacién Mundial de Hemofilia celebrou unha for-
macién técnica sobre acceso a tratamentos, onde se
comparten ferramentas para mellorar o acceso nos
diferentes paises e rexions.




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 & medicacién.

Os obxectivos basicos 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 publi-
co de salde. Esta servizo estd implementado sobre
todo na area sanitaria de A Corufia, incluindo tamén
as persoas usuarias de Lugo que se tratan no CHUAC.

Ferrol T
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APOIHEMOS

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

O obxectivo xeral deste programa e mellorar a calida-
de de vida das persoas con hemofilia e con calquera
outra coagulopatia conxénita a través da adquisicién
de competencias no campo do tratamento, os coida-
dos e a atencién especializada, para asi aumentar a
sUa autonomia, paliar as posibles limitaciéns que poi-
dan sufrir e favorecer a sta rehabilitaciéon e integra-
cién

Metodoloxia: A través deste programa ApoiHe-
mos tratase de fomentar a capacitacién das persoas
con hemofilia e con coagulopatias conxénitas para
que adquiran as competencias necesarias en, coida-
dos e necesidades fisicas, e apoio psicoléxico dos
afectados na toma de decisiéns con respecto a trata-
mentos ou operacions relacionadas ca hemofilia e
durante o seu proceso vital, asi coma acompafiamen-
to a visitas médicas.

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

,
*
oA

Parte do proceso Saludltinere
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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 espe-
cial das zonas rurais”.

A metodoloxia baséase na utilizacién os recursos pro-
pios da entidade, “asesoramento individualizado” e
“traballo con pequenos grupos de caracter homoxé-
neo” procurando que a persoa sintase acompafada e
escoitada nas suas demandas asi como a socializa-
cién a través dos grupos con persoas que estan a ter
ou xa han vivido as mesmas dificultades. Este progra-
ma vai dirixido a persoas afectadas de Coagulopatias
conxénitas, portadoras de hemofilia e familias de per-
soas afectadas da provincia de Lugo : sendo 100 per-
soas usuarias directas,

ATENDHEMOS 2022

Atencién, Informacion e Formacion para persoas
con coagulopatias conxénitas I

SERVIZOS:

|| Dirixido a:
-Persoas con Hemofilia
-Persoas con EvW

|| -Persoas con déficits de
|} factor

Asesoramento legal
Senizo a demanda das asociadas

GAM: Grupos Apoio Mutuo

Serizo a demanda das asociadas

Acompaiiamento
Servizo a demanda dasasociadas

Achegamento de tratamentos
Serizo a demanda das asociadas

Difusion e divulgacion
Serizo a cidadania

|| -Persoas Portadoras
|l Da Provincia de Lugo

Mais informacién:
661 558 420
asogalicaghemofiiagalicia.com

www hemofiliagalicia.com

ONDE : PROVINCIA DELUGO
Agadhemo-GRD Fingoi -Cogami Lugo
Riia da Lz n4,27002 Lugo

AD
agadhemo

DEPUTACION
PfLUGO
[E
A
BAYER
E

R

CITA PREVIA : 661558 420

NOTA: pormor dacrise sanitaria provocatta polo Govid-
19 ale Vi )l SEIViZO: i dificadas
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Servizo de Atencidon e Informacién Permanente (SAIP)
naceu xa no ano 2001. Este servizo foi tomando den-
de a sUa creacién maior protagonismo.

O seu obxectivo principal é o de “prestar asesora-
mento psicosocial e informacién aos socios, asi como
acompafamento e apoio nos procesos médicos e le-
gais”.

A metodoloxia de actuacién baséase na atencion indi-
vidualizada ou grupal aos afectados e &s suas fami-
lias, mediante a prestacién de servizos e acciéns en-
camifiadas a impulsar as condutas preventivas e a
capacitacién sociosanitaria. Entre a oferta de servizos
especializados atépanse:

Servizo de asesoramento legal.

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

Campafia de sensibilizacién e difusién.

Durante o ano 2020 atendéronse cerca de 348 con-
sultas.

VOLUNTHEMO

O traballo do voluntariado da Asociacién Galega de
Hemofilia, parte dunha premisa fundamental: o de-
senvolvemento anual do proxecto VoluntHemo, que
tenta consolidar e manter o servizo de voluntariado
dende unha perspectiva de calidade e atencién espe-
cializada 6 colectivo de persoas con hemofilia de Gali-
cia.

Actualmente Agadhemo conta con 7 persoas volunta-
rias permanentes.




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 coa asociaciéon Vontade do baixo mifio. As
fisioterapeutas que traballan ali foron previamente
formadas en hemofilia e coagulopatias. . No 2022
houbo un total de 293 sesiéns, as cales duplican as
do ano anterior.

TRABALLO SOCIAL

AGADHEMO conta co Servizo de Traballo So-
cial desde fai mais de 10 anos.

Durante o 2020 e o 2021 foi un departamento
esencial. A confirmacién dun diagnéstico leva con-
sigo 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 o0 medo e a incerteza xa latente, e fina-
lizando por todas as consecuencias que despois
derivanse. Este ano especialmente os niveis de
incerteza, a falta de informacién e o retraso nas
consultas fixo mais necesaria a comunicacién di-
recta con este Servizo de intervencién social. No
2022 houbo un total de 28 intervenciéns presen-
ciais e 56 telematicas.

APS: APOIO PSICOLOXICO

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

O diagnéstico dunha coagulopatia conxénita supdn
un problema social e de sallde moi complexo debi-
do as sUas caracteristicas especificas e a sUa sin-
tomatoloxia variable, asi como un reto na ciencia
para mellorar a calidade de vida das persoas que a
padecen. Ademais dun proceso de atencién conti-
nuado pola ampla necesidade de axuda e apoio
que precisan. No 2022 houbo un total de 59 inter-
venciéns individuais.

agadhemo G
asociacion galega de hemofilia

Servizo de Fisioterapia

0 B
G
agadhemo
FISIOTERAPIA NEUROLOXICA
FISIOTERAPIA XERAL
FISIOTERAPIA INFANTIL
Mais informacién e inscricién no servizo en:
986 281960 e asogalicia@hemofiliagalicia.com
/-, ~ ntros de fisioterapia en Santiago e Vigo
Se tes algunha dabida, dende
Py das de
atentenderte
Atencién presendial
con cita previa
’J:g Traballo Social
© ittemstteracon PISO FOGAR
\; @ 9862019 60 (L)) 930 M.00 J

conta dende hai anos con un piso fogar, inicial-
mente para dar servizo as persoas da asociacidon
que se desprazaban a tratarse a Corufia, e actual-
mente, e grazas a que as persoas con coagulopa-
tias se atenden nos seus hospitais de referencia
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 colaboracién coa
Asociacién de Fibrose Quistica de Galicia ( FQG)
para que as sUas persoas asociadas, moitas delas
pendentes de transplante no CHUAC, puidesen
aloxar ali. Posteriormente en 2019 se asinou outro
convenio coa Asociacién de Persoas Afectadas por
Silicose ( OSILICE) para o mesmo fin.

No ano 2022 estivo ocupado por unha familia de
Osilice transplantada.

No ano 2020 estivo
ocupado por unha
familia de FQG a
espera de trans-
plante.
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Federacion Espafiola de Hemoli*
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2% COGAMI
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* FEDERACION DE A CORUNA
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25 COGAMI

~ FEDERACION DE PONTEVEDRA
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PARTICIPACION ASOCIATIVA

MOVEMENTO ASOCIATIVO

COGAMI

AGADHEMO forma parte do movemento asociativo
COGAMI como membro directo e a través das suas
catro Federacidons Provinciais.

Como tal, no 2022 participamos tanto nas activida-
des estatutarias como as asembleas, e nas campanfas
de sensibilizacién e mellora para as persoas con dis-
capacidade. Tamén participamos coordinando a Co-
misién Sociosanitaria de Cogami, e colaborando con
diferentes grupos da entidade estatal COCEMFE.

Al
agadhemo

asociacion galega
de hemofilia

pll
COGAMI FEDHEMO

Durante o 2022 AGADHEMO participou en todas as
actividades que a Federacién Nacional nos propuxo,
non sé naquelas onde participan os mais cativos e as
familias, a través dos diferentes campamentos, ou na
asemblea nacional, se non tamén nas actividades de
formacién e participacién asociativa.

forma parte de

Formacién para entidades de pacientes con hemofilia.
Do 18 ao 20 de novembro. Estas xornadas realizadas
por Fedhemo, serviron para actualizar as asociaciéns
membro sobre blsquea de recursos, e tamén sobre
técnicas de comunicacion.

DA FMH

Participamos no Congreso Mundial de Hemofilia, or-
ganizado pola Federacién Mundial de Hemofilia. Cele-
brouse do 8 ao 10 de maio en Montreal . Neste con-
greso houbo simposios sobre novas opciéns terapeu-
tas, resultados de ensaios en diferentes coagulopati-
as

Tamén se fixo formacién sobre suministro e acceso a
medicamentos. Este congreso celebrase cada dous
anos pola FMH, e é o0 evento mais importante da nosa
comunidade. No ano 2024 celebrarase en Madrid.
Manterémosvos informadxs!!

/'FH 202

US IN

]

MONTREAL

JOIN
OR VIRTUALLY MAY 8-11
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YO PARTICIPO EN EL

DIA MUNDIAL DE LAS
ENFERMEDADES RARAS

28 DE FEBRERO DE 2022
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e 0 29 de novembro participamos nos talleres de for-

PARTICI PACION IN STITUCIQ:QIBE\ara persoal técnico de asociacions que orga-

RELACIONS INSTITUCIONAIS

No 2022, AGADHEMO mantivo contacto a través de
reuniéns online, e retomamos tan as reunidns presen-
Ciais, tanto coa Direccion Xeral de Asistencia Sanita-
ria, como coas Xerencias das sete Areas Sanitarias, e
coas xefaturas de farmacia. No 2022 continuouse co
seguimento da saturacién sanitaria e as listas de
agarda orixinada polo Covid-19 non afectara aos ser-
vizos especializados e aos tratamentos de persoas
con coagulopatias, mas alé dos cambios de citas e
pautas telematicas.

E ademais mantense contacto estreito co persoal
facultativo que trata as coagulopatias nos diferentes
hospitais do sistema galego de saude, asi como cos
responsables politicos de distintas instituciéns publi-
cas que colaboran coa Asociacién.

Este ano credronse os Consellos asesores de pacien-
tes de forma presencial das sete areas sanitarias, e
Agadhemo forma parte de todas elas.

CHARLAS E SEMINARIOS

O persoal técnico de AGADHEMO participou en dife-
rentes seminarios que axudan a mellorar a atencién
aos asociados e ao funcionamento da propia Asocia-
cién. Entre os seminarios aos que se asistiron desta-
can:

Outubro

Formacion técnica COCEMFE: durante os meses
de outubro e novembro fixemos una formacién online
impartida por COCEMFE

Curso “Acompanamiento en procesos de inclu-
sion social de personas con discapacidad y sus
familias”

Formaciéon “Atencion integral a las personas
con discapacidad y con otras necesidades de
apoyo.”

Novembro

Accion Formativa Fedhemo: Técnicos/as. O 15

emo, onde se traballou sobre busqueda de
recursos, elaboracién e xustificacién de proxectos, asi
como técnicas de divulgacién.

Accion formativa Fedhemo: voluntariado. O 28
de novembro participouse na formacién sobre volun-
tariado para con persoas con Hemofilia e outras coa-
gulopatias.

Coagulopatias
en Femenino

b’
\ /
I\
Lars

Purmarls Cansalos  Carcls Cutidires

'I )| J

Lasrs

Laawrs
Letwriea

Ana
Pancunl Mate

e A — yua

= 84 fiz]icdhemo @B she

&= -

W e £ Caang VA8 ) | K3l 1 F TSR rave

ﬂ fedhemo

Jornada Dia Mundial de la Hemofilia

ACCESO PARA TODOS

Alianzas. Politicas publicas. Progreso

ACCESO i coesm® oummon
PARA TODOS § 2022 § &
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area de
comunicacioéon e difusion

Al

DIFUSION E SENSIBILIZACION

PRENSA-MEDIOS

Durante este 2022 continuamos o boletin informativo
mensual BIDAH.

Agadhemo tamén participa, na Revista de FedHemo,
tamén de edicién trimestral, referente para toda a
comunidade hispano-falante no eido internacional
das coagulopatias conxénitas.

Mihijo

camina raro

REDES SOCIAIS

Agadhemo conta cunha paxina web
“www.hemofiliagalicia.com”, unha conta en
Twitter e Instagram “@Agadhemo” e unha paxina en BIDAH MAIO 05/ romarvo
Facebook “Asociacién Galega de Hemofilia AGADHE- 6 F

35 DE XURO: It ENCONTRO NACIONAL DE MULLERES CON

MO” e wuna conta en Linkedln “Hemofiliagalicia conauLopaTS LA

- 12 DE XURO: ASAMBLEA DE AGADHEMO PRESENCIAL

(Agadhemo)” gy

"LACHARCA"

NOTIFICARASE POR E-MAIL CADA CONVOCATORIA PARA AS
INSCRICIONS

VOLTAMOS COA PRESENCIALIDADE NAS
HEMOESCOLAS

3deMAIO #ESPERA Y DESESPERA

COGAMI DENUNCIA A DESESPERANTE ESPERA 8- 11 DE MAIO EN MONTREAL, CANADA. ASISTIMOS O

DAS PERSOAS CON DISCAPACIDADE PARA TER CONGRESO DA FEDERACION MUNDIAL DE HEMOFILIA
UNHA VALORACION AXEITADA (FMu) 2022

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

© H §H

18 www.hemofiliagalicia.com
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area
econdmica

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

A) EXCEDENTE DO EXERCICIO

1. Ingresos da entidade pola actividade propia 95.172,63 147.850,66
2. Vendas a outros ingresos da actividade mercantil 0,00 0,00

3. Gastos por axudas e outros -4.064,37 -954.45
4. Variacién de existencias de productos rematados e en curso de fabricacion 0,00 0,00

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

6. Aprovisionamentos. -23.344,79 -17.165,34
7. Outros ingresos de explotacién 3.892,44 2.663,32
8.Gastos de persoal -10.871,25 -49.300,67
9. Outros gastos da actividade -62.481,28 -53.746,14
10. Amortizaciéon do inmobilizado -5.257,30 -5.395,16
11. Subvencions, doazons, e legados de capital traspasados ao excedente do exercicio 1.020,10 1.090,57
12. Exceso de provisions 0,00 0,00
13. Detetioto e resultado por enaxenaciéns do inmobilizado e outros resultados -551,38 -337,25
A.1) EXCEDENTE DA ACTIVIDADE -6.485,20 24.705,54
14. Ingresos financeiros 0,05 2,45
15. Gastos financeiros -410,57 -644,04
16. Variacién do valor razoable en instrumentos financeiros 336,99 -657,74
17. Diferencias de cambio 0,00 0,00
18. Deterioro e resultado por enaxenacions de instrumentos financeiros 0,00 0,00
A.2) EXCEDENTE DAS OPERACIONS FINANCEIRAS 747,51 -1.299,33
A.3) EXCEDENTE ANTES DE IMPOSTOS -7.232,71 23.406,21
19. Imposto sobre beneficios 129,45 -173,70
A.4) VARIACION DE PATRIMONIO NETO RECONOCIDO NO EXCEDENTE DO

EXERCICIO -7.362,16 23.232,51
Nota: memoria ratificada en asamblea de persoas asociadas o 16 de abril de 2023
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A CORUNA OURENSE

CHUAC. Hotel de pacientes. C.L.S. Aixifa, R/ Recaredo Paz, 1
Xubias de arriba, 84 ,42 Andar. 32005 Ourense

15006 A Coruna

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
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Anexo 1.2
ASOCIACION GALEGA DE HEMOFILIA

CONTA DE RESULTADOS DE PEMESFL CORRESPONDENTE AO

EXERCICIO REMATADO O 31 DE DECEMBRO DE 2022

D) VARIACIONS DO PATRIMONIO NETO POR INGRESOS E
GASTOS IMPUTADOS DIRECTAMENTO NO PATRIMONIO

E) AXUSTES POR CAMBIOS DE CRITERIOS

F) AXUSTES POR ERROS

G) VARIACIONS NA DOTACION FUNDACIONAL OU
FONDO SOCIAL

H) OUTRAS VARIACIONS
I) RESULTADO TOTAL, VARIACION DO PATRIMONIO
NETO NO EXERCICIO.

As notas que se achegan na memoria forman parte desta Conta de Resultados

(Debe) Haber | (Debe) Haber
smvoma | 2.022 2.021
1. Ingresos da entidade pola actividade propia 95.172,63 147.850,66
a) Cotas de asociados e afiliados 13 14.422,00 14.172,00
b) Aportaciéns de usuarios
¢) Ingresos de promociéns, patrocinadores e colaboraciéns 13 34.316,00 28.093,00
d) Subvencions, doazéns ¢ legados imputados ao excedente do exetciciol 14 46.434,63 105.585,66
e) Reintegro de axudas e asignacions
2. Vendas e outros ingresos da actividade mercantil 0,00 0,00
3. Gastos por axudas e outros 13 -4.064,37 -954,45
a) Axudas monetarias
b) Axudas non monetarias -600,00 0,00
¢) Gastos por colaboraciéns e de érgano de goberno -3.404,37 -954,45
d) Reintegro de subvenciéns, doazéns e legados
4. Variacion de existencias de productos rematados e en curso de
fabricacién 0,00 0,00
5. Traballos realizados pola entidade para o seu activo 0,00 0,00
6. Aprovisionamentos. 13 -23.344,79 -17.165,34
7. Outros ingresos da actividade 13 3.892,44 2.663,32
8.Gastos de persoal 13 -10.871,25 -49.300,67
9. Outros gastos da actividade 13 -62.481,28 -53.746,14
10. Amortizacién do inmobilizado 5 -5.257,30 -5.395,16
11. Subvenciéns, doazdns, e legados de capital traspasados ao
excedente do exercicio 14 1.020,10 1.090,57
12. Exceso de provisions 0,00 1,00
13. Deterioro e resultado por enaxenacions do inmobilizado e
outros resultados -551,38 -337,25
A.1) EXCEDENTE DA ACTIVIDADE -6.485,20 24.705,54
14. Ingtesos financeitos 0,05 2,45
15. Gastos financeiros -410,57 -644,04
16. Variacién do valor razoable en instrumentos financeiros -336,99 -657,74
17. Diferencias de cambio
18. Deterioro e resultado por enaxenacions de instrumentos financeiros
A.2) EXCEDENTE DAS OPERACIONS FINANCEIRAS -747,51 -1.299,33
A.3) EXCEDENTE ANTES DE IMPOSTOS -7.232,71 23.406,21
18. Imposto sobre beneficios -129,45 -173,70
A4) VARIACION DE PATRIMONIO NETO RECONECIDO
NO EXCEDENTE DO EXERCICIO -7.362,16 23.232,51
B) INGRESOS E GASTOS IMPUTADOS DIRECTAMENTE A
PATRIMONIO
1. Subvencidns recibidas 39.774,63 93.335,66
2. Doazons e legados recibidos 6.660,00 12.250,00
3. Outros ingresos e gastos 0,00 0,00
4. Efecto impositivo 0,00 0,00
GASTOS RECONECIDOS DIRECTAMENTE NO
PATRIMONIO NETO 46.434,63 105.585,66
C) RECLASIFICACION AO EXCEDENTE DO EXERCICIO
1. Subvencidns recibidas -40.794,73 | -94.426,23
2. Doazéns e legados recibidos -6.660,00 -12.250,00
3. Outros ingresos e gastos
4. Efecto impositivo
C.1) VARTIACIONS DO PATRIMONIO NETO POR
RECLASIFICACIONS AO EXCEDENTE DO EXERCICIO -47.454,73 | -106.676,23

-1.020,10

-1.631,95

575,66

-9.438,55

-1.090,57

-4.259,96

17.881,98



