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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 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 actuacién.

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.

. Coflecemento amplo do que supoiien as coagulopatias conxé-
nitas.

. 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
M2 Isabel Valiela Pérez

VICESECRETARIO XERAL
Ricardo Garcia Carrion

TESOU,REIRO
Celso Alvarez Pérez

VOGAIS
Iria Rico Varela
Brais Carreira Iglesias
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POR ELXS E PARA ELXS

En 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 dos anos marcados pola pandemia mundial,
aprendemos a traballar de outra maneira, a relacionar-
nos de formas diversas, ampliando as redes de apoio e
colaborativas, que se fixeron mais importantes ca nun-
ca.

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

Pese a todo seqguimos esforzadndonos 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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% Persoas socias por provincias

B A Corufia Mlugo MQOurense M Pontevedra

[\

PERSOAS COLABORADORAS

Socios e socias colaboradoras

140

120

100
80
60
40
20

0

2019 2020 2021 2022 2023

m Homes ®MMulleres m Empresas

ENTIDADES AS QUE PERTENCEMOS

FMH todhemo =8 COGAMI

CONFEDERACION GALEGA
FEDERACION MUNDIAL DE HEMOFILIA e Federacion Espatola de Hemofilia DE PERSOAS CON DISCAPACIDADE

5

agadhemo MG
asociacion galega de hemofilia




Area
asociativa

Al

ACTIVIDADES PARTICIPATIVAS

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

A Asemblea Galega de Hemofilia, celebrouse o 16 de
abril de 2023 en Santiago de Compostela, de manei-
ra presencial.

Neste ano celebrouse a asemblea ordinaria, onde fi-
X0se un repaso a actividade da entidade ao longo do
ano 2022 e onde se decidiron as actividades que se
fan a realizar no 2023. Posteriormente fixose un re-
paso & situacién actual dos tratamentos en hemofi-
lias e coagulopatias.

Ao remate celebrouse o xa tradicional xantar de per-
soas asociadas, onde participaron preto de 100 per-
soas.

O 17 de abril celebrouse o Dia Mundial da Hemofilia,
baixo o “ACCESO PARA TODOS"” e realizdronse activi-
dades divulgativas a través das nosas redes sociais,
entre as que se encontran o reto de #PrendaRoja e
as e iluminacién de vermello diferentes monumentos
das cidades mais importantes de Galicia.

agadhemo

asociacién galega
de hemofilia

ACCESO
PARA TODOS
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LIl Asemblea Nacional y XXIX Simposio Médico-
Social da Federaciéon Espafiola de Hemofilia,
que se celebrou do 21 ao 23 de abril en Toledo. Esta
foi tamén totalmente presencial. Sendo este a cita
mais importante da hemofilia en Espafia, baixo o le-
ma “( R ) EVOLUCION” . Congregéronse en Toledo
preto de trescentas persoas , trinta delas acudiron
dende Galicia

agadhemo

aaaaaaaaaaaaa -

#RetoPrendaRoja

1.Colle unha prenda ou complemento de
cor vermella.

2.Saca unha foto ou video.

3.Subeo nas tias redes co
#RetoPrendaRoja e etiquétanos

DIiA MUNDIAL DE LA HEMOFILIA
17 DE ABRIL, 2023
#WHD2023

ACCESO

PARA TODOS

La prevenci le hemorragias
'COMO NORMA
DE ATENCION
‘4 A NIVEL
MUNDIAL
A A




Dia Mundial de Hemofilia 2023
Campafa AGADHEMO prenda roja

Asemblea Ordinaria AGADHEMO.
LIl Asamblea Nacional de Hemofilia

XXIX SIMPOSIO MEDICO-SOCIAL Santiago, 16 de abril 2023
(R)Evolucion '

Asemblea Nacional de Hemofilia
e Simposio Médico Social

Toledo, Abril 2023
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ACTIVIDADES FORMATIVAS

A planificacion e organizacion de proxectos e
actividades formativas para persoas socias é
un dos piares da actividade de Agadhemo. E
grazas a implicacion das persoas asociadas e
familiares os proxectos contan cunha grande
participacion.

HEMOESCOLA

O proxecto pretende crear espazos de convivencia e
aprendizaxe para nenos, 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 2023, as xornadas da Hemoescola desen-
volvéronse dende o mes de febreiro a novembro por
todo o territorio. Estes talleres estdn dirixidos polo
enfermeiro Brais Carreira quen impulsa os mais pe-
quenos a administrarse o tratamento.

Nas xornadas da hemoescola do 2023 tefien partici-
pado familias da entidade de todo o territorio.

CONVIVENCIAS DE FAMILIAS

Estas xornadas desenvolvesen durante unha fin de
semana, onde as familias comparten espazos de for-
macién e tamén espazos de lecer e tempo libre.

Coa participan de profesionais de educacién fisica,
traballo social, fisioterapia e psicoloxia. Traballanse
aspectos sobre a enfermidade como pode ser o trata-
mento, ou a actividade fisica, e tamén aspecto mais
xerais como a xestién das emociéns.

Neste ano 2023 retomamos esta esperada actividade
e desenvolveuse do 30 de xufio ao 2 de xullo en Mon-
dariz, Pontevedra. Coa participacién de 7 familias, un
total de 30 persoas.

HEMOSAUDE

Impulsamos unha nova iniciativa da lifa de Hemosa-
Ude con xornadas presenciais de Habitos de Vida
Saudables, nas cidades de Vigo e A Coruia. Tivemos
a sorte de contar coa colaboracién do ponente Vicen-
te de Becerra. Tendo como obxectivo abordar dife-
rentes teméticas de interese sobre aspectos deporti-
vos, nutricionais, psicoléxicos, sociais e fisicos rela-
cionados coa hemofilia, coa finalidade de mellorar a
calidade de vida.
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actividades

Convivencias Familias 2023

HEMOXORNADAS

Xornadas formativas para persoas con hemofilia e
outras coagulopatias conxénitas, co obxectivo de
formar e informar sobre tratamentos, coidados e
atencién especializada. Estas xornadas estiveron
dirixidas polo Servizo de Hematoloxia e modera-
das polo Servizo de Farmacia do hospital Alvaro
Cunqueiro de Vigo. A esta actividade asistiron 42
persoas socias.




CAMPAMENTOS-XORNADAS (HEMOCAMP)

Dende Agadhemo facilitamos a asistencia a dife-
rentes campamentos-xornadas ao longo do ano
aos que asisten as familias.

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

Estes campamentos dividense en cinco grupos:

Hemo-peques de 8 a 12 anos: Dirixido a
nenos con hemofilia e as nenas portadoras. Dis-
pofien de toda a atencién necesaria por parte de
hematélogos, enfermeiros/as, fisioterapeutas,
psicélogos/as, educadores, etc. A edicién do ano
2023, acudiron un total de 8 rapaces dende Ga-
licia.

Campamentos-Hemojuve para mozos e mo-
zas de 13 a 17 anos: Dirixido a mozos e
mozas con hemofilia e /ou outras coagulopatias
conxénitas. Realizase en Nigrdn coa colabora-
cién de Agadhemo. As mozas e mozos partici-
pantes tefien clases de vela polas mafas e talle-
res de formacién en hemofilia polas tardes. No
ano 2023 asistiron quince rapaces e rapazas,
catro deles de Galicia.

Campamentos para familias de nenos re-
centemente diagnosticados: Dirixido a os
pais e nais con fillos con hemofilia de ata sete
anos, xunto aos seus irmans.

Campamentos para xente xove: Dirixido a
persoas socias dos 18 aos 34 anos de idade, coa
finalidade de reforzar os cofiecementos sobre
coagulopatias e os lazos de irmandade, asistiron
dende Galicia catro persoas socias.

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

SAIP- HEMO

O proxecto Atencidén psicoléxica 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 .

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 asf
favorecer a sUa 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.

Actividade Hemojuve, Nigran 2023

agadhemo NG
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FORMACION CONTINUADA

O persoal técnico e xunta directiva de AGADHEMO
reciben formacién continua para mantérense ao dia
das novidades en tratamentos, atencién a colectivos
minoritarios e en todas aquelas areas que levan a en-
tidade a dar unha mellor atencién as persoas con coa-
gulopatias. No 2023 destacan:

Febreiro

COCEMFE_ Xornadas formativas novo Baremo. O
28 de febreiro asistimos a xornada formativa para
entidades de COCEMFE sobre o novo baremo de dis-
capacidade que entraria en vigor o 21 de abril de
2023.

Marzo

FMH_Trastornos hemorraxicos e saude repro-
ductiva: disparidades no tratamento e na aten-
cion. O 8 de marzo asistimos a esta formacién
online da Federacién mundial de hemofilia que se ce-
lebrou por mor do dia da muller.

Abril

EHC_Let’s talk VWD-Falemos de VWD. O 24 de
abril asistimos a o0 seminario online do Consorcio Eu-
ropeo de Hemofilia (EHC) , tratase dunha serie de for-
maciéns para pacientes con enfermidade de Von Wi-
llebrand, e esta foi a primeira xornada.

Maio

COGAMI_Capacidade xuridica e medidas de apo-
io. O 11 de maio Cogami realizou esta formacién
para persoal de traballo social das entidades membro.

Xullo

FMH_ Cumbre mundial sobre politicas e acceso
a tratamento (GPAS ) O 6 e 7 de xullo asistimos
a cumbre da Federacién Mundial de Hemofilia onde
aprendemos sobre politicas e acceso a tratamentos.

Setembro

FMH_Cumbre mundial sobre mulleres e nenas
con trastornos da coagulacién . O 28 de setem-
bro asistimos un ano mais a esta cumbre, onde nos
puxemos ao dia nos tratamentos e atencién para este
colectivo, asi como tecemos redes de apoio para im-
plementar actividades e alianzas.
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Outubro

COGAMI_Curso de organizaciéon de eventos . O 5
de outubro asistimos ao curso que Cogami realizou
sobre organizacién de eventos dirixido a persoal téc-
nico de entidades membro.

Xornadas de formacion en farmacovixilancia. O
23 de outubro, asistimos a primeira xornada formati-
va sobre farmacovixilancia. Esta formacién é online e
terd varias sesidons durante o0 2023 e 0 2024.

COGAMI_Formaciéon sobre Baremos discapaci-
dade. O 27 de outubro celebrouse en Santiago
de Compostela unha xornada formativa para traballa-
doras socias das entidades Cogami sobre a barema-
cién actual.

Novembro

Campus Fedhemo_EvW sangrado 0. O 8 de no-
vembro asistimos a formacién sobre EvVW realizada
por Fedhemo dentro das xornadas formativas Campus
Fedhemo.

Xornadas IS GaliciaSur-Vigo HAC. O 23 de no-
vembro asistimos a visita ao Instituto de investigacién
Galicia sur e as xornadas de formacién sobre o papel
dos doentes na investigaciéon que se celebrou no hos-
pital de Vigo.

Decembro

EHC_Let's talk VWD" with Dr Leebeek-EHC. O 4
de decembro asistimos a segunda sesién formativa do
consorcio europeo sobre VW, desta volta sobre xené-
tica.

Campus Fedhemo_Terapia Génica en hemofilia
0. O 13 de decembre asistimos a formacién sobre TG
realizada por Fedhemo dentro das xornadas formati-
vas Campus Fedhemo.

Xornadas de formacion en farmacovixilancia. O
18 de decembro asistimos a segunda sesién formati-
va sobre farmacovixilanca online.



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 &rea sanitaria de A Corufia, incluindo tamén
as persoas usuarias de Lugo que se tratan no CHUAC.
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APOIHEMOS

Programa de apoio psicoléxico 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 adquisiciéon
de competencias no campo do tratamento, os coida-
dos e a atencién especializada, para asi aumentar a
sUia autonomia, paliar as posibles limitaciéns que poi-
dan sufrir e favorecer a sUa rehabilitaciéon e integra-
cion.

Metodoloxia: A través deste programa ApoiHe-
mos tratase de fomentar a capacitaciéon 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 operaciéns relacionadas ca hemofilia e
durante o seu proceso vital, asi coma acompafamen-
to a visitas médicas.

As persoas destinatarias deste programa son tanto
persoas con hemofilia como persoas que presentan
algun outro tipo de coagulopatia conxénita, 81 homes
e 20 mulleres.
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Parte do proceso Saludiltinere
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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 dos recursos
propios da entidade, “asesoramento individualizado”
e “traballo con pequenos grupos de caracter homoxé-
neo” procurando que a persoa sintase acompafiada e
escoitada nas suas demandas asi como a socializa-
cién a través dos grupos con persoas que estan a ter
ou xa viviron as mesmas dificultades. Este programa
vai dirixido a persoas afectadas de coagulopatias con-
xénitas, portadoras de hemofilia e familias de persoas
afectadas da provincia de Lugo : sendo 100 persoas
destinatarias.

© INFORMAMOS O TEU CENTRO
EDUCATIVO

ACHEGAMOS A HEMOFILIA E
OUTRAS COAGULOPATIAS AO
’o TEU CENTRO EDUCATIVO.

°
o
(]

)

) .
“o° MAIS INFORMACION: ° .
oo b
oo info@hemofiliagalicia.com o fo Y\
)

986281960 (Horario de mana)
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SAIP

Servizo de Atencidn 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 informacidn aos socios, asi como
acompafiamento e apoio nos procesos médicos e le-
gais”.

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

Servizo de asesoramento legal.
Servizo de acompafiamento.
Campafia de sensibilizacién e difusién.

Durante o ano 2023 atendéronse cerca de 323 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.

HEMO-INFO

Aproveitando o comezo do curso escolar e responden-
do as demandas das nosas persoas socias, temos visi-
tado unha serie de centros educativos onde cursan
estudos menores con hemofilia e outras coagulopati-
as, sensibilizando asi o profesorado e oalumnado. Ta-
mén fixemos charlas formativas para ofrecer unha
informacién clara e sinxela que oriente os profesio-
nais da educacion.

O noso obxectivo é achegar o mundo da hemofilia o
mundo educativo, concienciando e tratando aspectos
basicos de actuacién en situaciéns de emerxencia.




SERVIZOS DIRECTOS

AGADHEMO conta con unha serie de servizos di-
rectos a persoas socias da entidade.

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 asociacién Vontade do baixo mifio. As
fisioterapeutas que traballan ali foron previamente
formadas en hemofilia e coagulopatias. No 2023
houbo un total de 197 sesiéns.

TRABALLO SOCIAL

AGADHEMO conta co Servizo de Traballo Social
desde fai mais de 10 anos.

Durante o ano 2023 foi un departamento esencial.
A confirmacién dun diagnéstico leva consigo un
longo proceso: Empezando polo retraso en moitos
casos do diagnostico final, pasando por longos pe-
riodos de espera e incerteza e de paso por diferen-
tes centros e especialistas, o cal aumenta ainda
mais o0 medo e a incerteza xa latente, e finalizando
por todas as consecuencias que despois derivanse.
No 2023 houbo un total de 32 intervenciéns pre-
senciais e 58 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 supén
un problema social e de saude 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 2023 houbo un total de 60 inter-
venciéns individuais.

agadhemo MG
asociacion galega de hemofilia
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SERVIZO de
FISIOTERAPIA

conveniado con

COGAMI

ol

PISO FOGAR

AGADHEMO conta dende hai anos cun piso fogar,
inicialmente para dar servizo s persoas da asocia-
cién que se desprazaban a tratarse a Corufa, e
actualmente, e grazas a que as persoas con coa-
gulopatias se atenden nos seus hospitais de refe-
rencia 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 sUas persoas asociadas, moitas
delas pendentes de transplante no CHUAC, puide-
sen aloxar ali. Posteriormente en 2019 asinouse
outro convenio coa Asociacién de Persoas Afecta-
das por Silicose (OSILICE) para o mesmo fin. No
ano 2022 asinouse tamén convenio con ALCER Ga-
licia para que as persoas con enfermidades renales
poideran contar tamén con este servizo.

No ano 2023 estivo ocupado por 5 familias de dife-
rentes entidades.

Imaxe do Piso Fogar
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PARTICIPACION ASOCIATIVA

ESTUDO INHEFIS

Un ano mais, participamos no Estudio Inhefis da man do DR. Rubén Cuesta. Este estudio levouse a cabo
nas instalaciéns da sede social de Agadhemo, en Vigo. Cunha duracién de tres semanas no mes de xufio e
unha semana no mes de xullo.

Unha fisioterapeuta fixose cargo de levar as sesiéns cosas persoas socias participantes no estudio. Ten
como obxectivo principal, analizar a seguridade e a eficacia dunha intervencién de fisioterapia, mediante a
restricién de fluxo sanguineo en pacientes con atroparia hemofilica de xeonllo e nocello.

Un dos retos que tefien as enfermidades raras é conseguir estudos coma este, para ter evidencia cientifica
que avale ou non certos tratamentos. Este ano participaron 13 persoas socias.

Estudio INHEFIS.
Xufo e Xullo 2023
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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 2023 participamos tanto nas activida-
des estatutarias como nas asembleas, e nas campa-
fas de sensibilizacién e mellora para as persoas con
discapacidade. Tamén participamos coordinando a
Comisién Sociosanitaria de Cogami, e colaborando
con diferentes grupos da entidade estatal COCEMFE.

CUMBRE SOBRE ATENCION INTEGRAL DA FMH

Alf
agadhemo gral: Novos avances en trastornos da coagulacién e

asociacion galega ——] temas musculoesqueléticos (MSK), organizado pola
¢ 3 il Federacion Mundial de Hemofilia. Celebrouse en Bue-
forma parte de . | nos Aires, Arxentina. Neste congreso houbo simposios

Participamos na Cumbre 2023 sobre atencién inte-

sobre novas opcidéns terapeutas, resultados de ensa-

COGAM' ios en diferentes coagulopatias

Tamén fixose formacién sobre suministro e acceso a
medicamentos. Este congreso celébrase cada dous
anos pola FMH, e é o evento mais importante da nosa
comunidade. No ano 2024 celebrarase en Madrid o
Congreso Mundial de Hemofilia. Manterémosvos infor-

I
Durante o 2023 AGADHEMO participou en todas as madxs!!

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.

FEDHEMO

Formacién para entidades de pacientes con hemofilia.
Do 24 ao 26 de novembro. Estas xornadas realizadas
por Fedhemo, serviron para actualizar as asociaciéns
membro sobre blsqueda de recursos, e tamén sobre
técnicas de comunicacién.

15
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https://wfh.org/es/calendar-event/cumbre-2023-de-la-fmh-sobre-atencion-integral-nuevos-avances-en-trastornos-de-la-coagulacion-y-temas-musculoesqueleticos-msk/
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Area de
AlR de participacién

PARTICIPACION INSTITUCIONAL

RELACIONS INSTITUCIONAIS

No 2023, AGADHEMO mantivo contacto a través de
reuniéns online, reuniéns presenciais, tanto coa Di-
reccion Xeral de Asistencia Sanitaria, como coas Xe-
rencias das sete Areas Sanitarias, e coas xefaturas
de farmacia.

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

Formamos parte dos seguintes organismos publicos:

o Consello asesor de pacientes da area sanitaria
da Corufa e Cee.
o Consello asesor de pacientes da area sanitaria
de Santiago de Compostela Barbanza.
o Consello asesor de pacientes da area sanitaria
de Ferrol.
o Consello asesor de pacientes da area sanitaria
de Ourense ,Verin e O barco de Valdeorras.
. Consello asesor de pacientes da area sanitaria . , S——
de Pontevedra e 0 Salngs. , . . # ’ von Willebrand Disease
. Consello asesor de pacientes da area sanitaria Community
de Vigo.
o Consello asesor de pacientes da area sanitaria
da Lugo, Marifia e Monforte de Lemos.
. Consello autonémico asesor de pacientes, SER-
GAS
Formamos parte dos seguintes organismos e grupos
de traballo do MA: ,
. Comisién Sociosanitaria de COGAMI Ehlcocewss e
e GrUpO_S .de Traba!lo COCEMFE _ ] _ ] ESPACIO SOCIOSANITARIO
“Cronicidad ,pacientes y coordinacion sociosani- ! ,
taria”
o Comisién do CERMI de “salud y espacio sociosa-
nitario”
o Comité EVW do Consorcio Europeo de Hemofilia
Colaboramos con outras entidades, como: i el
REPRODUCTIVOS DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD
. ~ Ve FISICA Y ORGANICA
o ACIS: Axencia de Cofiecemento en Saude.
o Instituto de Investigacién Galicia Sur i
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PARTICIPACION INSTITUCIONAL

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:

Marzo

Accion formativa Fedhemo: voluntariado. O 21
de marzo participouse na formacién sobre voluntaria-
do para persoas con Hemofilia e outras coagulopati-
as.

Abril

Mesa redonda “La comunicacion es clave: per-
sonas con coagulopatias vs profesionales sani-
tarios”. O 17 de abril co gallo do dia mundial da he-
mofilia asistimos a unha charla para difundir a activi-
dade.

Xunho

Fedhemo_Formaciéon sobre autocoidados de
profesionais. O 20 de xufio a Federacién Espa-
fAola de Hemofilia realizou unha xornada formativa
para persoal técnico de entidades sobre autocoida-
dos.

Xullo

VI Encontro de organizacions de pacientes
BAYER. O 6 de xullo celebrouse o encontro de
entidades de pacientes no que participamos e inter-
cambianse experiencias e boas practicas.

Setembro

Dia Mundial Purpura Trombocitopénica Trombé-
tica adquirida (PTTa). O 27 de setembro co ga-
llo do dia mundial da PTTa asistimos a unha forma-
cién de Fedhemo sobre estas patoloxias.

Pfizer_Fireside Chat Global para organizaciéons
de pacientes. O 26 de setembro asistimos a unha
formacion para entidades de pacientes no que partici-
pamos e intercambianse experiencias e boas practi-
cas.

Outubro

Xornadas de discapacidade organica COCEMFE.
O 18 de outubro participamos nas xornadas estatais
sobre discapacidade organica en Madrid.

Novembro

Accion Formativa Fedhemo: Técnicos/as. O 15
e 0 29 de novembro participamos nos talleres de for-
macién para persoal técnico de asociaciéns que orga-
niza Fedhemo, onde se traballou sobre blisqueda de
recursos, elaboracién e xustificacién de proxectos, asi
como técnicas de divulgacion.

Xornadas IIS GaliciaSur-Vigo HAC. O 23 de no-
vembro asistimos a visita ao Instituto de investiga-
cién Galicia sur e as xornadas de formacién sobre o
papel dos doentes na investigaciéon que se celebrou
no hospital de Vigo.

ACCIGN FORMATIVA DE VOLUNTARIADO
EN HEMOFILIA Y OTRAS COAGULOPATIAS

@ MARTES 21 DE MARZO DE 2023

® 17:00H

.| ONLINEY GRATUITA:

TIENES QUE RELLENAR EL
FORMULARIO
Y ENVIARLO AL CORREO
VOLUNTARIADO@FEDHEMO.COM
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Area de

AlR comunicacién e difusion

s

DIFUSION E SENSIBILIZACION

PRENSA-MEDIOS

Durante este 2023 continuamos traballando no bole-
tin informativo mensual BIDAH.

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

A PORTA ABERTA

No mes de marzo rodamos un episodio do programa”
A porta Aberta” da TVG. Este programa ten como ob-
xectivo dar a cofiecer diferentes entidades galegas
que cubren necesidades sociais e sociosanitarias.
Dende Agadhemo cremos necesario dar visibilidade
as coagulopatias conxénitas para acadar a normaliza-
cién social.

Foron entrevistadas a presidenta Laura Quintas, a
traballadora social Blanca Fernandez e tamén conta-
mos coa colaboracién dalgunhas das nosas persoas
socias que compartiron as sUas experiencias perso-
ais.

REDES SOCIAIS

Agadhemo conta cunha paxina web
“www.hemofiliagalicia.com”, unha conta en ”__ BIDAH OUTUBRO °CLET/ inrormanivo agadf;eg“'doh"'?
Twitter e Instagram “@Agadhemo” e unha paxina en y . R o e
FacebOOk ”ASOCiaCién Galega de HemOfilia AGADHE_ 14.15:::).(,:4“2152:2;2::.:FEDHEM° Respondendo as vosas demandas, traemos unha fin de semana cargado
MO” e una conta en Linkedln “Hemofiliagalicia e e s mara03 Reservade o semans do . ¢ novembrol
(Agadhemo)" | PARA AS INSCRIPCIONS w— —

XA TEMOS LISTA A LOTERIA DE NADAL! =

Déche présa e non te quedes sen ela /

HEMOESCOLA

G || Loteria i NacionaL
hemo. (2]

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

18 www.hemofiliagalicia.com
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Area
econdmica

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

ASOCIACION GALEGA DE HEMOFILIA
CONTA DE RESULTADOS CORRESPONDENTE AO

EXERCICIO REMATADO O 31 DE DECEMBRO DE 2023

A) EXCEDENTE DO EXERCICIO

1. Ingresos da entidade pola actividade propia

2. Vendas a outros ingresos da actividade mercantil

3. Gastos por axudas e outros

4. Variacién de existencias de productos rematados e en curso de fabricacién

Ul

. Traballos realizados pola entidade para o seu activo
6. Aprovisionamentos.
7. Outros ingresos da actividade

8.Gastos de persoal

9. Outros gastos da actividade

10. Amortizacién do inmobilizado
11. Subvencioéns, doazéns, e legados de capital traspasados ao excedente do
exercicio

12. Exceso de provisidns

13. Deterioro e resultado por enaxenaciéns do inmobilizado e outros resulta-
dos
A.1) EXCEDENTE DA ACTIVIDADE

14. Ingresos financeiros
15. Gastos financeiros

16. Variacion do valor razoable en instrumentos financeiros
17. Diferencias de cambio

18. Deterioro e resultado por enaxenaciéns de instrumentos financeiros

A.2) EXCEDENTE DAS OPERACIONS FINANCEIRAS
A.3) EXCEDENTE ANTES DE IMPOSTOS
19. Imposto sobre beneficios

A.4) VARIACION DE PATRIMONIO NETO RECONOCIDO NO EXCEDENTE
DO EXERCICIO

Nota: memoria ratificada en asamblea de persoas asociadas

(Debe)
Haber
2.023

129.780,91
0,00
-4.956,11
0,00
0,00
-22.925,82
96,00

-30.591,34

-66.723,31
-5.707,13

1.087,30
0,00

-277,74
-217,24

0,00
-214,93

881,30
0,00

0,00

666,37
449,13
0,00

449,13

(Debe)
Haber
2.022

95.172,63
0,00
-4.064,37
0,00
0,00
-23.120,52
3.892,44

-10.871,25

-62.705,55
-5.257,30

1.020,10
0,00

-551,38
-6.485,20

0,05
-410,57

-336,99
0,00

0,00

-747,51
-7.232,71
-129,45

-7.362,16

agadhemo NG
asociacion galega de hemofilia
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A CORUNA

CHUAC. Hotel de pacientes.

Xubias de arriba, 84 ,42 Andar.
15006 A Corufa

LUGO

Crd. Fingoi, R/ da luz n%4,Polg. Fingoi
27002 Lugo

OURENSE
C.1.S. Aixina, R/ Recaredo Paz, 1
32005 Ourense

PONTEVEDRA
R/ Doutor Carracido, 128 - baixo
36205 Vigo

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

ENTIDADES COLABORADORAS E PATROCINADORAS

Empresas colaboradoras

the travel
brand

~Impresién

grafinco B

Administraciéns publicas

888 concello de Lugo Tg m m 0

CONCELLO

FER{;%;EI_ % Deputacién

DA CORUNA

CONCELLO Ayuntamiento deﬂA Coruia
DE VIGO U Concello da Corufia

DEPUTACION

g 4 DEPUTACION
mh OURENSE

PELUGO

Con la colaboracién de:

A XUNTA DE GALICIA
Py :i: CONSELLERIA DE SANIDADE

Fundacién "la Caixa”

Outras empresas colaboradoras

@ ocltapharma

¢ B
CSL Behring

Pioneer in Rare Diseases

Rare Diseas

novo nordisk”



http://www.hemofiliagalicia.com/wp-content/uploads/2014/04/grafinco2.png
http://www.hemofiliagalicia.com/wp-content/uploads/2014/03/linea.gif
http://www.hemofiliagalicia.com/wp-content/uploads/2014/04/deputacion_da_coruna1.png
http://www.hemofiliagalicia.com/wp-content/uploads/2014/03/linea.gif
http://www.hemofiliagalicia.com/wp-content/uploads/2014/04/pfizer1.gif
http://www.hemofiliagalicia.com/wp-content/uploads/2014/04/grafinco2.png
http://www.hemofiliagalicia.com/wp-content/uploads/2014/04/novo_nordisk.gif
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Anexo 1.1

ASOCIACION GALEGA DE HEMOFILIA (AGADHEMO)
BALANCE ABREVIADO PEME SFL A 3112 2023

ACTIVO NOTASDA 3023 2022 PATRIMONIO NETO E PASIVO NOTASDA 323 2022
MEMORIA MEMORIA
A) ACTIVO NON CORRENTE 5 206.224,25 | 209.179,53 |A) PATRIMONIO NETO 440.831,35 | 441.421,52
I. Inmobilizado Intanxible 0,00 0,00 A-1) Fondos propios 409.896,32 | 409.399,19
I1. Bens do Patrimonio Historico 0,00 0,00 I. Dotacion fundacional/Fondo Social 459.197,38 | 459.197,38
III. Inmobilizado Material 5 181.920,08 | 184.614,34 1. Dotacién fundacional/Fondo Social 11 459.197,38 | 459.197,38
IV.Investimentos inmobiliarios. 5 24.304,17 | 24.565,19 I I. Reservas. -42.388,03 | -42.436,03
V. Investimento en entidades do grupo e
asociadas a L/P 0,00 0,00 I1I. Excedentes de exercicios anteriores -7.362,16 0,00
VI. Investimentos financeiros a L/P. 0,00 0,00 IV. Excedentes do exercicio 3 449,13 -7.362,16
VII. Activos por imposto diferido. 0,00 0,00 A-3) Subvencidéns, doazdns e legados recibidos 30.935,03 | 32.022,33
B) PASIVO NON CORRENTE 0,00 0,00
1. Provisions a L/P. 0,00 0,00
II. Débedas a L/P. 10 16 0,00 0,00
B) ACTIVO CORRENTE 242.349,17 | 245.031,48 |IIL. Débedas con entid. grupo e asociadas a L/P. 0,00 0,00
I.Existencias 0,00 0,00 IV. Pasivos por imposto diferido 0,00 0,00
II.Usuarios e outros debedores da activid.propia 7 916 5.980,00 | 4.602,00 |V.Periodificacions a L/P. 0,00 0,00
ITII.Debedores comerc. e outras contas a cobrar 7 916 | 14.615,89 | 14.007,68 (IV. Pasivos por imposto diferido 0,00 0,00
C) PASIVO CORRENTE 7.742,07 | 12.789,49
IV. Investimentos en entid. do grupo e asociadas
a C/P. 250,00 0,00 I. Provisiéns a C/P. 0,00 0,00
V. Investimentos financeiros a C/P. 9 82.136,71 | 81.255,41 |II. Débedas a C/P. 10 16 314,99 4.642,95
VI. Periodificacions a C/P. 9 2.054,44 1.463,21 1. Débedas con entidades de crédito 314,99 4.39295
VII. Efectivo e outros activos liquidos equival. 137.312,13 | 143.703,18 | 3. Outras débedas a curto prazo 0,00 250,00
III. Débedas con entid. grupo e asociadas a C/P.
IV. Beneficiarios - Acredores.
V. Acredotres comerciais e outras contas a C/P. 10 16 7.427,08 8.146,54
1. Provedores 1.913,14 3.853,42
2. Outros acredores 5.513,94 4.293,12
VI. Periodificacions a C/P 10 0,00 0,00

TOTAL ACTIVO (A + B)

As notas que se achegan na memoria forman patte deste Balance de Situacion

448.573,42 454.211,01 TOTAL PATRIMONIO NETO E PASIVO (A + B+ C) | 448.573,42 | 454.211,01




Anexo 1.2
ASOCIACION GALEGA DE HEMOFILIA

CONTA DE RESULTADOS DE PEMESFL CORRESPONDENTE AO

EXERCICIO REMATADO O 31 DE DECEMBRO DE 2023

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 memotia forman parte desta Conta de Resultados

(Debe) Haber | (Debe) Haber
evora | 2.023 2.022
1. Ingresos da entidade pola actividade propia 129.780,91 95.172,63
a) Cotas de asociados e afiliados 13 14.279,00 14.422,00
b) Aportaciéns de usuarios 3.258,95 0,00
¢) Ingresos de promocions, patrocinadores e colaboracidns 13 46.777,69 34.316,00
d) Subvenciéns, doazdns e legados imputados ao excedente do exetciciol 14 65.465,27 46.434,63
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 -4.956,11 -4.064,37
a) Axudas monetarias -3.092,58 0,00
b) Axudas non monetatias 0,00 -600,00
¢) Gastos por colaboraciéns e de érgano de goberno -1.863,53 -3.404,37
d) Reintegro de subvencions, doazdns e legados
4. Variacion de existencias de productos tematados e en curso de
fabricacion ’ 0,00 0,00
5. Traballos realizados pola entidade para o seu activo 0,00 0,00
6. Aprovisionamentos. 13 -22.925,82 | -23.120,52
7. Outros ingresos da actividade 13 96,00 3.892,44
8.Gastos de persoal 13 -30.591,34 -10.871,25
9. Outros gastos da actividade 13 -66.723,31 -62.705,55
10. Amortizaciéon do inmobilizado 5 -5.707,13 -5.257,30
11. Subvenciéns, dohaz.()ns, e legados de capital traspasados ao 1.087,30 1.020,10
excedente do exercicio 14
12. Exceso de provisions 0,00 0,00
13. Deterioro e resultado por enaxenaciéns do inmobilizado e 277,74 551,38
outros resultados
A.1) EXCEDENTE DA ACTIVIDADE -217,24 -6.485,20
14. Ingtesos financeitos 0,00 0,05
15. Gastos financeiros -214,93 -410,57
16. Variacion do valor razoable en instrumentos financeiros 881,30 -336,99
17. Diferencias de cambio
18. Deterioro e resultado por enaxenacions de instrumentos financeiros
A.2) EXCEDENTE DAS OPERACIONS FINANCEIRAS 666,37 -747,51
A.3) EXCEDENTE ANTES DE IMPOSTOS 449,13 -7.232,71
18. Imposto sobre beneficios 0,00 -129,45
A.4) VARIACION DE PATRIMONIO NETO RECONECIDO 7.362.16
NO EXCEDENTE DO EXERCICIO o
B) INGRESOS E GASTOS IMPUTADOS DIRECTAMENTE A
PATRIMONIO
1. Subvencidns recibidas 59.054,52 39.774,63
2. Doazoéns e legados recibidos 6.410,75 6.660,00
3. Outros ingresos e gastos 0,00 0,00
4. Efecto impositivo 0,00 0,00
GASTOS RECONECIDOS DIRECTAMENTE NO
PATRIMONIO NETO 65.465,27 46.434,63
C) RECLASIFICACION AO EXCEDENTE DO EXERCICIO
1. Subvenciéns recibidas -60.141,82 -40.794,73
2. Doazons e legados recibidos -6.410,75 -6.660,00
3. Outros ingresos e gastos
4. Efecto impositivo
C.1) VARIACIONS DO PATRIMONIO NETO POR
RECLASIFICACIONS AO EXCEDENTE DO EXERCICIO -06.552,57 | -47.454,73

-1.087,30

48,00

-590,17

-1.020,10

-1.631,95

575,66
-9.438,55
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	QUINTAS LORENZO LAURA - 76720274W


		2024-05-02T12:20:32+0200
	IRIA RICO VARELA - 32650331Z


		2024-05-03T09:13:05+0200
	MARÍA ISABEL VALIELA PÉREZ - 32838720X


		2024-05-03T22:23:56+0200
	GARCIA CARRION, RICARDO (FIRMA)


		2024-05-06T10:38:32+0200
	GARCIA MARTINEZ SUSANA MARIA - 32676000S


		2024-05-06T11:24:00+0200
	ALVAREZ PEREZ CELSO - 35562300E


		2024-05-07T01:25:59+0200
	CARREIRA IGLESIAS BRAIS - 33544377G




