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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

PRESIDENTE
Brais Carreira Iglesias

VICEPRESIDENTA

Laura Quintas Lorenzo

SECRETARIA

M2 Isabel Valiela Pérez
VICESECRETARIA
Susana Garcia Martinez
TESOU,REIRO

Celso Alvarez Pérez
VOGAIS

Iria Rico Varela

Ricardo Garcia Carrion

Sandra Jiménez Roman
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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)

PERSOAS ASOCIADAS POR PROVINCIAS
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ACTIVIDADES PARTICIPATIVAS

En Agadhemo defendemos que o traballo en rede fortalece
0 movemento asociativo, sendo este unha das claves para
conseguir unha maior visibilizacion da hemofilia 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 17 de marzo
de 2024 en Santiago de Compostela, de maneira presencial.

O Hotel Porta do camiio foi o lugar escollido para a Asam-
blea.

Neste ano e despois de oito anos no cargo, Laura Quintas
pasou a ser vicepresidenta e portavoz da entidade cedendo
o posto de presidente o enfermeiro lucense Brais Carreira.
Tamén renovouse algin membro da Xunta Directiva da enti-
dade, sendo elexida Sandra Jimenez como nova vogal de
Agadhemo xunto co seu equipo. Noraboa!!

Posteriormente fixose un repaso & actividade da entidade Asemblea Ordinaria AGADHEMO.

ao longo do ano 2023 e onde se decidiron as actividades Santiago, 17 de marzo 2024
gue se ian a realizar no 2024.

No acto de clausura acompafidronnos as diferentes autori-
dades: Victor Silva Sudrez, Secretario da COGAMI e

Estrella Lépez-Pardo , Xerente do Sergas .

Como anos anteriores, a asamblea foi acompafiada dun drea
de ocio para os mais pequenos. Ao remate celebrouse o xa
tradicional xantar de persoas asociadas, onde participaron
preto de 120 persoas.

O enfermeiro lucense, Brais Carreira, no-
vo presidente da Asociacién Galega de

Hemofilia
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0 17 de abril celebrouse o Dia Mundial da Hemofilia, baixo o
lema “ACCESO EQUITATIVO PARA TODOS”.

Partindo da premisa de que todas as persoas con trastornos da
coagulacién hereditarios tefian acceso & atencién, sen importar o
seu tipo de trastorno, o seu xénero, a sUa idade ou o lugar onde
vivan.

Realizaronse actividades divulgativas a través das nosas redes
sociais, facendo participes as nosas persoas socias desta campa-

na.

Tamén con motivo deste dia, volveuse a alumear de vermello mo-
numentos e edificios histdricos das ciudades mais importantes de
Galicia: Santiago de Compostela, A Corufia, Vigo, Pontevedra, Lu-
go, Ourense, Ferrol, Tui e Tomifo .

Desde Agadhemo vestimonos de vermello e unimonos a campainia
#RetoPrendaRoja visibilizando o acceso equitativo e recofiezamos
todos os trastornos de coagulacion!

Deputacion de Pontevedra alumeada de Vermello
17 de abril 2024

#RetoPrendaRoja
m Acceso DIA MUNDIAL
wineme EQUITATIVO  oeiawevoruun
e para todos '

Dia Mundial de Hemofilia 2024
Campafa AGADHEMO prenda roja

Alf
agadhemo

asociacion galega
de hemofilia
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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 € 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 2024, 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 2024 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 ocio activo.

Contamos coa participaciéon de profesionais da edu-
cacion fisica, traballo social, fisioterapia e psicoloxia.
Traballanse aspectos sobre a enfermidade, a activi-
dade fisica e Habitos de vida saudables e tamén as-
pectos como a xestién das emociéns, a través das
experiencias persoais.

Neste ano 2024 retomamos esta esperada actividade
e desenvolveuse o0 14,15 e 16 de xuiio en Mondariz,
Pontevedra. Coa participacién de 10 familias, un total
de 40 persoas.

HEMOSAUDE

Este ano, tendo como obxectivo abordar diferentes
tematicas de interese sobre aspectos nutricionais
relacionados coa hemofilia, organizamos unha xorna-
da de Héabitos de vida saudables en Vigo, coa finali-
dade de mellorar a calidade de vida das persoas que
conviven con esta patoloxia.

memoria
de actividades
2024

Convivencias Familiares 2024

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 CHUAC
da Corufa. A esta actividade asistiron 30 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
2024, acudiron un total de 12 rapaces dende
Galicia.

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 Sanxenxo coa colabo-
racion 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 2024 asistiron 21 rapaces e rapazas, seis
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. Asistiu 1 familia de
Galicia.

Hemoxovenes, encontro de xdévenes: Dirixi-
do a persoas socias dos 18 aos 34 anos de ida-
de, coa finalidade de reforzar os cofiecementos
sobre coagulopatias e os lazos de irmandade,
asistiron dende Galicia dldas persoas socias e
Blanca a nosa traballadora social como ponente.

Xornadas para mulleres con coagulopatias:
Dirixido a mulleres con coagulopatias, asistiron
dende Galicia catro mulleres.

ASP- HEMO

O proxecto Atencidén psicoléxica para persoas con he-
mofilia, coagulopatias conxénitas e as suas fa-
milias dirixese ds persoas afectadas con hemofilia e
outras coagulopatias conxénitas.

O obxectivo xeral é prestar un servizo de atencién
psicoléxica especializado na enfermidade da hemofi-
lia 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 éare-
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, Sanxenxo 2024

agadhemo NG

asociacion galega de hemofilia
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FORMACION CONTINUADA

O persoal técnico e a xunta directiva de AGADHEMO
reciben formacién continua para mantérense ao dia
das novidades en tratamentos, atencién a colectivos
minoritarios e en todas aquelas dreas que levan a en-
tidade a dar unha mellor atencién as persoas con coa-
gulopatias. No 2024 destacan:

Proxecto de transferencia metodoloxia Cegadi
atencidén centrada na persoa. O 10 de xaneiro
en Santiago.

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.

Curso de FarmacoVixilancia para pacientes: o
19 de marzo participamos na sesién de debate Centi-
nela.

Reunion evaluadores no cientificos del ISCIIl. O
21 de marzo participamos nunha formacién para pa-
cientes avaliadores de tecnoloxias sanitarias.

Abril

EHC-ERN VWD webinar . O 4 de abril participamos
neste seminario mensual de formaciéon sobre a Enfer-
midade de VW.

Estratexia SERGAS de economia circular: 15 de
abril no Hospital Alvaro Cunqueiro en Vigo.

Maio

XVIlI Xornadas de Xestion e Avaliacion en Sau-
de. Dende 0 8 ao 10 de maio en Ourense

EHC-ERN VWD webinar. O 9 participamos neste
seminario mensual de formacién sobre a EVW.

Xornada de traballo social sanitario Ourense. O
10 de maio participamos nestas xornadas de traballo
social.

Curso de Organizacion de Eventos. O 29 de ma-
io participamos neste curso de formacién impartido
por COGAMI

Xuho

EHC-ERN VWD webinar. O 6 participamos neste
seminario mensual de formacién sobre a EVW.

10
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Congreso Sevilla ETS. Do 17 ao 19 participamos
da man do ACIS no congreso de Avaliacién e tecnolo-
xias sanitarias, e presentamos un péster oral.

Grupo mesa redonda VWD. O 27 participamos
na mesa redonda sobre EVW do consorcio europeo.

Xullo

WGBD meeting . 2 de xullo participamos nestas
xornadas de formacién sobre mulleres e nenas con
coagulopatias da federacién mundial de hemofilia.

Curso de Xestion Laboral. O dia 5 asistimos a
este curso sobre xestién impartido por COGAMI

EHC-ERN VWD webinar. O 29 participamos nes-
te seminario mensual de formacién sobre a EVW.

Setembro

Xornada de Formacion en Contabilidade Fiscal
para asociacidns. Impartido por COGAMI o 19 de
setembro

Mesa redonda VWD. En Bruxelas 11 de setem-
bro participamos nesta mesa redonda sobre EVW.

EHC-ERN VWD webinar. O 25 participamos nes-
te seminario mensual de formacién sobre a EVW.

Xornadas mulleres con coagulopatias Fedhemo.
Do 27 ao 29 unha delegacién galega participou nestas
xornadas formativas en Madrid.

Outubro

Conference EHC 2024. Do 3 6 6 de outubro en
Sofia (Bulgaria) participamos neste congreso sobre
coagulopatias.

Congreso da Sociedade Espafiola de Farmacia Hospita-
laria (SEFH), do 17 al 19 outubro de 2024 en A Corufia.

XL Congreso Nacional da Sociedade Espaiola de Trom-
bosis e Hemostasia (SETH).24 ao 26 de outubro. Palma
de Mallorca

Novembro

Il Xornada Nacional de Atencion Primaria en
Santiago de Compostela. 5 de novembro.

RFVE Seminario de Von Willebrand o dia 6 de
Novembro organizado pola real fundacién.

Formacién Ecégrafos o dia 18 de Novembro .
Impartido polo SERGAS no CHUAC en A Corufia

Xornada de Formacién JDN. Do dia 20 ata 0 24
de Novembro organizada por Fedhemo. En Madrid.

World Hemophilia day NMO. O 27 participamos
nesta xornada formativa para entidades organizada
pola FMH.



APOIO ASOCIATIVO

APOIHEMOS

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

O obxectivo xeral deste programa é 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 sUa rehabilitaciéon e integra-
cion.

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 operaciéns relacionadas ca hemofilia e
durante o seu proceso vital, asi coma acompafiamen-
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.

REUNIONS TRIMESTRAIS TRABALLO SOCIAL

Cada trimestre, mais de 20 traballadoras sociais de
diferentes asociaciéns e entidades, relinense para
compartir experiencias, coordinar actuaciéns e ava-
liar os recursos dispofibles para persoas con discapa-
cidade.

Nestes encontros, abérdanse temas como a valora-
cién da discapacidade e dependencia, os programas
de respiro familiar e a accesibilidade das actividades
de ocio.

Ademais, serven para reivindicar o papel esencial das
traballadoras sociais como primeiro punto de contac-
to para as familias, asegurando que conten coa orien-
tacién e os apoios necesarios.

agadhemo MG
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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 acompafada e
escoitada nas slas demandas asi como a socializa-
cién a través dos grupos con persoas que estan a ter
Oou 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.

agadhemo NG
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INFORMAMOS AO TEU
CENTRO EDUCATIVO

AN

Achegamos a Hemofilia e outras
coagulopatias ao teu Centro
educativo

Servicio conveniado coa:

EA XUNTA
2d DE GALICIA

CONSELLERIA DE EDUCACION,
CIENCIA, UNIVERSIDADES E
FORMACION PROFESIONAL
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SAIP

Servizo de Atencidn e Informacién Permanente (SAIP)
naceu xa no ano 2001. Este servizo foi tomando den-
de a suUa 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 actuaciéon 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.
Campafa de sensibilizacién e difusién.

Durante o ano 2024 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 o alumnado.
Tamén 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 ao
mundo educativo, concienciando e tratando aspectos
basicos de actuacién en situaciéns de emerxencia.




SERVIZOS DIRECTOS

AGADHEMO conta cunha serie de servizos directos
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 dependencias 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 2024
houbo un total de 154 sesiéns.

TRABALLO SOCIAL

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

Durante o ano 2024 foi un departamento esen-
cia,consideramos que o traballo social é un piar
fundamental para abordar as necesidades das per-
soas con coagulopatias mais ald da dimensién cli-
nica, intervindo nos diferentes ambitos da suUa vi-
da. A traballadora social de Agadhemo realiza en-
trevistas e acollementos en casos de recente diag-
néstico, ofrecendo acompafiamento e seguimento
personalizado. Coordinase con profesionais de dis-
tintos dmbitos para unha intervencién social inte-
gral e asesora en materia de prestaciéns, subven-
ciéns, dependencia, discapacidade e incapacidade
laboral. Ademais, elabora proxectos para convoca-
torias publicas, garantindo recursos e apoio que
melloren a calidade de vida das persoas socias. No
2024 houbo un total de 40 intervenciéns presen-
Ciais e 68 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

agadhemo NG
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que precisan. No 2024 houbo un total de 167 inter-
venciéns individuais.

HEMOSAUDE. SESIONS ONLINE DE NUTRI-

CION E ADESTRAMENTO PERSOAL

Este ano 2024 impulsamos unha nova iniciativa da
lina de Hemosaude, cun novo servizo directo de
sesiéns online individualizadas, coa colaboracién
do noso adestrador persoal Vicente Becerra e da
nosa nutricionista Lucia Ferndndez co obxectivo de
mellorar a calidade de vida das nosas persoas aso-
ciadas.

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 2024 estivo ocupado durante 2 meses e
medio por familias de diferentes entidades.

Imaxe do Piso Fogar
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PARTICIPACION ASOCIATIVA

CONGRESO MUNDIAL DA FMH

Este ano participamos activamente no Congreso Mundial da Hemofilia FMH 2024 ,celebrado en Madrid do
21 ao 24 de abril e organizado pola Federaciéon Mundial de Hemofilia FMH. Este evento enmarcase como a
reunién internacional mais completa sobre trastornos da coagulacién e celébrase cada dous anos pola
FMH, podemos dicir que é o evento mais importante da nosa comunidade.

Antes de nada, gustarianos agradecer o equipo de voluntariado de Agadhemo e os asistentes galegos a
este Congreso, a sUa implicacién e tamén queremos facer unha especial mencién a nosa Vicepresidenta,
Laura Quintas, polo seu gran traballo e dedicacioén.

Desde un principio, en Agadhemo quixemos apoiar este evento cun equipo de voluntariado formado por:
Susana, Miguel, Blanca, Noelia, Javier, Bea Lucia e Alejandro, e partimos desde Galicia para traballar de
forma activa na organizacién do Congreso da man de Fedhemo e da FMH. Queremos agradecer a expe-
riencia vivida e o vinculo creado co equipo de voluntariado do resto de Espafia.

Congregéaronse no IFEMA persoas de mais de 130 paises. Ofreceuse un programa amplo con charlas e
eventos que son de especial relevancia para a nosa comunidade.

Dende Agadhemo cremos que este evento brinda un espazo clave para que as persoas con trastornos de
coagulacién, os seus familiares, profesionais da saulde, investigadores e outras partes interesadas, se reu-
niran, intercambiaran ideas e contribuirdn con conexiéns valiosas.

CONGRESO MUNDIAL FMH 2024

CONGRESO MUNDIAL
FMH 2024
21-24 ABRIL MADRID, ESPANA

Inscribase ahora: wth.org/Congre

Equipo de Voluntariado de AGADHEMO

Congreso Mundial 2024

Lo s — - ]

ORGANIZADOR:

Federacion Mundial de Hemofilia

e FMH 2024 ANFITRION:

Federacion Espariola de Hemofilia
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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 2024 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.

EHC—Consorcio Europeo de Hemofilia

Este ano a nosa Vicepresidenta, Laura Quintas, Unese
a Xunta Directiva do Consorcio Europeo de Hemofilia,
Al como nova tesoureira.

agadhemo

asociacioén galega
de hemofilia

A Asamblea Xeral celebrada o 4 de outubro, en Sofia,
Bulgaria, foi escenario de cambios importantes na
estructura directiva, entre eles, a eleccién de Laura

Quintas como nova tesoureira para un periodo de
forma pan‘e de —. dous anos.

COGAMI

FEDHEMO

Durante o 2024 AGADHEMO participou en todas as s %
7

actividades que a Federacién Nacional nos propuxo, 2 y
non sé naquelas onde participan os mais cativos e as /\(
familias, a través dos diferentes campamentos, ou no /

Congre_s,o Mundl_alf se non tameén nas actividades de SUroDEan hasmonhils Cansartum
formacién e participacion asociativa.
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PARTICIPACION INSTITUCIONAL

RELACIONS INSTITUCIONAIS

No 2024, 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 Corufia 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.

o Consello asesor de pacientes da area sanitaria

de Pontevedra e o Salnés.

o Consello asesor de pacientes da area sanitaria
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:

. Comision Sociosanitaria de COGAMI

. Grupos de Traballo COCEMFE
“Cronicidad ,pacientes y coordinacién sociosani-

taria”

o Comisién do CERMI de “salud y espacio sociosa-
nitario”

o Consorcio Europeo de Hemofilia- EHC

o Comité EVW do Consorcio Europeo de Hemofilia

Colaboramos con outras entidades, como:

. ACIS: Axencia de Coflecemento en Saude.

o Instituto de Investigacién Galicia Sur
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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:

Xaneiro:

11 Reunién do Grupo de Traballo Social drea de Vigo.
Vigo

12 Programa sanidade mediaverso. Santiago

18 Consello asesor de pacientes da AS de Ourense.
Ourense.

Febreiro:
6-9 Congreso Anual de la EAHAD. Frankfurt.

26 Xornada presentacién resultados proxecto easy
gardening. Mos,Pontevedra.

28 Reunién Grupo de Traballo Social area de Vigo con
Dependencia Xunta. Vigo.

Marzo

1-2 Congreso anual Asociacién Galega de Hematolo-
xia e Hemoterapia. Ourense

21 Grupo de traballo de Cronicidad de COCEMFE. On-
line

Abril

2 Reunién Cogami SS- Atempera HAC Vigo

10 Reunién G Traballo Social AVigo. Pontevedra
10 AS Discafis-Cogami. Ourense.

17-24 Congreso Mundial de Hemofilia. Madrid.

30 GT Subgrupo de traballo de acceso a tratamentos
e terapias alternativas. Online.

Maio:

22 Comisién socio sanitaria Cogami. Online

24 Asamblea Cogami. Santiago.

27 Consello asesor de pacientes Sergas. Santiago
30 AS Cogami Lugo. Lugo.

Xuho

1 AS Cogami Pontevedra. Mos, Pontevedra.

agadhemo MG
asociacion galega de hemofilia

6 Premios Cocemfe. Madrid

7 AS Cocemfe. Madrid

12 AS Cogami Corufa. Santiago.

Xullo

9 Charla Tatarina

11 Consello asesor de pacientes AS Coruia. Corufia.
12 Consello Reitor IS Galicia Sur . HAC Vigo.
Setembro

6 Camifio de Santiago coa Asociacién de Malaga.
20 Grupo estudio COCEMFE. Online.

27 Dia Mundial Plrpura Trombocitopénica Trombética
adquirida (PTTa). Online.

Outubro
4-6 Conferencia EHC 2024 .Sofia, Bulgaria

10 Consello asesor de pacientes As Ourense.Ourense.

17-19 Congreso de la Sociedad Espafola de Farmacia
Hospitalaria (SEFH). Moderacién mesa TG A Corufia.

24 Reunién Grupo traballo social Vigo.

Novembro
15WFH Madrid Congress. Wrap-up. Online.

6 Participacién avaliacién enquistas sergas. Santiago
Decembro:

2 Acto Cermi Galicia dia da discapacidade. Santiago.
4 Consello asesor de pacientes AS Vigo. Vigo.

9 Consello asesor Sergas. Santiago.

10 Consello asesor pacientes AS Pontevedra. Ponte-
vedra.

17 Consello Reitor IIS Galicia Sur. Vigo
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DIFUSION E SENSIBILIZACION

PRENSA-MEDIOS

Durante este 2024 continuamos traballando no bole-
tin informativo mensual BIDAH.

Agadhemo tamén participa na Revista de FedHemo,
de edicién semestral, un referente para toda a comu-
nidade hispano-falante no eido internacional das coa-
gulopatias conxénitas.

NOTICIAS

EXTRA EXTRA! :

O ministerio de Sanidade Aproba o financiamento dun
novo tratamento para a HEMOFILIA A en Espafia.
A Comisién Interministerial de Prezos dos Medica-
mentos (CIPM) aproba o financiamento de Altuvoct:
Tratamento e profilaxe das hemorraxias en pacientes
con hemofilia A.

EXTRA EXTRA! :

O ministerio de Sanidade aproba o financiamento da
primeira terapia Xénica en Hemofilia B en Espafia.
Isto é un hito moi importante para as persoas con He-
mofilia B.

Hemgenix, aprébase para pacientes adultos diagnos-
ticados de Hemofilia B grave ou moderadamente gra-
ve sen inhibidor.

REDES SOCIAIS

Agadhemo conta cunha paxina web
“www.hemofiliagalicia.com”, unha conta en
Twitter e Instagram “@Agadhemo” e unha péxina en
Facebook “Asociacién Galega de Hemofilia AGADHE-
MO” e wuna conta en Linkedln “Hemofiliagalicia
(Agadhemo)”

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.

comunicacion e difusion

ULTIMA HORA |

O MINISTERIO DE SANIDADE APROBA
O FINANCIAMENTO DUN NOVO
TRATAMENTO PARA HEMOFILIA A

Y EN ESPANA: ALTUVOCT

-1

Puntos destacados de la reunién de la Comisién Interministerial de
Precios de los Medicamentos 23 de octubre de 2024

La Com de Precios de los (CIPM) ha propuesto la financiacién
total o pa rcial de 6 nusvos (3 de ellos. huérfanos para

raras) y de 2 nuevas s dcauu nes de 2 medicamentos adicionales, ya autorizados y financiados
previamente

Los nuevos medicamentos para los que la CIPM ha propuesto la financiacion total o parcial son:

«  Altuvoct " (efanesoctocog alfa): Tratamiento y profilaxis de las hemorragias en pa on
hemofilia A (deficiencia congénita de factor VIII). Se pu aede usar en todos 103 grupos de edaﬂ
bl

agad hemo m i. MINISTERIO

DE SANIDAD
asociacion galega de hemofilia

BIDAH OUTUBRO BOLETIN INFORMATIVO agadhemo m

DE AGADHEMO asociacion galega de hemofiia

RUA DOUTOR CARRACIDO, N* 128, BAIXO. VIGO
986281960 INFO@HEMOFILIAGALICIA.COM

PROXIMAS ACTIVIDADES FEDHEMO
24 - 26 de novembro: Het
21- 24 de abril 2024: Congreso Mundial FMH 2024

NOTIFICARASE POR EMAIL CADA CONVOCATORIA
PARA AS INSCRIPCIONS

Respondendo as vosas demandas, traemos unha fin de semana cargado
de actividades por A Corufial
Reservade a fin de semana do 3 e 4 de novembro!

[ 1:c]

XA TEMOS LISTA A LOTERIA DE NADAL!
Dache présa e non te quedes sen ela

y

=

SIGUENOS NA NOSA REDES SOCIAIS
WEB: HTTP://WWW.HEMOFILIAGALICIA.COM

£ | Lomeria i Nacional
5, [

18 www.hemofiliagalicia.com
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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 2024

(Debe) (Debe)

Haber Haber
2.024 2.023
A) EXCEDENTE DO EXERCICIO
1. Ingresos da entidade pola actividade propia 119.381,49 129.780,91
2. Vendas a outros ingresos da actividade mercantil 0,00 0,00
3. Gastos por axudas e outros -5.710,52  -4.956,11
4. Variacién 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. -58,98 -22.925,82
7. Outros ingresos da actividade 122,00 96,00
8.Gastos de persoal -64.999,96 -30.591,34
9. Outros gastos da actividade -62.472,91 -66.723,31
10. Amortizacién do inmobilizado -6.425,27 -5.707,13

11. Subvencioéns, doazéns, e legados de capital traspasados ao excedente do 1.087,30 1.087,30

12. Exceso de provisiéns 0,00 0,00
13. Deterioro e resultado por enaxenaciéns do inmobilizado e outros resulta-

dos -62,67 -277,74
A.1) EXCEDENTE DA ACTIVIDADE -19.139,52 -217,24
14. Ingresos financeiros 0,00 0,00
15. Gastos financeiros -0,00 -214,93
16. Variacién do valor razoable en instrumentos financeiros 1493,39 881,30
17. Diferencias de cambio 0,00 0,00
18. Deterioro e resultado por enaxenaciéns de instrumentos financeiros 0,00 0,00
A.2) EXCEDENTE DAS OPERACIONS FINANCEIRAS 1.493,39 666,37
A.3) EXCEDENTE ANTES DE IMPOSTOS -17.646,13 449,13
19. Imposto sobre beneficios 0,00 0,00

A.4) VARIACION DE PATRIMONIO NETO RECONOCIDO NO EXCEDENTE
DO EXERCICIO -17.646,13 449,13

Nota: memoria pendente de ratificar en asamblea de persoas asociadas
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A CORUNA
Travesia de Orillamar N2 7 Baixo
15006 A Coruia

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.: 671 660 704 // E-mail: asogalicia@hemofiliagalicia.com

ENTIDADES COLABORADORAS E PATROCINADORAS

Empresas colaboradoras

thetravel
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Sinatura da Memoria polos membros da Xunta Directiva ou 6rgano de
representacion da entidade 2024

Nome e Apelidos Cargo Sinatura
Brais Carreira Iglesias Presidente 33544377G  Firmado digitalmente
por 33544377G BRAIS
BRAIS CARREIRA (R:

CARREIRA (R: G15220577)

Fecha: 2025.05.20

G15220577) 19:36:54+0200

Laura Quintas Lorenzo

Vicepresidenta

QUINTAS Z:;?Zﬁ:ente por
LORENZO QUINTAS LORENZO
LAURA -

LAURA - 76720274W
Fecha: 2025.05.15
76720274W 09221335 +02'00'

M2 Isabel Valiela Pérez

Secretaria Xeral

Fi rmado por MARI A

| SABEL VALI ELA PEREZ
***3872** el dia

15/ 05/ 2025 con un

Susana Garcia Martinez

Vicesecretaria

Firmado digitalmente

GARCIA por GARCIA
MARTINEZ MARTINEZ SUSANA
SUSANA MARIA MARIA - 326760005

Fecha: 2025.05.15
-32676000S 512629 +0200

Celso Alvarez Pérez

Tesoureiro

Fi rmado por ALVAREZ
PEREZ CELSO -
***6230** el dia
15/ 05/ 2025 con un
certificado emtido

Iria Rico Varela

Vocal

Firmado por IRIA

Rl CO VARELA -
***5033** el dia
16/ 05/ 2025 con un
certificado emtido

Ricardo Garcia Carrién

Vocal

Fi rmado por GARCI A

CARRI ON, RI CARDO ( FI RMVR)
el dia 18/05/2025 con un
certificado emtido por
AC DNI E 006

Sandra Jiménez Roman

Vocal

O-POLHTI

irmado por JIMENEZ ROMAN

SANDRA - ***9850** el dia

0/05/2025 con un certificado
mitido por AC FNMT Usuarios

Asociacion Galega de Hemofilia
R/Dr.Carracido 128, Bx

36205 Vigo,Pontevedra

Tels: 986 281 960/661 558 420
Fax: 981113545

asogalicia@hemofiliagalicia.com

www.hemofiliagalicia.com

Inscrita no Rexistro de Entidades Prestadoras de Servizos Sociais co n"RUEPSS: E0232
Inscrita no Rexistro Central de Asociacions da Xunta de Galicia co n® 2003/006343-1
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