memoria
de actividades

2012

ARE

agadhemo

asociacion galega
de hemofilia




Al
aga

2012

INDICE

area asociativa - 3

area de proxectos e actividades - 8
area de comunicacién e difusién - 12
area de cooperacion internacional - 14

area econdmica - 15

dhemo

asociacion galega
de hemofilia

area
Alf

MISION

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

VISION

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

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

VALORES

Transparencia na xestion e realizacion de
actividades.

Cofiecemento amplo do que supofien as
coagulopatias conxénitas.

Eficacia e eficiencia na xestion de recursos
e na implementacion de actividades.

Relacion: busqueda de colaboraciéns,
alianzas, convenios, redes, de cara a
encontrar os apoios necesarios na sociedade
para mellorar a situacién do colectivo.

Traballo en equipo na xestiéon e
implementacién das actividades.

Apoio mutuo entendido no colectivo como
“unha gran familia”

Profesionalidade: equipo de profesionais
capacitados que garantan a eficacia e a
eficiencia.

asoclativa
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PLAN ESTRATEXICO
2010-2014

AGADHEMO continuou durante o ano 2012
desenvolvendo o seu plan estratéxico a través
do establecemento dunha serie de obxectivos
operativos que nos conducirdn a acadar a nosa
Visién. Dita planificacién estratéxica sérvenos
no dia a dia como instrumento de xestion,
enfocando os nosos proxectos & satisfaccién
das persoas socias, das slUas familias e dos
restantes grupos de interese. As diversas

lifias estratéxicas que se estan a desenvolver
agrlpanse en tres grandes temas:

Clientes da organizacién. Para eles
enmarcaronse os seguintes obxectivos estratéxicos:

Implantar un servizo de tratamento a
domicilio.

Ter un bo cofiecemento das
necesidades e demandas dos socios.

Mellorar o cofiecemento de socios e
persoal sanitario sobre a enfermidade.

Financiamento da organizacién. Debido 4
dependencia de fondos publicos fixouse un
obxectivo fundamental para o futuro:

A busca de financiamento privado.
Estrutura organizativa e de servizos. As lifias
bésicas de actuacién son:

Conseguir unha organizacion mais eficaz
e eficiente.

Mellorar o funcionamento da Xunta
Directiva.

Adiantarse aos posibles cambios en
relacion aos tratamentos.

Consolidar a Area de Cooperacion e
aumentar as alianzas/colaboracidns.

COLECTIVO (SOCIOS)

REPARTO DE SOCIOS POR PROVINCIA

M A CORUNA (97)
B LUGO (17)

B ORENSE (7)

B PONTEVEDRA (98)

SOCIOS COLABORADORES

NUm. socios

150+
100+
50
0

2007 2008 2009 2010 2011 2012 Ano

ASOCIACIONS AS QUE PERTENCEMOS

;‘ COGAMI

QGonfederacion Galega de
Persoas con Discapacidade

WFH YEARS OF ADVANCING
@ TREATMENT FOR ALL
WORLD FEDERATION OF HEMOPHILIA

Fédération mondiale de I’hémophilie
Federacion Mundial de Hemofilia

fedhemo

o Federacion Espafiola de Hemofilia
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ACTIVIDADES PARTICIPATIVAS

AGADHEMO sempre tivo claro que o movemento Como todos os anos, o 17 de abril celebrouse

asociativo a nivel local, autonémico, estatal e o Dia Mundial da Hemofilia, baixo o lema

mundial é unha das claves para conseguir unha ¢Qué se necesita para Cerrar la Brecha? e

maior divulgaciéon da problematica da hemofilia, realizdronse as seguintes actividades:

ademais de ser a mellor maneira de poér en L o

contacto a profesionais e afectados. Organizacién dun seminario titulado As
coagulopatias conxénitas: pasado, presente e

A XIX Asemblea Galega de Hemofilia futuro impartido pola Dra. Elsa Lépez Ansoar

celebrouse o 18 de marzo de 2012 en Santiago do Complexo Hospitalario de Ourense.

de Compostela. Este ano celebrouse ademais o

Asemblea Extraordinaria onde se elixiu unha Participacion no  Foro O Experto Responde

nova xunta directiva. da Escola Galega de Salide para Cidadans
pertencente & Conselleria de Sanidade da

Fixose un repaso & actividade da entidade Xunta de QGalicia.

ao longo do ano e acordaronse importantes )

consensos. Ao remate celebrouse o xa Entrevistas de prensa a cargo da Xunta

tradicional xantar de socios, onde participamos Directiva de AGADHEMO e socios da

preto de 200 persoas. entidade.

Entre o 20 e o 22 de abril de 2012 celebrouse Dinamizacién das actividades programadas a

a XLI Asemblea Nacional de Hemofilia través das redes sociais.

e o XIX simposio medico-social sobre
coagulopatias conxénitas en Madrid, onde
acudiron mais de 500 persoas. En representacién
de AGADHEMO acudiron 51 persoas todas elas
socias e familiares da entidade.

Entre dias 8 e 12 de xullo celebrouse o XXX
Congreso Internacional da Federacién
Mundial de Hemofilia, en Paris-Francia. O
congreso rexistrou un ndmero récord de
asistentes coa participacion de mais de 5,400
delegados. Nese contexto lanzouse a camafia
Cerrar la brecha e o 50° aniversario da FMH.

5 W 3
g';_j_hemom

v de hemiotilha

O Presidente de Agadhemo no Congreso Mundial de Hemofilia.

Curso de Hemofilia e outras coagulopatias conxénitas.

e ades agadhemo o

2012 asociacion galega de hemofilia
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Obradoiro para pais e nais do Proxecto Hemoescola.

Asistentes ao Curso de Hemofilia.
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Membros da Asociacién Peruana de Hemofilia.

A planificacion e organizacion
de proxectos e actividades
conforman case que a totalidade
do tempo de AGADHEMO.

E grazas a implicacion de socios
e familiares os proxectos contan
cunha grande participacion.

SAIP

O Servizo de Atencion e Informacién Permanente
(SAIP) naceu no ano 2001. Estas actividades

de asesoramento psicosocial e informacién

aos socios foron tomando cada vez mais
protagonismo ata ser as mais demandadas polos
usuarios.

A metodoloxia de actuacién baséase na atencién
individualizada ou grupal aos afectados a as
sGas familias, mediante a prestacién de servizos
e acciéns encamifiadas a impulsar as condutas
preventivas e a capacitaciéon sociosanitaria. Como
instrumentos de traballo utilizanse técnicas de
contacto directo como a entrevista persoal ou
grupal e a consulta, que permiten o intercambio
directo de informacién, a comunicacion
bidireccional, a observacién participativa e a
recollida de datos. Entre a oferta de servizos
especializados atépanse:

Servizo de asesoramento legal:
Certificados de discapacidade.
Pensiéns de orfandade.
Reclamacions.

Lei de dependencia.
Consentimentos informados.

Grupos de Asesoramento Mutuo (GAM).
Servizo de acompafiamento.
Campaia de sensibilizacién e difusion.

No ano 2012 atendéronse neste Servizo mais de
350 consultas.

HEMOESCOLA

O proxecto Hemoescola pretende crear espazos
de convivencia e aprendizaxe para os pais

e nais de nenos con hemofilia, abordando a
realidade da mesma sen dramatismos e dende
unha perspectiva positiva. O obxectivo xeral é
mellorar a calidade de vida dos nenos afectados
con hemofilia mediante a adquisiciéon de
competencias para os proxenitores no eido do
tratamento, coidados, atencién especializada...

Actividades plantexadas no 2011:
Seminario bésico:
A hemofilia.

Os tratamentos.
O crecemento do neno. Pautas bésicas.

Sesidns grupais:
Talleres psicoléxicos.

SALUDITINERE

Servizo de dispensaciéon de medicamentos

a domicilio para persoas con hemofilia. O
proxecto Saludltinere pretende mellorar a
calidade de vida das persoas con hemofilia
facilitando o acceso a4 medicacion. Os seus
obxectivos basicos son: o cofiecemento da
propia enfermidade, fomentando a adherencia
ao tratamento; a obtencion da maxima
efectividade dos tratamentos farmacoldxicos; e a
racionalizacién no uso de medicamentos como
principal ferramenta terapéutica. A metodoloxia
do Servizo implica un compromiso, e debe
proverse de forma continuada, sistematizada e
documentada, en colaboracién co propio usuario
e cos demais profesionais do sistema publico
de satde. Ao mesmo tempo, Saludltinere esta
pensado para realizar funciéns de intermediacion
entre os servizos farmacéuticos hospitalarios e
os pacientes con hemofilia que nun primeiro
momento no saiban onde dirixirse nin cémo
actuar.

agadhemo o
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Festa infantil en Nadal para os mais pequenos. Festa infantil en Nadal para os mais pequenos.
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HEMOFILIA E VHC:
CALIDADE DE VIDA E
NOVOS TRATAMENTOQOS

Este proxecto vai dirixido a tédolos socios e
socias afectados por algunha coagulopatia
conxénita que estean interesados nos
tratamentos e avances da Hepatite C.

Dende AGADHEMO entendemos que é necesaria
a informacién constante, ademais da formacién
en determinados aspectos e o apoio emocional
que proporciona o encontro con outras persoas
que estan na mesma situacién.

CURSO DE FORMACION
EN HEMOFILIA E
COAGULIPATIAS

CONXENITAS

Especialistas de toda Espafia expertos en
Coagulopatias conxénitas participaron os dias
8, 9 e 10 de novembro no “Curso Formativo en
Hemofilia e outras Coagulopatias Conxénitas”
que se celebrou na Facultade de Medicina e
Odontoloxia de Santiago de Compostela.

O curso organizado por AGADHEMO, constitle o
primeiro ciclo destas caracteristicas en Espafia,
destinado a estudantes dos Ultimos cursos de
Medicina, residentes e médicos adxuntos. Este
curso tivo unha alta participacion, esgotando

as prazas dispofiibles, e destacando que moitas
delas foron cubertas por especialistas.

CAMPAMENTOS

Dende AGADHEMO facilitamos a asistencia a
diferentes campamentos ao longo do ano aos
que asisten as familias. Dividense en tres grupos:

Campamentos para pacientes con inhibidor.

Estan dedicados as persoas con hemofilia, nenos
ou adultos, que presentan inhibidores. No 2012,
acudiu unha familia socia de AGADHEMO.

Campamentos para nenos/as de 8 a 12 anos.

A este campamento acoden os nenos hemofilicos
e as nenas portadoras; dispofien de toda a
atencion necesaria por parte de hematélogos,
enfermeiras, fisioterapeutas, psicologos,
educadores... A edicién do ano 2012, acudiron
un total de dous rapaces e dlas rapazas.

Campamentos para familias de nenos
recentemente diagnosticados.

A este campamento asisten os pais e nais con
fillos hemofilicos de ata sete anos, xunto aos
seus irmans, en caso de telos. Ao campamento
de 2012, asistiron ddas familias.

FESTA INFANTIL

A Festa Infantil é a actividade mais esperada
polos mais pequenos ao longo de todo o

ano. No mes de decembro, como cada ano,
AGADHEMO celebra a sta festa de Nadal, antes

da chegada dos Reis Magos. Santiago de
Compostela acolleu unha nova edicién da Festa
Infantil que este ano contou coa participacién
de Titeres A Xanela do Martin, que realizou un
espectaculo “titeresmusicontos” para os cativos.

Despois da merenda, e como ven sendo
tradicién, AGADHEMO obsequiou aos asistentes
cun libro en galego, como parte do seu
compromiso co fomento da lectura e a
educacion.

PISO FOGAR

O piso fogar da& servizo aos socios e as slas
familias cando necesitan de hospitalizacién no
Complexo Hospitalario Universitario de A Corufia
(CHUAC) para algunha intervencién (trasplante
hepético, proteses, etc.), ou calquera outra
asistencia sanitaria.

Esta situado na rta Curros Enriquez en Cambre
(A Coruna) e atépase totalmente equipado, No
ano 2012, un total de 5 familias o utilizaron.

1
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AL comunicacion e difusion

BOLETIN E REVISTA FEDHEMO

AGADHEMO edita, como ven sendo costume, un
boletin trimestral onde se da conta das novas
de todos os ambitos que afectan & Asociacién,
asi como as actividades que se tefien feito,
entrevistas de interese, informacién sanitaria,
etc.. O boletin tamén conta cun espazo
reservado para a opinién dos asociados.

Ademais, AGADHEMO da conta da sla evolucion
na Revista de FedHemo, tamén de edicidn
trimestral, que é un referente para toda a
comunidade hispanofalante no eido internacional

das coagulopatias conxénitas.

REDES SOCIAIS

AGADHEMO conta cunha paxina web
(www.hemofiliagalicia.com), e ademais temos unha
conta aberta en Twitter e un grupo en Facebook.

A péaxina web vai incrementando as sUas visitas
chegando as 60 visitas diarias de media. Pola
slla banda, a conta de Twitter contaba a finais
do mes de xaneiro con 92 seguidores e o grupo
de Facebook tifia 83 membros.

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

FEIRAS E SEMINARIOS

Os técnicos de AGADHEMO asistiron a diferentes
seminarios que axudan a mellorar a atencién
aos asociados e o funcionamento da propia
Asociacién. Entre os seminarios aos que se
asistiron destacan:

Obradoirio de contabilidade para entidades
sociais. 29 de xufio, COCAMI organizou un
curso de contabilidade nas asociaciéns destinado
a dar a cofiecer os requisitos para xestionar
unha organizaciéon non lucrativa; participaron o
tesoureiro e a xerente da entidade.

memoria

de actividades
2012

Obradoiro de comunicacién. O 30 de novembro,
COGAMI organizou este curso destinado a

dar a cofiecer os requisitos para xestionar
unha organizaciéon non lucrativa en termos de
comunicacién.

PRENSA

Foron numerosas as referencias a AGADHEMO
e a4 hemofilia nos medios de comunicacién
no 2012; a maioria referianse a actividades
realizadas pola propia Asociacién.

RELACIONS INSTITUCIONAIS

Ao longo do 2012, AGADHEMO reuniuse nunha
ocasién con Nieves Dominguez, Xerente do
SERGAS, e en outras ddas ocasions con Félix
Rubial, Director Xeral de Asistencia Sanitaria.

En ambas reuniéns falouse dos continuos
problemas de indole asistencial dos pacientes de
hemofilia ou outras coagulopatias conxénitas e
se propuxo a creacién de protocolos de atencién
para evitar no futuro esas problematicas.

Tamén se tiveron reuniéns periédicas cos
facultativos que tratan a hemofilia nos diferentes
hospitais do sistema galego de salde, asi

como cos responsables politicos de distintas
instituciéns publicas que colaboran coa
Asociacion.

La hemofilia da el salto a las redes sociales

LIE{_LTII,dI'I1II".\:1I:_I:H'1’;"_‘.n BAVEF MLYA PEILOUNTE DA A5 1A GRUDGE DE HIRAITILIL

«Vivimos sempre en crise
e co risco de perder a vida»

agadhemo G
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RECONECEMENTOS :
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AL cooperacion internacional economica

Tras algo mais de cinco anos Durante o ano 2012, unha das principais En base a unha vocacion constante de transparencia economica, AGADHEMO
de traballo conxunto e cun lifas de traballo continuou a ser o censo de t d ’ h dit , xt lid
de tra pacientes, que segue medrando e que xa inclie somete cada ano as suas contas a unha audi oria externa que valida os
investimento cercano aos 100.000 a mais do 70% da poboacién afectada estimada. procedementos contables e os resultados economicos da entidade.
€. os logros acadados son moi Por outro lado, a asociacién peruana realizou

92

.. . . . . mais de 30 actividades durante o 2012 e
significativos, ainda que insuficientes mantivo contacto permanente con responsables

ara que este colectivo goce dunha  politicos e sanitarios, coa industria farmacéutica
Ealidaccll de vida ac tali e con outros grupos de interese. Durante este CONTA DE RESULTADOS 2012 2011
e de ep e. ano tamén se promoveu a creacién dunha ) SEEETE 06 BEREEE
comisién cientifica que reline a varios expertos 148.231,81
en coagulopatias conxénitas do pafs 1. Ingresos da entidade pola actividade propia 184.807,04
g : -3.462,49
) 2. Gastos por axudas e outros -1.868,18 .
As compras de ,p.rOdu_tos hemgderlvadqs 3. Variacién de existencias de productos rematados e en curso de fabricacion 0,00 ’
por parte do Ministerio de Salde seguiron . lizad @ entidad , a0 0,00
incrementando ata acadar este ano 2012 a cifra Gl e e e R S R e B : 1261635
récord de 8 milléns de unidades internacionais 5. Aprovisionamentos -2.596,24 512704
(U de factor VIl (no ano 2006 a cantidade 6. Outros ingresos da actividade i 42 412,32
adquirida foi de 125.000 UL). 7. Gastos de persoal -43.405,81 e
8. Out tos da actividad -148.415,24 "95.146,80
A pesares dos avances logrados, os retos e ros_gas, f’s a .ac 'V',? ¢ '4 4’24 -5.903,75
ainda estan presentes no horizonte desta 9. Amortizacién do inmobilizado -3:454, —
alianza “hemofraternal”. O 75% das persoas 10. Subvenciéns, doazéns, e legados de capital traspasados ao excedente do exercicio 906,32 0’00
que padecen algunha coagulopatia conxénita 11. Exceso de provisiéns 0,00 0’00
no ml~JndO non estan d|agnqst|cadas ou non 12. Deterioro e resultado por enaxenaciéns do inmobilizado 1.005,38 - ’68
dlqunen do t/ra.tamento axe|tadp para paliar A1) EXCEDENTE DA ACTIVIDADE -15.020,97 e
as slas draméticas consecuencias. Mentras _ _ . 3.788,26
esa situaciéon non revirta, AGADHEMO seguira 13. Ingresos financeiros o 1563.68
pofiendo o seu gran de area, coa axuda dos 14. Gastos financeiros -2.228,40 eh
mais de 100 socios/as colaboradores/as, para 15. Variacién de valor razoable en instrumentos financeiros 497,12 0’00
mellorar a calidade de vida destas persoas. 16. Diferenzas de cambio 0,00 0’00
17. Deterioro e resultado por enaxenaciéns de instrumentos financeiros 0,00 ’
p 2.259,90
A.2) EXCEDENTE DAS OPERACIONS FINANCEIRAS 1.817,11
3..983,58
A.3) EXCEDENTE ANTES DE IMPOSTOS -13.203,86
- -113,52
18. Imposto sobre beneficios 0,00
3.870,06

A.4) VARIACION DE PATRIMONIO NETO RECONOCIDO NO EXCEDENTE DO EXERCICIO -13.203,86

PROCEDENCIA DO st
FINANCIAMENTO

15%

Admitstracian
prowincial
12%
7 | v ‘ ® F.Pblico Ml‘ﬂll'ln;h"andﬁ
‘-"._'W' o L ; B E Privado B
Diversas actividades institucionais durante a visita de AGADHEMO a
Perd no ano 2012.
14 15
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A CORUNA

CHUAC - Hotel de pacientes
Xubias de arriba, 84
15006 A Coruia

LUGO

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

OURENSE

C.LS. Aixina
R/ Farixa, 7
32005 Ourense

PONTEVEDRA

R/ Xilgaro, 5 - bajo
36205 Vigo

COA COLABORACION DE:

@ émnﬂd:nén d-ﬁJ:Can 'I_ . Concello de .i. E _CI:_grl‘\IACieﬂlg) de
L] 3y H
' OURENSE Concello de Lugo
CONCELLO
W pEvico f&
CONCELLD DE

SANTIAGO
g - B e
i Ak 14 DEPUTACION.-..
DEPUTACION DE LUGO CEPUTACION PROVINCIAL o ' Deputacion

Pontevedra

= XUNTA DE GALICIA

:i: CONSELLERIA DE TRABALLO
E BEMESTAR
Direccion Xeral da
Dependencia e Autonomia Persoa
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