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Celebracion da XVIIl Asemblea Autondmica
Anual de Agadhemo

XV Azemblea
Autondmica XVIII Asemblea

2011 de Agadhemo.

O dia 27 de Marzo, tivo lugar

no Hotel Monumento San Fran-
cisco, de Santiago de Compos-
tela, a XVIIl Asemblea Autono6-
mica da Asociacion Galega de
Hemofilia, cunha exitosa parti-
cipacion de mais de 200 persoas.

Santlago da
Campostela

Hemoescola 2011.

Espazo Solidario
A Coruiia.

Durante a Asemblea,
presentaronse e aproba- Cooperando con Peru.
ronse os informes relati-
vos ao ano 2010 e 0 orza- DU RN i1
mento e a proposta de ac-
tividades para o ano 2011.
Ademais diso, realizouse

unha valoracién da situa-

cion actual da asistencia Citas vindeiras
sanitaria en Galicia.

Noticias breves

Aproveitouse tamén para dar a cofiecer entre 0s
SOcios e socias a nova presentacion da asociacion,
cuxo obxectivo é dar a cofiecer ante institucions e
organismos as lifias de accion de Agadhemo.

Ao finalizar a asemblea tivo lugar unha comida que
permitiu un entrafiable reencontro entre socios/as.
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NOTICIAS AGADHEMO

Sesions da Hemoescola N

Nos meses de febreiro e maio tiveron lugar duas sesions
do proxecto "Hemoescola" dirixido as familias dos nosos
socios mais pequenos.

Con moi boa acollida por parte dos destinatarios/as, estas
sesions tiveron como obxectivo proporcionar informacion
e formacion tedrico-practica as familias.
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Na sesion de febreiro, despois do desenvolvemento do
seminario basico sobre coagulopatias conxénitas, puxé-
ronse en comun vivencias, dubidas e experiencias entre
as familias, consensuando entre todos os/as participantes,
as tematicas a desenvolver ao longo do ano.

Mentres tivo lugar esta primeira sesidén, 0s nenos e nenas
gozaron dunha tarde de diversion nun parque infantil de
bélas.

A sesion de maio xirou en torno & fisioterapia, contando para o seu desenvolvemento con
Rubén Cuesta, fisioterapeuta especializado no tratamento da hemofilia e Secretario de
Fedhemo. Esta sesion foi valorada moi positivamente polos participantes e combinou a in-
formacion especifica coa valoracion individual de cada un dos nenos participantes.

Durante o desenvolvemento da parte tedrica os nenos participaron en talleres ladicos, como
pintura, elaboracion de colares ou maquillaxe.

Tanto maiores como pequenos aproveitaron ao maximo o taller, polo que Agadhemo ten in-
tencion de seguir realizando estes encontros con caracter periodico, seleccionando relatores
e formadores de acordo aos contidos tedrico-practicos consensuados na sesion de febreiro.

Para capitalizar a presenza de Rubén Cuesta en Galicia, desefiouse tameén un taller dirixido
a socios e socias de idades comprendidas entre os 16 e os 30 anos que, ao igual que o an-
terior, tivo moi boa acollida.

Ademais diso, contouse coa presenza de dous fisioterapeutas provenientes de COGAMI-
Coruiia e COGAMI- Pontevedrao, coa idea de ampliar a sua formaciéon no terreo das coagu-
lopatias conxénitas, de maneira que 0s nosos asociados/as poidan dispofier en breve dun
servizo de fisioterapia cunha vision mais especifica do tratamento en hemofilia.




NOTICIAS AGADHEMO

O dia 19 de febreiro, Agadhemo participou no !Espazo

Solidario" que anualmente organiza o Concello de A

Corufa.

Tratase dun encontro con entidades de voluntariado

de A Corufia, onde os/as visitantes tefien a oportuni-

dade de cofiecer de primeira man quen son e quen

elaboran o tecido da solidariedade na cidade.

Cunha gran afluencia de publico, o espazo ofreceu

espectaculos en vivo,obradoiros, degustacions de co-

mercio xusto e os stands de cada unha das asociacions e ONGs participantes.

COOPERANDO CON PERU

Agadhemo segue colaborando coa comunidade afectada de coagulopatias conxénitas en
Perd. Ademais da ampliacion do desenvolvemento do censo a un maior nimero de zonas
rurais, estanse a realizar numerosas actividades, tanto coas persoas afectadas e 0s seus
familiares, coma a nivel institucional.

Nestes 3 meses desenvolvéronse talleres

sobre hemofilia e autoinfusion en Lima, Are-

guipa e Chiclayo, destinados a pacientes e

familias e realizouse o Ill Campamento para

familias cunha numerosa participacion.

Asi mesmo formalizouse o Comité de Pais e

Nais, que se encargara de realizar activida-

des de tipo educativo dirixidas as familias e

de apoiar nas actividades que o Consello Directivo da ASPEH lles indique.

A nivel institucional a Federacion Peruana de
Enfermidades Poco Comunes, da que é membro
a Asociacion Peruana de Hemofilia, conseguiu
gue se discuta e aprobe no Parlamento a "Lel
qgue declara de interese nacional e preferente a
atencion o tratamento de persoas que padecen
enfermidades raras ou orfas", constituindose o
dia 19 de maio como data histérica para o logro
da mellora das condiciéns de vida das persoas
afectadas por este tipo de enfermidades.

A partir de aqui, sera o Ministerio de Saude o
encargado de regulamentar esta lei para facela
efectiva.
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A fin de semana do 1 ao 3 de xullo, celebrouse en Burgos a XL

Asemblea Nacional e XVIII Simposio Médico-Social da Federa-

cion Esparfiola de Hemofilia, con gran éxito de asistencia e reper-

cusion mediatica.

O coctel de benvida tivo lugar no Centro Civico San Agustin, no

gue puidemos apreciar o folklore tipico burgalense e disfrutar cos

reencontros persoais.

O Simposio médico tivo unha alta calidade técnica, e nel expuxéron-

se temas como as recomendacions e técnicas cirurxicas en hemo-

filia, o tratamento de mulleres portadoras, a analise das

causas de aparicion de inhibidores e unha ponencia sobre

a relacion actual da hemofilia e a enfermidade de vFcJb.

No mesmo, contamos coa participacion de David Silva,

viceresidente de Agadhemo, cunha interesante ponen-

cia sobre o papel das ONGs na defensa dos dereitos

dos pacientes.

O Domingo realizou-

se a entrega dos Pre-

mios Nacionais de

Hemofilia 2011, que

recairon en Dna. Ana

Pastor, vicepresiden-

ta do Congreso dos

Diputados e nos Informativos da RTVE, recollido pola directora da area de sociedade
Beatriz Ariza.

Na Asemblea informouse da xestion e actividades realizadas no 2010 e se acordaron
as lifas de accién para o 2011. Ambos eventos tiveron lugar no Teatro Principal de
Burgos.
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BREVES h

O bo facer do CHUAC:

O Hospital corufies destacase cada dia mais no seu labor integral para a mellora da
calidade de vida do noso colectivo. Nos ultimos 5 meses déronse grandes pasos para
constituirse como centro de referencia, despois de realizar de xeito exitoso un trans-
plante de figado a un paciente hemofilico con VIH, unha colocacion de protese de ca-
deira, unha de cébado e unha de xeonllo.

Accions do colectivo en Vigo:

No mes de abril tivo lugar unha reunion de afectados da area de Vigo para tratar de
buscar unha solucién & deficiente atencién que se esta a recibir no H. Xeral. En dita
reunion acordouse redatar unha reclamacién e recoller a sinatura de todos os afecta-
dos para o seu posterior envio ao hospital e ao SERGAS.

Esta reclamacion xa se fixo efectiva a fins do mes de maio esperando agora a sua
resolucion.

De non obter resposta, convocarase de novo aos afectados para decidir a realizaciéon
de novas acciéns.

Vantaxes e
promocions
para os/as
socios/as

Un envio ao
mes (ata 5 Kg)
porsé 1!
presentando o
certificado de
minusvalia.

MRW 902300400

Tranvias de
A Corufia
Bonobus
Discapacitado
0,25 ! o traxecto
presentando o
certificado de
minusvalia.

Tranvias de A Corufia
981 251 100

Socio colaborador

Deixa o teu e-mail
na web de
Agadhemo e seras
informado
rapidamente das
actividades da
Asociacion.

hemofiliagalicia.com ‘

Hemoescola .
(enviarase
programa)

Encontro de
Portadoras
(enviarase
programa
e invitacién)

Agadhemo esta cada vez
mais cerca de ti.
Xa estamos na tla rede
favorita.

/

Unete xa!!!




