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Carta del Presidente
Es muy difícil reducir a fríos indicadores y cifras todo lo que ha hecho en el año
2024 la Federación Española de Hemofilia por las personas con hemofilia, otras
coagulopatías y sus familias. Porque, en realidad, el valor de nuestro trabajo no se
mide solo en datos.

No hay ningún indicador que refleje cuántas personas nos han llamado
simplemente para agradecer nuestra compañía. No hay estadísticas que recojan
cuántas llamadas, a deshoras, hemos atendido para ayudar o reconfortar a
alguien que atravesaba un mal momento. Esos indicadores —los que de verdad
importan— no aparecen en esta memoria, pero todos vosotros y vosotras,
porque seguro que en algún momento habéis sido parte de ellos.
Al mirar hacia atrás y repasar el 2024, podríamos hablar de logros. Algunos de
ellos, quizás, han pasado desapercibidos. Pero no por ello son menos
importantes.

Uno de los grandes hitos fue conseguir que Madrid y España se convirtieran en la
capital mundial de la hemofilia y otras coagulopatías. Que Fedhemo fuese
anfitriona del Congreso Mundial de Hemofilia, y que tanto España como nuestra
Federación tuvieran un papel protagonista en su organización y en su programa
científico. Y que, gracias a los programas de becas y voluntariado, 140 personas
pudieran vivir en primera persona este momento histórico.
Otro avance, esta vez en el plano sanitario, fue la aprobación en España —antes
que en muchos otros países europeos— de la primera terapia génica para la
hemofilia B. Un paso crucial tras una larga lucha por el acceso a las nuevas
terapias, que seguimos librando día a día.

No obstante, no somos conformistas. Estamos orgullosos de lo que hemos
conseguido, pero cada año queremos superarnos. Por eso, os pedimos vuestro
apoyo, vuestra confianza y también vuestra exigencia. Para que cada año
logremos avanzar más. Porque lo que hacemos, lo hacemos por y para las
personas con coagulopatías. 
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Presidencia de Honor

Presidencia 
Daniel-Aníbal García Diego

Licenciado en Derecho por la Universidad de Cantabria y
abogado en ejercicio del Ilustre Colegio de Abogados de Madrid,
es Máster en Análisis Económico del Derecho y de las Políticas
Públicas por el Instituto Ortega y Gasset-UCM, así como Máster
en Gestión y Planificación Sanitaria para Directivos de la Salud
por la UEM-SEDISA.

Autor de diversas comunicaciones científicas presentadas en
congresos nacionales e internacionales en el ámbito de la
hematología, la hemostasia y la economía de la salud,. Miembro
de la Junta Directiva del Federación Mundial de Hemofilia (WFH)

Vinculado al movimiento asociativo desde 2004. Ha ocupado
varios cargos dentro de la Comisión Permanente de Fedhemo,
siendo presidente desde abril de 2015. Desde 2016, es Secretario
de Organización de COCEMFE Nacional, y desde 2018 ejerce
también como Presidente de FEACEM.
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PRESIDENCIA DE HONOR Y
COMISIÓN PERMANENTE 

S.A.R. Dña. Margarita de Borbón,
Duquesa de Soria



Vicepresidenta 1ª

Laura Quintas
Lorenzo

Coordinadora de Proyectos. Vicepresidenta
de AGADHEMO y Tesorera del EHC. Patrona
de la RFVE. Coordinadora de la Comisión de
Mujeres FEDHEMO, forma parte del comité
de VWD del EHC y del grupo de trabajo de
mujeres y niñas con trastornos hemorrágicos
de la EAHAD. Es miembro activo en
diferentes entidades de personas con
discapacidad, formando parte de la
dirección de COGAMI, DISCAFIS, ACADAR.

Vicepresidente 2º

Fabio César Blasco
Cerqueira

Biotecnólogo. Vocal en la Junta de
Hemofilia Aragón-La Rioja desde 2015. A
Desde 2019, vocal en la Comisión
Permanente de Fedhemo. Comité de
jóvenes de WFH y EHC.

Secretario General

Miguel Ángel Martín
Domínguez

Administrativo. Presidente de la Asociación
de persona con hemofilia y otras
coagulopatías de Andalucía (ASPHA) desde
el año 2018, muy vinculado al mundo
asociativo y de la discapacidad. En 2017 fue
nombrado presidente de Málaga Inclusiva
COCEMFE. Tiene el cargo de patrono en la
Real Fundación Victoria Eugenia. Participa en
el patronato de FIMABIS a través de la
Plataforma de Organizaciones de Pacientes.

Juan Antonio García
Macías

Vicesecretario General

Presidente de AMH desde 2017, donde
impulsó programas como Home Delivery.
Secretario de ASPHA desde 2018. Desde
2023, vicesecretario de Fedhemo.
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Miguel Ángel Piñeiro
Álvarez

Tesorero

Diplomado en Empresariales y Máster en
Tributación. Jefe de Servicio Financiero en
MUFACE. Vicepresidente económico de
RFVE y tesorero de Fedhemo desde 2006.

Ángel María Erro
Jiménez

vocal

Licenciado en Derecho y Filología Vasca.
Traductor literario. Ex-Presidente de la
Asociación Navarra de Hemofilia y vocal en
la Comisión Permanente de Fedhemo
desde 2013

Lara Formariz
González

Vocal

Pedagoga y mediadora familiar. Presidenta
de AHEVA desde 2019. Cofundadora de la
Sección Factor Mujer en la Revista Fedhemo.
Vocal en la Comisión Permanente de
Fedhemo desde 2023.

Oliver alonso Offroy
Vocal

Técnico en Salud Ambiental y educador.
Presidente de la Asociación Cántabra de
Hemofilia desde 2006. Vocal en la Comisión
Permanente de Fedhemo desde 2023.
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La Federación Española de Hemofilia (FEDHEMO), en una organización no
gubernamental, sin ánimo de lucro, cuyo objetivo es realizar acciones que
contribuyan a la mejora de la calidad de vida de los niños y jóvenes con
discapacidad por hemofilia u otras coagulopatías congénitas y sus familiares,
siendo ésta la principal misión de la entidad.

Fue declarada de utilidad pública el día 8/3/2000 por el acuerdo del Consejo de
Ministros.

Actualmente existen 20 Asociaciones de Hemofilia integradas en la Federación
y distribuidas por toda la geografía española. Con ellas tenemos una relación de
trabajo en red y se desarrollan actividades coordinadas encaminadas a la
mejora del tratamiento médico, atención social y psicológica, y promoción de
políticas socio-sanitarias.

La Federación pertenece y colabora activamente con otras entidades
nacionales e internacionales como la Confederación Española de Personas con
Discapacidad Física y Orgánica (Cocemfe), Plataforma de Organizaciones de
Pacientes (POP),  Federación Mundial de Hemofilia (WFH) y Consorcio Europeo
de Hemofilia (EHC)

Fedhemo
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Misión 
Nuestra misión es mejorar la calidad de
vida de las personas con hemofilia y
otras coagulopatías, y sus familias,
promoviendo su acceso a servicios
sanitarios, psicosociales y educativos.
Trabaja para garantizar la igualdad, la
libertad de elección y el acceso al
mejor tratamiento, impulsando la
visibilidad y los derechos de este
colectivo desde su fundación en 1971.

Visión
Nuestra visión es es ser un referente
nacional en coagulopatías,
defendiendo los derechos de las
personas con  coagulopatías y sus
familias. Teniendo un papel activo y
participativo con la Administración
Pública y el Sistema Nacional de Salud,
aportando nuestra experiencia para el
diseño de planes sociosanitarios
estatales.



Organigrama
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Gerente



La formación de la Junta Directiva
Nacional de Fedhemo es clave para
fortalecer su labor y garantizar una
gestión eficaz y alineada con las
necesidades de las personas con
coagulopatías. Estas sesiones
permiten actualizar conocimientos,
mejorar la coordinación interna y
reforzar el compromiso con la misión
de la federación, asegurando un
impacto positivo y sostenible en el
colectivo. (Marzo y Noviembre)

Programas y
actividades
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Fortalecimiento asociativo
Formación a Juntas Directivas

Boletín informativo 
A lo largo de 2024, Fedhemo ha
enviado 33 boletines informativos a las
asociaciones, consolidándose como
una herramienta esencial para
mantenerlas actualizadas. Estos
boletines incluyen noticias sobre
coagulopatías, discapacidad y
actualidad nacional e internacional,
permitiendo que las asociaciones
cuenten con información relevante
para su labor diaria.
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Desarrollo institucional

Impulso de las
Delegaciones 

Castilla La Macha
Extremadura 

Federación Mundial
de Hemofilia (WFH)

Colaboración en el Programa de Becas
en centros internacionales de
hemofilia: 2 personas becadas con
alojamiento en el piso-hogar.
Incorporación en la Junta directiva de
la WFH de Daniel-Aníbal García Diego.

Consorcio Europeo
de Hemofilia (EHC)

Incorporación de Laura Quintas
Lorenzo en la Junta directiva del EHC

Participación de
grupos de trabajo  y
Comités

Grupo
iberoamericano

psicosocial

FIMABIS

Comité de EvW
(EHC)

Comité de
Jóvenes (WFH)

CAT
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Gestión diaria de la
base de datos
asociativa

Nuevas altas
Actualización de datos

Censo a 31 de diciembre de 2024

Hemofilia A: 1865
Hemofilia B: 300
EvW: 727
Portadoras: 506
Otros déficits raros: 398 

TOTAL: 3737

Hemofilia A
49.1%

EvW
19.2%

Portadoras
13.3%

Otros déficits raros
10.5%

Hemofilia B
7.9%
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Carnés de socias y socios

El carné de socios y socias de Fedhemo es una herramienta esencial para las
personas con coagulopatías, ya que incluye información médica clave sobre su
diagnóstico y tratamiento. Su utilidad es especialmente relevante en situaciones
de emergencia, durante un viaje o al requerir atención sanitaria inesperada.

Contiene datos médicos imprescindibles
Facilita la identificación de las personas con coagulopatías 
Es útil en desplazamientos 

Este documento se expide a solicitud de la persona interesada y el único requisito
para obtenerlo es ser socio/a de Fedhemo. Para los socios y socia de Fedhemo , se
puede solicitar la renovación en caso de: 

Pérdida o deterioro
Modificación de datos
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Nuevas altas



Participación e incidencia política

Contacto con los Centros de
referencia (CSUR). Marzo: Reunión
Hospital Virgen del Rocío
(Sevilla)/Julio: Hospital Sant Joan de
deu , Hospital Vall d’Ebron y Hospital
Sant Pablo Barcelona)
Contacto Consejerías 
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Ministerio de
Sanidad

Seguimiento Ayudas Sociales a las
personas con hemofilia afectadas de
VHC
Seguimiento Ayudas Sociales VIH
Participación Grupo Salud para
Estrategia Española de Discapacidad
2022-2030
AEMPS 
INGESA

Comunidades
autónomas

Sociedades
científicas

LXVI CONGRESO NACIONAL DE LA
SEHH, XL CONGRESO NACIONAL DE
LA SETH : Stand informativo /
Presentación de pósteres 
69 CONGRESO DE FARMACIA
HOSPITALARIA / Laura Quintas,
moderadora mesa Terapia Génica
sobre hemofilia B
Reuniones con Farmaindustria



MEMORIA DE GESTIÓN 2024
Federación Española de Hemofilia

Participación social

COCEMFE: Consejo Estatal; comisión
ejecutiva; Asamblea General; Campus
Cocemfe; formaciones para el equipo
técnico; Jornadas Igualdad ; ORRE
POP: Asamblea General
FEDER: Asamblea General; asistencia
al Acto de presentación por el Día
Mundial de las Enfermedades Raras 
Asamblea AECEMCO
Participación en el documento Hoja
de Ruta para Enfermedades Raras
Participación como ponente en la
Cátedra Terapia Génica en hemofilia
“visión del paciente”
Jornadas Fundación CEFI como
ponente: Propuestas para innovar en
el acceso a los medicamentos del SNS 
Participación en el encuentro de
expertos organizado por VINCES:
Debate sobre el valor estratégico de
los productos hemoderivados y su
importancia para los pacientes” 
Participación como ponente en la
reunión anual de la Asociación
Valenciana de Hematología y
Hemoterapia
I Foro Nacional sobre Terapia génica
en Hemofilia 
I Simposio de pacientes y acceso: El
paciente y su papel en el acceso a
medicamentos
Participación como ponente en la
mesa “¿Cómo elegir e individualizar el
tratamiento en hemofilia en la era de
las nuevas terapias?” 
Participación como ponente en sesión
sobre medicamentos huérfanos



Laura Quintas – Tesorera EHC
Asamblea General
Reuniones con los miembros del
Consorcio
Participación en los grupos de trabajo
(EvW)
Asistencia al congreso EHC
Leadership Conference 2024 en
Bruselas
Asistencia y participación como
ponentes en el EHC 2023 Conference
en Zagreb 
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Congreso Mundial WFH 2024
(Reuniones y encuentros)
Participación en la Asamblea General
Global Policy and Access Summit 
Cumbre Mundial sobre mujeres y
niñas con trastornos hemorrágicos
Participación en grupos de trabajo
(Jóvenes)
Daniel-Aníbal García Diego, miembro
del la Junta Directiva

Federación
Mundial de
Hemofilia

Consorcio Europeo
de Hemofilia

Coalición de las
Américas

Intercambio de experiencias
Programa de mentorías
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Patronato
Reuniones de seguimiento 
Publicación: Guía de preguntas y
respuestas sobre terapia génica
Participación en la sesión Terapia
génica para la hemofilia: una revisión
de los beneficios clínicos, limitaciones
y otros asuntos. (RFVE/SETH)
Asistencia y participación al XIII Curso
Internacional de formación continuada
en hemofilia y otras coagulopatías

Real Fundación
Victoria Eugenia
(RFVE)

Asamblea Nacional

Online, 22 de mayo de 2024
Asistieron 54 personas 



Congreso Mundial de Hemofilia
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Programa de becas Fedhemo

Participación en la ceremonia de apertura

Participación como ponente en Simposio

Dos comunicaciones orales

4 pósteres



2024
ENTREGA DE
MEDICACIÓN

ENVÍOS
INTERPROVINCIALES

ACOMPAÑAMIENTOS

ENERO 37 3 1

FEBRERO 45 3 0

MARZO 35 0 0

ABRIL 45 3 1

MAYO 40 3 2

JUNIO 27 0 1

JULIO 29 1 0

AGOSTO 14 2 0

SEPTIEMBRE 32 2 0

OCTUBRE 42 1 0

NOVIEMBRE 30 0 1

DICIEMBRE 37 2 1

TOTAL 413 20 7
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Programa de autonomía
Servicio de entrega de medicación a domicilio
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Evolución del Servicio de entrega de medicación

Banco de ayudas técnicas

Préstamo gratuito de sillas de ruedas
y muletas a las personas con
coagulopatías congénitas que lo
necesiten de manera transitoria
Dotar a las asociaciones miembro de
este equipamiento para que también
nuestras entidades puedan ofrecer
este recurso directamente a sus
socios.



Laura Quintas Lorenzo
Lara Formariz González
Macarena Ruíz Madrid
Laura García Gutiérrez
Patricia Menéndez Martínez
Yohana García Martínez 
Lourdes Pérez González
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Promoción de la igualdad:
empoderamiento de las
mujeres y niñas con
coagulopatías

Comisión de Mujeres 

Desde el 2009 contamos en Fedhemo con una Comisión de
Mujeres que representa a todo el conjunto de mujeres que
participan en nuestro movimiento asociativo. Esta comisión
facilita la máxima e idónea información, aboga por los derechos
de las mujeres, apoya las necesidades que surgen a lo largo de
la vida de las mujeres y niñas con coagulopatías y está atenta a
la demanda de la población para ofrecer soluciones. 

Para este año 2024, hemos puesto en marcha el proyecto “Empoderamiento de las mujeres y niñas
con coagulopatías a nivel estatal”, alineados con el I Plan Nacional para el bienestar saludable de las
personas con discapacidad 2022-2026, respondiendo al objetivo general del plan: Igualdad y no
discriminación, accesibilidad universal y participación en el acceso a los servicios y programas de
salud y sociales, con especial consideración a las mujeres y niñas con discapacidad, 



portadoras/Hemofilias leves afibrinogenemia Factor V EvW Hemofilia A grave Hemofilia A moderada
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 Participaron 29 mujeres con coagulopatías de
toda España, de las siguientes comunidades
autónomas de procedencia: Galicia, País Vasco,
Andalucía, Madrid, Valencia, Castilla La Mancha,
Castilla y León y Murcia. 

 



Convenio con AFAL y ASEXEVE
119 personas ( 72 pacientes y 47 familiares)
Hay tres habitaciones disponibles , entre todas, han estado ocupadas 416 días. 
Encuesta: el 100% de los pacientes que han rellenado la encuesta reflejan que el
recurso del piso-hogar favorece a su calidad de vida, así como un ahorro en tiempo
y dinero. Indican que, sin duda, el piso es un recurso importante para poder acudir a
sus citas o seguimientos médicos.

Pacientes Familiares

Personas hombres mujeres
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Servicio de alojamiento
transitorio y soporte a
personas desplazadas por
motivos sociosanitarios

Piso - Hogar 



Congreso Mundial de Hemofilia
Campamentos, jornadas y encuentros para niños y
niñas
Asamblea Nacional
Acompañamiento a personas con coagulopatías
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Promoción del voluntariado
especializado en
coagulopatías

Captación de personas voluntarias

Formación 

Participación en Actividades 



35 niños
8 niñas
Madrid, Galicia, Castilla La-Mancha,
Castilla y León, Valencia, Aragón,
Andalucía, Islas Baleares, Islas
Canarias y País Vasco
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Programa formativo

Escuela de familias con hijos e hijas con coagulopatías

Hemopeques de 8 a 12 años 

Participaron 12 familias con hijos e
hijas con coagulopatía
Hemofilia A y B, EvW, portadoras
Andalucía, Galicia, País Vasco
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23 jóvenes
Madrid, Galicia, Castilla La-Mancha,
Castilla y León, Valencia, Aragón,
Andalucía, Islas Baleares, Islas
Canarias y País Vasco
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Hemojuve de 12 a 17 años 

Hemojóvenes de 18 a 35 años

3 chicas
12 chicos
Hemofilia A y B, portadoras, EvW
Andalucía, Murcia, Galicia,
Valladolid, Cantabria, País Vasco 
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Campus Fedhemo Online

Plaquetopatías 



MEMORIA DE GESTIÓN 2024
Federación Española de Hemofilia

Campus Fedhemo Online

PTI ¿Qué es?, diagnóstico y tratamiento

Terapia Génica en Hemofilia B
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Comunicación y sensibilización

Web www.fedhemo.com 
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Redes sociales
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Revista Fedhemo
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Día Mundial de la Hemofilia
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Día Europeo de la Enferemedad de von Willebrand



MEMORIA DE GESTIÓN 2024
Federación Española de Hemofilia

Día Mundial de la PTTa

Publicaciones

Investigación / Publicaciones / Pósteres científicos 
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Programa de atención
psicosocial

Servicio de atención psicosocial para personas con
coagulopatías y sus familias

Abordaje psicosocial de las necesidades de las personas con
coagulopatías
Aspectos psicológicos: miedos, emociones, ansiedad
Aspectos sociales: entorno familiar, escolar, aspectos
relacionados con la discapacidad, ayudas sociales
Apoyo a las entidades miembro que no cuente con profesionales
especializados

asuntos sociales
45%

Información sanitaria
40%

Recursos
15%
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Programa de integración
sociolaboral

Centro Especial de Empleo - FISHEMO



Memoria
económica
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Balance de situación
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Ingresos
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Gastos



MEMORIA DE GESTIÓN 2024
Federación Española de Hemofilia



MEMORIA DE GESTIÓN 2024
Federación Española de Hemofilia

Informe de auditoría
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Asociaciones 
MEMORIA DE GESTIÓN 2024

Federación Española de Hemofilia
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Entidades
colaboradoras
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