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Carta del Presidente

Es muy dificil reducir a frios indicadores y cifras todo lo que ha hecho en el afio
2024 la Federacion Esparfiola de Hemofilia por las personas con hemofilia, otras
coagulopatias y sus familias. Porque, en realidad, el valor de nuestro trabajo no se
mide solo en datos.

No hay ningun indicador que refleje cuantas personas nos han llamado
simplemente para agradecer nuestra compafia. No hay estadisticas que recojan
cuantas 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 algin momento habéis sido parte de ellos.

Al mirar hacia atras y repasar el 2024, podriamos hablar de logros. Algunos de
ellos, quizds, han pasado desapercibidos. Pero no por ello son menos
importantes.

Uno de los grandes hitos fue conseguir que Madrid y Espafia se convirtieran en la
capital mundial de la hemofilia y otras coagulopatias. Que Fedhemo fuese
anfitriona del Congreso Mundial de Hemofilia, y que tanto Espafia como nuestra
Federacion tuvieran un papel protagonista en su organizacidén y en su programa
cientifico. Y que, gracias a los programas de becas y voluntariado, 140 personas
pudieran vivir en primera persona este momento histérico.

Otro avance, esta vez en el plano sanitario, fue la aprobacién en Espafia —antes
que en muchos otros paises 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 dia a dia.

No obstante, no somos conformistas. Estamos orgullosos de lo que hemos
conseguido, pero cada aflo queremos superarnos. Por eso, os pedimos vuestro
apoyo, vuestra confianza y también vuestra exigencia. Para que cada afio

logremos avanzar mas. Porque lo que hacemos, lo hacemos por y para las
personas con coagulopatias.
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PRESIDENCIA DE HONOR Y
COMISION PERMANENTE

® Presidencia de Honor

S.A.R. Diia. Margarita de Borbon,
Duquesa de Soria

® Presidencia

Daniel-Anibal Garcia Diego

Licenciado en Derecho por la Universidad de Cantabria y
abogado en ejercicio del llustre Colegio de Abogados de Madrid,
es Master en Andlisis Econdmico del Derecho y de las Politicas
Pdblicas por el Instituto Ortega y Gasset-UCM, asi como Master
en Gestion y Planificacion Sanitaria para Directivos de la Salud
por la UEM-SEDISA.

Autor de diversas comunicaciones cientificas presentadas en
congresos nacionales e internacionales en el ambito de la
hematologia, la hemostasia y la economia de la salud,. Miembro
de la Junta Directiva del Federacién Mundial de Hemofilia (WFH)

Vinculado al movimiento asociativo desde 2004. Ha ocupado
varios cargos dentro de la Comisién Permanente de Fedhemo,
siendo presidente desde abril de 2015. Desde 2016, es Secretario
de Organizacion de COCEMFE Nacional, y desde 2018 ejerce
también como Presidente de FEACEM.




Laura Quintas
Lorenzo

Vicepresidenta 1¢

Fabio César Blasco
Cerqueira

Vicepresidente 2°

Miguel Angel Martin
Dominguez

Secretario General

Juan Antonio Garcia
Macias

Vicesecretario General
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Coordinadora de Proyectos. Vicepresidenta
de AGADHEMO y Tesorera del EHC. Patrona
de la RFVE. Coordinadora de la Comision de
Mujeres FEDHEMO, forma parte del comité
de VWD del EHC y del grupo de trabajo de
mujeres y nifias con trastornos hemorragicos
de la EAHAD. Es miembro activo en
diferentes entidades de personas con
discapacidad, formando parte de la
direccion de COGAMI, DISCAFIS, ACADAR.

Biotecndlogo. Vocal en la Junta de
Hemofilia Aragén-La Rioja desde 2015. A
Desde 2019, vocal en la Comision
Permanente de Fedhemo. Comité de
jovenes de WFH y EHC.

Administrativo. Presidente de la Asociacion
de persona con hemofilia y otras
coagulopatias de Andalucia (ASPHA) desde
el afio 2018, muy vinculado al mundo
asociativo y de la discapacidad. En 2017 fue
nombrado presidente de Malaga Inclusiva
COCEMEFE. Tiene el cargo de patrono en la
Real Fundacién Victoria Eugenia. Participa en
el patronato de FIMABIS a través de la
Plataforma de Organizaciones de Pacientes.

Presidente de AMH desde 2017, donde
impulsé programas como Home Delivery.
Secretario de ASPHA desde 2018. Desde
2023, vicesecretario de Fedhemo.




Miguel Angel Pifieiro
Alvarez

Tesorero

Angel Maria Erro
Jiménez
vocal

Lara Formariz
Gonzalez

Vocal

Oliver alonso Offroy
Vocal
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Diplomado en Empresariales y Master en
Tributacion. Jefe de Servicio Financiero en
MUFACE. Vicepresidente econdmico de
RFVE y tesorero de Fedhemo desde 2006.

Licenciado en Derecho vy Filologia Vasca.
Traductor literario. Ex-Presidente de la
Asociacion Navarra de Hemofilia y vocal en
la Comisién Permanente de Fedhemo
desde 2013

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

Técnico en Salud Ambiental y educador.
Presidente de la Asociacién Cantabra de
Hemofilia desde 2006. Vocal en la Comisién
Permanente de Fedhemo desde 2023.
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Fedhemo

La Federacién Esparnola de Hemofilia (FEDHEMO), en una organizacién no
gubernamental, sin danimo de lucro, cuyo objetivo es realizar acciones que
contribuyan a la mejora de la calidad de vida de los nifios y jévenes con
discapacidad por hemofilia u otras coagulopatias congénitas y sus familiares,
siendo ésta la principal mision de la entidad.

Fue declarada de utilidad publica el dia 8/3/2000 por el acuerdo del Consejo de
Ministros.

Actualmente existen 20 Asociaciones de Hemofilia integradas en la Federacién
y distribuidas por toda la geografia espafiola. Con ellas tenemos una relacion de
trabajo en red y se desarrollan actividades coordinadas encaminadas a la
mejora del tratamiento médico, atencién social y psicolégica, y promocion de
politicas socio-sanitarias.

La Federacion pertenece y colabora activamente con otras entidades
nacionales e internacionales como la Confederacion Espafola de Personas con
Discapacidad Fisica y Orgénica (Cocemfe), Plataforma de Organizaciones de
Pacientes (POP), Federacién Mundial de Hemofilia (WFH) y Consorcio Europeo
de Hemofilia (EHC) |




fedhemo

Federacion Espanola de Hemofilia

® Misidén

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

® Vision

Nuestra visién es es ser un referente
nacional en coagulopatias,
defendiendo los derechos de las
personas con coagulopatias y sus
familias. Teniendo un papel activo y
participativo con la Administracion
Pdblica y el Sistema Nacional de Salud,
aportando nuestra experiencia para el
disefio de planes sociosanitarios
estatales.
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® Organigrama

Asamblea

Junta Directiva

Nacional
Comision
Permanente
Gerente
[ I 1 |
DPO. Psicosocial DPO. Contabilidad Administracion H.D.

7N

T.S. Psicélogo
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Programas y
actividades
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® Fortalecimiento asociativo

@

@

Formacion a Juntas Directivas

il
[

Boletin informativo

Alo largo de 2024, Fedhemo ha
enviado 33 boletines informativos a las
asociaciones, consoliddndose como
una herramienta esencial para
mantenerlas actualizadas. Estos
boletines incluyen noticias sobre
coagulopatias, discapacidad y
actualidad nacional e internacional,
permitiendo que las asociaciones
cuenten con informacion relevante
para su labor diaria.

La formacién de la Junta Directiva
Nacional de Fedhemo es clave para
fortalecer su labor y garantizar una
gestion eficaz y alineada con las
necesidades de las personas con
coagulopatias. Estas sesiones
permiten actualizar conocimientos,
mejorar la coordinaciéon interna vy
reforzar el compromiso con la mision
de la federacién, asegurando un
impacto positivo y sostenible en el
colectivo. (Marzo y Noviembre)
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@ Desarrollo institucional

Impulso de las  Castilla La Macha
Delegaciones « Extremadura

e Colaboracion en el Programa de Becas
Federacién Mundial en centros internacionales de

de Hemofilia (WFH) her.nofi'lia: 2 personfe\s becadas con
alojamiento en el piso-hogar.

¢ Incorporacion en la Junta directiva de
la WFH de Daniel-Anibal Garcia Diego.

Consorcio Europeo « Incorporacién de Laura Quintas
de Hemofilia (EHC) Lorenzo en la Junta directiva del EHC

Participacion de
grupos de trabajo y
Comités

Comité de EvW
(EHC)

Comité de

Jévenes (WFH)

Grupo
iberoamericano
psicosocial
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Gestion diaria de la
base de datos
asociativa

¢ Nuevas altas
e Actualizaciéon de datos

e Censo a 31de diciembre de 2024

Otros déficits raros
10.5%

Portadoras
13.3%

Hemofilia A
491%

EvW
19.2%

Hemofilia B
79%

e Hemofilia A: 1865

¢ Hemofilia B: 300

o EVW:727

¢ Portadoras: 506

e Otros déficits raros: 398

TOTAL: 3737
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e Carnés de socias y socios

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

* Contiene datos médicos imprescindibles

* Facilita la identificacién de las personas con coagulopatias

* Es Gtil en desplazamientos
Este documento se expide a solicitud de la persona interesada y el Gnico requisito
para obtenerlo es ser socio/a de Fedhemo. Para los socios y socia de Fedhemo, se

puede solicitar la renovacién en caso de:

¢ Pérdida o deterioro
¢ Modificacion de datos

Otras coagulopatias
Von willebrand
Portadora B
Portadora A

Hemaofilia B

18

Renovados
41%

Nuevas altas
5a9%




¢ Nuevas altas
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Distribuidas por coagulopatias

Hemofiia &
Von wilebrand -
portadora |

Portadora A |
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Hemofilia A |

H Seriesl

Andalucia

0

Hemofilia &

21

Aragon

3

Portadora A

9

10

Portadora B

4

15

on willebrand

7

Distribuidas por procedencia

Burgos

Mallorca

Galicia

Malaga

Madrid

20

25

Hemofilia B

Alava

5

Guipuzcoa



Ministerio de
Sanidad

Comunidades
autonomas

Sociedades
cientificas
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(® Participacién e incidencia politica

Seguimiento Ayudas Sociales a las
personas con hemofilia afectadas de
VHC

Seguimiento Ayudas Sociales VIH
Participacion Grupo Salud para
Estrategia Espafiola de Discapacidad
2022-2030

AEMPS

INGESA

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

Contacto Consejerias

LXVI CONGRESO NACIONAL DE LA
SEHH, XL CONGRESO NACIONAL DE
LA SETH : Stand informativo /
Presentacion de pdsteres

69 CONGRESO DE FARMACIA
HOSPITALARIA / Laura Quintas,
moderadora mesa Terapia Génica
sobre hemofilia B

Reuniones con Farmaindustria



Participacion social
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COCEMFE: Consejo Estatal; comision
ejecutiva; Asamblea General; Campus
Cocemfe; formaciones para el equipo
técnico; Jornadas Igualdad ; ORRE
POP: Asamblea General

FEDER: Asamblea General; asistencia
al Acto de presentacion por el Dia
Mundial de las Enfermedades Raras
Asamblea AECEMCO

Participacion en el documento Hoja
de Ruta para Enfermedades Raras
Participacién como ponente en la
Catedra Terapia Génica en hemofilia
“vision del paciente”

Jornadas Fundacién CEFl como
ponente: Propuestas para innovar en
el acceso a los medicamentos del SNS
Participacion en el encuentro de
expertos organizado por VINCES:
Debate sobre el valor estratégico de
los productos hemoderivados y su
importancia para los pacientes”
Participacion como ponente en la
reunién anual de la Asociacién
Valenciana de Hematologia y
Hemoterapia

| Foro Nacional sobre Terapia génica
en Hemofilia

| Simposio de pacientes y acceso: El
paciente y su papel en el acceso a
medicamentos

Participacion como ponente en la
mesa “¢Cémo elegir e individualizar el
tratamiento en hemofilia en la era de
las nuevas terapias?”

Participacion como ponente en sesién
sobre medicamentos huérfanos
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Federacion
Mundial de
Hemofilia

Consorcio Europeo
de Hemofilia

Coalicion de las
Ameéricas

7

MEMORIA DE GESTION 2024
Federacion Espafnola de Hemofilia

Congreso Mundial WFH 2024
(Reuniones y encuentros)
Participacion en la Asamblea General
Global Policy and Access Summit
Cumbre Mundial sobre mujeres y
niflas con trastornos hemorragicos
Participacion en grupos de trabajo
(J6venes)

Daniel-Anibal Garcia Diego, miembro
del la Junta Directiva

Laura Quintas — Tesorera EHC
Asamblea General

Reuniones con los miembros del
Consorcio

Participacion en los grupos de trabajo
(EvW)

Asistencia al congreso EHC
Leadership Conference 2024 en
Bruselas

Asistencia y participacion como
ponentes en el EHC 2023 Conference
en Zagreb

e Intercambio de experiencias
» Programa de mentorias
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e Patronato

* Reuniones de seguimiento

e Publicacién: Guia de preguntas y
respuestas sobre terapia génica

e Participacién en la sesion Terapia
génica para la hemofilia: una revision
de los beneficios clinicos, limitaciones
y otros asuntos. (RFVE/SETH)

e Asistencia y participacion al XlIl Curso
Internacional de formacién continuada
en hemofilia y otras coagulopatias

Real Fundacion
Victoria Eugenia
(RFVE)

(® Asamblea Nacional

e Onling, 22 de mayo de 2024
e Asistieron 54 personas
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CONGRESO MUNDIAL
FMH 2024

21-24 ABRIL MADRID, ESPANA

wfh.org

@ ORGAMIZADOR: Werld Federation of Hemephilia
FMH 2024 ANFITRION: Federacién Espafiola de Hemofilia (Fedhemo)

Programa de becas Fedhemo

95 becas 45 personas voluntarias TOfGI 140 personas

Participacion en la ceremonia de apertura

Participacion como ponente en Simposio

Dos comunicaciones orales

4 poésteres
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® Programa de autonomia

® Servicio de entrega de medicacion a domicilio

2024 ;ggfgfélgz INTERPER'\g/\iﬁ\IsCIALES HERLIR RIS

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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Evolucion del Servicio de entrega de medicacion

500

400
300
200
100
O

2021 2022 2023 2024

(® Banco de ayudas técnicas

» Préstamo gratuito de sillas de ruedas
y muletas a las personas con
coagulopatias congénitas que lo
necesiten de manera transitoria

e Dotar alas asociaciones miembro de
este equipamiento para que también
nuestras entidades puedan ofrecer
este recurso directamente a sus
socios.
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® Promocion de la igualdad:
empoderamiento de las
mujeres y nifas con
coagulopatias
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Para este afio 2024, hemos puesto en marcha el proyecto “Empoderamiento de las mujeres y nifias
con coagulopatias a nivel estatal”, alineados con el | Plan Nacional para el bienestar saludable de las
personas con discapacidad 2022-2026, respondiendo al objetivo general del plan: Igualdad y no
discriminacidn, accesibilidad universal y participacién en el acceso a los servicios y programas de
salud y sociales, con especial consideracion a las mujeres y nifias con discapacidad,

(® Comision de Mujeres

Desde el 2009 contamos en Fedhemo con una Comisién de
Mujeres que representa a todo el conjunto de mujeres que
participan en nuestro movimiento asociativo. Esta comision
facilita la maxima e idénea informacién, aboga por los derechos
de las mujeres, apoya las necesidades que surgen a lo largo de
la vida de las mujeres y niflas con coagulopatias y esta atenta a
la demanda de la poblacion para ofrecer soluciones.

A
e L[aura Quintas Lorenzo fedhem Q

e Lara Formariz Gonzélez Federacitn Espaiigla de Hemolilia
¢ Macarena Ruiz Madrid

® Laura Garcia Gutiérrez

* Patricia Menéndez Martinez

* Yohana Garcia Martinez

¢ Lourdes Pérez Gonzalez
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(® IV Encuentro Nacional de Mujeres con Coagulopatias

@ portadoras/Hemofilias leves @ afibrinogenemia Factor V © EWW Hemofilia A grave @ Hemofilia A moderada
. _ -
0 5 10 15 20

™ Participaron 29 mujeres con coagulopatias de
IV ENCUENTRO NACIONAL toda Espania, de las siguientes comunidades
autonomas de procedencia: Galicia, Pais Vasco,
% @ Andalucia, Madrid, Valencia, Castilla La Mancha,
v | Castilla y Ledn y Murcia.

DE MUJERES CON COAGULOPATIAS

BEL 27 Ak 29 DE SEPTIEMBEE EN MADRID

s

014

WS g3 |cocemre  liedhemo
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Servicio de alojamiento
transitorio y soporte a
personas desplazadas por
motivos sociosanitarios

Piso - Hogar

Convenio con AFAL y ASEXEVE

119 personas ( 72 pacientes y 47 familiares)

Hay tres habitaciones disponibles, entre todas, han estado ocupadas 416 dias.
Encuesta: el 100% de los pacientes que han rellenado la encuesta reflejan que el
recurso del piso-hogar favorece a su calidad de vida, asi 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
80

60

40

Personas hombres mujeres

o

o
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® Promocion del voluntariado
especializado en
coagulopatias

(® Captacion de personas voluntarias
(® Formacién

(® Participacién en Actividades

¢ Congreso Mundial de Hemofilia
e Campamentos, jornadas y encuentros para nifios y
nifas

¢ Asamblea Nacional
¢ Acompafiamiento a personas con coagulopatias
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® Programa formativo

(® Escuela de familias con hijos e hijas con coagulopatias

* Participaron 12 familias con hijos e
hijas con coagulopatia

* Hemofilia Ay B, EvW, portadoras

* Andalucia, Galicia, Pais Vasco

@ Nifios Nifias
¢ 35 nifios
¢ 8 niflas
* Madrid, Galicia, Castilla La-Mancha, I
Castilla y Ledn, Valencia, Aragon, 0 H NN L]
Andalucia, Islas Baleares, Islas <§”4® é,bb'?’ \/@\‘?’ Q},bb’?’ @\& O&A\\ é}be' bo@% o‘)\’b%
Canarias y Pais Vasco S A & QY & &
@ & ¢ <& S S
& v & 9 T
NN AR %
K XK
\2@6\ \2@@
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(® Hemojuve de 12 a 17 afios

¢ 3 chicas

* 12 chicos

* Hemofilia A y B, portadoras, EvW

* Andalucia, Murcia, Galicia,
Valladolid, Cantabria, Pais Vasco

e 23 jovenes

* Madrid, Galicia, Castilla La-Mancha,
Castilla y Ledn, Valencia, Aragon,
Andalucia, Islas Baleares, Islas
Canarias y Pais Vasco
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(® Campus Fedhemo Online

Plaquetopatias

2] fedhemo

Pais
T7 respuestas
30
20
10
3(3.5%)3 (33 (3550 o 3 (38% @y
& -4 ¥ h .
1(1.3 % R (1.0 ‘.?;,“1‘ (10 (0 RS
0
Argenting Ecusdor LAS PALMAS Panarmd San Vicent..,

Chile Espanya México Per




(® Campus Fedhemo Online

@] CAMPUS FEDHEMO OMLINE
AT

PTI ;Qué es?, diagndstico y
tratamiento

CAMPUS FEDHEMO ONLINE

Terapia Génica en Hemofilia B

17 de diciembre de 2024  18:00 -19:00 hora peninsula

Presenta y modera
Daniel-Anibal Garcia Diego, Presidente de Fedhemo

Manejo clinico de la Terapia Génica en Hemofilia B
Dr. Victor Jiménez Yuste. Jefe de Servicio de
Hematologia, Hospital Universitario La Paz, Madrid.
Grupo de Coagulopatias y Alteraciones de la
Hemostasia. |diPAZ. Profesor Asociado de
Hematologia, Universidad Auténoma de Madrid.

Retos y oportunidades para de acceso a la Terapia
Génica en Hemofilia B.

Dr. Juan E Megias Vericat (PhD. Pharm D.) Responsable de la
Oficina Autondmica de Medicina Predictiva, Personalizada y
Terapias Avanzadas de la Comunitat Valenciana
.Farmacéutico adjunto Ensayos Clinicos/ Servicio de
Farmacia . Hospital Universitari i Politécnic La Fe
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PTI ¢Qué es?, diagnéstico y tratamiento

Total Conectados

Spain 29
Argentina 6
United States of A 1

Terapia Génica en Hemofilia B

Total Conectados

Spain 86
Romania 11
Not Available 4
United States of America

(the) 3
Guatemala 2
Argentina 1




,

MEMORIA DE GESTION 2024

Federacion Espafnola de Hemofilia

® Comunicacion y sensibilizacion

@ Web www.fedhemo.com

@

f(‘r:_‘ihe-i'-l;lo

#Quiénes Somos? » 10ué Hacemos? « Asociaciones

Coagulopatias «

Fortalecimiento

Eventos

Asociativo

zando en [ conguista

Usuarios nuevos

35 mil

Usuarios

36 mil

Tiempo de interaccidn medio

Tminy Oés

<

Usuarios= por Pais

PAIS
Spain

Mexico

Colombia

Argentina

Chile

. Peru

United States

@

@ =~

USUARIOS
16 mil

4,8 mil

3.2 mil

1.9 mil

1.1 mil

995

an

Ver paises =
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@ Redes sociales

‘/ X FEDHEMO - Hemofilia (@fedhemeo) / X (twitter.com)
+« Seguidores 3619 seguidores
« 702 posts

‘/ Instagram Fedhemo (@fedhemo) * Fotos y videos de Instagram
+« Seguidores 1525
« 165 post
+ 830 historias

‘/ Linkedln Federacion Espanola de Hemofilia | Linkedln
+ Seguidores 841
+ 256 post

v Facebook Federacién Espancla de Hemofilia (FEDHEM©O) | Madrid
Facebook

+ Seguidores 3216
*+ Me gusta 2941
« 257 post

'/ Youtube Federacidon Espancla de Hemofilia - YouTube
+« 290 suscriptores
+« 10 videos

‘/ Flickr Albumes de Federacién Espanola de Hemofilia | Flickr

SIGUENOS EN NUESTRAS REDES SOCIALES!

@fedhe~-
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@ Revista Fedhemo

hemo

El Congreso Mundial de Hemofilia
2024 concluye en Madrid como
uno de los mejores de la historia

Asamble¢’Nacional
de Hemolilia
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@ Dia Mundial de la Hemofilia

Miércoles 17 de Abril a las 12.00 horas .

:;. ' —T:&‘!‘
Dia Mundial de la He)pofilia \

Daniel-Anibal Victor

| Garcia Diego Jiménez Yuste Cuesta- Barriuso
' - . Presidente de Jefe de Servicio de Facultad de Medicina de
- Fedhemeo Hematologia del Hospital la Universidad de Oviedo
‘ Universitario La Paz

Y —=

servimedia
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(» Dia Europeo de la Enferemedad de von Willebrand

Jueves 1de Febrero a las 13.30 horas

DiA EUROPEO DE CONCIENCIACION SOBRE
LA ENFERMEDAD DE VON WILLEBRAND

Laura Inmaculada

Quintas Lorenzo Soto Ortega
Vicepresidenta de Jefa de Seccién de Hemostasia y
Fedhemo y paciente Trombosis. del Servicio de

on Von Willebrand
Tipo 3

Hematologia en el Hospital
Universitario Central de Asturias




@ Dia Mundial de la PTTa
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Viernes 20 de Septiembre a las 11.30 horas

Daniel-Anibal
Garcia Diego

Presidente de
Fedhemo

Cristina
Pascual lzquierdo
Jefa de Seccion del Servicio de

Hematologla y Hemoterapia
del Hospital Gregorio Marandn

"f:l o

—

3 Servimedia.tv/DialogoDiaMundialPTTa2024

(® Publicaciones

Coordinacién

PREGUNTAS Y

Efgdhemo SANOfi ¢ e s XK

Dra. MARIA TERESA ALVAREZ ROMAN

Presidenta de la Comisien Cientifica de la Real Fundacién Victoria Eugenia (RFVE).
Seccidn de Hemostasia. Servicio de Hematologia del Hospital Universitario La Paz,
Madrid. Profesora Asociada de la Universidad Autonoma de Madrid.

D. DANIEL ANIBAL GARCIA DIEGD
Presidente de FEDHEMO y patrono de la RFVE.

RESPUESTAS T

S l] B H E LA Servicio de Hematologia. Jefe de seccidn de Hemostasia en e Hospital Universitario

Virgen del Rocio, Sevilla, Vicepresidente de ls Comisibn Cientifica de la Real Fundacion

TERAPIA GENICA Victoria Eugenia (RFVE).
EN HEMOFILIA Dfa. LOURDES PEREZ GONZALEZ

Trabajadora social y Gerente de la Federacion Espanola de Hemofilia (FEDHEMO).

Dr. MANUEL RODRIGUEZ LOPEZ
Servicio de Hematologia. Hospital Universitario Alvara Cunqueiro de Vigo, Pontevedra.
Miembro de la Comisidn Cientifica de la Real Fundacidn Victoria Eugenia (RFVE)L

Diia. MARIA SANCHEZ RUIZ

Psicoboga sanitaria en la Federacion Espanola de Hemofilia (FEDHEMO).

@ Investigacién / Publicaciones / Pésteres cientificos
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® Programa de atencion
psicosocial

(® Servicio de atencién psicosocial para personas con
coagulopatias y sus familias

* Abordaje psicosocial de las necesidades de las personas con
coagulopatias

* Aspectos psicolégicos: 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

Recursos
15%

asuntos sociales
45%

Informacidn sanitaria
40%
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® Programa de integracion
sociolaboral

(® Centro Especial de Empleo - FISHEMO
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Memoria
economica

Memoria Econdmica 2024

Pume T sumvenciones

Subvenciones Deganismos Oficaios
Subwencionos Efidad
Subvenciongs Donacionos. y Legadios a Ia Explotacitn

Privadas

Punta 2 Cuotss Socios - Asocischoned - Donaticass
Purts ¥ Patrocinios y Corventos Emprosa Privada
Punts & Ingrescs por Gesbian Propia

PR O o ciicis pracorate de Insmn. Mst,
Punis  Otros Ingrasos 165884 €
Setnenciones, dénaciancs y lgadod de £apmsl xpaiadad 3 P
Pure T autades del sjarcicio il
Total Ingresos 576.285,66 €
aastos

Punto 1°  Proyectos . Actividades - Colaboraciones
Programa de Infancia

- Progtama ds Autbnsmis Persansl

Programa do Fortalocimionts Instuciona!
=« Progremy de Congrese Mundial 2024

Programa Formads o Jormacas

Comusicaciin y Seral ]

« Programa de Volustanade

Promocin de b Iguaidad
= FOCUS GROUF PTTa SANDF|
- Programa Memoras

BTN E
Qrganc da Gobisme
Ut aounicees Comision Permananss) 1,659,14 €
Purdo I  Gasto de Personal
- Persoral 131 h84E
ndEmATACIOn 1ESLINE
5. Sociakes 3006 29€
Onros Garsos Socales L2IE00E
163.070,73 €
Puntc & Gastos Bienes ismuchics 16865, T8 €
Puniz & Colaboraciones con empresas del grupe: 56.204 33 €
Purio § Otros Gastos por desarmilo de b Actividad de la Entidad 45222134
Purts ™ Gasics de Amorizacion 2033487 €
Punta ¥ Detediono y Resultads por $n3enaconss o nmovaizado 0,00 €
Punic & Gastos. Financisrs 482937 €
Total Gastos 5T4.41247 €

Resultado de las Actividades Ordinarias 1.873,19€




BALANCE DE SITUACION A 31/12/2024
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® Balance de situacion

Ejercicio 2024 Ejercicio 2023 Ejercicio 2024 Ejercicio 2023
ACTIVO MO CORRIENTE 819.346,43 € 839,638,582 €| |PATRIMONIO NETO 1.083.284,36 € 1.090.707 30 €]
I - Inmowilizada intangible I9BR€ 4985 € I - Fandos proples 525.270,11 € 920532 96 €
I - Bienes ded patrimonio histarioo 0,00 000 € - Dotacidn o fondo de constitudkin 0,00 € 000€
1N - Inmevilzado Material 455.343.84 € AB6.779,01 € - Reservas estatutarias 9753549 € 103.661.53 €
IV - IFrvershones inmobiliariag 336,690,749 € 34553799 € - Excédente de ejerciciod anteniones B25.BE143 € BOS. 235,65 €
V- Inversiones en empresas del grupo ITITLATE ITATIATE - Resultodo del efercicio 1B73,19€ 2062474 €
11 - Alustes por cambios de valor 0,00€ 0.00€
NI - Subwencionés, donaiioned v legadod récibidos 158.014,25 € 16118434 €
(ACTIVO CORRIENTE 514.896,27 € 521.957,18 € PASIVO NO CORRIENTE 155.668,06 € 171.693,75 €
|- Provision para insotvencias 0,00€ 0,00 €
Il - Dewudores comerciales y otras cuentas a cobrar 2.976,36€ 1.505,09 € Il - Deudas a largo plazo con entidades de orédito 155,668,056 € 171.693,75 €
- Anticipas a Proveedores 297636 € 150509 €
- Anticipos Salanales O.00E 000 €
I - Usuarios y otros deudores de | actividad propia 165.778.69€ 136.776.72 €
- Deudior e 620369 € 3555716 €| |PASIVO CORRIENTE 95.290,28 € 99.194,95€
- Patrocnadores, Colaboradores v 0lros dewdornes 159.575,00€ 101.180,00 € N - Onras deudas Cono plazo 15.642,71 € 15517, 724
- Hackenda Publica Deudora por diversos Concepios 0,00€ 009 € -Deudas con entidades de crédito 17.73380€ 17.2480¢
- Hacienda Publica Retenciones y Pagos a Cuenta O00€ 9ATE -Otras Dewdas a corto plaza 790891 € BIGEIIE
W - Depds oS constitusdos a CP. 2.913,06€ 1.913.06 € v - Beneficiarios acreedores 0,00 € 0,00 €
V1 - Inversiones a corto plazo 0.00€ 432903 € V1 - Acreedores por SeTvickos y Oras CUSNtas 3 pagar 69.647,57 € TI6TT2IE
Wil - Tesoreria y otros scthees liguidos equivalentes 3433816 € ITEA3IZIEE - Arreedores varios 10.7E8 45 € 12421 34 ¢
Caja 2304 90 13204 € - Antldpos de dientes 50.000,00 € 54 670,00 €
CataBank [Cuenta de Gestion) 166.238.90 € 24427188 € = Hackenda Publica acreedora 5.140,19€ 35410846
CabeaBank [Cusnta de Suby.) 17450436 € 132,029 36 € - Drganismas 5.5 Acreed 3TIR 93 € 2E4481€
TOTAL ACTIVD 1.334.242,70 € 1.361.596,00 € TOTAL PASIVO 1.334.242,70 € 1.361.556.00 €]
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(® Ingresos

INGRESOS a 31/12/2024
Descripeion de la Subcuenta Ejercicio 2024 Ejercicio 2023
Punto 1° Subvenciones
1.1 Subvenciones (ficiales afectas  la actividad propia
Subv COCEMFE 0. 7/Infancia 13.282,00 € 17.392,00 €
Subv COCEMFE 0.7/ Home Delivery 0,00 € 11.894,50€
Subv . COCEMFE 0.7/Serv.Transitrio de Alojamiento 27.647.73 € 11.894.50 €
Subv.COCEMFE 0.7/Fortalecimiento Asociative 0.00 € 2305340 €
Subv.COCEMFE 0.7/ Fromecion Voluntariade 9.000,00 € R.002.00 €
Subv . COCEMFE 0.7Promocion de la Iguakdad 0,00 € T957.10€
Subvencion nominativa del Tercer Sector 15.000,00 € 15.000,00 €
Subvencion nomimativa PNBS 40.000.,00 € 0,00 €
lotal Subvenciones Organismos (Miciales 154.929,73 € 55.193,50 €
1.2 Subvenciones Entidades Privadas
Fundacion ONCE Subvencitn ciclo jomadas 200,000 0N £ 13,000,00 €
Fundacion ONCE Subvencion Comunicacion y Sensibillizacion 17.700,00 € 27.517.00€
Fundacion ONCE Subvencion SIOH 13.000.00 € 13.125.00€
Subv.Privada F.LA Caixa/Home Deliv .00 € 1 1. 700,00 €
Total Subvenciones Entidades Privadas S0.700,00 € 65.342,00 €
1.3 Subv.Don.y Leg.a la Expl.
Subv.Don.y Leg.a la Expl{Lab por prest 58)
Total Subvenciones donac.y leg.a la explot. 3142575¢€ 6.374.63 €
Total Grupoe 1* Subvenciones 187.05548 € 167.510,13 €
Punto 2° Cuotas Afiliados v Donaciones Privadas
Cuotas Usuarios 00 € 142,00 €
Donaciones Privadas 100,00 € 290,00 €
Total Grupo 2* Cuotas Afiliados v Donaciones 100,00 € 432,00 €
Punto 3* Aportaciones Laboratorios v Patrocinios
Aportaciones Laboratorios Provectos 241.670,00 € 34470344 €
Aportaciones Laboratorios Congreso Mundial 65.000,00 € 6.000,00 €
Aportaciones Empresa Privada Congreso Mundial 500,00 € 0,00 €
Total Grupo 3* Aportaciones, Colaboraciones y patrocinios 307.170,00 € 350.703,44 €
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Punto 4° Ingresos por gestidn propia

Alguiler Local Villacastin 0.0 E 000 €
Alquiler Piso Cordoba 444000 € 4. 440,00 €
Inscripeiones Hemopeques 4.200,00 € 6.300,00 €
Inscripciones Hemajuve 140000 € 1E60,00 €
Inscripeiones Hemojdvenes Q50,00 € Q50,00 €
Promocion Congreso Mundial 2024 0,00 € 2617397 €
Activida'material Congreso Mundial 2024 5505293 € 0,00€
Programa Menlorias 10.745.00 € 0,00 €
Proyecto Inv. Médica SOBI (B%) 0,00 € 168106 €
Otros ingresos por gestion propia 141 € 200,00 €
Total Grupo 4° Ingresos por gestion propia 7113334 € 41.695,03 €
Punto 5°  Variacion de existencias de productos semiterm.
Beneficio Proc.de Inm.Mater. 0.00€ 0,00 €
Total Grupo 5° Var.de Ex.de Ptos Semit. 0,00 € 0,00 €
Punto 6° Otros Ingresos
Ingresos Excepeionales 1.614.59 € 4800 €
Ingresos Financieros D00 € 4543 €
Dif.posit.de cambio 4225¢€ 20,00 €
Total Grupo 6° Otres Ingresos 1.656,84 € LO13 43 €
Punto 7° Imputacion de subvenciones de inmovilizado no financiero y otras
Subvenciones de Capital transferidas al excedente del gjercicio 2.340.00 € 2.340,00 €
Subvenciones, donaciones v legados de capital transfenidos al resultado del 830,00 € 830,00 €
Total Grupo 7° Imp.Subvenc.de inm no fin. 3.170,00 € 3.170,00 €
TOTAL INGRESOS 2024 576.285,66 € 564.524,03 €

RESULTADO EJERCICIO 1.873,19 € 20.720,14 €




MEMORIA DE GESTION 2024
Federacion Espafnola de Hemofilia

@ Gﬂastos

GASTOS & 317122004
Dieseripeiin de la Subcuents del P-G-C [Ejorcicis 2024 E jercicia 2028
1" ACTIVIDADES FROFPLAS

FROLGEAMA DE INFANULA 159158 & 1260979 £
Alberges de Familiss con hijos ¢ bijos dz 0 2 7 sfos ELIEE 13 125,79 E
FROGRAMA DE AUTONOMIA PERSONAL ISSTTHL & 1621596 ¢
Home Delivery 1IT50E T.hHH. 15 E
Preo HOMAR THMHELE HASH|E
FROGEAMA DE FORTALECIMIENTO INSTITUCIONAL Ieaerzn e 372009 £
imi intive de ks iembra IaA05.47 & IEs8I 30§
a JIN presencial LEILER 125330 €
i} £ Ipl G E
Desarrolbo imstitucienal | Apertura Delegaciones) [TCTS (1013
Participacidn Social ¢ incid in palitica 15023 0 & 431308 ¥
.- Asistencis o Cosggresos ¥ Eventes L1422 11 € 141637 €
- UHrEs PeunioEes 153570 135756
Rewmicnes Hospilales, Sociedades Ciemificns v Otnas orgomim oo 10435, 99 € 43905 €
Asambilen ¥acionnl ¥ Simposio Médics 43T MG E
.- Asamiblen om line 2024 AS56E0,15E e
.= Assmles Macional v Simposio Madico 2005 TT1.THE 0§
FROGEAMA COMNGHRESO MUNDLAL 2024 TETHMISE .70 % §
Aongreso Mundisl 024 TETMIASE BRl4 45
~Promnesidn Cosgreso Musdial 2024 [T 14683,52 €
FRUOLGEAMA FORMATIVONCICLO JORMNADAS BT41TSIE HEUBR15 £
Hemopeques de 8 a 12 afios 449.743 88 € 37.545,67 €
Hemojeve de 120 17 7005 84 € 1407967 €
Hemojdvenes de 18a 3% 1AM TIE 12467 45 €
Campus FEDHEMO saling LAZAH € 20406,94 €
COMUNICACTON ¥ SENSITBILIZACION 3g2an1E 3p.939.80 £
Blamtenimminets Web y Rodes Sociales TL99E 1930, 1M €
Revista FEIHEMO 2240475 ¢ 21.32%,12€
Dia Mundial de Hemedilia 3918, 104€ 5.428,34 €
Dia Mundial de I FTTI 48784 £ 2248, 10
Dia Europers Evil ERTCELT (.00 €
Dia Mundial de b FTTa L238.55 € ILIHRE
FROGRAMA DE VOLLUNTARLADEY 175,000 £ 175,00 £
Voluntarisds especializado o comulopatine 174000 € (RIS
PROMOCHN DE LA MGUALDAD: EMPODERAMIENTO DE LAS 1500452 € 1222750 €

M (8 RIS CON COAGLLOPATIAS
Enceentro de mujeres| Albergue) 15.004.52 € 12,227 50
(PRI B0 DE DN ESTIGACTN MEDICA SOl LIHF £ 1449074 €
IFYTOURHLNLY SENSIBCOAG PR IR PF) L1 € SASHASE
FREMIOS DO IS DE S0RLS 2028 LW E 350,00 €
IFRIGHANA BECAS L1 € 40041 E
FROGRANLA MENTORIAS Progrars Maviorias 4ATIHNE 1.0 €
Total Grupa 1 267.136,01 € 246.807,74 €
1% GASTOS DE GES Cisstos Reuniones Com Penmanenis LB, L4 € 15871 €
Total Grupa 2 &SP 14 € ERE A S
3* GASTOS DE PERSONAL Seeldos y Selarios Activided Geseral de Funcinamiento 128, 116,44 € 113.499, 16 €
Indemnizaciones S RADIHE 104 £
Seguros Sociales Actividad Genenal de Panciosamicsao 23.086,29 € 31.613,65 €
Dhirees Ciasacs Socules B2 E 29932 €
Twtal Grupa 3 163.070.75 I 48 ik, s &

4° OTROS GASTOS FOR DESARROLLO DE LA ACTIVIDAD DE LA ENTIDAL

GASTOS BIEMNES INMUEBLES 1580579 & I8.913.75 ¢
Plsa V.Arsneaes 19 LTSS M E 2ialb ik
Local Villacasiin 22 LSS 19 E 545720 E
Pisa Ui dioles S4ILIH) § S40LIH £
Lol Sede Calle Enrigue Larveta L3507 € SEILTHE

Loeal Calle Ponfesrada 51 LR aTeAzi
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COLABDRAUININES U0N EMPRESAS DEL GRUP 520435 ¢ SEATLEDE
Coswenio Colabomeida FISHEMOEEDHEMO 56,294,335 € S5.47169 €
GASTOS DE OFIC)
1512580 € 1383510 €
Liness Teléfomes v Ceniralia 437400 € 3A%245¢
Imdernien T 76 E 3975 €
Comrens y Telégmios {aplicade o gasio generl v proyecsos) L3004 € Lod Bl €
Bdenssjeria (aplicads o geao genernl y proyecios) 9.57¢ InATE
Mlmerial Oficia ofmdricn (aplicado o gasto geseral ¥ proyecios) G4l 1T E L4066 €
Sl 114520 L2719 E
Cwotss Federacidn Mundial de Hemodilia L7045 35 € L4735.54¢€
Cisstoa locomocion y manitoids 43,264¢ 141,70¢
Dhres Grisstos de Dessrolle de s sotividad JAILATE 420656 ¢
SERVICMS EXTERNIRES
1H.281.94 1.3, 10
Servicio de Asesoria Labomal 1.711,55 169790
Servicios de Cresiora 299112 3.015,12
Ciastons Jarldicos| Notanes Abogados sc....) 2.420,00 2.082 2%
Seguridad em el trabajo 360,93 491 %4
Proteccitn de Dutes 145 20 26730
Awdiloria B.480,85 B.342 24
Serv Fichaje Laboral 145,20 133,10
Primas de Segurnos 202705 2187365
MANTENIMIENTO Y CONSERVACTION
1282484 € 1221545 ¢
Mastenizieme v Reparaciones 1,920, 20 ¢ L110,18€
LimpiczajSede) 220420 € 1., 5
Mamtenizienne Sistamas brlomadtces 3035.33¢ 384048
Ml mmtenisniesne Software Comtabilidad 4.329.05 € 493953 €
Oitres gasios por sensiseos olocopisdors sgus enviseds ...} EEER (T 165,00 €
SERVICHS BANCARIOS Y 1M1
95484 E
Cormisions Bancanss Caicshadk G4 HAE
OTROS TRIBLUTOS
LI & 1.472.90 &
Otras Tasas DL} E 147290 €
RS GASTOS EXCERUHINALES
EEN.EY) 24
Otros Gastos Excepeionales 3B5E 301,24 €
FIAS FOR DETR.E CTOS POR OF OOMERT
L} & L} &
Pdas por detrde co0s g of. oo [LIHFE [LIHFE
Twtal Grupa 4 11738228 ¢ 12183205 ¢
S AMORTIZACION DEL INMOYILIZADO
Aoz o beoonvilizado lssangible 9.97¢ LI E
Aoz iin beoonvilizado Mmerial 1.835.27¢€ 13.040, 75 ¢
Amortiziciin kwversiones amobiliaris 18.4659.75 € .1 20,88 €
Total Grapa S 233497 € 1921785 €
6° DETERIODRO Y RESULTADC POR ENEJENACION DEL INMOYILLEADOD
L} & L} &
Pdas Frocedentes del inmoyv materia [LIH}E [LIH}E
Total Grupe & 1.0 1.0
T GASTOS FINANCIERDS
482937 € 468100 &
Beereses de dendes com enndades de or 436220 € .03 1,060 E
Difneg & cambio 763 E L E
Dnres Ciasioe Finmsicnos 3946 € 0.0 E
Total Grapa 7 482957 € 468150 E

TOTAL GASTOS 2024 STA4124TE 54380389 €
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® Informe de auditoria

5! EUDITA AUDIT & ADVISORY

Informe de auditoria de cuentas anuales emitido por un auditor independiente

A la Asamblea General de la Federacidn Espafiola de Hemaofilia de |a Seguridad Social por encargo de la Junta Direc-
tiva.

Opinidn

Hemos auditado las cuentas anuales de FEDERACION ESPARIOLA DE HEMOFILIA DE LA SEGURIDAD SOCIAL (la Entidad),
que comprenden el balance abreviado a 31 de diciembre de 2024, la cuenta de pérdidas y ganancias y la memaoria
abreviadas correspondientss al ejercicio terminado en dicha fecha.

En nuestra opinidn, las cuentas anuales adjuntas expresan, en todos los aspectos significativas, la imagen fiel del patri-
monio ¥ de la situacion financiera de la Entidad a 31 de diciembre de 2024, asi como de sus resultados y flujos de efectivo
correspondientes al ejercicio terminada en dicha fecha, de conformidad con el marco normativo de informacion finan-
ciera gque resulta de aplicacion (que se identifica en la nota 2 de la memaoria) y, en particular, con los principios y criterios
contables contenidos en el mismao.

Fundamento de la opinidn

Hemos llevado a cabo nuestra auditoria de conformidad con la normativa reguladora de la actividad de auditoria de
cuentas vigente en Espana. Nuestras responsabilidades de acuerdo con dichas normas se describen mas adelante en
la seccidn Responsabilidodes del ouditor en refocidn con o euditorio de los cuentos oneales de nuestro informe.

Somos independientes de la Entidad de conformidad con los requerimientos de &tica, incluidos los de independen-
dia, gue son aplicables a nuestra auditoria de las cuentas anuales en Espania, segun lo exigido por la normativa
reguladora de la actividad de auditoria de cuentas. En este sentido, no hemos prestado servicios distintos 3 los de
la auditoria de cuentas ni han concurrido situaciones o circunstancias que, de acuerdo con lo establecido en la citada
normativa reguladora, hayan afectado a la necesaria independencia de modo que se haya visto comprometida.

Consideramaos que la evidencia de auditoria que hemos obtenido proporciona una base suficiente y adecuada para
nuestra opinicn.

Aspectos mds relevantes de la auditoria

Los aspectos mas relevantes de la auditoria som aguellos que, segdn nuestro juicio profesional, han sido considera-
dos como bos riesgos de incorreccidn material mas significativos en nuestra auditoria de las cuentas anuales del
pericdo actual. Estos riesgos han sido tratados en el contexto de nuestra auditoria de las cuentas anuales en su
conjunto, y en la formacidén de nuestra opinidn sobre estos, y no expresamaos una opinidn por separado sobre esos
rigsgos.

INAA i rrvirribsar o U (AR Greup, UL ALEITEC 5L Tl # 24 B85 110 A58

& w35 s alidn PMlata Porta do Sel,7 5801 2 gt Al v i ik
GROUP  otirdependent accouming e, 6202 Vigo |Pentevdea) wevenauditi i
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' EUDITA

Reconocimiento de ingresos

El reconocimiento de ingresos es un drea significativa y susceptible de incorreccidn material, particularmente al
derre de ejercicio en relacion con su adecuada imputacion temporal, motivo por el cual s€ ha considerado uno de
los riesgos mas significativos de nuestra auditoria.

Muestros principales procedimientos de auditoria incluyeron al cierre del ejercicio terminado el 31 de diciembre de
2024, entre otros, un muestreo en el que se ha verificado la documentacion justificativa de la correcta imputacion
a ingresos de los convenios de colaboracion y otras aportaciones, la obtencion de confirmaciones externas para una
muestra de deudores pendientes de cobro realizando, en su caso, procedimientos alternativos de comprobacidn
mediante justificantes de cobro posterior.

Responsabilidad de la Junta Directiva en relacion con las cuentas anuales

La Junta Directiva es responsable de formular las cuentas anuales adjuntas, de forma que expresen la imagen fiel
del patrimonio, de |3 situacion financiera y de los resultados de |a Entidad, de conformidad con el marco normativo
de informacion financiera aplicable a la entidad en Espafia, y del control interno que consideren necesario para
permitir la preparacion de cuentas anuales libres de incorreccion material, debida a fraude o error.

En la preparacion de las cuentas anuales, la Junta Directiva es responsable de la valoracion de |a capacidad de la
Entidad para continuar como empresa en funcionamiento, revelando, segln corresponda, las cuestiones relaciona-
das con la empresa en funcionamiento y utilizando el principio contable de empresa en funcionamiento excepto si
|3 Junta Directiva tiene intencion de liquidar [a Entidad o de cesar sus operaciones, o bien no exista otra alternativa
realista.

Responsabilidades del auditor en relacién con la auditoria de las cuentas anuales

Muestros objetivos son obtener una seguridad razonable de que las cuentas anuales en su conjunto estan libres de
incorreccion material, debida a fraude o error, y emitir un informe de auditoria que contiene nuestra opinidn.

Seguridad razonable es un alto grado de seguridad, pero no garantiza que una auditoria realizada de conformidad
con la normativa reguladora de auditoria vigente en Espafia siempre detecte wuna incorreccidn material cuando
existe. Las incorrecciones pueden deberse a fraude o error y se consideran materiales si, individualmente o de forma
agregada, puede preverse razonablemente gue influyan en las decisiones econdmicas que los usuarios toman ba-
sandose en las cuentas anuales.

Como parte de una auditoria de conformidad com la normativa reguladora de auditoria de cuentas en Espaiia, apli-
camos nuestro juicko profesional y mantenemaos una actitud de escepticismo profesional durante toda la auditoria.
También:

®  |dentificamos y valoramos los riesgos de incorreccdn material en las cuentas anuales, debida a fraude o error,
disefiamos y aplicamos procedimientos de auditoria para responder a dichos riesgos y obtenemaos evidencia de
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auditoria suficiente y adecuada para proporcionar una base para nuestra opinidn. El riesgo de no detectar una
incorreccign material debida a fraude es mas elevado gue en el caso de wuna incorreccidn material debida a
error, ya que el fraude puede implicar colusidn, falsificacion, omisiones deliberadas, manifestaciones intencio-
nadamente errdneas, o la elusidn del control interno.

®  Obtenemos conocimiento del control interno relevante para la auditoria con el fin de disefiar procedimientos
de auditoria gque sean adecuados en funcidn de las circunstancias, y no con |3 finalidad de expresar una opinidn
sobre la eficacia del control interno de la entidad.

=  Evaluamos si las politicas contables aplicadas son adecuadas y la razonabilidad de las estimaciones contables y
la correspondiente informacidn revelada por los administradores.

®  Concluimos sobre si es adecuada la utilizacidn, por los administradores, del principio contable de empresa en fun-
cionamiento y, basdndonos en la evidencia de auditoria obtenida, concluimas sobre si existe o no una incertidum-
bre material relacionada con hechos o con condiciones que pueden generar dudas significativas sobre la capacidad
de k3 entidad para continuar comao empresa en funcdonamiento. 5 concluimos que existe una incertidumbre ma-
terial, s2 requiere que Bamemos la atencidén en nuestro informe de auditoria sobre la correspondiente informacidn
revelada en las cuentas anuales o, si dichas revelaciones no son adecuadas, que expresemos una opinidn modifi-
cada. Muestras conclusiones se basan en |3 evidencia de auditoria obtenida hasta la fecha de nuestro informe de
auditoria. Sin embargo, los hechos o condiciones futuros pueden ser |3 causa de que la entidad deje de ser una
empresa en funcionamiento.

®  Evaluamos la presentacidn global, la estructura y el contenido de las cuentas anuales, induida la informacion
revelada, y si las cuentas anuales representan las transacciones y hechos subyacentes de un modo que logran
expresar la imagen fiel.

Mos comunicamos con |3 Junta Directiva de la Entidad en relacion con, entre otras cuestiones, el alcance y el mo-
mento de realizacidn de la auditoria planificados y los hallazgos significativos de la auditoria, asi como cualguier
deficiencia significativa del control interno que identificamaos en el transcurso de la auditoria.

Entre los riesgos significativos que han sido objeto de comunicacion a la Junta Direccidn de la entidad, determinamos
los que han sido de la mayor significatividad en la auditoria de las cuentas anuales del periodo actual y que son, en
consecuencia, los riesgos considerados mas significativos.

Drescribimos esos riesgos en nuestro informe de auditoria salvo que las disposiciones legales o reglamentarias prohi-
ban revelar piblicamente la cuestidn.

EUDITA AUDITEC, 5.L. (R.0.AC. N® 52653) 355618298 .,..

ALEJANDR

. . - nUDs,
Fdo. Alejandro Martin Saracho (Socio - Auditor R.O.ALC. 17578) O MARTIN A=

ROAC
52653

En \Vigo, a 06 de marzo de 2025
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Asociaciones

N

HEMOFILIA
ANDALUCIA

ASOCIACION

fi; AHEMAS

ASOCIACION DE PERSONAS CON HEMOFILIA Y OTRAS
COAGULOPATIAS CONGENITAS DE ANDALUCIA
(ASPHA)

o

[ C/f Linaje, n® 2, 39 izquierda. 20001 Malaga

-

" GO0 233 248
5 info@hemofiliaand alucia.com

W @hemoandalucia

ASOCIACION MALAGUENA DE HEMOFILIA (AMH)
1' C/ Linaje N0 2_ 3% |zq. 22001 Malaga
2 952 603536

E£ asomalaga@fedhemo.com

hemcfiliamalaga@gmail.com
2 wwew hemcfiliama laga.com

W Ghemofiliamalaga

ASOCIACION ASTURIANA DE HEMOFILIA (AHEMAS)

[z} Hotel de Ascciaciones Avda. Roma, n® 4 (Despacho 1)
33011 Oviedo

iT 085230704
5 zscasturia s{@fedhema.com

»= asturiashemofilia@gmail.com

W aswriashemo

ASOCIACION DE HEMOFILIA DE LAS ISLAS BALEARES
(HEMOIB)

[: €/ Sor Clara Andreu 15 B. 07010 Palma de Mallorca

-

%2 648 007 941

2 aacbaleares @fedhems.com
5 hemofilia.ib@gmail.com

W @Hemcibi

& https:/fwww.hemoib.org/
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ASOCIACION DE HEMOFILIA DE LA PROVINCIA DE LAS
PALMAS (ASHELASPALMAS)

i’ C/ Reina Mercedes, Fase I, Local 5.

35012 Las Palmas de Gran Canaria

:; 028 383708/ 672296315

ASHE LAS PALMAS < asolaspalmas@fedhemo.com

ASOCIACION DE HEMOFILIA EN LA PROVINCIA DE
SANTA CRUZ DE TENERIFE (AHETE)

[ Camino dal Hierro, 120 Viviendas Bloque 1, Local 1 - 3
f 2 33009 Sarta Cruz de Tenerife

2 022 549 654 / 695 145 553
A-H-ETE

b e e e &£ asotenerife@fedhemo.com
Banrs O nax e Teneafe . . =
Snc o i Pl s infoi@hemofiliatenerife.org

& wwow hemofiliatenerife crg

W GAHETE.

ASOCIACION CANTABRA DE HEMOFILIA
{ACHEMOFILIA)

e

[ Centra Usos Mikiples “Matias Sainz Ocejo”

C/ Cardenal Herrera Oria, 63 Interior. 39011 Santander

NOIJYIDJOS Y
[
/’;2‘_\
N S
DE HEMOFILIA

%7 6612588 55
CANTABRA
"o 622 4D 38 62

—_
o= asocantabria@fedhemo.com

ASOCIACION GALLEGA DE HEMOFILIA (AGADHEMO).

Sede Coruiia
b
". (=) C/As Xubias 84, 4°. 15006 A Corufia

agadhemo 12 981299055

asociacin galega =
de hemaliia 24l asogalicia@fedhemo.com

& asogalicia@hemofiliagalicia.com

@ werw hemofiliagalicia.com
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ASOCIACION GALLEGA DE HEMOFILIA (AGADHEMO).

Sede Vigo
5
"' (2] C/ Or. Carracido n® 128 Bajo. 36205 Vigo, Pontevedra
agad hemo 12 086 22 1960 / 661 558 420
asociacion galega
de hemofiia 1B Fax:o8111 3545

4 asogalicia@fedhemo.com

asogalicia@hemofiliagalicia.com
@ www.hemofiliagalicia.com

W @agadhemo

ASOCIACION DE HEMOFILIA DE BURGOS (HEMOBUR)

E: Centro Socio Sanitario Graciliano Urbaneja
Paseo Comendadores s/n. 09007 Burgos

6 hemobur %2 947 27 74 26 / 635780853

HEMOFILIA - BURGOS -
2% asoburgos@fedhemo.com

W @hemofiliaburgos

@ hitp:/fhemofiliaburgos.es/

ASOCIACION LEONESA DE HEMOFILIA

(=} €/ Constitucién, 145, Entreplanta C.

AHELE 24600 La Pola de Gorddn, Ledn

ASOCIACION LEONESA DE HEMOFILIA ’tﬁ;ﬁdf} 64 6189

asoleon@fedhemo.com

ASOCIACION SALMANTINA DE HEMOFILIA (ASAHEMO)

. LaCasa de las Asociaciones’
lal Calle Gran Capitan 53-57
(37006 SALAMANCA)

/§¢MION
(Bua

626 614 935/690 78 7517

asosalamancai@iedhemo com

ASOCIACION VALLISOLETANA Y PALENTINA DE
HEMOFILIA (ASVAPAHE)

|i‘ C.I.C. Conde Ansurez. C/ Batuecas, 24, salan® 7
47010 Valladolid

10 083 264 917

lAcy
W™

p0C

42 655 491 699/ 651 653 050

2% teyoet

2= asovalladolidpalencia@fedhemo.com

@ www.hemofiliavalladolidpalencia.crg
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ASOCIACION DE HEMOFILIA DE LA COMUNIDAD DE MADRID

C/ Sinesio Delgado, 14 - Local 1 Madrid
917291873
I8 Fax. 91 358 50 79
=2 asomadrid@fedhemo.com
secretaria@ashemadrid.org

®www.ashemadrid.mg

ASOCIACION REGIONAL MURCIANA DE HEMOFILIA
(HEMOFILIAMUR)

3 C/ Lorea, 139, Bajo 3. 30120 El Palmar, Murcia
"7 OBE 38 66 50
W8 Fax-o6e 88 4576

EZ asomurcia@fedhema.com

asociacion@hemofiliamur.com
&% www.hemofiliamur.com

W phemofiliamur

ASOCIACION NAVARRA DE HEMOFILIA (ANAH)
&£ asonavarra@fedhemo.com
EZ agonavarra@hemofilia.com

W Ehemonavarra

ASOCIACION DE HEMOFILIA ARAGON Y LA RIOJA
(2) ¢/ Julio Garcia Condoy, 1 bajo Ofic. 1. 50018 - Zaragoza
%2 976 74 24 00

%) asoaragonlaricja@fedhemo.com

W @hemoaralar

@ https:fwww hemoaralares
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ASOCIACION ALAVESA DE HEMOFILIA (ASALHE)

%ﬁt [:, Calle Vicente Abreu, 7, Ofic. 10. 01008 Vitoria
%2 045241253
ﬂw =2

u h [E B o452412 53

=
= asoalava@fedhemo.com

ASOCIACION GUIPUZCOANA DE HEMOFILIA
(ASHEGUI)

(2} Apartado de corres n°. 5204. 20018 San Sebastidn
ASHEGUI 3 943 00 7647 / 600 766 530
Asociacidn Guipuzcoana de Hemaofilia

Gipuzknnka Hemofiia Elkartna — )
o & asoguipuzcoa@fedhemo.com

&4 ashegui@hemaofiliagipuzkoa.org

@ www_hemofiliagipuzkoa.org

ASOCIACION VIZCAINA DE HEMOFILIA (AHEVA)

_’:—:- C/ Ondarroa, 4 Bajo. 48004 Bilbao

= Jo44734695

AHEWA D ssuacopsgtedem o

Asociacién Vizcaina de Hemofiila asovizcaya@hemofilia.com
Bizkaiko Hemoflliarsn Elkartens

info@hemofiliabizkaia.com

@ www hemofiliabizkaia.com

ASOCIACION DE HEMOFILIA DE LA COMUNIDAD
VALENCIANA (ASHECOVA)

Q C/ Presen Saez de Descatllar, n® 2, bajo
46018 Valencia

Ashecova 2 960 069 750 / 690 038 490

Asociacion de Hemolhilic

de la Comunidad Valenciana &4 asovalencia@fedhemo.com

ashecova@ashecova.org
@ www.ashecova.org

W @ASHECOVA

Delegacion de Fedhemo de Castilla La Mancha

FEDHEMO = ™

Casti"a'l.a ManCha castillalamancha@fedhemo.com
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GOBIERNO MINISTERIO MINISTERIO )
-  DE ESPANA DE DERECHOS SOCIALES DE DERECHOS SOCIALES, CONSUMO Ay
\ Y AGENDA 2030 Y AGENDA 2030
/ POR SOLIDARIDAD
OTROS FINES DE INTERES SOCIAL

Bsh siies

COCEMFE

B:OMARIN CSL Behring GRIFOLS

Biotherapies for Life™

Q
octapharma @ Pfizer

= 0]
novo nordisk
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