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1 LA ASOCIACION

? Asociacion de Hemofilia

Asociacion de Hemofilia de la Comunidad de Madrid (ASHEMADRID)
C/ Virgen de Ardnzazu, 29 Local CP. 28034 MADRID
Teléfonos: 91 729 18 73 / 91 358 50 79 Fax: 91 358 50 79

Direccion de correo electrénico: secretaria@ashemadrid.org

Web: www.hemofiliamadrid.com

SiGUENOS n www facebook.com/hemofiiamadrid
EN LAS 1 @hemofiiamadrid

REDES
0000

® https://www.linkedin.com/company/ashemadrid

o https://www.youtube.com/channel/UC79dJGZM2JT9mage7B-
zwzDA

Fecha de constitucion: 25 de marzo de 1987

e Inscrita con el nUmero 7.838 en el Registro de Asociaciones de la Comunidad de
Madrid desde el 7 de abril de 1987.

e Declarada de Utilidad Publica por el Excmo. Ayuntamiento de Madrid el 13 de

diciembre de 2005 con el nimero 01.500.

e Declarada de Utilidad Publica Ministerial al amparo de la orden del 4 de junio del
2009 dictada por el Ministerio de Interior. Acogida a la ley 49/2002 reguladora de las

entfidades sin fines lucrativos y de incentivos fiscales al mecenazgo.

Moo g 4 &
Miembro de: '\Ju

Ealhem FEDER FAMMA

Federacién Espanola Cocemfe Madrid
Federacion Espaiiola de Hemofiliz de Enfermedades Raras

Cémo llegar:

@ Metro de Madrid: Estacion de Begoia (Linea 10). Salida Ramdn y Cajal

EMT Autobuses de la EMT: Lineas 124, 135y 137
renfe

i ® Cercanias Renfe: Estaciéon Ramoén y Cajal (Lineas C-2, C-3, C-7 y C-8)

Asociacion de Hemofilia de la Comunidad de Madrid (ASHEMADRID)
C/Virgen de Ardnzazu, 29 local 28034 Madrid
CIF: G78483781
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Ashemadrid

Articulo 8 de los Estatutos, disponibles en http://ashemadrid.org/estatutos/

FINES SOCIALES

Impulsar y promover la toma de conciencia por parte de la sociedad, administraciones
publicas, organismos e instituciones, y en especial, por aquellos cuyos fines tengan relacién
con las necesidades de los hemofilicos, de los problemas que plantea la hemofilia, tanto
desde el punto de vista médico-sanitario como psicosocial, educativo y profesional,
fomentando las acciones y medidas procedentes para su mds adecuado tfratamiento, en
todos los dmbitos descritos, asi como la defensa, denuncia y exigencia de los derechos
constitucionales, sociales y sanitarios de los hemofilicos.

Promover la dfiliacién, a la Asociacién, de los hemofilicos residentes en la Comunidad de
Madrid, o que reciban atencién por parte de la red sanitaria publica de la Comunidad de
Madrid, con cardcter ordinario, procurando el control permanente del grupo, desde el
punto de vista de los descendientes.

Procurar y atender, sin perjuicio de las acciones oportunas llevadas a cabo por la
Federacion Espanola de Hemofilia, a las personas afectadas por hemofilia, que reciban
atencién por parte de la red sanitaria publica de la Comunidad de Madrid, de manera
confinua y habitual.

Preocuparse por la adecuada educaciéon de los hemofilicos y sus familias, con respecto a la
prevencion, diagndstico y tratamiento de los enfermos y por su capacitacion psicosocial,
educativa y profesional.

Redalizar gestiones conducentes a obtener la colaboraciéon, hacia los fines de la Asociacion,
de los servicios médicos especializados, centros de ensefanza, universidades, centros de
formacion profesional, organismos, instituciones, empresas y, en general, cuantos puedan
contribuir directa o indirectamente a la atencidén del hemofilico y a los fines de esta
Asociacion

Ayudar a los hemofilicos en la solucidn de sus problemas especificos de asistencia médica,
psicosociales, educacidn, formacion profesional, y empleo.

Realizar acciones para la divulgacién de informacién sobre la hemofilia, dirigidas a toda la
sociedad, fomentando, asimismo, programas de investigacidon  desarrollo  y
perfeccionamiento.

Entablar, mantener y desarrollar contactos e intercambio de informacidon y experiencias con
las entidades o asociaciones nacionales y extranjeras con finalidades similares a las de esta
Asociacion.

Desarrollar programas de hermanamiento, con asociaciones o federaciones nacionales o
extranjeras, especialmente, de paises en via de desarrollo, con finalidades similares a las de
esta Asociacion, establecidos por la Federacién Mundial de Hemofilia, Federacién Espaiola
de Hemofilia o cualquier otra Entidad o Institucién Publica o Privada.

Asesorar, informar, adiestrar y orientar a Asociaciones o federaciones con finalidades
similares a las de esta Asociacion, de paises en vias de desarrollo, a todos los niveles, sobre
cualquier tipo de cuestiones relacionadas con la hemofilia.

Donar o ceder a titulo gratuito recursos necesarios, a asociaciones de hemofilia de paises en
vias de desarrollo.

Dichos fines se desarrollardn a través de la realizacidn de diversas actividades como:
formacioén, informacién, convivencia, prestacion de servicios, investigacién, generacién
documental, difusidn, apoyo personal y social u ofras, que colaboren al desarrollo de los
fines mencionados.

Asociacion de Hemofilia de la Comunidad de Madrid (ASHEMADRID)
C/Virgen de Ardnzazu, 29 local 28034 Madrid
CIF: G78483781
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3 ESTRUCTURA ORGANIZATIVA

N
ASAMBLEA
GENERAL

JUNTA DIRECTIVA

GERENCIA

TRABAJO SOCIAL ADMINISTRACION
S SN

La Asamblea General es el érgano supremo de la Asociacién. Estd constituida por la
totalidad de los socios y le corresponde fijar las lineas generales de actuacion y la politica de
realizaciones y objetivos. Elige la Junta Directiva de la Asociacion.

La Junta Directiva es el érgano ejecutivo y responsable de la realizacién de los programas y
actividades aprobadas por la Asamblea General. En reunién de Junta Directiva, se eligen entre sus
componentes los cargos de la Comisién Permanente.

La Gerencia es el érgano estrechamente ligado a la Junta Directiva, la figura encargada de
comunicar a la misma la ejecucion, seguimiento e incidencias en las acciones previamente
pactadas por Junta, asi como la encargada de la programacién anua de actividades, estrategias
de accidn, evaluacién, gestion y representacidon en actos o relaciones interinstitucionales por
delegacién expresa de los miembros de la Junta correspondientes, en su caso, Presidente y
Vicepresidenta.

Por Ultimo, se encuentran los técnicos, quienes cubren la demanda social de los socios
(Trabajo social) y la gestiéon econdmica y administrativa diaria de la entidad (Administracion).

Asociacion de Hemofilia de la Comunidad de Madrid (ASHEMADRID)
C/Virgen de Ardnzazu, 29 local 28034 Madrid
CIF: G78483781
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JUNTA DIRECTIVA

/ - : r
Fernando Patricia Ayuso Tania Coronil Jose Carlos
Poderoso Barba Verdugo .Femén'dez Sénqhgz_
Presidente Secretario Vicepresidenta Consiglieri
Organizacién Secretaria
Econdémica

i Javier
Ricardo
Lopez Otero Garcia Tobal Redondo
Vocal Vocal Vocal
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Asociacion de Hemofilia
de la Comunidad de Madrid

Actualmente, tres personas forman el equipo técnico:
Lourdes Pérez. Gerente y trabajadora social

Ivén de la Plaza. Trabajador Social.

Angeles Esteban. Administrativa

El equipo colabora estrechamente con la junta directiva para promover los valores de
solidaridad, apoyo mutuo y participaciéon. Entre las actividades y tareas que realiza, cabe destacar:

e Planificacién, ejecucidn, evaluacién vy justificacidn de proyectos sociales. Busqueda de
recursos econémicos (Subvenciones publicas, privadas, donaciones, etc.)

e Gestidn de recursos de ocio, econdmicos, asistenciales, ayudas individuales y otros
solicitados por los socios de |la entidad

- Certificado discapacidad: Ayuda y apoyo en la tramitacién, elaboracion de informes sociales,
elaboracién de informes médicos (Luego revisa y firma el hematdlogo); cumplimentar la
solicitud; informar sobre el proceso de framitacion; indicar dénde y cdmo hay que entregar la
documentacion (En algin caso es necesario llevar la documentacién al Centro Base
correspondiente); seguimiento individualizado.

- Oftros recursos (adquisicidon de ayudas técnicas, ayudas para personas con discapacidad,
framitacion de invalidez, incapacidad, etc.)

- Tramitacién ayudas CASVIH

e Informacién, orientacién y asesoramiento (Individual / Familiar)

Asociacién de Hemofilia de la Comunidad de Madrid (ASHEMADRID)
C/Virgen de Ardnzazu, 29 local 28034 Madrid
CIF: G78483781
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Aspectos sociales: Cerfificado discapacidad, pensiones, invalidez, ayudas individuales para
personas con discapacidad, becas, informacién sobre vivienda, beneficios para las personas con
discapacidad, etc.

$ Asociacion de Hemofilia

Aspectos sanitarios:  se proporciona informaciéon sobre hemofilia, von Wilebrand u otras
coagulopatias congénitas; asesoramiento e informacién especifica para portadoras de hemofilia
en cuanto a la posibilidad de tener descendencia con o sin hemofilia, técnicas de reproduccion
asistida, seleccién de sexo, DGP y legislacién vigente; posibilidades en el sistema PUblico de Salud y
opciones de Centros Privados; informacién general sobre el tratamiento en hemofilia; para
transportar el factor al extranjero; informaciéon sobre hospitales de referencia Nacionales y de fuera
de Espana

e Apoyo vy asesoramiento en la bUsgueda de empleo. Gestidn de la bolsa de empleo

e Relaciones institucionales

e Organizacidén de las actividades de la asociacidon (Jornadas, talleres, cursos,
convivencias, efc.)

e Atencidn directa al socio

e Gestidn de base de datos: altas, bajas, emisidon de recibos, etc.

e Control econdmico

e Tareas propias de administracion

6 NUESTROS SOCIOS

PORTADORASAy B Socios a 31 de diciembre de 2017 837

/ 9%

B OTROS FC

7% Socios de nUmero 715
HEMOFILIA A 320

HEMOFILIAA HEMOFILIA B 54

VON WILLEBRAND as5% VON WILLEBRAND 229
s OTROS FC 47
PORTADORAS Ay B 65

Socios familiares y colaboradores 122

B HEMOFILIAB
7%

Asociacion de Hemofilia de la Comunidad de Madrid (ASHEMADRID)
C/Virgen de Ardnzazu, 29 local 28034 Madrid
CIF: G78483781
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7 AREAS DE TRABAJO Y PROYECTOS

AREA DE INTERVENCION BIO-PSCIO-SOCIAL
AREA DE FORMACION

AREA DE SENSIBILIZACION Y COMUNICACION
AREA DE ASOCIACIONISMO, RELACIONES EXTERNAS Y DESARROLLO
AREA DE INSERCION LABORAL
HOSPITAL UNIVERSITARIO LA PAZ
AREA CIENCIFICA

MEJORAR LA CALIDAD DE VIDA

eﬂ INTERVENCION INTEGRAL DESDE UNA
O J PERSPECTIVA SOCIO-SANITARIA

ATENCION PERSONAL E
INDIVIDUALIZA

INVOLUCRANDO A LAS
FAMILIAS

Asociacién de Hemofilia de la Comunidad de Madrid (ASHEMADRID)
C/Virgen de Ardnzazu, 29 local 28034 Madrid
CIF: G78483781
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0,00

FUENTES DE FINANCIACION 2017

3010865 54 761,62

16.699,67

Cuotas de Subv. publicas Subv. privadas Industria Otros
50Ci0S Famaceutica ingr/donaciones

N-

Subv. publicas
22%

Asociacién de Hemofilia de la Comunidad de Madrid (ASHEMADRID)
C/Virgen de Ardnzazu, 29 local 28034 Madrid
CIF: G78483781
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FEBRERO

30 ANIVERSARIO DE ASHEMADRID. ACTIVIDADES REALIZADAS

SEPTIEMBRE

SERVICIO DE INFORMACION Y ORIENTACION (SIO)

OCTUBRE

NOVIEMBRE

DICIEMBRE

SERVICIO DE INTERMEDIACION LABORAL (SIL). BOLSA DE EMPLEO

TALLER PARA

CONVIVENCIA ENCUENTRO DE
FIESTA TALLER PARA Bl:ISTQAlIJJE.ED'Z DE SE?M(:S(I::BCI)I!\I‘ZE:C?;N DE FAMILIAS JORNADAS SOBRE CAMPAMENTO JOVENES CON FAMILIAS
DE REYES FAMILIAS CON EMPLEO POR EL DIA CON NINOS HEMOFILIA: PARA NINOS DE 7 HEMOFILIA - CON NINOS
6 de NINOS CON PERSONAS CON MUNDIAL DE LA CON ABORDAIJE A 14 ANOS. (del TALLERES CON
enero HEMOFILIA DISCAPACIDAD HEMOFILIA HEMOFILIA MULTIDISCIPLINAR | 28 de agosto al 3 ADHERENCIA AL HEMOFILIA
25 de febrero " Del 19 al 21 de | Del 8 al 10 de junio | de septiembre) TRATAMIENTO 18 de
29 de marzo 17 de abril .
mayo 1 de octubre noviembre
TALLER DE
. COMIDA TALLER AUTO- GRUPO AYUDA
RE::BI:::::SSN CELEBRACION TRATAMIENTO ASAS“CI;(B::'CE)Q DE S?Cl\lnc:g?;ife MUTUA DE
P P 302ANIVERSARIO 25,26y 27 de L . PORTADORAS
con HEMOFILIA . 10 de junio septiembre)
25 de marzo abril 25 de octubre

18 de febrero

CURSO DE INGLES
con VAUGHAN

CURSO DE INGLES
con VAUGHAN

CURSO DE
PRIMEROS
AUXILIOS
ESPECIFICOS EN
HEMOFILIA
21 de octubre

VI JORNADA
HEMOFILIA E
INHIBIDOR
20 de
diciembre

MANTENIMIENTO Y ACTUALIZACION DE LA PAGINA WEB / REDES SOCIALES

TARJETA SANITARIA HEMOFILIA PARA SOCIOS ASHEMADRID. BUSQUEDA DE CONVENIOS

FISIOTERAPIA ESPECIALIZADA (HOSPITAL DE FUENLABRADA)




Asociacion de Hemofilia
de la Comunidad de Madrid

AREA DE INTERVENCION BIO-PSCIO-SOCIAL

SERVICIO DE INFORMACION Y ORIENTACION

(S10)

Caracteristicas:

Sede Ashemadrid

lunes a jueves en horario de
9.00 a 18.00 h vy los viernes de

9.00 a0 15.00 h.

O Es preferible cita previa.

ENTRADA DE LAS DEMANDAS ATENDIDAS

L/

[Visitas a los ingresados W Visitas en sede

NATURALEZA DE LAS
DEMANDAS

= Asuntos Sociales. Otros

= Informacion Sanitaria

Recursos

Objetivos:

O

Apoyar a los diversos pacientes
y sus familiares ofreciéndoles un
frafo  directo, personal e
individualizado

Informar, orientar y asesorar
sobre aspectos relacionados
con la enfermedad, la red de
recursos socioecondmicos
publicos y privados existentes
en la comunidad de Madrid,
ayudas individuales, aspectos
socio-sanitarios, etc.

Gestionar y framitar ayudas,
pensiones u otros recursos a los
que puedan tener acceso los
SOCIOS

Detectar necesidades y realizar
las actuaciones  oportunas
para atenderlas. Se realiza una
intervencién individualizada.
Actudlizar la informacién vy
documentacién de la cual se
dispone en la asociacion sobre
normativas, avances sobre la
enfermedad o fratamiento,
etc.

Informar y difundir noticias de
indole social y sanitaria.

Asociacién de Hemofilia de la Comunidad de Madrid (ASHEMADRID)

C/Virgen de Ardnzazu, 29 local 28034 Madrid
CIF: G78483781
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BANCO DE RECURSOS

Desde Ashemadrid ponemos en marcha este nuevo proyecto “BANCO DE RECURSOS”, a través del
cual recoge y recicla ayudas técnicas, material ortoprotésico, ddndoles nueva vida para que sean
utilizados por personas de nuestro colectivo que lo necesiten, ayuddndoles en su dia a dia con la
enfermedad con la finalidad de mejorar su calidad de vida. Las ayudas se facilitan en calidad de
préstamo temporal, a excepcion del material sanitario que es desechable.

Catdlogo disponible:

CASCO - CHICHONERA INFANTIL MULETAS INFANTILES, NO REGULABLES (81 cm)

ORTESIS DE RODILLA  ARTICULADA DE
ESTABILIZACION MEDIO-LATERAL

ORTESIS DE RECENTRAJE ROTULIANO CON FLEJES

-~ o
® L ATERALES

ELECTRO
ESTIMULADORES

MATERIAL SANITARIO (Jeringuillas, palomillas)

Asociacion de Hemofilia de la Comunidad de Madrid (ASHEMADRID)
C/Virgen de Ardnzazu, 29 local 28034 Madrid
CIF: G78483781
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Asociacion de Hemofilia
de la Comunidad de Madrid

AYUDAS VHC

La Ley 55/1999, de 29 de diciembre, de Medidas Fiscales, Administrativas y del Orden Social,
establecid el derecho a percibir una ayuda publica a los pacientes con hemofilia u otras
coagulopatias congénitas que hubieran desarrollado hepatitis C como consecuencia de haber
recibido tratamiento con concentrados de factores de coagulacidén en el dmbito del sistema
sanitario publico, y encomendd al Gobierno la elaboracion de un censo de afectados y la
preparacién de un Proyecto de Ley en el que se establecieron las condiciones y cuantia de dicha
ayudas.

La Disposicion Adicional Decimoquinta de la Ley 3/2014, de 22 de diciembre, de Presupuestos
Generales de la Comunidad de Madrid para el ano 2015, reconoce y aprueba ayudas sociales a
pacientes con hemofilia u ofras patologias congénitas afectados por el virus de la hepatitis C (VHC),
como consecuencia de haber recibido tratamiento con concentrados de factores de coagulacion
en el dmbito del sistema sanitario publico de la Comunidad de Madrid.

En enero del 2016 la Comunidad de Madrid realizé el segundo pago, en relacion a estas
ayudas, a las personas afectadas. El tercer y Ultimo pago se realizd en el primer trimestre del 2017.

AREA DE FORMACION

TALLERES PADRE A PADRE

TALLER DE FAMILIAS
DE NINOS CON
HEMOFILIA

MADRID. 18 DE NOVIEMBRE DE 2007

“Nos conocemos, hos
ayudamos, nos “BULLYING: INFORMATE PARA

comprendemos" PREVENIR Y AYUDAR A TU HIJO"

Talleres: “Nos conocemos, nos ayudamos hos comprendemos” y “Bullying, informate para prevenir
y ayudar a tu hijo”

Total asistentes: 33 adultos y 18 ninos
Mds informacién:

http://ashemadrid.org/asi-fue-nuestro-taller-de-familias-con-ninos-con-hemofilia/

http://ashemadrid.org/el-sabado-tuvo-lugar-el-taller-de-padres-enfocado-sobre-el-bullying/

Asociacién de Hemofilia de la Comunidad de Madrid (ASHEMADRID)
C/Virgen de Ardnzazu, 29 local 28034 Madrid
CIF: G78483781
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IX TALLER DE AUTOTRATAMIENTO

Fecha: 25, 26 y 27 de abril del 2017
Lugar: Sede Ashemadrid
Asistentes: 16 personas

Asociacion de Hemofilia
de la Comunidad de Madrid

Fecha: 18 de febrero de 2018
Asistentes: 21 personas

Ponentes: Dra. Hortensia de la
Corte rodriguez. Adjunto al
Servicio de Medicina Fisica y
Rehabilitacion. Unidad de
Hemofilia, Hospital Universitario La
Paz y Dna. Consuelo Delgado,
DUE

En colaboracién con el servicio de enfermeria del hospital del Dia del hospital La Paz.
Md&s informacion: http://ashemadrid.org/el-taller-de-autotratamiento-fue-todo-un-exito/

Asociacién de Hemofilia de la Comunidad de Madrid (ASHEMADRID)

C/Virgen de Ardnzazu, 29 local 28034 Madrid
CIF: G78483781
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Asociacion de Hemofilia
de la Comunidad de Madrid

CONVIVENCIA DE FAMILIAS CON HIJOS CON HEMOFILIA

Se trata de encuentros formativos donde los padres con nifos recién diagnosticados puedan
intercambiar informacién con otras familias y ademds aprendan diferentes aspectos sanitarios sobre
la enfermedad.

Fecha: del 20 al 22 de mayo de 2016
Lugar: Centro Fray Luis de Ledn
Guadarrama (Madrid)

Asistentes: 24 adultos y 20 ninos (10 familias)

Mas informacion: http://ashemadrid.org/asi-disfrutaron-las-familias-en-la-vi-convivencia-de-

ashemadrid/

Asociacién de Hemofilia de la Comunidad de Madrid (ASHEMADRID)
C/Virgen de Ardnzazu, 29 local 28034 Madrid
CIF: G78483781
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CAMPAMENTO PARA NINOS CON HEMOFILIA

Jornadas de Formacién en Hemofilia para Nifos, dirigido a los nifos y nifnas con edades
comprendidas entre los 7 y los 14 anos, afectados de hemofilia, Von Willebrand u otra coagulopatia
congénita y portadoras.

Fecha: Del 28 de agosto al 3 de septiembre de 2017

Lugar: Centro de Naturaleza Canada Real Open Center, Peralejo (El Escorial — Madrid)

Asistentes: 30 ninos

CAMPAMENTO

EN HEMOFILIA PARA NINOS
_APRENDIENL0 con s

Mds informacion:

http://ashemadrid.org/ashemadrid-recibe-2-500e-para-llevar-a-cabo-el-campamento-de-ninos-
con-hemofilia-a-traves-de-la-convocatoria-de-accion-social-2017/

http://ashemadrid.org/los-ninos-ya-estan-disfrutando-del-campamento-en-el-centro-de-naturaleza-
la-canada-real/

http://ashemadrid.org/asi-de-bien-se-lo-pasaron-los-ninos-en-el-campamento-de-ashemadrid/

Asociacion de Hemofilia de la Comunidad de Madrid (ASHEMADRID)
C/Virgen de Ardnzazu, 29 local 28034 Madrid
CIF: G78483781
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Asociacion de Hemofilia
de la Comunidad de Madrid

ENCUENTRO DE JOVENES CON HEMOFILIA

Fecha: 1 de octubre de 2017

Lugar: Parque de Atracciones de Madrid
Asistentes: 15 personas

Facilitadora: Maria Ocete. Psicdloga

Objetivo: Trabajar la adherencia al tratamiento ofreciendo a los jévenes las herramientas
adecuadas en un ambiente cdlido que facilita su aceptacion.

Mds informacion: hitp://ashemadrid.org/el-encuentro-de-jovenes-con-hemofilia-fue-todo-un-exito/

CURSO DE PRIMEROS AUXILIOS

Fecha: 21 de octubre del 2017
Lugar: Sede Ashemadrid
Asistentes: 20 personas
Formador: Ivdn Ortiz. Técnico en cuidados
auxiliares de enfermeria y emergencias
médicas.

Maria Ocete. Psicdloga.

Mds informaciéon:  http://ashemadrid.org/el-pasado-21-de-octubre-nuestros-socios-aprendieron-
primeros-auxilios-basicos/

Asociacién de Hemofilia de la Comunidad de Madrid (ASHEMADRID)
C/Virgen de Ardnzazu, 29 local 28034 Madrid
CIF: G78483781
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L Asociacion de Hemofilia

de la Comunidad de Madrid

ENCUENTRO DE PORTADORAS “UN CAFE ENTRE AMIGAS”

30q

confi

Ashemcdid

UN CAFE ENTRE AMIGAS

Encuentro de mujeres porfadoras de hemofilia

Fecha: 25 de octubre de 2017

Madrid, 25 octubre de 2017 Lugar: Sede de Ashemadrid

Asistentes: 10 personas

Facilitadores: Lourdes Pérez / Ivdn de la plaza

Mds informacion: http://ashemadrid.org/aprendimos-
mucho-en-el-encuentro-de-mujeres-portadoras-de-
hemofilia-un-cafe-entre-amigas/

Sede Ashemadrid, de 18.00 h 2 20.30 h
illdmanos para inscribirte!

de la Comunidad de Madrid
29- Local (Madrid)
H

CURSOS DE INGLES CON VAUGHAN

Fecha: Se realizd un curso en el mes de febrero
Lugar: Sede Ashemadrid
Asistentes: 9 personas

Mdads informacion: http://ashemadrid.org/nuevo-curso-ingles-para-todos-de-la-mano-de-f-randstad-

y-vaughan/

Asociacion de Hemofilia de la Comunidad de Madrid (ASHEMADRID)
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CIF: G78483781
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Asociacion de Hemofilia
de la Comunidad de Madrid

VI JORNADA: HEMOFILIA E INHIBIDOR

%
30

con

Ashemadrid

VI JORNADAS r
HEMOFILIA E INHIBIDOR

Fecha: 20 de diciembre de 2017
Lugar: Salén de Actos del hospital infantil, hospital Universitario La Paz

Asistentes: 53 personas.

Mdas informacioén: hitp://ashemadrid.org/asi-fue-la-vi-jornada-de-inhibidores-en-hemofilia/

Asociacién de Hemofilia de la Comunidad de Madrid (ASHEMADRID)
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Ashemadrid

AREA DE SENSIBILIZACION Y COMUNICACION

17 DE ABRIL - DIA MUNDIAL DE LA HEMOFILIA
Objetivos:

? Asociacion de Hemofilia

1. Informar a la sociedad sobre la hemofilia, von Willebrand y otras coagulopatias
congénitas.

2. Sensibilizar a la sociedad sobre la problemdtica que padecen las personas con
hemofilia, von Willebrand u ofra coagulopatia congénita.

3. \Visibilizar la enfermedad creando conciencia en la sociedad.
- Nota de prensa:
http://ashemadrid.org/el-17-de-abril-celebraremos-el-dia-mundial-de-la-hemofilia/

http://ashemadrid.org/os-presentamos-un-resumen-de-las-actividades-realizadas-por-el-dia-
mundial-de-la-hemofilia/

Medio Fecha Cliping audiencia

Ashemadrid celebra el Dia Mundial de la Hemofilia con

Europa Press actividades para dar visibilidad a las 780 personas que la
padecen
11/04/2017 0 pax
Noticia Garantizar el tratamiento y el acceso integral del fdrmaco
Salud.com clave para la calidad de vida de los pacientes con hemofilia
11/04/2017 1.537 pax.

Garantizar el fratamiento vy el acceso integral del fdrmaco
Diario Siglo clave para la calidad de vida de los pacientes con hemofilia

XXI 12/04/2017 10.374 pax.

Garantizar el fratamiento y el acceso integral del farmaco
Globedia clave para la calidad de vida de los pacientes con hemofilia

digital 13/04/2017 51.822 pax.

La Asociacién de Hemofilia de la Comunidad de Madrid

Te Interesa 16/04/2017 reclama un tratamiento integral 51,000 pax.

La Asociacién de Hemofilia de la Comunidad de Madrid

Servimedia 16/04/2017 reclama un tratamiento integral 0 pax.

La Asociacién de Hemofilia de la Comunidad de Madrid

La Informacién 16/04/2017 leclama un fratamiento integral 48.758 pax.

La Asociacién de Hemofilia de la Comunidad de Madrid

El Economista reclama un tratamiento integral
Digital 16/04/2017 320.779 pax.

La Asociacién de Hemofilia de la Comunidad de Madrid

Ecodiario reclama un tratamiento integral

Digital 16/04/2017 320.779 pax.
Telemadrid 17/04/2017 Dia Mundial de la Hemofilia (A porﬁr del minuto 59) 2.400.000 pax.
Tglemodrid. Dia Mundial de la Hemofilia

Diario de La

Noche 17/04/2017 56.000 pax.

Asociacion de Hemofilia de la Comunidad de Madrid (ASHEMADRID)
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Asociacion de Hemofilia
de la Comunidad de Madrid

- Participacién en el programa de radio “En turno de noche”.

Entrevista completa: https://www.pscp.tv/worldpressradio/1vVAGRboalvrGI2t=3s

http://ashemadrid.org/la-dra-belen-velasco-miembro-de-la-junta-directiva-de-ashemadrid-fue-
entrevistada-en-el-programa-de-radio-en-turno-de-noche-para-hablar-sobre-hemofilia/

Web somos Pacientes: https://www.somospdacientes.com/ashemadrid/noticias/entrevistas/la-dra-
belen-velasco-miembro-de-la-junta-directiva-de-ashemadrid-fue-entrevistada-en-el-programa-de-
radio-en-turno-de-noche-para-hablar-sobre-hemofilia/

- Acto en Roche Asistieron de Ia Asociacion Tania Coronil (Vicepresidenta) y su hijo Sion, del
Hospital La Paz la Dra. Alvarez. Tania y Sion contaron su experiencia a los trabajadores de
ROCHE acercdndoles al dia dia con la enfermedad.

- Acto en Novonordisk Asistieron de la Asociacién Tania Coronil (Vicepresidenta) transmitid su
experiencia a los frabajadores de Novonordisk.

- Participacion en el reportaje emitido por Telemadrid

http://www.telemadrid.es/programas/sociedad/hemofilia-el-reto-es-mejorar-la-vida-del-paciente-
la-espera-terapia-genica

-  Acompanamos al Hemobus de Fedhemo

Asociacién de Hemofilia de la Comunidad de Madrid (ASHEMADRID)
C/Virgen de Ardnzazu, 29 local 28034 Madrid
CIF: G78483781
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? Asociacion de Hemofilia

: de la Comunidad de Madrid

Ashemadrid

DIA MUNDIAL DE LA HEMOFILIA

17 DE ABRIL 2017
SUMATE AL RETO DE LA GOTA

HAZTE UNA FOTO CON UNA GOTA'Y COMPARTE EN
TUS REDES SOCIALES CON LOS HASHTAGS

#DIAMUNDIALHEMOFILIA'Y #RETOLAGOTA
ETIQUETANOS PARA QUE NOSOTROS TAMBIEN LA COMPARTAMOS

twitter.com/hemofiliamadrid

ﬁ b \\ www.ashemadrid.org * *
* a ( 8 facebook.com/hemofiliamadrid c3°9“a s
Sdrid

R
Ashema

Entrega de
las a la Accion Social 2017
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- Stand informativo en el Hospital Universitario La Paz

o ! A

GUIA DE
AUTOTRATAMIENTO
EN HEMOFILIA

™

SERINERES!
@ ( Asociacion de Hemofilia de |a Comunidad de Madrid
[ Laboratorios - 2 i
ocaret DIA MUNDIAL DE LA HEMOFILIA
ingre IdiPAZ 17 de abril
nemlalologlco Mortuorio —— | t h i
b Edificio Norte - iJuntos hg . n futuro mejor!
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Repercusion:

http://ecodiario.eleconomista.es/salud/noticias/8296714/04/17/El-45-de-las-personas-
con-hemofilia-en-Espana-la-padecen-en-su-forma-mas-grave.html

https://www.google.es/urlesa=t&rct=j&g=&esrc=s&source=web&cd=9&cad=rija&uact
=8&ved=0ahUKEwit3ZaTp4bVAhUJUhoKHTOrBPKQFgGhEMAQ&url=nttp%3A%2F %2 Fwww .|
ainformacion.com%2Fsalud%2Fenfermedades%2Fpersonas-hemofilia-Espana-
padecen-forma 0 1018098200.html&usg=AFQ]CNFo?PqStdkJ7CrP8WXI13p-HBHTQQ

http://www.phmk.es/45-pacientes-hemofilia-espana-forma-mas-grave/

Comida de ninos con hemofilia en el MC Donald’s

— & & y . s e P ~
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: de la Comunidad de Madrid

Ashemadrid

? Asociacion de Hemofilia

- lluminacién de rojo “Fuente de La Cibeles”

2.

* & i‘”‘ u!l
|

.~

Federacion Mundial de Hemofilia:  http://www.hemophilioworld.org/es/2017/04/world-
hemophilia-day-in-pictures-lighting-it-up-red-all-over-the-world/

CAMPANA #EXPERTOSDESDELACUNA

hitps://www.youtube.com/watch?v=34gMteSnvHO

a hemotaa se contagia? L£8mo nos afecta ta hemadiia? Y Sy el
0:57 | 1:02 2:42
¢La Hemofilia se contagia? ¢/Como nos afecta la "La Hemofilia"
Hemofilia? e .
visualizacicnes « .9 Kvisualizaciones
Hace 11 horas 40 visualizaciones » Hace 2 meses
Hace 1 semana
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' @ Conceptos bG%c)s

TGUIA DE HEMOFILIA:
AUTOTRATAMIENTO Diagnéstico y Tratamiento
EN HEMOFILIA .

VIAJER( CON
HEMOFILIA
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Ashemadrid

PRESENCIA EN REDES SOCIALES

TWITTER: https://twitter.com/hemofiliamadrid
FACEBOOK: https://www.facebook.com/hemofiliamadrid
YOUTUBE: https://www.youtube.com/channel/UC792dJGZM2JT9mage7B-zwzDA

LINKEDLIN: https://www.linkedin.com/company/ashemadrid

Pdagina Web: www.ashemadrid.org

SIGUENOS
EN LAS

REDES

INICIO
ASHEMADRID >
LA HEMOFILIA >

VON WILLEBRAND
DONDE ESTAMOS

HAZTE SOCIO/A
EVENTOS TU AYUDA NOS HACE MEJORAR iHAZTE SOCIO!
CONTACTO
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Asociacion de Hemofilia
$ de la Comunidad de Madrid

AREA DE ASOCIACIONISMO, RELACIONES EXTERNAS Y DESARROLLO

ADMINISTRACION PUBLICA

» Defender los derechos de los pacientes, representar los pacientes (Reuniones con la
Consejeria de Sanidad)

» Convenio con el SERMAS “PROMOCION DE ACTUACIONES EN LOS HOSPITALES DEL SERVICIO
MADRILENO DE SALUD, ORIENTADAS A FOMENTAR EL AUTOCUIDADO, MEJORAR LA CALIDAD
DE VIDA Y FACILITAR LA IDENTIFICACION DE PACIENTES AFECTADOS” (Julio 2013, se prorroga

anualmente)

Carné de identificacién de pacientes con hemofilia u ofra coagulopatia
congénita. Carné identificativo, considerado de utilidad por la Consejeria de
Sanidad de la Comunidad de Madrid, que indica los datos personales del
paciente con su nUmero de historia clinica y una serie de recomendaciones
importantes a seguir por el personal sanitario. (En el 2017 se han realizado:16
tarjetas)

La utilizacidén de espacios sanitarios de la Comunidad de Madrid para la
realizacion de la fisioterapia. Actualmente en el Hospital Universitario de
Fuenlabrada

La difusibn de nuestra memoria en la pdgina web de la Consejeria de
Sanidad.

> Puesta en marcha del PROTOCOLO DE ACTUACION PARA EL MANEJO DE LA PATOLOGIA

URGENTE EN

PACIENTES CON HEMOFILIA EN LA COMUNIDAD DE MADRID. SUMMA 112.

Autora: Dra. Belén Velasco Llaves (mayo 2017)

Mds informacion:

http://ashemadrid.org/sesion-clinica-en-el-summa-112-sabes-como-actuar-con-

un-paciente-con-hemofilia/
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Asociacion de Hemofilia
de la Comunidad de Madrid

ASOCIACIONISMO

FIESTA DE REYES EN EL HOSPITAL LA PAZ

Fecha: 6 de enero del 2017

Lugar de celebracion: Salén de Actos del
Hospital General en el Hospital Universitario
La Paz.

Asistentes: 65 ninos y ninas

COMIDA DE SOCIOS
FECHA.: 3 de septiembre de 2017

Lugar: Centro La Canada Real

Coincidiendo con el fin del campamento, es un buen momento para encontrarse con amigos de
asociacion, intercambiar informacién, pasar un dia agradable y reforzar los lazos que nos unen.

Asistentes: 66 personas.
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AshEmddiia

25 de marzo: COMIDA CELEBRACION 30° ANIVERSARIO DE ASHEMADRID

Mds informacién: http://ashemadrid.org/mas-de-100-personas-nos-acompanaron-en-la-comida-de-
celebracion-del-30oaniversario-de-la-asociacion/
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ASAMBLEA GENERAL DE SOCIOS:

Fecha: 10 de junio del 2017
Lugar: Hospital Universitario La Paz

Asistencia: 33 personas

ASISTENCIA A ACTOS EVENTOS, REUNIONES Y ENCUENTROS MANTENIDOS

CONSEJERIA DE SANIDAD:

Direccién General de Coordinacidén, Atencidén al Ciudadano y Humanizacién de la
Asistencia Sanitaria: se han mantenido 2 reuniones. Temas tratados: Ayudas Sociales para los
hemofilicos contagiados por el virus de la hepatitis (Familiares de los fallecidos que no han
cobrado la ayuda); Seguimiento Convenio SERMAS (tarjeta sanitaria especifica para los
pacientes con hemofilia; Recurso de fisioterapia en el Hospital de Fuenlabrada;) Incidencias
de los pacientes con hemofilia; Proyectos y colaboraciones; puesta en marcha del
Protocolo del manejo de los pacientes con hemofilia en la urgencia extrahospitalaria

Representantes de pacientes afectados por hepatitis ¢y la Consejeria de Sanidad: se han
mantenido 3 reuniones

Reunién con el SUMMA 112, Protocolo para el manejo de los pacientes con hemofilia en la
urgencia extrahospitalaria

HOSPITAL UNIVERSITARIO LA PAZ: Para la mejora de la atencién de los pacientes con hemofilia en el

hospital La Paz, se han mantenido reuniones peridédicas con:

Dr. Victor Jiménez Yuste, Jefe del Servicio de Hematologia
Dra. M@ Teresa Alvarez Roman, Jefe de Seccidn de hemostasia

Médicos Hematdlogos Adjuntos al Servicio de Hematologia, personal de enfermeria y
Ensayos Clinicos

Dna. Argentina Sdnchez, Supervisora de Enfermeria del Servicio de Hematologia
Dra. Hortensia de la Corte, Adjunto al Servicio de Medicina Fisica y Rehabilitacion
D. Luis P. Garcia, Supervisor de la Unidad de Fisioterapia

Dra. Alicia Herrero, Jefe Servicio de Farmacia

Dr. Jose Antonio Romero, Adjunto al Servicio de Farmacia

INDUSTRIA FARMACEUTICA: Se han mantenido reuniones y encuentros con: Octapharma, CSL

Behring, Novonordisk, Pfizer, Roche, Sobi, Grifols, Bayer y Shire.
CENTROS EDUCATIVOS: Se han visitado 1 centro educativo con objeto de informar sobre la

enfermedad y apoyar en el proceso de escolarizacion a los alumnos con hemofilia. Centros

Asociacion de Hemofilia de la Comunidad de Madrid (ASHEMADRID)
C/Virgen de Ardnzazu, 29 local 28034 Madrid
CIF: G78483781
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visitados: CEIP Tomds Bretdn. (Este servicio es a demanda de las familias o de los propios Centros
educativos)

COLECTIVO DE TRABAJADORES SOCIALES DEL DISTRITO FUENCARRAL-EL PARDOQO: Se han participado
en 4 reuniones. El objetivo de estos encuentros es conocer los recursos con los que se cuenta en el
Distrito.

Federacion de Asociaciones de discapacitados fisicos y orgdnicos de la Comunidad de Madrid
(FAMMA- Cocemfe Madrid):

- Asistencia a las sesiones formativas: “Presupuestos participativos”; “Prevencion de delitos
sexuales PCD”

- Asistencia a la Asamblea

Federacion Espanola de Hemofilia (FEDHEMO):

- Asistencia a la Asamblea Nacional y Simposio Médico celebrado en Sevilla
- Asistencia a la formacion de técnicos y Juntas directivas celebrada en el mes de noviembre
- Asistencia a las Juntas Directivas Nacionales
- Asistencia a la Cena de Gala y entrega de Premios de la Real Fundacién Victoria Eugenia
- 2reuniones con Gerencia
- Asistencia a las Jornadas Hemofilia B
FEDERACION DE ENFERMEDADES RARAS (FEDER)

- Asistencia a las reuniones de la Delegacién de Madrid

- Participacién en los grupos de tfrabajo enmarcados en el Plan de humanizacién de la
Asistencia Sanitaria y la Escuela Madrilena de Salud

- Asistencia Asamblea General
- Reuniones formativas sobre la subvencidon del IRPF

- Asistencia al acto de presentacion del convenio de FEDER y la Consejeria de Familia y
Politicas Sociales

- Asistencia al acto institucional por motivo del Dia de la Enfermedades Raras
OTROS/ ASISTENCIA A DIFERENTES EVENTOS Y JORNADAS:

- Asistencia a las Jornadas farmacéuticas sobre el tratamiento de las coagulopatias
congénitas en el hospital La Paz

- Calidad: Reuniones con la Fundacion Lealtad y el instituto ONG con Calidad
- Participaciéon en las | Jornadas sobre coagulopatias congénitas de Toledo

- Formacidén en Redes Sociales ofrecida por Pfizer

- Reuniones con la Fundacién Randstand (Cursos de Inglés)

- Jornada "“El Tercer Sector y la Nueva Comunicacion”, organizada por la fundacion Mutua
Madrilena

- Presentacion del Plan de Humanizacion de la Asistencia Sanitaria

- Proyecto SIMON, del Ayuntamiento de Madrid (Aparcamiento regulado para personas con
movilidad reducida)

- Jornadas técnicas organizadas por la Fundacién Montemadrid y Bankia

Asociacion de Hemofilia de la Comunidad de Madrid (ASHEMADRID)
C/Virgen de Ardnzazu, 29 local 28034 Madrid
CIF: G78483781
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- Feria de Empleo y Discapacidad de la Comunidad de Madrid
- Jornadas ICONG , del Instituto ONG con Calidad

- Acto de la Constitucién organizado por la Comunidad de Madrid

$ Asociacion de Hemofilia

-V Jornada Somos Pacientes

- Participacién en el Foro protagonistas organizado por ROCHE

- Presentacion Estudio Baremos Crénicos

- Asistencia a la entrega de Premios del Concurso HiPhoto, organizado por SOBI
- Presentacion de la cartera de Servicios del Trabajo Social Sanitario

- I Congreso Experiencia del Paciente, invitados por Bayer

- Congreso de Organizaciones de Pacientes

- Jornada: autorizacién temprana de medicamentos: evidencia y financiacién, Fundacion
para la Investigaciéon en Salud (FUINSA)

- Jornadas “Las asociaciones del siglo XXI

- Participacion en la formacion de la Universidad Rey Juan Carlos con la ponencia “Hemofilia
y deporte adaptado”

- Acto entrega de ayudas de la Fundacion Inocente Inocente
- Inauguracién nueva sede ROCHE
- Inauguracién nueva sede Shire

- Participacién en los actos con motivo del Dia Mundial de la Hemofilia organizados por
Novonordisk y Roche

- Formacién proporcionada por la Consejeria de Empleo enfocada a los Centros Especiales
de Empleo.

- Acto de entfrega de ayudas de la Fundacién Montemadrid y Bankia

- Presentacion de Plan de mejora de la atencién sanitaria a personas con enfermedades
poco frecuentes de la Comunidad de Madrid

PROGRAMA DE VOLUNTARIADO

- Taller captacion de voluntarios

Asistencia de 16 personas. 24 de octubre
de 16:00 a 19:30.

Como parte de las acciones a realizar
enmarcadas en nuestro plan de voluntariado se
realiza una captacién y formacién de voluntarios
en nuestra sede, en esta formacién se presenta la
entidad, se da a conocer la hemdfilia y las
actividades que desarrollamos y necesidades y
funciones de los voluntarios en cada una de ellas.

b la Comunidad de Madrid (ASHEMADRID)
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AREA DE INSERCION LABORAL

SERVICIO DE INTERMEDIACION LABORAL

$ Asociacion de Hemofilia

Objetivo: Ayudar a la integracidon en el mundo laboral de las personas con discapacidades
diagnosticadas de hemofilia u ofras coagulopatias congénitas, a través del disefo y la puesta en
marcha de itinerarios infegrados de empleo.

- Recepcion de CV

- Establecer y mantener contacto con empresas, CEE, etc.

- Se actla como intermediarios entre empresas y candidatos (Recibimos CV, hacemos una
preseleccion, y enviamos CV)

- Establecer contacto con los usuarios

- Se proporciona informacién sobre cursos, becas de formacion, etc.

N° de usuarios atendidos: 7

N° de ofertas gestionadas: 12

n° de incorporaciones: 2

N°® de empresas con las que se ha contactado: 7

N° de usuarios que soliciten la buUsqueda de cursos o talleres especificos para complementar su
formacién: é

N° de contrataciones conseguidas estables y perdurables en el tiempo: 1

PUESTOS Ccv
EMPRESAS OFERTAS SOLICITADOS ENVIADOS CONTRATOS
Alares Teleoperador/a 3 2 0
Interlabora Administrativo 3 5 0
GoodJob Informohs:o/o 1 1 0
Mozo logistico 2 3 0
Jardineria 1 3 0
Grupo Sifu — L|m.p|ezo . 12 3 0
Limpieza jornada parcial 3 6 0
Limpieza por horas 2 3 pendiente
Copypaz Operor!o reprogrof[o 1 6 1
Operario reprografia 1 5 1
HDD
Informdtica Informdtico ] 4 Pendiente
Grupo Eulen Trabajador social 2 6 pendiente
32 47 2
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Asociacion de Hemofilia
de la Comunidad de Madrid

TALLER DE ESTRATEGIAS PARA LA
BUSQUEDA DE EMPLEO

CURSOS DE INGLES

CURSOS PRIMEROS AUXILIOS
BASICOS PARA HEMOFILICOS

Fecha: 29 de marzo del 2017

Lugar: Sede Ashemadrid

Asistentes: 9 personas

Formador: Ivdn de la Plaza, Trabagjador Social de
Ashemadrid

Mds  informacion: http://ashemadrid.org/los-asistentes-al-taller-de-motivacion-y-nuevas-
estrateqgias-para-la-busqueda-de-empleo-aprendieron-y-disfrutaron-mucho/

CENTRO ESPECIAL DE EMPLEO (ASOCIACION MADRILENA DE HEMOFILIA PARA LA
PROMOCION DEL EMPLEQO Y LA INSERCION SOCIOLABORAL)

Se facilita la informacién en una memoria aparte.

Copypaz
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Asociacion de Hemofilia
de la Comunidad de Madrid

Ashemadrid
HOSPITAL UNIVERSITARIO LA PAZ

- Contacto permanente con el Servicio de Hematologia. Reuniones periddicas para tratar
incidencias surgidas y establecer mejoras

- Actualizacion normativa funcionamiento del Centro de Coagulopatias

- Actuadlizacion procedimiento de canadlizacién de las portadoras de hemofiia en la
Comunidad de Madrid:
http://ashemadrid.org/wp-content/uploads/2017/11/PROCEDIMIENTO-
CANALIZACI%C3%93N.pdf

- Participacion y colaboracion en las actividades de la asociacion

AREA CIENCIFICA

Objetivos:

- Formar a los profesionales sanitarios de las distintas especialidades en la atencién vy
fratamiento de los pacientes con hemofilia y ofras coagulopatias congénitas

- Formar a los profesionales sanitarios en el tratamiento de la hemofilia y otras coagulopatias
congénitas

- Ofrecer informaciéon actualizada sobre la hemofilia y otras coagulopatias congénitas desde
una perspectiva multidisciplinar

Sede: 8 y 9 de junio en el IMSERSO

Inscripciones: 93

ABORDAJE Mds informacion: hitp://ashemadrid.org/asi-fueron-las-jornadas-
MULTIDISCIPLINAR sobre-hemdofiliaabordaje-multidisciplinar/ (Al final se pueden

Madrid, 8,9y 10de juniode2017  descargar las conclusiones)

®°
,‘.‘1

COORDINADORES:

Servicio de Hematologia,
Hospital Universitario La Paz
«Dr. Victor Jiménez Yuste

+Dra. M+ Teresa Alvarez Romén Sede 8y 9 de junio: ‘\
IMSERSO E =
AUSPICIADO: . -2
T o Asociacion de Hemofilia
- de la Comunidad de Madig
Calle Ginzo de LI N°S8 c/v s/n
SETH Av. de la llustracién, Madrid.
Sede 10 de junio:
3 Hospital Universitario La Paz
>/ L. Aula Prof. Ortiz Vazquez
Paseo de la Castellana, 261 (Madrid)
x Cuota de inscripcion: 400€
asumido por Ashemadrid con
. - motivo del 30°Aniversario
g Hospital Universitario \
| La Paz Idi
RECONOCIDO DE INTERES POR: .

@Kﬂllunﬂadﬁn
VICTORIA EUGENIA
@& osobl (Shire
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8 MEMORIA ECONOMICA

8.1 CUENTA DE RESULTADOS

INGRESOS 2017 2016
A) EXCEDENTE DEL EJERCICIO
1. Ing.de la actividad propia 137.695,78 122.202,14
a) Aportaciones de usuarios 30.310,00 31.895,00
721  CUOTAS DE SOCIOS 30.310,00 31.895.00
b) Ingr de promociones, patrocinad y colab. 2.627,00 1.971,00
722 PROMOCIONES PARA CAP. RECURSOS 2.177,00 1.971,00
723 INGRESOS DE PATROC. Y COLABORADORES 450,00
c) Subv. donaciones y legados imput. exc ejerc. 104.758,78 88.336,14
740 SUBV.DONA. Y LEGADOS EXPLOTA.
* Subvenciones publicas 30.108,65 27.127,97
Ayuntamiento 6.250,00 6.000,00
Consejera de Sanidad (2016 'y 2017) 2.505,59 1.293,36
Consejeria Familia y As. Sociales 21.353,06 19.834,61
* Subvenciones privadas 24.761,62 18.500,00
Fundacién Once 5.000,00 6.500,00
Fundacién Once Acondicinamiento Local 261,62 7.000,00
Fundacién inocente 5.000,00
Fundacién Montemadrid 6.500,00 7.000,00
FEDER 8.000,00 5.000,00
* Donaciones y legados 49.888,51 42.708,17
Industria farmacéutica 35.815,84 28.771,00
Fundacién Mutua Madrilefa 9.732,00
Otras Donaciones (encuestas, El Corte |.) 3.340,67 6.937,17
Fundacién La Caixa 1.000,00 7.000,00
7. Oftros ingresos de la actividad 420,00
759 SS. Bonificacion cursos de formacioén 420,00
11. Subv,donac,legados capital trasp al exced ejerc 4,25
745 SUBVENCIONES, DONACIONES Y LEG 4,25
13. Bis - Ofros Resultados 100,00
778 INGRESOS EXCEPCIONALES 100,00
14. - Ingresos financieros 42,65
769 INGRESOS EXCEPCIONALES 42,65
TOTAL INGRESOS 137.842,68 122.622,14
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GASTOS 2017 2016
8. Gastos de personal -80.544,19 -77.152,30
640 SUELDOS Y SALARIOS -61.22879  -62.107.08
642 SEGURIDAD SOCIAL A CARGO DE LA EMPRESA -18.883,43 -14.193,25
649 OTROS GASTOS SOCIALES (PRL+ Formacién) -431,97 -851,97
9. Otros gastos de la actividad -61.368,89 -42.592,14
607 TRABAJOS REALIZADOS POR OTRAS (Honorarios ponentes -11.623,57 0,00
jornadas hemofilia y enfermeria Icompomemo)

622 REPARACIONES Y CONSERVACION -2.439,21 -69,51
623 SERVICIOS PROF. INDEP. -4.441,16 -5.138,76
625 PRIMAS DE SEGUROS -380,72 -361,85
626 SERVICIOS BANCARIOS Y SIMILARE -449,53 -399.63
628 SUMINISTROS (luz, telefono, agua) -2.447,25 -2.807,43
629 OTROS GASTOS DE ACTIVIDAD -39.485,44 -31.891,98
Comunidad de propietarios -1.264,73 -846,23
MATERIAL DE OFICINA -535,35 -599.39
CORREOS -419,42 -67,94
Limpieza -1.735,20 -1.915,98

Gastos vigje y desplazamiento (jornadas , Campamento) -1.746,81
Convivencias y talleres (regalo ponentes, catering,Imprenta...) -21.367,72 -20.587,03
Otros gastos de actividades -12.416,21 -7.875,41
631 Tasas y ofros fributos -102,01 -22,98
694 PERDIDAS CREDITOS INCOBRABLES (cuotas dev. Ej.ant) -1.900,00
10. Amortizacién del inmovilizado -552,51 -286,82
681 AMORTIZACION DEL INMOVILIZADO -552,51 -286,82
A.1) EXCED DE ACT (1+2+3+4+5+6+7+8+9+10+11+12+13) -4.665,56 2.590,88
18. Deterioro y rtdo por enaj. De instr. Finan -538,48 -348,67
666 PERDIDAS val. Repre. Deuda LP. -538,48 -348,67
A.2) EXCED OP FINANCIERAS (14+15+16+17+18) -495,83 -348,67
A.3) EXCEDENTE ANTES DE IMPUESTOS (A.1+A.2) -5.161,39 22421
A.4) VAR.PATR NETO RECONOC EN EL EXCED EJ(A.3+19) -5.161,39 2.242,21
TOTAL GASTOS -143.004,07  -120.379,93
RESULTADO DEL EJERCICIO -5.161,39 2.242,21
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8.2 BALANCE DE SITUACION

Asociacion de Hemofilia
e la Comunidad de Madrid

ACTIVO 2017 2016

A) ACTIVO NO CORRIENTE 68.581,00 59.314,66
|. Inmovilizado intangible 0,00 0,00
206 APLICACIONES INFORMATICAS 255,91 255,91
280 AMORT. ACUM. INMOV. INTANGIBLE -255,91 -255,91
lIl. Inmovilizado material 11.260,42 1.086,23
212  INSTALACIONES TECNICAS 7.226,76 2.956,58
216 MOBILIARIO 3.102,46 2.956,58
217 EQUIPOS PARA PROCESOS DE INFOR 2.362,43 1.509,20
219 OTRO INMOVILIZADO MATERIAL 2.631,03 130,20
281 AMORT. ACUM. INMOV. MATERIAL -4.062,26 -3.509,75
VI. Inversiones financieras a largo plazo 57.320,58 58.228,43
260 FIANZAS CONSTITUIDAS ALARGO P 20.439,19 20.808,56
261 VALORES REPRES DEUDA L/P 36.881,39 37.419,87
B) ACTIVO CORRIENTE 54.263,93 105.433,39
Il. Usuarios y otros deudores de la activ. propia 2.175,00 400,00
4470 SOCIOS DEUDORES 275,00 400,00
4471 DEUDORES DE DUDOSO COBRO 1.900,00 1.900,00

lIl. Deudores comerciales y otras ctas. a cobrar 52.088,93 44.169,79
1. Clientes por ventas prestacion de servicios -1.900,00 -1.900,00
4950000000 DETERIORO DE VALOR CRED-USUARI -1.900,00 -1.900,00
2. Deudores varios 53.988,93 44.169,79
440 DEUDORES - SOCIOS 825,00 0
440 DEUDORES DONANTES 20.638,00 1.185,00
4708 HP, DEUDORA SUBVEN. CONCEDIDAS 0 1.000,00
4708000036 2016- FUND MONTEMADRID 0 1.400,00
4708000038 2016- SUBVENCION FEDER 0 1.250,00
4708000039 2016-FUNDACION ONCE ACONDICION 7.000,00 7.000,00
4708000040 2016-MADRID DISTRITO FUENCARRA 0 6.000,00
4708000041 2016-FUNDACION ONCE INT. LABOR 0 6.500,00
4708000042 2016-CONSEJERIA FAMILIA-MANTEN 0 19.834,61
4708000043 2017-OBRA SOCIAL CAJA MADRID 1.300,00 0
4708000047 2017-SUBVENCION FEDER 1.750,00 0
4708000049 2017-CONSEJERIA FAMILIA 21.353,06 0
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4708000050 2017-CONSEJ SANIDAD AYUDA-MUT 1.122,69 0
4709000000 HP, DEUDORA DEVOLUC. IMP SOC 0,18 0,18
VI. Periodificaciones a corto plazo 316,62 255,94
4800000000 GASTOS ANTICIPADOS 316,62 255,94
VII. Efectivo otros activos liquidos equivalent 48.611,54 60.607,66
5700000000 CAJA, EUROS 232,41 389,22
5720000002 CAJA MADRID 542378 13.028,18 4.632,24
5720000003 LA CAIXA 134556 35.350,95 55.586,20
TOTAL ACTIVO (A + B) 171.773,09 164.748,05

PASIVO 2017 2016
A) PATRIMONIO NETO 159.322,26 145.549,49
A-1) Fondos propios 140.388,10 145.549,49
Il. Reservas 143.307,28 143.307,28
113 RESERVAS VOLUNTARIAS 143.307,28 143.307,28
lIl. Excedentes de ejercicios anteriores 2.242,21 0
120 RESULTADO POSITIVO 2016 2.242,21 0
IV. Excedente del gjercicio -5.161,39 2.242,21
A-3) Subvenciones, donaciones legados recibidos 18.934,16 8.000,00
2016-FUNDACION ONCE Acondicionamiento local 6.738,38 7.000,00
2017-MADRID DISTRITO FUENCARRA 404,11 0
FEDER-PRECIOSOS 0 1.000,00
2017-CONVENIO NOVONORDISK 2.291,67 0
2017-CONVENIO F MONTEMADRID 9.500,00 0
C) PASIVO CORRIENTE 12.450,83 11.198,56
V. Acreedores comerciales y otras ctas.a pagar 12.450,83 11.198,56
2. Otros acreedores 12.450,83 11.198,56
4100 ACREEDORES GENERALES 472,96 2.364,57
4109 ACRE.PREST.SVCS.FRAS.PTES RECI 1.452,00 1.452,00
4650 REMUNERACIONES PENDIENTES DE P 7.868,87 6.868,21
4751 HP, ACREED. RETEN. PRACTICADAS 971,83 682,53
4760 ORGANI.DE LA SS.SS.,ACREEDORES 1.685,17 1.283,25
TOTAL PATRIMONIO NETO Y PASIVO (A + B + C) 171.773,09 164.748,05

Asociacion de Hemofilia de la Comunidad de Madrid (ASHEMADRID)

C/Virgen de Ardnzazu, 29 local 28034 Madrid

CIF: G78483781
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Asociacién de Hemofilia de la Comunidad de Madrid (ASHEMADRID)
C/Virgen de Ardnzazu, 29 local 28034 Madrid
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RESULTADO DEL EJERCICIO

TOTAL TOTAL

GASTOS INGRESOS
51% 49%

Asociacién de Hemofilia de la Comunidad de Madrid (ASHEMADRID)
C/Virgen de Ardnzazu, 29 local 28034 Madrid
CIF: G78483781
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9 CENSORES DE CUENTAS PARA EL EJERCICIO 2017

Asoclaclén de Hemofilla de lo Comunidad de Madrid
C/ Virgen de ArGinzazy, 29 local - 28034 Madrid

CIF: G78483781

Teléfono: 91.729.18.73 Fax: 91.358.50.79

Carreo aleciénico: seoetoda@ashemadid,.on

Wob: wwy.ashemadnid.org

PATRICIA AGUADO SANCHEZ, DNI, 09,032,769-W, censor de las cuentas para el
afo 2017 de la Asociacién de Hemofilia de la Comunidad de Madrid
(ASHEMADRID) G-78483781, munifiesiu su vunifunnidud cun gl esludu cunluble

correspondientes a este ejercicio.

En Madrid, a doce de marzo de dos mil diecioche

Fdo.: Patricia Aguado
. . @0
; E o&x‘\@b\“&k_‘
R
(

Daciaradao de Ulldod Piblica por el Ministeno dal Inferor en virlud de Orden 4,06/2009
& cumpimiento con lo Ley Orgdnice 15/99. de 13 de dicembre, de prolecadon de dalos de cardoler pessaonal
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Asociacién de Hemofilia de la Comunidad de Madrid
C/ Virgen de Aranzazu, 29 local

28034 Madrid

Teléfono: 91.729.18.73 Fax: 91.358.50.79

Correo electrénico: secretaria@ashemadrid.org

Wweb: www.ashemadrid.org

Carlos Klett Ferndndez, DNI. 50.314.092-M, censor de las cuentas para el
afo 2017 de la Ascciacion de Hemofilia de la Comunidad de Madrid
(ASHEMADRID) G-78483781, manifiesta su conformidad con el estade

contable correspondientes a este gjercicio.

En Madrid, a doce de marzo de dos mil dieciocho.

| e
|

/A

A -~ o
Fdo,/mos/ﬁleﬁ Ferndndez

Asociacién de Hemofilia de la Comunidad de Madrid (ASHEMADRID)
C/Virgen de Ardnzazu, 29 local 28034 Madrid
CIF: G78483781
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INFORME DE AUDITORIA

Inscrita en el Registro Oficial de Auditores de Cuentas (ROAC). N° S0479 Miembro del Instituto de Censores Jurados de Cuentas de Espana (ICJCE)

INFORME DE AUDITORIA DE CUENTAS ANUALES ABREVIADAS EMITIDO POR
AUDITORES INDEPENDIENTES

A los Asociados de la Asociacién de Hemofilia de 1a Comunidad de Madrid (ASHEMADRID):

Opinion

Hemos auditado las cuentas anuales abreviadas de la Asociacién de Hemofilia de la Comunidad
de Madrid (ASHEMADRID), (la Asociacién), que comprenden el balance a 31 de diciembre de
2017, 1a cuenta de pérdidas y ganancias y la memoria (todos ellos abreviados), correspondientes
al gjercicio terminado en dicha fecha.

En nuestra opinién, las cuentas anuales abreviadas adjuntas expresan, en todos los aspectos
significativos, la imagen fiel del patrimonio y de la situacion financiera de la Asociacion a 31 de
diciembre de 2017, asi como de sus resultados correspondientes al ejercicio anual terminado en
dicha fecha, de conformidad con el marco normativo de informacion financiera que resulta de
aplicacion (que se identifica en la nota 2 a) de la memoria) y, en particular, con los principios y
criterios contables contenidos en el mismo.

Fundamento de la opinién

Hemos llevado a cabo nuestra auditoria de conformidad con la normativa reguladora de la
actividad de auditoria de cuentas vigente en Espafia. Nuestras responsabilidades de acuerdo con
dichas normas se describen més adelante en la seccion Responsabilidades del auditor en
relacion con la auditoria de las cuentas anuales abreviadas de nuestro informe.

Somos independientes de la Asociacién de conformidad con los requerimientos de ética,
incluidos los de independencia, que son aplicables a nuestra auditoria de las cuentas anuales
abreviadas en Espafa segiin lo exigido por la normativa reguladora de la actividad de auditoria
de cuentas. En este sentido, no hemos prestado servicios distintos a 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.

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

Aspectos mas relevantes de la auditoria

Los aspectos més relevantes de la auditorfa son aquellos que, segin nuestro juicio profesional,
han sido considerados como los riesgos de incorreccion material mas significativos en nuestra
auditoria de las cuentas anuales abreviadas del periodo actual. Estos riesgos han sido tratados en
el contexto de nuestra auditoria de las cuentas anuales abreviadas en su conjunto, y en la

formacién de nuestra opinidn sobre éstas, y no expresamos una opinion por separado sobre esos
riesgos.

NUNEZ DE BALBOA, 116 -
28006 MADRID -

TEL.: +3491 515 83 85

FAX: +34 91 515 89 44

E-MAIL: olszewski@olszewski.es

3°OF 4
ESPANA

Asociacién de Hemofilia de la Comunidad de Madrid (ASHEMADRID)
C/Virgen de Ardnzazu, 29 local 28034 Madrid
CIF: G78483781
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Reconocimiento de Ingresos
Descripcion

La cuenta de resultados al 31 de diciembre de 2017 presenta principalmente un importe de
104.758,78 euros de ingresos de subvenciones y legados traspasados al excedente del ejercicio y
30.310,00 euros de aportaciones de usuarios. Las subvenciones son concedidas por el
Ayuntamiento de Madrid, la Comunidad de Madrid, la Fundacion Once, la Fundacién
Montemadrid, FEDER y la Fundacién Inocente Inocente y por otro lado, estan los convenios de
colaboracién con Basalta, Novonordisk y Fundacion Montemadrid, para cubrir parte de los gastos
generados por proyectos realizados durante el ejercicio. Debido a que el registro de las
subvenciones en la cuenta de resultados requiere de un anilisis individualizado para analizar el
cumplimiento de las condiciones de reconocimiento de las mismas, hemos considerado que éste
es un aspecto relevante para nuestra auditoria. Igualmente, el reconocimiento de ingresos de
cuotas es un area significativa y susceptible de incorreccién material particularmente en el cierre
del ejercicio en relacion con su adecuada imputacion temporal.

Procedimientos aplicados en la auditoria

Nuestros principales procedimientos de auditoria incluyeron al cierre del ejercicio 2017, entre
otros, la evaluacién de los controles sobre el proceso de reconocimiento de ingresos por
aportaciones de usuarios, transferencias de subvenciones oficiales de capital, donaciones y
legados y otras subvenciones, donaciones y legados recibidos, asi como la confirmacion
externa para una muestra de “Deudores varios™ realizando y, en su caso, procedimientos de
comprobacién, alternativos mediante justificantes de cobro posterior o documentacién soporte
justificativa de los ingresos. Por ultimo, hemos verificado que la memoria adjunta incluye los
desgloses de informacién relacionados que requiere el marco de informacién financiera
aplicable. En este sentido, las Notas 12 de la memoria adjunta incluyen los citados desgloses de
informacién.

Responsabilidad de la Junta Directiva en relacién con las cuentas anuales abreviadas

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

En la preparacién de las cuentas anuales abreviadas, la Junta Directiva es responsable de la
valoracion de la capacidad de la Asociacién para continuar como empresa en funcionamiento,
revelando, segin corresponda, las cuestiones relacionadas con empresa en funcionamiento y
utilizando el principio contable de empresa en funcionamiento excepto si la Junta Directiva

tienen intencion de liquidar la asociacién o de cesar sus operaciones, o bien no exista otra
alternativa realista.

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

Nuestros objetivos son obtener una seguridad razonable de que las cuentas anuales abreviadas
en su conjunto estdn libres de incorreccién material, debida a fraude o error, y emitir un informe
de auditoria que contiene nuestra opinion.

de la Comunidad de Madrid

Asociacién de Hemofilia de la Comunidad de Madrid (ASHEMADRID)
C/Virgen de Ardnzazu, 29 local 28034 Madrid
CIF: G78483781
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Seguridad razonable es un alto grado de seguridad, pero no garantiza que una auditoria realizada
de conformidad con la normativa reguladora de la actividad de auditoria de cuentas vigente en
Espafia siempre detecte una incorreccién material cuando existe. Las incorrecciones pueden
deberse a fraude o error y se consideran materiales si, individualmente o de forma agregada,
puede preverse razonablemente que influyan en las decisiones econdmicas que los usuarios
toman basandose en las cuentas anuales abreviadas.

Como parte de una auditoria de conformidad con la normativa reguladora de auditoria de
cuentas en Espafia, aplicamos nuestro juicio profesional y mantenemos una actitud de
escepticismo profesional durante toda la auditoria. También:

- Identificamos y valoramos los riesgos de incorreccién material en las cuentas anuales
abreviadas, debida a fraude o error, disefiamos y aplicamos procedimientos de auditoria
para responder a dichos riesgos y obtenemos evidencia de auditoria suficiente y
adecuada para proporcionar una base para nuestra opinion. El riesgo de no detectar una
incorreccion material debida a fraude es mas elevado que en el caso de una incorreccién
material debida a error, ya que el fraude puede implicar colusién, falsificacion,
omisiones deliberadas, manifestaciones intencionadamente erroneas, o la elusion del
control interno.

- Obtenemos conocimiento del control interno relevante para la auditoria con el fin de
disefiar procedimientos de auditoria que sean adecuados en funcidon de las
circunstancias, y no con la finalidad de expresar una opinién sobre la eficacia del
control interno de la Asociacion.

- Evaluamos si las politicas contables aplicadas son adecuadas y la razonabilidad de las
estimaciones contables y la correspondiente informaciéon revelada por la Junta
Directiva.

- Concluimos sobre si es adecuada la utilizacion, por la Junta Directiva, del principio
contable de empresa en funcionamiento y, basandonos en la evidencia de auditoria
obtenida, concluimos sobre si existe 0 no una incertidumbre material relacionada con
hechos o con condiciones que pueden generar dudas significativas sobre la capacidad de
la Asociacién para continuar como empresa en funcionamiento. Si concluimos que
existe una incertidumbre material, se requiere que llamemos la atencién en nuestro
informe de auditoria sobre la correspondiente informacién revelada en las cuentas
anuales abreviadas o, si dichas revelaciones no son adecuadas, que expresemos una
opinién modificada. Nuestras conclusiones se basan en la evidencia de auditoria
obtenida hasta la fecha de nuestro informe de auditorfa. Sin embargo, los hechos o

condiciones futuros pueden ser la causa de que la Asociacién deje de ser una empresa
en funcionamiento.

- Evaluamos la presentacion global, la estructura y el contenido de las cuentas anuales
abreviadas, incluida la informacién revelada, y si las cuentas anuales abreviadas

representan las transacciones y hechos subyacentes de un modo que logran expresar la
imagen fiel.

Nos comunicamos con La Junta Directiva de la Asociacién en relacién con, entre otras
cuestiones, el alcance y el momento de realizacidn de la auditoria planificados y los hallazgos
significativos de la auditoria, asi como cualquier deficiencia significativa del control interno que
identificamos en el transcurso de la auditoria. 8 de 50
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Entre las cuestiones significativas que han sido objeto de comunicacién a la Junta Directiva de
la Asociaci6n, determinamos los que han sido de la mayor significatividad en la auditoria de las
cuentas anuales abreviadas del periodo actual y que son, en consecuencia, los riesgos
considerados mas significativos.

Describimos esos riesgos en nuestro informe de auditoria salvo que las disposiciones legales o
reglamentarias prohiban revelar publicamente la cuestion.

OLSZEWSKI AUDITORES, S.L.
(Inscrita en el ROAC con el N° S0479)
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