MEMORIA

2020

\

.
L |
/
‘/

4%, Asociacion de Hemofilia
‘P& de la Comunidad de Madrid




Asociacion de Hemofilia
| de la Comunidad de Madrid

INDICE

1 LA ASOCIACION ..oevvurerseresssrssssessnssssssssasessssessssssssesssssssnssssnsssansssnssssnsssanssnns 3
2 FINES SOCIALES ... ceiisersssessassssssssssessnsssssessassssasssssssssssssnnsssnssssnsssnnsssnsess 4
3  ESTRUCTURA ORGANIZATIVA .....cerrrereraressasesssssssnessssssssssssnssssssssansssnssssnes 5
4  JUNTA DIRECTIVA .ooooueisseessasessssssssessansssssssssesssssssnsssanesssssssnesssnsssnnsssnsssnnes 6
5 EQUIPO TECNICO ..ocoevrursersersasssssssssessessassssssssssssasssssssssssssssssssssssssssssssassaes 6
6 NUESTROS SOCIOS....ccisurerssrssaressasessssssasessssssssssssnsssasesssssssnesssnsssnnsssnsssanes 8
7 AREAS DE TRABAJO Y PROYECTOS......cetisrssnrssarssssssssssssnnesssssssnsssnssssnsess 9
8 MEMORIA ECONOMICA ....ooeeierrssansesssnsesssnsesssssssssnnssssansesssnsessansesssnnssssnns 35

8.1  CUENTA DE RESULTADOS 35

8.2 BALANCE DE SITUACION 37

8.3 CENSORES DE CUENTAS PARA EL EJERCICIO 2019 39

8.4 INFORME DE AUDITORIA 40
O COLABORADORES.....ccccotesuressersssssssasssssssssnssssssssnsssssssssssssnssssssssnnessnsssnnes 40

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

Péagina 2 de 44



| Asociacion de Hemofilia
| de la Comunidad de Madrid

1 LA ASOCIACION

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 elecirénico: secretaria@ashemadrid.org Web: www.hemofiliamadrid.com

n www.facebook.com/hemofiliamadrid

SIGUENOS
EN LAS

Ld@hemofiiamadrid

RE D E S ® https://www linkedin.com/company/ashemadrid
o o @ O https://www.youtube.com/channel/UC79dJGZIM2JT9mge7B
-zwzDA

I ) I
o @ashemadrid

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 nUmero 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 entidades sin fines lucrativos y de incentivos fiscales al

mecendazgo.
Mo >
Miembro de: ~ , Q
v
P S FAMMA

@ Metro de Madrid: Estacion de Begona (Linea 10). Salida Ramén y Cajal
EMT Autobuses de la EMT: Lineas 124, 135y 137
renfe

cmimm  Cercanias Renfe: Estacion Ramén y Cajal (Lineas C-2, C-3, C-7 y C-8)
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Articulo 8 de los Estatutos, disponibles en http://ashemadrid.org/estatutos/

2 FINES SOCIALES

- Impulsar y promover la toma de conciencia por parte de |la sociedad, administraciones
puUblicas, organismos e instituciones, y en especial, por aquellos cuyos fines tengan
relacion 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
tratamiento, en todos los dmbitos descritos, asi como la defensa, denuncia y exigencia
de los derechos constitucionales, sociales y sanitarios de los hemofilicos.

- Promover la dfiliacion, a la Asociacién, de los hemofilicos residentes en la Comunidadde
Madrid, o que reciban atencidn por parte de la red sanitaria publica de la Comunidad
de Madrid, con cardcter ordinario, procurando el control permanente del grupo, desde
el punfo 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 puUblica de la Comunidad de Madrid,
de manera continua y habitual.

- Preocuparse por la adecuada educacidén de los hemofilicos y sus familias, con
respecto a la prevenciéon, diagndstico y tratamiento de los enfermos y por su
capacitacién psicosocial, educativa y profesional.

- Readlizar gestiones conducentes a obtener la colaboracién, hacia los fines de la
Asociacion, de los servicios médicos especializados, centros de ensefanza,
universidades, centros de formacion profesional, organismos, instituciones, empresas vy, en
general, cuantos puedan contribuir directa o indirectamente a la atencién del
hemofilico y alos fines de esta Asociacion

- Ayudar a los hemofilicos en la solucidn de sus problemas especificos de asistencia
médica, psicosociales, educacién, formacidn profesional, y empleo.

- Readlizar acciones para la divulgacion de informacién sobre la hemofilia, dirigidas a
toda la sociedad, fomentando, asimismo, programas de investigacion desarrollo y
perfeccionamiento.

- Entablar, mantener y desarrollar contactos e intercambio de informacidén y experiencias
con las enfidades o asociaciones nacionales y extranjeras con finalidades similares a las de
esta Asociacién.

- 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 Federacion Mundial
de Hemofilia, Federaciéon Espanola de Hemofilia o cualquier ofra 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 redlizacion de diversas actividades como:
formacioén, informacién, convivencia, prestacion de servicios, investigacién, generacion
documental, difusidn, apoyo personal y social u otras, que colaboren al desarrollo de los
fines mencionados.
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3 ESTRUCTURA ORGANIZATIVA

PN
ASAMBLEA
GEMERAL

JUNTA DIRECTIVA

GEREMRCIA

-~ o~

TRABAID 50CIAL ADMINISTRACION
\\lu_-l"" u

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 vy la politica de
realizaciones y objetivos. Elige la Junta Directiva de la Asociacioén.

La Junta Directiva es el érgano ejecutivo y responsable de la realizacion de los
programas y actividades aprobadas por la Asamblea General. En reunidn de Junta Directiva, se
eligen enfre 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 accién, evaluacién, gestion y representacién en actos o
relaciones interinstitucionales por delegacion expresa de los miembros de la Junta
correspondientes, en su caso, presidente y vicepresidente.

Por Ultimo, se encuentran los técnicos, quienes cubren la demanda social de los socios
(Trabajo social) y la gestion econdmica y administrativa diaria de la entidad (Administracién).
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4 JUNTA DIRECTIVA

D. Fernando D. Javier Tobal Dna. Patricia Diia. Tania Coronil  D. David Moreno D. Pedro
Poderoso Ayuso Secretaria Secretario de Rodriguez
D. Richard Habis D. Antonio Gomez Dia. Lorena

Roman Vocal

5 EQUIPO TECNICO
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Durante el 2020, tres personas han formado el equipo técnico:

Lourdes Pérez. Gerente y trabajadora social

Ivéin 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 participacion. Entre las actividades y tareas que realiza, cabe
destacar:

¢ Planificacion, ejecucion, evaluacion y justiicacion de proyectos sociales.
BUsqueda de recursos econdmicos (Subvenciones publicas, privadas, donaciones,
etc.)

e Gestion 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, elaboraciéon de informes
sociales, elaboracion de informes médicos (Luego revisa y firma el hematdlogo);
cumplimentar la solicitud; informar sobre el proceso de tramitacion; indicar donde y cémo hay
gue entregar la documentaciéon, seguimiento individualizado.

- Oftrosrecursos (adquisicidon de ayudas técnicas, ayudas para personas con discapacidad,
tramitacién de invalidez, incapacidad, etc.)

- Tramitacion ayudas CASVIH

¢ Informacidn, orientacién y asesoramiento (Individual / Familiar)

Aspectos sociales: Certificado discapacidad, pensiones, invalidez, ayudas individuales para
personas con discapacidad, becas, informacién sobre vivienda, beneficios para las personas
condiscapacidad, etc.
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Aspectos sanitarios: se proporciona informacion sobre hemofilia, von Willebrand u otras
coagulopatias congénitas; asesoramiento e informacion especifica para portadoras de
hemofilia en cuanto a la posibilidad de tener descendencia con o sin hemofilia, técnicas de
reproduccién asistida, seleccion de sexo, DGP vy 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; informacion sobre hospitales de referencia
Nacionalesy de fuera de Espana

e Apoyo y asesoramiento en la buUsqueda de empleo. Gestidn de la bolsa de
empleo

e Relaciones institucionales.

e Organizacion de las actividades de la asociacién (Jornadas, talleres, cursos,
convivencias, etc.)

e Atencidn directa al socio

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

e Control econdmico

e Tareas propias de administracién

6 NUESTROS SOCIOS

PORTADORAS
HEMOFILIA Ay
9%

B OTROS FC
7%
HEMOFILIAA
45%
VON
WILLEBRAND
32%

B HEMOFILIAB
7%
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Total de socios a 31 de diciembre de 2020 824
Socios de nUmero 736
HEMOFILA A 332
HEMOFLAB 56
VON WILLEBRAND 230
OTROS FC 49
PORTADORAS Ay B 69
Socios familiares y colaboradores 88

7 AREAS DE TRABAJO Y PROYECTOS

o AREA DE INTERVENCION BIO-PSICO-SOCIAL

« AREA DE FORMACION

o AREA DE SENSIBILIZACION Y COMUNICACION

o AREA DE ASOCIACIONISMO, RELACIONES EXTERNAS Y DESARROLLO
o AREA DE INSERCION LABORAL

o HOSPITAL UNIVERSITARIO LA PAZ

« AREA CIENTIFICA
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MEJORAR LA CALIDAD DE
VIDA

INTERVENCION INTEGRAL
DESDE UNAPERSPECTIVA
SOCIOSANITARIA

ATENCION PERSONAL
E
INDIVIDUALIZADA

INVOLUCRANDO
A LASFAMILIAS
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FUENTES DE FINANCIACION 2020

= inscripc. Jornadas
y activ
1%

| Otras
donac/colabo
1%

Subv. publicas
26%

60.000,00

50.000,00

40.000,00

30.000,00

20.000,00

10.000,00

0,00

Cuotas de  Subv. publicas Sub. Industria inscripc. Otras
socios y Privadas/obra Famaceutica Jornadasy donac/colabo
usuarios social activ
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AREA DE INTERVENCION BIO-PSCIO-SOCIAL

SERVICIO DE INFORMACION Y ORIENTACION (SIO)

Caracteristicas:

O Sede Ashemadrid
O Lunesajuevesde 9:00 a 15:00 y de 16:00 a 18:30 y los viernes de 9:00 a 15:00h.

O Atencién con cita previa.

Canal de comunicacion

10
a2 1T \_4{{_';‘__3

) |

— 172
92_— 4

= Mail = Teléfono = Visita sede = Whatsapp = Instagram = Twitter = Linkedin = Videollamada = 'Web
A continuacién, se enumeran los distintos canales de atencién cuantificados.

Mail: 172
Teléfono: 502
Visita sede: 92
WhatsApp: 42
Instagram: 1
Twitter: 10
Linkedin: 4

Videollamada: 1

Total: 824 atenciones en distintas temdaticas, sanitaria, Covid 19, discapacidad, recursos, etc.

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

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

a 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, efc.

a Gestionar y tramitar ayudas, pensiones u otros recursos a los que puedan tener
acceso 10s socios

a Detectar necesidades y realizar las actuaciones oportunas para atenderlas. Se
realiza unaintervencién individualizada.

0 Actuadlizar la informacién y documentacién de la cual se dispone en la
asociacion sobre normativas, avances sobre la enfermedad o tratamiento, efc.

0 Informary difundir noticias de indole social y sanitaria.

INTERVENCION COVID-19:

Por un lado, coordinados con el Servicio de Hematologia del Hospital Universitario
La Paz, referente a nivel nacional para el manejo de pacientes con hemofilia y otros
desérdenes raros de la coagulacién, en contacto permanente con la Dra. M.T.Alvarez Romdn,
Jefe de Seccién de Hemostasia, y con el Dr. J.A. Romero Garrido, Adjunto al Servicio de
Farmacia en el hospital La Paz; cubriendo aspectos clinicos y en relacién al fratamiento y , por
otro lado, abordando los aspectos psicosociales desde la vertiente del trabajo social como
venimos haciendo en la asociacién en el marco de nuestro Servicio de Informacién vy
Orientacion.

El Centro de Tratamiento de Hemofilia (CTH), establecié protocolos de actuacion para
intentar minimizar el riesgo de contagio. Estos protocolos, que seguian las recomendaciones
establecidas por la Federacién Mundial de Hemofilia (WFH), estaban disefiados para que el
paciente acudiera al centro solo en casos de urgencia. En un principio, el mensaje que se
fransmitié a los pacientes fue ese, no acudir al CTH salvo urgencia.

Teniendo en cuenta una perspectiva holistica del frabajo social, proactivamente nos
estdbamos poniendo en contacto con los pacientes para ver cdmo se encontraban vy si
podiamos ayudarles en algo y, nos dimos cuenta de que, evitaban ir al hospital por miedo,
aungue ellos sabian que requerian asistencia sanitaria. Coordinados con los profesionales del
CTH que también fueron un apoyo excepcional para los pacientes, les derivdbamos e
informdbamos de aquellos que considerdbamos susceptibles de que les viese un facultativo y
directamente ellos establecian el contacto para su valoraciéon. Actuamos como nexo de
unidn pacientes y hospital

Asociaciéon de Hemofilia de la Comunidad de Madrid (ASHEMADRID)
C/Virgen de Aranzazu, 29 local 28034 Madrid
CIF: G78483781
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Paralelamente, en todo este periodo, envidbamos comunicaciones a los pacientes sobre el
protocolo a seguir para la asistencia sanitaria; creamos un apartado en nuestra Web
especifico "Hemofilia y COVID-19" donde se recoge informacién cientifica, recomendaciones
a seguir, guias de buenas prdcticas; en definitiva, informacién especializada de interés.
Creamos un boletin informativo con la actualidad con las medidas de prevencion, dénde
buscar asesoramiento psicoldgico, laboral, etc. y webinars informativos con los profesionales
sanitarios.

Fue muy importante la organizacién de un grupo de voluntarios para entregar la medicacién
a los pacientes, asegurando la trazabilidad y el control de la medicacién orientados por el Dr.
J.A. Romero, adjunto en el Servicio de farmacia de La Paz.

Del mismo modo, con los profesionales del CTH, nos planteamos que era necesario conocer la
incidencia de la COVID-19 en los pacientes con desdrdenes raros de la coagulacién, cdmo es
el curso de la enfermedad si ésta se produce y el impacto psicosocial y laboral en esta
poblacién. Ademds, nos planteamos otros objetivos secundarios: Identificar donde se ha
manejado la infeccion; Valorar la adherencia al tratamiento; Evaluacion del impacto del
confinamiento en el aparato locomotor; Aspectos psicosociales; Aspectos de calidad
asistencia

Desde la vertiente del trabajo social sanitario identificamos que es necesario relacionar 1os
aspectos sociales con los sanitarios para poder determinar como afectan en la enfermedad y
viceversa para que esta valoraciéon social active un frabajo de intervencién social para poder
ofrecer el apoyo, recursos y servicios necesarios a los pacientes y sus familias desde la
asociacion, en este nuevo contexto.

En el proceso de recogida de datos intervinimos los hematdlogos, el equipo de ensayos
clinicos y los trabajadores sociales de la asociacién, siendo la asociacién, un elemento clave
en la identificacion de las necesidades de los pacientes, ya que al haberles recomendado no
acudir a los CTH, los hematdlogos no tenian constancia de la infeccidon por COVID, mds alld
de los pacientes que habian precisado ingreso hospitalario o habian acudido a la urgencia
del HULP.

Conjuntamente, en mayo, presentamos el primer registro realizado en pacientes con
congenital bleeding disorders (CBDs) y COVID-19. El estudio ha sido realizado en Comunidad
de Madrid (CM) y se recogieron los datos de los pacientes desde el 20 de abril hasta 4 de
mayo 2020.

Se incluyeron 345 pacientes diagnosticados de CBDs (246 de Hemofilia, 69 de EVW, 2 Rare
Bleeding Disorders, RBDs, y 28 haemophilia carriers). Mediante una encuesta telefénica, se
recogieron las caracteristicas demogrdficas, el nUmero de pacientes con COVID-19, la
estrategia terapéutica utilizada, asi como el impacto de la pandemia en los aspectos
psicosociales y de calidad asistencial.

*Se desarrolla el resumen del estudio y resultados en el apartado de Area cientifica.
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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 ensu
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 excepcidn del material sanitario que es
desechable.

Catalogo disponible:

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

ORTESIS DE  RODILLA ARTICULADA DE
ESTABILIZACION MEDIO-LATERAL

-~ @ @ ORTESIS DE RECENTRAJE ROTULIANO CON FLEJES
| LATERALES

ELECTRO
ESTIMULADORES

MATERIAL SANITARIO (Jeringuillas, palomillas)

Asociaciéon de Hemofilia de la Comunidad de Madrid (ASHEMADRID)
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AREA DE FORMACION

TALLER DE REHABILITACION

V TALLER DE REHABILITACION

EN HEMOFILIA
Madrid, 15 de febrero de 2020

Horario: de 10.00 3 1400 h
Lugar: Centro de Mayores Virgen de Begofa. C/Virgen de Aranzazu, 28. Madrid

Destinatarios: pacientes con hemofilia, EVW u otra coagulopatia congénita

Organiza: Programa completo:

Anxin s G Hamolihe o b Comted 3o Mo E - E
R ( e
y

.
ooy K] 1 [ @ 0] >

Ponentes: Lourdes Pérez Gonzalez, Trabajadora Social; Hortensia de la Corte, Médico
Rehabilitadora H.U. La Paz. Asistentes: 14

Mas informacion:
https://ashemadrid.org/2020/02/21/ejercicios-de-rehabilitacion-para-mejorar-la-
condicion-fisica-de-los-pacientes/
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DEBATE N EL EXPERTO “ESPECIAL COVID”

hentilia 4

TOMAY

Debates con el Experto Hemofilia Today.

Especial COVID-19
Hoy, 16 de abril, la doctora Maria Teresa Al Romdn dara resp alas
princip preg p sobre el COVID-19 junto a Fernando
Po el presidente de la 6n Ashemadrid.

Te invitamos a acompafarnos en este evento que tendra

tugar hoy en la tarde del 16 de abril de 17.00 a 18.00h.

Maria Teresa Alvarez Roman
Jefe de Seccién de Hemostasia
v . Hospital Universitario La Paz

¢ Ashemadrid, Asociacion de Hemofilia
de la Comunidad de Madrid

Mas informacion sobre el evento

et 00 NP NOETOAM 2RO
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Ponentes: M Teresa Alvarez Romdn. Jefe de Seccién de Hemostasia.
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WEBINAR

Hemofilia tras el confinamiento - Recomendaciones para la
vuelta al dia a dia de forma gradual

Martes 26 de mayo 2020 - 18:00 h (CEST)

m Hospital Universitario
iLa Paz ..cracmen

MODERADORA:
D2 Lourdes Pérez- Gerente Ashemadrid

Recomendaciones para realizar la fase de desescalada con seguridad.
Dra. Maria Teresa Alvarez-Roman - Jefe de Seccion de Hemostasia. Hospital Universitario La Paz.

Fisioterapia y ejercicio fisico en la era COVID.
D. Luis Pablo Garcia — Manager Fisioterapia. Hospital Universitario La Paz.

Foro de discusion en directo.

Registrate
Con la colaboracién:

Recomendable acceder a través del navegador Google Chrome ocrq phO rmO

Ponentes: M Teresa Alvarez Romdn. Jefe de Seccién de Hemostasia. Luis P. Coronado. Manager
Fisioterapia

Asociaciéon de Hemofilia de la Comunidad de Madrid (ASHEMADRID)
C/Virgen de Aranzazu, 29 local 28034 Madrid
CIF: G78483781
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ESCUELA ONLINE DE FAMILIAS

Escuela online de
familias con hijos

» con hemofilia
1,3y 4 de octubre

Inscripciones en: M secretaria@ashemadrid.org

TEL. 917291873 |&9) 410550599

Formacion online con los mejores profesionales y
encuentro online en directo. )

ORGANIZA: PROGRAMA COLABORA: —_
.’ W) Zo0m
Comunidad
de Madrid

Asistentes: 8

Mas informacion:
https://ashemadrid.org/2020/10/08/aprendimos-y-compartimos-en-la-escuela-online-para-familias-con-

hijos-con-hemofilia/

Asociacion de Hemofilia de la Comunidad de Madrid (ASHEMADRID)
C/Virgen de Arénzazu, 29 local 28034 Madrid
CIF: G78483781
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DEBATES CON EL EXPERTO. COMORBILIDADES EN HEMOFILIA

NP-12647

@ SO

rare strength

LIBERATE
LIFE Debates con el Experto

he ilia
o TOMAY

Comorbilidades en el Paciente con Hemofilia

Jornada virtual para pacientes y familiares con hemofilia

Moderador
D. Fernando Poderoso. Presidente de Ashemadrid

Ponentes ‘
Dra. Maria Teresa Alvarez. Jefe de Seccion de Hemostasia, Servicio de
Hematologia y Hemoterapia del Hospital Universitario La Paz

Sara Garcia. Enfermera y Coordinadora de Ensayos Clinicos. Unidad de
Coagulopatias Congénitas y Adquiridas del Hospital Universitario La Paz-IdiPAZ

Actividad de caracter orientativo y divulgativo, usted debe dirigirse a un profesional
sanitario en caso de duda y antes de someterse a tratamientos o consejos.

Ponentes: M® Teresa Alvarez. Jefe de Seccién de Hemostasia y Sara G° Barcenilla. Coordinadora de
Ensayos.

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

Pégina 20 de 44



~ Asociacion de Hemofilia
| de la Comunidad de Madrid

CURSOS DE INGLES CON VAUGHAN

Fecha: Se realizo un curso online en el mes de
noviembre.

Asistentes: 14 personas:

VIII JORNADA: HEMOFILIA E INHIBIDOR

WEBINAR
IX JORNADA HEMOFILIA E INHIBIDOR

Martes, 1 de diciembre - 18:00h

18:00-18:10 Presentacion:
Fernando Poderoso Barba. Presidente Ashemadrid

18:10 - 18:30 Inhibidores en hemofilia: Qué son, factores implicados
enel de inhibi icaci de los i

Dra. M* Teresa Alvarez Romdn. Jefe de Seccion de Hemostasia, Servicio de
Hematologia y Hemoterapia. Hospital Universitario La Paz, Madrid.

18:30 - 18:50 y on actual del i para los
i con hamofiita o lnhi

Dr. Victor Jiménez Yuste. Jefe de Servicio de Hematologia y Hemoterapia.

Hospital Universitario La Paz, Madrid.

18:50 - 19:20 Foro de discusion en directo

19:20 - 19:30 Clausura
Fernando Poderoso. Presidente Ashemadrid

octapharma 5.

Asociacion de Hemofilia de la Comunidad de Madrid (ASHEMADRID)
C/Virgen de Arénzazu, 29 local 28034 Madrid
CIF: G78483781
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WEBINAR PROFILAXIS PERSONALIZADA.

WEBINAR:

PROFILAXIS PERSONALIZADA.
MANEJO.Y. CONSERVACION
DE LOS MEDICAMENTOS

14 de diciembre de 2020
16,30 h a 18,00 h(CET)

Asistentes: 45 personas

+info: https://ashemadrid.org/2020/12/17/conoce-las-novedades-en-cuanto-la-
profilaxis-personalizada-manejo-y-conservacion-de-los-medicamentos/

FORMACION EN VOLUNTARIADO.

Formacion en voluntariado con Ashemadrid

Martes 15 de diciembre
Horario: 18:00 a 19:30h.

Formador: Ivan de la Plaza
Trabajador social de Ashemadrid

Formacion Online (Zoom)
Inscripciones: Tel. 610550599 @ secretaria@ashemadrid.org

Organiza: Programa: Colabois iz

ke
* kK

unidad

Asistentes: 6
+info: https://ashemadrid.org/tag/hemofilia-voluntariado/

Asociaciéon de Hemofilia de la Comunidad de Madrid (ASHEMADRID)
C/Virgen de Aranzazu, 29 local 28034 Madrid
CIF: G78483781
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AREA DE SENSIBILIZACION Y COMUNICACION

17 DE ABRIL - DIA MUNDIAL DE LA HEMOFILIA
Dia Mundial de la Hemofilia “Reto la Gota”

Este afio, tuvimos que anular la carrera, pero pusimos todas nuestras fuerzas en el #RetolLa
Gota, realizando campana de sensibilizacién por redes sociales.

Objetivos:

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

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

3. Visibilizar la enfermedad creando conciencia en la sociedad.

iz dRetol aGota

" #DiaMundialem

Ay'danos a seguir superandofretos; colabora:
ES37/2038 1092 38 6000542378

www.ashemadrid.org
o facebook.com/hemofiliamadrid o twitter.com/hemofiliamadrid

CON EL APOYO DE:

h 3 GRIFOLS asobl 1) hamcmadria

Asociacion de Hemofilia de la Comunidad de Madrid (ASHEMADRID)
C/Virgen de Arénzazu, 29 local 28034 Madrid
CIF: G78483781
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http://ashemadrid.org/documentos/

VIAJERO CON

HEMOFILIA

{ ,ﬂ‘ Ashemadrid [ acrmms |
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PRESENCIA EN REDE IALE

TWITTER: https://twitter.com/hemofiliamadrid

S iG UENOS FACEBOOK: https://www.facebook.com/hemofiliamadrid

EN LAS
REDES YOUTUBE: https://www.youtube.com/channel/UC79d]JGZM2]JT9mge7B-

zwzDA
0000

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

Pagina Web: www.ashemadrid.org

ACTUALIDAD

SIGUENOS
EN LAS

REDES
0000

Hemofilig y COVID-19

4

{APRENDE INFORMACION SERVICIO DE FARMACIA HOSPITAL H e
rlvni.s DE LA UNIVERSITARIO LA PAZ... AZT

ENFERMEDAD! VOLUNTARIO DE

ASHEMADRID

Asociacion de Hemofilia de la Comunidad de Madrid (ASHEMADRID)
C/Virgen de Arénzazu, 29 local 28034 Madrid
CIF: G78483781
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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 identificacion de pacientes con hemofilia u otra 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.

- La utilizacion de espacios sanitarios de la Comunidad de Madrid para la
realizacién de la fisioterapia. Actualmente en el Hospital Universitario de
Fuenlabrada

- La difusion de nuestra memoria en la pdgina web de la Consejeria de
Sanidad. http://www.comunidad.madrid/servicios/salud/asociaciones-
relacionadas-salud-otras-entidades-pacientes

ASOCIACIONISMO

FIESTA DE REYES EN EL HOSPITAL LA
PAZ

Fecha: 6 de enero del 2020

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

Asistentes: 64 ninos y ninas

Asociaciéon de Hemofilia de la Comunidad de Madrid (ASHEMADRID)
C/Virgen de Aranzazu, 29 local 28034 Madrid
CIF: G78483781
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COMIDA SOLIDARIA

Fecha: 25 de enero de 2020

Asistentes: 72 personas.

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

YOGA KUNDALINI
EN
ASHEMADRID

INSTRUCTOR:
Alfonso Castro Blanco
Sher Avtar Singh

Para socios de Ashemadrid
Plazas limitadas
Inscrirciones por orden de recepcion de solicitudes

Miércoles de 18.00a 19.30 b

Comienza en octubre

Asociacion de Hemolilia de fa Commenidad de Madrnid
C/ Virgen de Aranzazu 29 Local
TH:91 729 1873/91358 50 79
secretaria@ashemadrid.org
@hemofiliamaded

|S|g uuuuuu nm (=]

Desde enero hasta principios de marzo.
Se hicieron sesiones online enmarcadas en otras actividades.

ASAMBLEA GENERAL DE SOCIOS:

Fecha: 5 septiembre de
2021
Online: Ashemadrid

Asistencia: 19 personas

Asociaciéon de Hemofilia de la Comunidad de Madrid (ASHEMADRID)
C/Virgen de Aranzazu, 29 local 28034 Madrid
CIF: G78483781
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ASISTENCIA A ACTOS EVENTOS, REUNIONES Y ENCUENTROS MANTENIDOS

CONSEJERIA DESANIDAD:

- Viceconsejera de Humanizacién de la Asistencia Sanitaria: acceso a los nuevos
tratamientos; obras en el Hospital Universitario La Paz; DUE en los Centros Educativos;
Prestacion por cuidado de hijos menos con cdncer o enfermedad grave;

HOSPITAL UNIVERSITARIO LA PAZ Para la mejora de la atencidn de los pacientes con hemofiia en
el hospital La Paz, se han mantenido las siguientes reuniones:

- Director Gerente Hospital Universitario La Paz

- Dr. Victor Jiménez Yuste, Jefe del Servicio de Hematologia

- Dra. M? Teresa Alvarez Roman, Jefa de la Unidad de Hemofilia

- Médicos Hematdlogos Adjuntos al Servicio de Hematologia

- Servicio de Enfermeria

- Luis P. Garcia, Fisioterapeuta

- Marta Torres. Psicéloga.

- Dr. Jose Antonio Romero, Farmacéutico del Hospital La Paz

- Participacién en el grupo de trabajo por las obras en el Hospital universitario La Paz

INDUSTRIA FARMACEUTICA: Se han mantenido reuniones y encuentros con: Sobi, Takeda,
Roche, CSLBerinhg, Novonordisk, Pfizer, Octapharma, Grifols y Bayer.

CENTROS EDUCATVOS: Este ano debido al Covid19 no se han hecho visitas a colegios ni nos lo ha demandado las familics.

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

- Asistencia alas sesiones formativas.
- Asistencia Asamblea.

Distrito Fuencarral - El Pardo: asistencia reuniones de Asociaciones de Salud y Apoyo Mutuo.

FEDHEMO: Se han mantenido reuniones de frabajo. Formacidn de Juntas Directivas; Asistenciaa las
Juntas Directivas Nacionales y entrega de Premios de la Fundacién Victoria Eugenia.

FEDERACION DE ENFERMEDADES RARAS (FEDER)

- Reuniones formativas.

Asociaciéon de Hemofilia de la Comunidad de Madrid (ASHEMADRID)
C/Virgen de Aranzazu, 29 local 28034 Madrid
CIF: G78483781
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OTROS/ ASSTENCIA A DIFERENTES EVENTOS Y JORNADAS:

*Debido a las circunstancias de pandemia, durante el ano 2020 se han visto reducidas las reuniones:

- Reunidn con INSERTA (Servicio de Intermediacion Laboral).
- Seminario CRM y Fundraising.

- Il Jornadas de Trabajo social sanitario.

- Reunién empresa GN10 (Dia Mundial).

- Reunién directora enfermeria.

- Formaciones Plataforma Organizacién de Pacientes.
- Reunién enfermeros Hospital de Dia.

- Asistencia EAHAD

- Reunién con Servicio de Hematologia y Fishemo.

- Formaciones Real Fundacién Victoria Eugenia.

- Mesa debate AHETE.

- Gerencia Hospital U. La Paz.

PROGRAMA DE VOLUNTARIADO

Objetivos:

1. Contribucién a la accidén comunitaria en temas relativos a las enfermedades poco
frecuentes como la hemofilia y otras coagulopatias.

2. Protocolizacion en la acogida de nuevos miembros de cardcter voluntario en la
entfidad con el fin de poder formary acompanar a la persona en todas las fases desu
participacidon como voluntario en la entidad, resolviendo dudas y clarificando sus
funciones.

Asociaciéon de Hemofilia de la Comunidad de Madrid (ASHEMADRID)
C/Virgen de Aranzazu, 29 local 28034 Madrid
CIF: G78483781
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3. Incremento de la calidad en los procedimientos de acogida, desarollo y cese de
la actividad voluntaria, promoviendo las buenas prdcticas dentro de la entidad
con todos los integrantes de la misma, en la que se incluyen los voluntarios.

4. Garantizar derechos y deberes del voluntario.

5. Impulsar la sensibilizacion respecto a la enfermedad pudiendo llegar a un nUmero
mds amplio de personas y contribuyendo a su integracién social.

6. Potenciar los recursos y medios técnicos de la entidad.

7. Mejorar la comunicacién mediante el buen uso de las nuevas tecnologias,
pudiendo estar en contacto a tiempo real ante cualquier imprevisto o
circunstancia.

8. Aumentar la dinamizacién y coordinacién de las actividades mediante las
formaciones y comunicacion directa con un coordinador referente de la entidad
encargado del drea de voluntariado.

AREA DE INSERCION LABORAL

SERVICIO DE INTERMEDIACION LABORAL

Objetivo: Ayudar a la integraciéon en el mundo laboral de las personas con discapacidades
diagnosticadas de hemofilia u otras coagulopatias congénitas, a través del disefio y la puestaen
marcha de itinerarios integrados de empleo.

- Recepcidnde CV

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

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

- Establecer contacto con los usuarios

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

N° de ofertas gestionadas: 3

CENTRO ESPECIAL DE EMPLEO (ASOCIACIC')’N MADRILENA DE HEMOFILIA PARA
LA PROMOCION DEL EMPLEO Y LA INSERCION SOCIOLABORAL)

Se facilita la informacién en una memoria aparte.

Copypaz

Asociaciéon de Hemofilia de la Comunidad de Madrid (ASHEMADRID)
C/Virgen de Aranzazu, 29 local 28034 Madrid
CIF: G78483781
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HOSPITAL UNIVERSITARIO LA PAZ

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

- Participacidon y colaboracion en las actividades de la asociacion.

AREA CIENTIFICA

Tal y como expresamos en el apartado Area de intervencién biopsicosocial, se realizé
un estudio en conjunto con el Hospital La Paz:

Registro de pacientes con trastornos hemorragicos congénitos y COVID-19 en Madrid

Introduccidn

Presentamos el primer registro de pacientes con trastornos hemorrdgicos congénitos y
COVID-19. El estudio se ha realizado en la Comunidad de Madrid, que tiene el mayor nUmero
de casos en Espana. El objetivo es comprender la incidencia de COVID-19, el curso de la
enfermedad si se presenta y el impacto psicosocial y ocupacional en esta poblacién.

Métodos

Se incluyeron 345 pacientes (246 de hemofilia, 69 de enfermedad de von Willebrand,
dos frastornos hemorrdgicos raros y 28 portadores de hemofilia). Se utilizé una encuesta
telefénica para recopilar los datos.

Resultados

Cuarenta y dos pacientes presentaron sintomas sugestivos de infeccién por COVID-19
y en seis casos la enfermedad fue confirmada por RT-PCR. La incidencia acumulada de
nuestra serie fue del 1,73%. Cabe destacar la complejidad del manejo de COVID-19 en dos
pacientes en profilaxis con fterapia de reemplazo sin factor. El 95,5% de los pacientes mantuvo
la adherencia al fratamiento prescrito. Aunque el 94% eran independientes para las
actividades de la vida diaria, el 42,4% tenia una discapacidad reconocida y el 58%
necesitaba asistencia, proporcionada por la Asociacién de Hemofilia de Madrid (Ashemadrid)
en el 75% de los casos. Solo el 4,4% de las consultas se realizaron de forma presencial.

Conclusiones

Los pacientes con trastornos hemorrdgicos congénitos infectados por SARS-CoV-2
presentaron un curso leve de la enfermedad que no requirid ingreso. Su identificaciéon vy
fratamiento por parfe de un equipo de especialistas de un Cenfro de Tratamiento de
Hemofilia son fundamentales para realizar una correcta valoracion del riesgo de hemorragia /
frombosis. COVID-19 tfuvo un gran impacto en los aspectos psicosociales de estos pacientes
que deben remediarse con planes de recuperacion.

Asociaciéon de Hemofilia de la Comunidad de Madrid (ASHEMADRID)
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MEMORIA ECONOMICA

8.1 CUENTA DE RESULTADOS

Asociacion de Hemofilia
| de la Comunidad de Madrid

INGRESOS 2020 2019
A) EXCEDENTE DEL EJERCICIO 0
1. Ing.de la actividad propia 153.270,48 173.982,36
a) Cuotas de usuarios campamento 0,00 2.950,00
b) Cuotas de socios 29.150,00 29.375,00
c) Ingr. Promociones, patrocinad y colaborac 51.309,18 69.880,00
actividades de la enfidad 1.230,00 7.980,00
Ingresos de pafrocinadores y colaboradores 50.079,18 61.900,00
d) Subv. donac y legados imput. exc ejerc 72.811,30 71.777.,36
Donaciones 9.015,00 28.587,22
Subvenciones publicas 39.793,57 39.141,98
Subvenciones privadas 24.002,73 4.048,16
2. Ventas y otros ingresos de actividad 0,00 6.400,00
11. Subv, capital trasp al exced €] 1.415,62 1.202,32
13.Bis - Ingresos excepcionales 647,33
14. Ingresos financieros 66,68 193,18
TOTAL INGRESOS 154.752,78 182.232,01
GASTOS 2020 2019
3. Gastos por ayudas y otros -150,00 -2.000,00
6. Trabajos realizados por ofros -7.785,94
8. Gastos de personal -83.895,04 -84.231,55
9. Ofros gastos de la actividad -31.089.75 -88.693.87
10. Amortizacién del inmovilizado -1.950,23 -1.841,02
TOTAL GASTOS -124.870,96  -176.766,44
RESULTADO DEL EJERCICIO 29.881,82 5.658,75

Asociaciéon de Hemofilia de la Comunidad de Madrid (ASHEMADRID)
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8.2 BALANCE DE SITUACION

ACTIVO 2020 2019
A) ACTIVO NO CORRIENTE 69.420,47 68.341,84
I. Inmovilizado intangible 0,00 0,00
lll. Inmovilizado material 13.255,31 12.237.,64
Vi. Inversiones financieras a largo plazo 56.165,16 56.104,20
B) ACTIVO CORRIENTE 296.662,50 128.382,04
l. Existencias 500,00 0
ll. Usuarios y ofros deudores de la acti. Propia 1.900,00 1.900,00
lIl. Deudores comerciales y ofras ctas a cobrar 23.097.,84 23.699,51
1. Clientes por ventas prestacion de servici -1.900,00 -1.900,00
2. Deudores varios 24.997.,84 25.599.51
VI. Periodificaciones a corto plazo 564,54 2.186,84
VII. Efectivo otros activos liquidos equivalent 138.430,65 152,99
TOTAL ACTIVO (A + B) 233.669,76 196.723,88
PASIVO 2020 2019
A) PATRIMONIO NETO 214.525,53  183.838,51
A-1) Fondos propios 185.362,33 155.480,51
Il. Reservas 155.480,51 149.821,76

lll. Excedentes de ejercicios anteriores
IV. Excedente del gjercicio 29.881,82 5.658,75
A-3) Subvenciones, donaciones legados recibidos 29.163,20 28.358,00
C) PASIVO CORRIENTE 19.144,23 12.885,37
V. Acreedores comerciales y ofras citas. a pagar 19.144,23 12.885,37
1. Proveedores 0 0
2. Otros acreedores 19.144,23 12.885,37
TOTAL PATRIMONIO NETO Y PASIVO (A +B + C) 233.669,76 196.723,88

Asociaciéon de Hemofilia de la Comunidad de Madrid (ASHEMADRID)
C/Virgen de Aranzazu, 29 local 28034 Madrid
CIF: G78483781
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8.3 CENSORES DE CUENTAS PARA EL EJERCICIO 2019

Revisadas las cuentas para el ejercicio 2020 por los censores Maria Delso Atalaya y D.,
Carlos Sdnchez Conseglieri, manifiestan su conformidad con el estado contable
correspondientes a este ejercicio.

8.4 INFORME DE AUDITORIA

®

GLOBAL

INFORME DE AUDITORIA INDEPENDIENTE

* * * *

ASOCIACION DE HEMOFILIA DE LA COMUNIDAD
DE MADRID (ASHEMADRID)
Cuentas Anuales Abreviadas

correspondientes al ejercicio anual terminado
al 31 de diciembre de 2020

Asociacion de Hemofilia de la Comunidad de Madrid (ASHEMADRID)
C/Virgen de Arénzazu, 29 local 28034 Madrid
CIF: G78483781
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INFORME DE AUDITORIA DE CUENTAS ANUALES ABREVIADAS EMITIDO
POR AUDITORES INDEPENDIENTES

A los Asociados de la Asociaciéon de Hemofilia de la Comunidad de Madrid
(ASHEMADRID):

Opinién

Hemos auditado las cuentas anuales abreviadas de la Asociacion de Hemofilia de la
Comunidad de Madrid (ASHEMADRID), (la Asociacion), que comprenden el balance a 31
de diciembre de 2020, la cuenta de pérdidas y ganancias y la memoria (todos ellos
abreviados), correspondientes al ejercicio terminado en dicha fecha.

En nuestra opinion, las cuentas anuales abreviadas adjuntas expresan, en todos los aspectos
significativos, la imagen fiel del patrimonio y de la situacién financiera de la Asociacion a 31
de diciembre de 2020, 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 auditorfa de cuentas vigente en Espafia. Nuestras responsabilidades de acuerdo
con dichas normas se describen més adelante en la seccion Responsabilidades del auditor en
relacién con la auditorta de las cuentas anuales abreviadas de nuestro informe.

Somos independientes de la Asociaciéon de conformidad con los requerimientos de ética,
incluidos los de independencia, que son aplicables a nuestra auditoria de las cuentas anuales
abreviadas en Espafia seglin 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 auditorfa que hemos obtenido proporciona una base
suficiente y adecuada para nuestra opinion.

Aspectos mas relevantes de la auditoria

Los aspectos mas relevantes de la auditorfa son aquellos que, seglin nuestro juicio
profesional, han sido considerados como los riesgos de incorreccion material mas
significativos en nuestra auditorfa 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 formacion de nuestra opinién sobre éstas, y no expresamos una
opinidn por separado sobre esos riesgos.

ETL GLOBAL
Calle Nunez de Balboa, 35, 22 planta
28001 Madrid / Espana

Tel. +34 915 500 570
Fax +34 915 436 002
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Reconocimiento de Ingresos
Descripcién

La cuenta de resultados al 31 de diciembre de 2020 presenta principalmente un importe de
72.811,30 euros de ingresos de subvenciones y legados traspasados al excedente del ejercicio
(71.777,36 euros al 31 de diciembre de 2019), 51.309,18 euros de ingresos de promociones,
patrocinadores y colaboradores (69.880,00 euros al 31 de diciembre de 2019) y 29.150,00
euros de aportaciones de usuarios (29.375,00 euros al 31 de diciembre de 2019). Las
subvenciones son concedidas por el Ayuntamiento de Madrid, la Comunidad de Madrid, la
Fundacion Once, la Fundacion Montemadrid, FEDER vy, por otro lado, estan los convenios de
colaboracién con Shire, Novonordisk, Pfzier, Roche, Grifols y Fundacién Once, 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 analisis
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
incorreccion 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 2020, entre
otros, la evaluacion 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
comprobacion, alternativos mediante justificantes de cobro posterior o documentacion
soporte justificativa de los ingresos.

Por tltimo, hemos verificado que la memoria adjunta incluye los desgloses de informacion
relacionados que requiere el marco de informacion financiera aplicable. En este sentido, las
Notas 12 de la memoria adjunta incluyen los citados desgloses de informacion.

Responsabilidad de la Junta Directiva en relacion 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 situacién financiera y de los
resultados de la Asociacion, 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 abreviadas libres de incorreccién material,
debida a fraude o error.

En la preparacion de las cuentas anuales abreviadas, la Junta Directiva es responsable de la
valoracion de la capacidad de la Asociacion para continuar como empresa en funcionamiento,
revelando, seglin corresponda, las cuestiones relacionadas con empresa en funcionamiento y
utilizando el principio contable de empresa en funcionamiento excepto si la Junta Directiva
tienen intencién de liquidar la asociacion o de cesar sus operaciones, o bien no exista otra
alternativa realista.
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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 estan libres de incorreccion material, debida a fraude o error, y emitir un
informe de auditoria que contiene nuestra opinién.

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 baséndose en las cuentas anuales abreviadas.

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

- Identificamos y valoramos los riesgos de incorreccion 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 opinién. 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 colusion,
falsificacion, omisiones deliberadas, manifestaciones intencionadamente erréneas, 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 funcién 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 informacion revelada por la Junta
Directiva.

- Concluimos sobre si es adecuada la utilizacién, 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 Asociacion para continuar como empresa en funcionamiento. Si concluimos que
existe una incertidumbre material, se requiere que llamemos la atencion 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 auditorfa
obtenida hasta la fecha de nuestro informe de auditoria. Sin embargo, los hechos o
condiciones futuros pueden ser la causa de que la Asociacién deje de ser una empresa
en funcionamiento.

e

de la Comunidad de Madrid
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- 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 Asociacion en relaciéon con, entre otras
cuestiones, el alcance y el momento de realizacion de la auditoria planificados y los hallazgos
significativos de la auditorfa, asi como cualquier deficiencia significativa del control interno
que identificamos en el transcurso de la auditoria.

Entre las cuestiones significativas que han sido objeto de comunicacion a la Junta Directiva
de la Asociacién, 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.

REA VAHN Y CIA AUDITORES, S.L.
, (Inscrito en el Registro Oficial de Auditores de

auditores Cuentas con el N° SO535)

Miembro ejerciente

VAHNY CIA

AUDITORES, SL

Numero: 22.765/21 7

O W g Luis Marigomez Rodriguez

(@ sconomistas ROAC 21.424

Socio Auditor de Cuentas
17 de mayo de 2021
s
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