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Estimados/as socios/as y familiares: 

 Nos queda un poquito menos para salir de esta situación, que añade a 
la propia que caracteriza nuestra enfermedad más incertidumbre y desasosiego, 
lo que no nos ayuda a mejorar nuestro bienestar y calidad de vida. 

 Nos queda un empujoncito para salir de la preocupación por saber cuál 
será el grado de afectación del coronavirus en nuestro inseparable “rendu”, por 
ello os ánimo, parece que el final está cerca. 

 Pronto nos volveremos a ver. De momento tiene que ser por 
videoconferencia, pero pronto volveremos a realizar esas Asambleas donde no 
solo aprendíamos y bebíamos de los avances de nuestros queridos científicos y 
médicos, sino también de las técnicas “personales” que cada uno utilizamos en 
situaciones de sangrados o de otro tipo de emergencias. Con este intercambio 
social, de esa confraternización y vernos todos por igual, constatamos que 
somos una gran familia, la familia de HHT. 

  A continuación, os presento la memoria de actividades realizadas en el 
año 2020. Actividades que se han tenido que adaptar a la situación actual, por 
ello se han orientado fundamentalmente a las comunicaciones y actividades vía 
telemática con los recursos que disponemos como redes sociales, correo 
electrónico, video conferencias, etc.   

 Este año hubiese correspondido la realización de la Asamblea General 
con contenidos de exposiciones, ponencias y actividades de relaciones sociales 
entre los asistentes a la misma, acompañados de familiares y amigos. 
Esperaremos un añito más. ¡Merecerá la pena! 

 En nombre de la JUNTA DIRECTIVA, os deseo mucha salud y espero 
que nuestra labor haya generado vuestra satisfacción y que hayamos estado a 
la altura de lo que merecéis como socios de esta cada vez más grande, 
Asociación de HHT España. 

“Da el paso. Implícate”. Un llamamiento para estar presentes en las 
redes sociales, a hacer comunidad y a hacernos visibles en la sociedad. 

 

 

En nombre de la JUNTA DIRECTIVA 

 

 

 

 

EL PRESIDENTE 
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¿QUIENES SOMOS Y COMO NOS ORGANIZAMOS? 
 

La ASOCIACIÓN HHT ESPAÑA, es la asociación de pacientes y familiares 
afectados de Telangiectasia Hemorrágica Hereditaria o síndrome de Rendu 
Osler Weber, se creó el 19 de julio de 2005, careciendo de ánimo de lucro y es 
declarada de utilidad pública el 18 de mayo del 2.011.  
Tenemos nuestro domicilio social en Madrid, calle Ramiro de Maeztu nº 9, DP 
28040, y su ámbito territorial en el que va a realizar sus actividades es todo el 
territorio del Estado Español. 
 

Datos de nuestra asociación:  

 
Nombre: ASOCIACIÓN HHT ESPAÑA 
CIF: G95352851 
Registro: Registro Nacional de Asociaciones grupo 1 sección 1 
Domicilio fiscal: C/ Aniceto Coloma, 75 bajo Almansa 02640 
Teléfono: +34. 610.168.419 
 

Correo electrónico: info@asociacionhht.org 

Página WEB. http://www.asociacionhht.org/               

 
Organismos nacionales e internacionales en los que 
colaboramos:  

1. FEDER, Federación Española de Enfermedades Raras. 
2. Federación Europea de HHT: formamos parte de la junta directiva y 

con un delegado para HHT Europa. 
3. EURORDIS, Organización Europea de Enfermedades Raras. 
4. Consejo Asesor de Pacientes (CAP) del CIBERER, actuando como en 

representación del Programa de Investigación de "Cáncer Hereditario, 
Enfermedades Hematológicas y Dermatológicas". 

5. Vascern, grupo de trabajo HHT. 
6. Orphanet, base de datos europea sobre enfermedades raras y 

medicamentos huérfanos 
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¿Cuál es nuestro objetivo? 

Mejorar la calidad de vida del enfermo y sus familiares; incentivar y apoyar las 
diferentes líneas de investigación existentes en la actualidad en nuestro país, 
además de sensibilizar a la sociedad y dar visibilidad a las personas que padecen 
enfermedades raras en general y HHT en particular. Siendo capaz de 
representar, promover y defender los derechos de los afectados de HHT, 
convirtiéndonos en el referente nacional en el apoyo a los enfermos y familiares 
de pacientes con HHT, así como tener capacidad suficiente para poder 
desarrollar proyectos que mejoren la calidad de vida de los mismos. 
 

Nuestra Junta Directiva 

  

La Asociación está gestionada y representada por una Junta Directiva formada 
por: un presidente, un vicepresidente, un secretario, un tesorero y un vocal. 
Todos los cargos que componen la Junta Directiva son altruistas y gratuitos. 
Éstos serán nombrados y revocados por Asamblea General y su mandato tendrá 
una duración de 4 años. 
 
La Asamblea General es el órgano supremo de gobierno de la Asociación y 
estará integrada por todos los asociados. La Asociación es el trabajo personal 
de todos, tanto de la Junta Directiva como de cada uno de los socios. 
 
Formamos la junta directiva:  

 
     Presidente                                                 Vicepresidenta 
Martín Jiménez Fernández                   Nuria Cuadra Escolar 

 
Secretaria: Ester 
Carrasco Fernández 

 
Tesorero: Francisco 
Navalón Navajas 

Vocal: Andrés  
Andrada López 

 



 

6 

ACTIVIDADES 2020 
Para el cumplimiento de nuestros objetivos hemos realizado las 

siguientes actividades: 

 

A. CONVENIO DE COLABORACIÓN CON EL CSIC. 

 
Continuamos trabajando dentro del marco del Convenio de colaboración 

aún en vigor con el CSIC, “Convenio entre la Agencia Estatal Consejo 
Superior de Investigaciones Científicas, M.P., y la Asociación HHT 
España, para el desarrollo de actuaciones en el ámbito de la 
investigación en enfermedades raras” suscrito el 9 de marzo y publicado 
el 16 de mayo de 2019 en el BOE. Sobre “DIAGNOSTICO GENÉTICO DE 
TELANGIECTASIA HEMORRÁGICA HEREDITARIA (HHT): EL GENOMA DE HHT” 
 

 

B. FORMACIÓN A ESPECIALISTAS 
 

 
La Dra. Luisa María Botella investigadora del CIB, socia y miembro del 
órgano consultivo de nuestra asociación, realizó las siguientes actividades 
formativas:  
 
Clases de Máster dedicadas a enfermedades raras mención especial a HHT, 
metodología genética y reposicionamiento de medicamentos huérfanos, en 
las universidades: UCM Máster de genética y biología celular, Universidad de 
Alcalá de Henares/complutense: Máster de medicina traslacional., 
Universidad Menéndez Pelayo-CIB: reposicionamiento de medicamentos 
huérfanos, Universidad Carlos III de Madrid, biotecnología médica sobre 
medicamentos huérfanos. 

 

Clases especiales: durante el año 2020 ha impartido clases especiales 
sobre métodos de diagnóstico del coronavirus. 
 
Memoria de fin de Grado en Biología presentada en HHT: Cambios en 
regiones intrónicas como causa de patología en Telangiectasia Hemorrágica 
Hereditaria (Laura Lorente). UAM. 
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C.ARTÍCULOS CIENTÍFICOS SOBRE HHT.  
 
Artículos de investigación científica sobre HHT publicados en 2020 por el 
laboratorio 109 CIB-CSIC: 

 
- Albiñana V, Cuesta AM, Rojas-P I, Gallardo-Vara E, Recio-Poveda L, 

Bernabéu C, Botella LM. Review of Pharmacological Strategies with 
Repurposed Drugs for Hereditary Hemorrhagic Telangiectasia Related 
Bleeding. J Clin Med. 2020 Jun 6;9(6):1766. doi: 10.3390/jcm9061766. 
PMID: 32517280; PMCID: PMC7356836. 
 

- Nogués A, Gallardo-Vara E, Zafra MP, Mate P, Marijuan JL, Alonso A, 
Botella LM, Prieto MI. Endoglin (CD105) and VEGF as potential 
angiogenic and dissemination markers for colorectal cancer. World J Surg 
Oncol. 2020 May 20;18(1):99. doi: 10.1186/s12957-020-01871-2. PMID: 
32434528; PMCID: PMC7240983. 
 

- Ruiz-Llorente L, Albiñana V, Botella LM, Bernabeu C. Differential 
Expression of Circulating Plasma miRNA-370 and miRNA-10a from 
Patients with Hereditary Hemorrhagic Telangiectasia. J Clin Med. 2020 
Sep 3;9(9):2855. doi: 10.3390/jcm9092855. PMID: 32899377; PMCID: 
PMC7565099. 

 

D. SENSIBILIZACIÓN Y VISIBILIZACIÓN SOCIAL 
DE LA HHT. 
 

 CAMPAÑA “My HHT Valentine 2020”: Difusión y 
participación con el fin de concienciar y promover las 
hemodonaciones. 
 

Con motivo del día de San Valentín, la Asociación HHT España pone en 
marcha junto a otras asociaciones HHT de todo el mundo, la campaña de 
concienciación y donación de sangre #myhhtvalentine.  
 
Como todos sabemos, los enfermos de HHT debido a las fuertes 
hemorragias que podemos padecer, tenemos la necesidad de ser 
transfundidos en ocasiones. Esto solo es posible gracias a la generosidad 
de muchas personas. Por eso, y como no hay mayor gesto de amor en el 
mundo que regalar vida, se propuso acudir al centro de donación más 
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cercano y dar un poco de nuestra sangre. Compartir una foto donando en 
redes sociales y con el #myhhtvalentine para concienciar a la sociedad. 
 

 
 

 
 
 

 CAMPAÑA “día internacional de las Enfermedades 
Raras”: 29 de febrero de 2020. 

Con motivo del día de las ER, representantes de distintas asociaciones 
de enfermedades minoritarias en Las Palmas, estuvieron presentes en 
dos mesas informativas a pie de calle. Nuestra Asociación estuvo 
representada por Soraya, representante de nuestra Asociación.  
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 CAMPAÑA DE APOYO A LOS SOCIOS EN LA PANDEMIA: 
publicación de videos a través de redes sociales durante el 
confinamiento, en abril del 2020. 
 

Con motivo de la crisis sanitaria y la pandemia, hemos querido estar en 
contacto con nuestros socios y ofrecerles un mensaje de apoyo y 
solidaridad ante la situación sanitaria y el confinamiento domiciliario. 
Agradecemos los videos que han grabado miembros de la asociación y 
colaboradores médicos para difundirlos a través de redes sociales. 
 
En esta campaña han participado:   

- Martín Jiménez, presidente de la Asociación. 
- Nuria Cuadra vicepresidenta de la Asociación y enfermera en el 

Hospital de Basurto. 
- Santiago de la Riva, expresidente de la Asociación y 

vicepresidente de FEDER. 
- Dr. Roberto Zarrabeitia, médico internista en Hospital de 

Sierrallana.  
- Dra. Sol Marcos, adjunta de ORL en Hospital de Fundación de 

Alcorcón de Madrid 
- Dra. Patrocinio Verde, Médico de familia. 
- Dra. Luisa Mª Botella, investigadora del CIB. 

  

 CAMPAÑA “23 junio. DIA INTERNACIONAL DE LA HHT”  

 

Este año invitamos a los socios, familiares y amigos a implicarse en la lucha 
de esta rara enfermedad. Da el paso, implícate. Un llamamiento para estar 
presentes en las redes sociales, a hacer comunidad y a hacernos visibles en 
la sociedad. 
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 CAMPAÑA “DIA DEL VOLUNTARIO”. 5 DICIEMBRE 2020. 
 
Hemos querido celebrar el día del voluntario y sumarnos a la iniciativa de HHT 
Europa con la difusión de un video grabado por nuestros voluntarios y lanzarlo 
a través de redes sociales.  
 
Sin voluntarios, sin personas que dedican su esfuerzo a ayudar a los demás, 

nuestra asociación no podría existir.  
 
 

 
 

 
 CAMPAÑA NAVIDEÑA: Difusión en las redes sociales de 

un video en apoyo a la investigación y a la visibilidad de 
las enfermedades raras, además de felicitación navideña 
a los socios. 
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 PARTICIPACIÓN EN MEDIOS DE COMUNICACIÓN: 
publicación de un artículo en el Diario de Navarra e 
intervención en programas de radio. 

 
 

 
 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Agradecemos a nuestros socios de Navarra:  Feli, los hermanos de Larraga 
Ascen, Juan y Ángel Macaya Sanz la difusión de nuestra enfermedad y 

también el apoyo a la Asociación.  
 

Participación en programas de radio: 

 

En el programa de Radio " Enfermedades Raras", Libertad FM:  el 16 de 
enero entrevista a Andrés Andrada, vocal de la junta directiva, el 18 de junio 
entrevista a Claudia Croccione Coordinadora de la Federación Europea de 
HHT y el 18 de septiembre una entrevista a Dra. Luisa Mª Botella, sobre la 
influencia de la pandemia del Coronavirus en las enfermedades raras, con 
énfasis en HHT 
 

En el programa gestionaradio.com: entrevista a la Dra. Sol Marcos sobre 
el tratamiento de la HHT y las enfermedades raras. 
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E. ASISTENCIA A CONGRESOS.  
 

 X Conferencia Europea de Enfermedades Raras y 
Medicamentos Huérfanos en Estocolmo. 

 

Participación de Luisa María Botella, con la presentación de un Póster sobre 
urgencias médicas y HHT, en la X edición de la Conferencia Europea de 
Enfermedades Raras y Medicamentos Huérfanos (ECRD) los días 15 y 16 de 
mayo en Estocolmo.  

Este congreso es reconocido mundialmente como el mayor evento sobre 
enfermedades raras dirigido por pacientes, donde se reúnen más de 800 

participantes de todo el mundo. Luisa asistió como parte de la Federación 
europea de HHT y en representación de nuestra Asociación. 

 

 VASCERN DAYS 2020. 

 

Participación en VASCERN DAYS 2020, representados por Luisa Mª Botella 
como delegada EPAG (european Patient group de HHT) y representante de 
España. 

 

 
 Reunión anual del CIBERER 

 
Participación de Luisa María Botella con Poster, sobre el reposicionamiento 
de medicamentos para la HHT, en la reunión anual de CIBERER, formando 
parte de la U-707, con Virginia Albiñana, Lucía Recio y Ángel Cuesta. 
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 Reunión anual de delegados de HHT Europa. 

 
El impulso de HHT Europa no cesa a pesar de no poder reunirnos 
presencialmente. Como siempre es tremendamente enriquecedor compartir 
experiencias y poner en marcha nuevos proyectos con todos ellos, 
compañeros por la HHT.  

 

   

 

 
 

 Consejo Asesor de Pacientes del CIBERER (CAP) 

 

Se ha renovado el Consejo Asesor de Pacientes (CAP) del CIBERER, foro de 
participación de las entidades y asociaciones de personas afectadas por 
enfermedades raras que trabaja junto con los investigadores en la mejora de la 
calidad de la investigación biomédica.  
 

Nuestra asociación participa con: el cargo de vicepresidente del CAP en 
Santiago de la Riva, representante de la Asociación HHT España, 
vicepresidente de la Fundación FEDER y miembro de la Junta Directiva de 
FEDER y formando parte del grupo de Cáncer Hereditario, Enfermedades 
Hematológicas y Dermatológicas, Martín Jiménez, presidente de nuestra 
Asociación. 
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F. REUNIONES DE SOCIOS. 
 

 XI Asamblea General de socios en Valencia - vía 
Streaming.  

 

En 2020, realizamos nuestra Asamblea General Ordinaria anual en Valencia, en 
las instalaciones cedidas por el IES Cabañal. 
Este año con presencia física de la Junta Directiva y varios miembros socios que 
colaboran en la investigación y en la difusión del conocimiento de la HHT.  
Algunos socios asistieron presencialmente, siempre respetando las medidas 
sanitarias y el resto lo pudieron hacer vía Streaming. 
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RECAUDACIÓN DE FONDOS Y AYUDAS.  
 

 Venta de décimos solidarios. 
 
Como todos los años hemos realizado la venta de Lotería de navidad y hemos 
tenido la suerte de resultar agraciados con un pequeño premio por décimo.  
 
Se ha superado la venta del año de anterior con un total de 1300 décimos 
repartidos y la recaudación final de 5.000 Euros. 
 
Gracias a todos los participantes por comprar nuestros décimos solidarios.  
 
 

 
 

 FONDOS FEDER 2020 (V Convocatoria única de 
ayudas de FEDER). 

 
Hemos presentado la candidatura de nuestra asociación con el proyecto de 
investigación “DIAGNOSTICO GENÉTICO DE TELANGIECTASIA 
HEMORRÁGICA HEREDITARIA (HHT): EL GENOMA DE HHT” que se 
desarrolla en el Centro de Investigaciones Biológicas Margarita Salas (CIB 
Margarita Salas) y bajo el marco del convenio suscrito entre ambas entidades. 
 

Esta ayuda será de un máximo de 1.500 € y nos ayudará a sufragar gastos 
correspondientes al 2021. La resolución se publica en el primer trimestre del 
2021.  

 



 

16 

PRESENTACIÓN DE LA NUEVA PÁGINA WEB DE LA 
ASOCIACIÓN HHT ESPAÑA. 
 
En septiembre del 2020 hemos tenido el placer de presentar la nueva página 
web de la Asociación HHT España. https://www.asociacionhht.org/ 
 
Un nuevo y dinámico diseño que esperamos cumpla con las expectativas y 
necesidades que merece todo el colectivo HHT y que se convierta en un 
referente de información.  
 
En nombre de la Junta Directiva, agradecemos a David Calvo Alegre, miembro 
de esta familia de HHT, su dedicación y trabajo voluntario en el diseño y 
elaboración, de nuestra página web. 
 
¡Gracias David! 

 
Nos gustaría destacar en otras novedades de la nueva web, el servicio 

“TE LLAMAMOS”. 
 
Este servicio se apoya en la colaboración especial de Silvia Elena Tremiño, 
como profesional sanitaria y socia, nos ayuda a orientar a todas las personas 
que demandan información. Desde que se puso en marcha hemos atendido más 
de  20 consultas. 
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RECUERDO DE LA FAMÍLIA HHT:  
JOSÉ SÁNCHEZ (D.E.P.), PRESIDENTE FUNDADOR DE 
LA ASOCIACIÓN HHT ESPAÑA. 
 
En 2020 nos dejó nuestro querido compañero y amigo José Sánchez Andújar.  
 
Fue el primer presidente de nuestra Asociación. Luchador y emprendedor 
incansable, su trabajo resultó crucial para la creación de la Asociación en 2005 
junto con Manuel Machado y Santiago de la Riva. Cuando apenas teníamos 
medios, lucho por la búsqueda de la mejora de la calidad de vida y el diagnóstico 
de los pacientes de HHT, por toda España y el extranjero.  
 
La familia HHT le recordamos con gran cariño y respeto. Lo que somos hoy se 
lo debemos a José, y allá donde esté estamos seguros de que se sentirá 
orgulloso de lo logrado hasta ahora. Seamos ejemplo de su legado. 
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FELICITACIONES A CLAUDIA CROCCIONE “PREMIO 
EURORDIS 2020” 
 

Nuestra querida amiga y colaboradora, Claudia Croccione ha recogido en la gala 
Eurordis Awards 2020, el Premio Perla Negra por su gran trayectoria en apoyo a 
las personas que padecemos HHT.  
 
Eurordis ha querido premiar el gran trabajo que realiza como mánager de HHT 
Europa y HHT Onlus además de su firme compromiso en defender nuestros 
intereses como pacientes en todo el mundo. 
 
Gracias Claudia, tu premio también es un reconocimiento a todo el colectivo HHT 

que lucha por mejorar nuestra calidad de vida.  

 

 

 

 

 

 

 

 



 

19 

CARTA DE ESPERANZA DE NUESTRA SOCIA TOÑI 
JIMÉNEZ DIRIGIDA A LA FAMÍLIA HHT. 
 

Algunas familias de HHT ya cuentan con miembros sin la enfermedad, gracias a 
la técnica científica “Diagnóstico Genético Preimplantacional o DGP,” 
destinado a parejas en las que uno o ambos miembros son portadores de un 
defecto genético asociado a una enfermedad hereditaria grave y sin tratamiento 
curativo en la actualidad. 
 
Toñi Jiménez, socia que padece HHT, ha querido compartir con nosotros su 
experiencia, con esta carta  que compartimos a finales del 2020 a través de las 
redes sociales de nuestra Asociación. 
 

Dedicado a mi familia de HHT: 

Año 2020… Año que marca un punto y aparte en mi vida. Y no por la pandemia 

no, aunque ha tenido mucho que ver, sino por una serie de acontecimientos y 

sucesos que se han ido dando hasta hacerme reflexionar y ver la vida de otra 

manera, y que harán que tome las decisiones a partir de ahora de otra forma 

diferente. 

Hace dos meses y medio nació mi garbancito pequeño, un niño muy deseado, y 

desde entonces me están reclamando desde mi gran familia de HHT que dedique 

unas breves palabras para todo aquel al que pueda ayudar de alguna manera. 

Ya se sabe que el inicio de la maternidad es muy duro y apenas he tenido tiempo 

de pararme a pensar un poco, y es una decisión que debía meditar bien, puesto 

que no se trata solo de unas breves palabras, sino que conlleva desgranar parte 

de mi intimidad que, aunque todos mis amigos y allegados conocen, compartirlo 

en las redes es cosa de otro nivel.  

Si algo he tenido claro desde que fui diagnosticada genéticamente a los 17 años 

es que no permitiría que nadie más sufriera esta enfermedad, con mi padre y yo 

se acabaría la cadena en esta familia. Si me tenía que sacrificar yo sin tener 

descendencia así sería, pero como yo soy muy cabezona me dije que por lo 

menos había que intentarlo, a pesar de que mi instinto maternal nunca ha tenido 

intención de aparecer. Y existen medios sí, tenemos una Ley nacional de 
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Reproducción Asistida que regula este asunto y que nos permite a aquellas 

personas que padecemos una enfermedad hereditaria grave la posibilidad de no 

transmitirla a nuestra descendencia. No es una simple fecundación in vitro (que 

de simple no tiene nada), es un pasito más, un pasito que en mi caso ha sido 

todo un reto, y que por cierto está financiado por la Seguridad Social, para el que 

no lo sepa. Además, mi marido también estaba en mí misma situación, que a 

pesar de que su enfermedad no es considerada como “rara” sí que está 

catalogada como grave y hereditaria. Así que nos dijimos: ¡¡vamos a por las dos!! 

Todos los años, por estas fechas, siempre pido un único deseo al soplar las velas 

en mi cumpleaños y cuando dan las campanadas: ¡¡¡Mucha Salud para mí y para 

todos aquellos que me rodean!!! Pero el final de 2019 fue algo agotador, y 

después de varios años de idas y venidas y de haber pasado dos ciclos de 

Fecundación in vitro con DGP (Diagnóstico Genético Preimplantacional) sin 

éxito, sólo le pedí al 2020 que me trajera a mi garbancito chico, puesto que no 

me sentía con fuerzas para pasar por todo el proceso una vez más… y sucedió… 

y después vino una pandemia… para una vez que no pido salud.  

Ha sido un largo camino en el que hemos tenido que lidiar con muchas pruebas 

médicas, listas de espera y echarlo a suertes como si jugáramos a la lotería. 

Nuestro estudio genético solamente nos daba un 25% de probabilidad de 

encontrar un embrión sano, sin ninguna de las dos enfermedades, y si 

encontrábamos alguno sano tendríamos que volver a tener la suerte de que 

implantara y se quisiera quedar con nosotros. Contábamos con que esto era casi 

misión imposible, puesto que jugar a la lotería y que te toque dos veces seguidas 

es bastante complicado, pero no queríamos quedarnos con la espinita de no 

haberlo intentado. No ha sido nada fácil, no ha sido a la primera… pero lo hemos 

conseguido contra todo pronóstico y ahora tenemos a Adrián, un niño sano que, 

aunque heredará cualquier otro tipo de afecciones y defectos de sus papis, lo 

que sí sabemos es que no sufrirá ninguna de estas dos enfermedades. 

Con todo esto lo que pretendo es transmitir a cualquier persona que se encuentre 

en nuestra misma situación, que sí se puede conseguir. No es fácil no, no es 

cómodo por supuesto que no, pero sólo se puede conseguir si se intenta. En 
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nuestro caso el motivo principal de pasar por todo esto ha sido no transmitir dos 

enfermedades que son hereditarias y carecen de cura, pero existen millones de 

parejas con miles de motivos distintos que tampoco pueden o desean tener 

descendencia de forma natural. A todas ellas también me dirijo y les doy mucho 

ánimo, porque es un camino en el que cuerpo y mente sufren mucho. Y a las que 

no, solamente les pido una cosa: Respeto, mucho respeto. Debemos cambiar la 

costumbre popular que existe de hacer ciertos comentarios que, aunque se dicen 

sin pensar, pueden resultar muy dañinos para personas que por el motivo que 

sea no pueden o no quieren tener hijos. Comentarios del tipo: “a ver cuándo te 

animas” “Se te va a pasar el arroz…” “¿es que no piensas tener hijos?” ...  

Abramos la mente, normalicemos y hablemos abiertamente sobre los 

tratamientos de fertilidad por los que miles de parejas pasan por el motivo que 

sea… Respetemos a aquellas parejas que no desean tener descendencia y a los 

que, a pesar de tener enfermedades hereditarias, deciden tener hijos de forma 

natural... Pero sobre todo démosles a nuestros hijos salud si está en nuestras 

manos hacerlo. 

Que todos vuestros sueños se hagan realidad 

Toñi Jiménez. 

 

  Foto familiar con el pequeño 

Adrián. 
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ANEXO INFORMACIÓN ECONÓMICA 2020 

 (Pendiente de aprobación en la Asamblea General Ordinaria 2021)  

CUENTA DE INGRESOS Y GASTOS  EJERCICIO 2020 

   
CONCEPTOS INGRESOS GASTOS 

A.- Trabajos realizados (a1+a2)   25.846,79 

a1.- Convenio con el CSIC “DIAGNOSTICO GENÉTICO DE 

TELANGIECTASIA HEMORRÁGICA HEREDITARIA (HHT): EL GENOMA DE HHT”   25.786,29 

a2.- Gastos por imprenta.   60,5 

B.- Otros gastos de la Actividad (1+2+3+4+5+C)  30.779,47 

1.- Servicios profesionales (gestoría/asesoría)   2.250,80 

2.- Servicios bancarios    169,66 

3.- Página web - dominio y hosting   246,60 

4.- Gastos de viaje   193,71 

5.- Gastos convenciones - Valencia  387,97 

C.- Otros Servicios (6+7+8+9+10)    27.530,73 

6.- Cuotas asociaciones    375,00 

7.- Gastos correos y portes   395,90 

8.- Lotería 
 

26.600,00 

9.- Gastos en comunicaciones (teléfono)   59,83 

10.- Otros servicios   100,00 

CONCEPTOS     

Cuotas de socios 28.105,00   

Loteria 31.250,00  

Donaciones 3.919,75   

  63.274,75 56.626,26 

RESULTADOS NETOS (BENEFICIOS)   6.648,49 

SALDO CUENTA BANCARIA A 01/01/2020 71.914,94   

SALDO CUENTA BANCARIA A 31/12/2020   78.551,70 

 


