Spigh o

SECRETARIA GENERAL TECNICA
AL MINISTERIO
b T
2 gi-i Z  DELINTERIOR
Siftd
MEMORIA DE ACTIVIDADES
Ejercicio!
2020
1. DATOS DE LA ENTIDAD
A. Identificacion de la entidad
Denominacidn
ASOCIACION HHT ESPANA
Régimen Juridico?
ASOCIACION SIN ANIMO DE LUCRO

Registro de Asociaciones?®

Nudmero de Inscripcion en el Registro
correspondiente

REGISTRO NACIONAL DE ASOCIACIONES GRUPO 1 SECCION 1

Fecha de Inscripcién® CIF
585676 19/7/2005 695352851
B. Domicilio de la entidad
Calle/Plaza Nimero Cédigo Postal
CALLE RAMIRO DE MAEZTU 9 28040
Localidad / Municipio Provincia Teléfono
MADRID MADRID 610168419
Direccién de Correo Electrénico Fax:
info@asociacionhht.org




2.

FINES ESTATUTARIOS®

Atencidn y orientacion a los afectados por la Telangiectasia Hemorragica Hereditaria y a sus
familias.
Promover y difundir la investigacién sobre la enfermedad y el conocimiento de la
enfermedad por la sociedad.
Establecer comunicacién con otras entidades y asociaciones de pacientes

Desarrollo de actividades destinadas a recaudar fondos para mantener la actividad asociativa.

3.

NUMERO DE SOCIOS

Numero de personas juridicas

Numero de personas fisicas asociadas  asociadas Numero total de socios®

315

315

Naturaleza de las personas juridicas asociadas’

4. ACTIVIDADES DESARROLLADAS, RESULTADOS Y BENEFICIARIOS®

A.

Identificacion de la actividad n2 1

Denominacion de la actividad

INVESTIGACION CLINICA DE LA HHT s

Servicios comprendidos en la actividad®

- Ampliacién y fomento de la red de médicos de medicina interna a nivel nacional e internacional,

que trabajan de forma coordinada en el seguimiento de los pacientes de HHT.

- Ampliacién y fomento de grupos de trabajo por disciplinas relacionadas con la enfermedad: aparato
respiratorio (pulmon), afectacién neuroldgica (cerebro y médula espinal), hepatica (complicaciones
hepéticas), afectacion gastro-intestinal excluyendo el higado. En estos grupos, se pretende llegar a
unas guias consenso de actuacion, tanto en la metodologia del chequeo médico, como en el

seguimiento y tratamiento de los pacientes.

- Creacién de apoyo y difusién de una red de otorrinos en Espaiia que den cobertura sanitaria
eficaz a los afectados y apliquen criterios consensuados para el tratamiento de los pacientes
de HHT.

- Promocién de Ensayos Clinicos y estudios piloto con farmacos de segundo uso, es decir ya utilizados
previamente en otras indicaciones y de los que se tiene una base pre-clinica (de investigacion basica {

en el laboratorio para hacerlos candidatos).
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Breve descripcién de la actividad?®

a la enfermedad.

La actividad investigadora se realiza por los equipos multidisciplinares de los hospitales de Sierrallana, X
Ramon y Cajal, Fundacién Alcorcén, Bellvitge, Insular Materno Infantil de Gran Canaria,

Universitario de Salamanca, Hospital La Fe de Valencia y Departamento de Bioquimica vy

Molecular e inmunologia de la Facultad de Medicina de la U. De Granada y el Laboratorio 109 del :
CIB Margarita Salas, donde se realiza la investigacion de nuevos farmacos que pudieran ser aplicados

B. Recursos humanos asignados a la actividad!

Tipo de personal

Numero

Personal asalariado

Personal con contrato de servicios

Personal voluntario

Cientificos y médicos miembros o colaboradores de |a
Asociacion

C. Coste y financiacién de la actividad

COSTE!? IMPORTE
Gastos por ayudas y otros
a. Ayudas monetarias
b. Ayudas no monetarias
. Gastos por colaboraciones y del érgano de gobierno
Aprovisionamientos 60,50
a. Compras de bienes destinados a |a actividad
b. Compras de materias primas 60,50
¢. Compras de otros aprovisionamientos
d. Trabajos realizados por otras entidades
A
e. Perdidas por deterioro
i o
Gastos de personal i 3
Otros gastos de |a actividad Ol 1124 i.29§;,79



a. Arrendamientos y canones

b. Reparacionesy conservacién

c. Servicios de profesionales independientes 1.102,08

d. Transportes 193,71 KJ

e. Primas de seguros

f.  Servicios bancarios

g. Publicidad, propaganda y relaciones publicas

h. Suministros

i. Tributos

j. Perdidas por créditos incobrables derivados de la
actividad

k. Otras pérdidas de gestion corriente

Amortizacion de inmovilizado

Gastos financieros

Diferencias de cambio

Adquisicién de inmovilizado N 5
COSTE TOTAL DE LA ACTIVIDAD 1.356,29
FINANCIACION IMPORTE
Cuotas de asociados 1.356,29

Prestaciones de servicios de la actividad(incluido cuotas de
usuarios)*®

Ingresos ordinarios de la actividad mercantil**

Rentas y otros ingresos derivados del patrimonio

Ingresos con origen en la Administracion Publica®®

a. Contratos con el sector piblico
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b. Subvenciones

c. Conciertos

Otros ingresos del sector privado

a. Subvenciones

b. Donaciones y legados

¢. Otros

FINANCIACIONTOTAL DE LA ACTIVIDAD 1.356,29

D. Beneficiarios/as de la actividad

Numero total de beneficiarios/as:

Todos los pacientes y familiares afectados por la enfermedad y que han sido atendidos en los
Hospitales de referencia.

Clases de beneficiarios/as:

Pacientes y familiares afectados por la enfermedad.

Requisitos exigidos para ostentar la condicién de beneficiario/a: !¢

Padecer la enfermedad de Telangiectasia Hemorragica Hereditaria X

Grado de atencidén que reciben los beneficiarios/as:

Atencion médica y sanitaria. Seguimiento y control de la enfermedad. Repercusion, efectos
beneficiosos de la medicacion empleada, difundida en la web, en la asamblea de pacientes,

conferencias, red de médicos y publicaciones nacionales e internacionales.

E. Resultados obtenidos y grado de cumplimiento

Resultados obtenidos con la realizacién de la actividad:

- Fomento del Hospital Universitario de Bellvitge, en Barcelona, el Hospital Ramén y Cajal de
Madrid, el Hospital Universitario Fundacién Alcorcén y el Hospital Universitario Insular de
Gran canaria, Hospital Universitario de Salamanca, Hospital Universitario de Cruces en

Bizkaia, Hospital La Fe Valencia como centros expertos en HHT.

Grado o nivel de cumplimiento de los fines estatutarios:

Si bien resulta dificil evaluar el grado de cumplimiento de los objétivos,-t‘nos sentimos
satisfechos por el grado de realizacién pudiendo establecer al menos jun’ 90% de nivel de
cumplimiento en el desarrollo de éstos.




A.- Identificacion de la actividad n2 2

Denominacion de la actividad

“DIAGNOSTICO GENETICO DE TELANGIECTASIA HEMORRAGICA HEREDITARIA (HHT): EL GENOMA DE
HHT” con el CSIC

Servicios comprendidos en la actividad’

Investigacion sobre nuevos farmacos como posibles agentes terapéuticos de HHT
Andlisis genético de mutaciones de familias con caso indice y familias nuevas
Identificaciéon de nuevos marcadores genéticos de la enfermedad

Identificacion de alteraciones en el proceso de hemostasia en HHT

Estudio del uso de células madre para limitar la formacién de MAV

Breve descripcin de la actividad®®

Realizacion de nuevos estudios genéticos y bioldgicos que permitan conocer y comprender
mejor la génesis, la evolucién y el tratamiento de la enfermedad.

Investigacién sobre un segundo uso de farmacos que puedan ser utilizados por los pacientes
afectados por la HHT siguiendo la via de estimulacion de los genes afectados: endoglina y ALK1
(caso del bazedoxifeno), asi como la via de la antiangiogénesis, con propranolol y timolol (beta
blogueantes adrenérgicos) y mas recientemente inicios de ensayos preclinicos con el
etamsilato, inhibidor de la ruta del FGF.

Investigacion sobre la identificacion genética de mutaciones en ENG, ALK1, y SMAD4 de
cuantas muestras nos son remitidas al Centro de Investigaciones Bioldgicas (CSIC) desde los
hospitales espafioles, y en algunos casos de Latinoamérica (Argentina, Uruguay, Costa Rica). |

e
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Ademas se ha incorporada un estudio genémico, el llamado “Genoma de HHT”, donde se ha NS

secuenciado todo el genoma, de extensos fragmentos de cromosomas donde se localizan
genes causantes de HHT, no solo ENG, ALK1 y SMAD4, sinc ademads GDF2 y Rasa-1, causantes
de las variantes HHT5 y CM-AVMs (capilar malformations, arteriovenous malformations).

Revisién exhaustiva de biomarcadores de plasma para la identificacion de variables
relacionadas con el diagnéstico de HHT, entre otras Endoglina soluble, VEGF (Vascular
Endothelial Growth Factor), micro RNA 210, miR205, Angiopoietina 2.

Investigacion y analisis sobre el efecto en la angiogénesis de aumentar la endoglina e
iinvestigacion y analisis en modelos de ratén HHT deficientes en endoglina o ALK1 por el grupo
de investigacién en Fisiopatologia Cardiovascular y Renal de la Universidad de Salamanca.

Andlisis de moléculas de RNA no codificantes, ncRNA, presentes en exosomas asociados a la
HHT, y de una serie de microRNAs, que constituyen una firma molecular diferenciadora entre
HHT1, HHT2 y sanos. Esta “firma de microRNAs” ha sido obtenida en la Universidad de
Granada, estando patentada. La firma tiene un.valor diagnostico, funcional y terapéutico en la
Universidad de Granada.




B. Recursos humanos asignados a la actividad?®

Tipo de personal Nimero

Personal asalariado

Personal con contrato de servicios

Personal voluntario Cientificos y Médicos miembros de la Asociacién

C. Coste y financiacién de la actividad

COSTE? IMPORTE

Gastos por ayudas y otros

a. Ayudas monetarias

b. Ayudas no monetarias

. Gastos por colaboraciones y del 6rgano de gobierno

Aprovisionamientos 25.786,29
a. Compras de bienes destinados a la actividad
b. Compras de materias primas \\ =

c. Compras de otros aprovisionamientos

d. Trabajos realizados por otras entidades: CSIC 25.786,29

e. Perdidas por deterioro

Gastos de personal

Otros gastos de la actividad

a. Arrendamientos y canones

b. Reparaciones y conservacién

¢. _ Servicios de profesionales independientes :

d. Transportes e O i \

e. Primas de seguros

p—

f.  Servicios bancarios 02540 _
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g. Publicidad, propaganda y relaciones publicas

h. Suministros

i. Tributos

j. Perdidas por créditos incobrables derivados de la
actividad

k. Otras pérdidas de gestion corriente

Amortizacién de inmovilizado

Gastos financieros
Diferencias de cambio
Adquisicién de inmovilizado
COSTE TOTAL DE LA ACTIVIDAD 25.786,29 . -
FINANCIACION IMPORTE
Cuotas de asociados 25.786,29

Prestaciones de servicios de la actividad (incluido cuotas de
usuarios)*

Ingresos ordinarios de la actividad mercantil*

Rentas y otros ingresos derivados del patrimonio

Ingresos con origen en la Administracion Publica®

a. con el sector publico

b. Subvenciones

c. Contratos Conciertos

Otros ingresos del sector privado @
a. Subvenciones
b. Donaciones y legados
c. Otros . (
FINANCIACION TOTAL DE LA ACTIVIDAD s V B 25.786,29 ‘




D. Beneficiarios/as de la actividad

Numero total de beneficiarios/as:

La totalidad de pacientes afectados en Espafia por HHT, que oscilaria entre 5.000-8.000, si bien no
todos estdn diagnosticados.

Clases de beneficiarios/as:

Pacientes y familiares afectados por la enfermedad. Clinicos y cientificos que trabajan y/o colaboran
con HHT.

Requisitos exigidos para ostentar la condicién de beneficiario/a:2

| Ningtn requisito |

Grado de atencidn que reciben los beneficiarios/as:

Repercusion efectos beneficiosos de la medicacién empleada, difundida en la web, en las
comunicaciones a pacientes a través de la WEB de la asociacién, en las asambleas de
pacientes, conferencias, red de médicos y publicacion es nacionales e internacionales.

E.

Resultados obtenidos y grado de cumplimiento

Resultados obtenidos con |a realizacién de la actividad:

Promocion de la investigacion cientifica del proyecto “DIAGNOSTICO GENETICO DE
TELANGIECTASIA HEMORRAGICA HEREDITARIA (HHT): EL GENOMA DE HHT” que se desarrollard
en el Centro de Investigaciones Biolégicas Margarita Salas (CIB Margarita Salas), a cargo de la
Dra. Luisa Maria Botella Cubells, a través de nuestro Convenio de Colaboracién con el CSIC.

Articulos de investigacion cientifica sobre HHT publicados en 2020 por el laboratorio 109 CIB
CsIC:

Albifiana V, Cuesta AM, Rojas-P |, 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. - NS

PMID: 32517280; PMCID: PMC7356836.

Nogués A, Gallardo-Vara E, Zafra MP, Mate P, Marijuan JL, Alonso A, Botella LM, Prieto M.
Endoglin (CD105) and VEGF as potential angiogenic and dissemination markers for colorectal
cancer. World J Surg Oncol. 2020 May 20;18(1):99. doi: 10.1186/512957-020-01871-2. PMID:
32434528; PMCID: PMC7240983.

Ruiz-Llorente L, Albifiana 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.

Publicacion y apoyo de las segunda guia y nuevas recomendaciones publicadas en la
prestigiosa revista americana Annals of Internal Medicine y que tienen como

objetivo favorecer el diagnéstico y manejo terapéutico de los pacnentes con HHT por parte de
la comunidad médica internacional. -

Grado o nivel de cumplimiento de los fines estatutarios:

oA

Nos mostramos plenamente satisfechos con el grado de consecucmn de los
objetivos y fines estatutarios, estimando el grado de cumplimiento superior al 90%,

# G55 - AN




A. Identificacion de la actividad n2 3

Denominacion de la actividad

DIFUSION E INFORMACION DE LA ENFERMEDAD A NIVEL NACIONAL E INTERNACIONAL
Servicios comprendidos en la actividad®
Difusidn de la Enfermedad a nivel nacional y europeo &
Informacién y Concienciacién de las Enfermedades Raras al Personal Sanitario Espaiiol '
Conocimientoy estrechamiento de lazos con las asociaciones de
HHT en paises latinoamericanosy europeos
Participacion y colaboracién con otras asociaciones de ER en actividades y foros con la

finalidad de difundir y concienciar en temas relacionados con las enfermedades raras, asi
como en actos relacionados en la celebracién del dia internacional de las Enfermedades
raras.

- Organizacion de eventos

- Recaudacion de fondos

Breve descripcion de la actividad®®

-Dar a conocer la enfermedad al mayor nimero de personas y colectivos posibles a través de
distintas publicaciones, talleres y medios de comunicacion.

-Establecer contactos con otras organizaciones y asociaciones de Enfermedades
Raras,siendo miembros y participando en FEDERy siendo miembros de HHT-Europe,
Eurordis y de las redes europeas de HHT en el grupo de enfermedades raras vasculares VASCERN a
través del grupo de pacientes, teniendo un delegado (ePAG). NG

B. Recursos humanos asignados a la actividad® i

Tipo de personal Numero

Personal asalariado

Personal con contrato de servicios

Personal voluntario Miembros de la Junta Directiva, asesores expertos clinicos y

cientificos, socios y voluntarios. s§

10




C. Coste y financiacion de la actividad

COSTE®

Gastos por ayudas y otros

IMPORTE
d.

Ayudas monetarias

e.

Ayudas no monetarias
f.

Gastos por colaboraciones y del 6rgano de gobierno
Aprovisionamientos

Compras de bienes destinados a la actividad

Compras de materias primas

Compras de otros aprovisionamientos

Trabajos realizados por otras entidades

Perdidas por deterioro

Gastos de personal

Otros gastos de la actividad

Arrendamientos y cdnones

28.306,35
Reparaciones y conservacion

\ ©

\\
Servicios de profesionales independientes

%

™
Transportes

1.148,72
Primas de seguros

Servicios bancarios

Publicidad, propaganda y relaciones publicas

169,66
Suministros

387,97
Tributos

Perdidas por créditos incobrables derivados de la
actividad

Otras pérdidas de gestidn corriente

26.600,00 -

11



Amortizacion de inmovilizado

Gastos financieros

Diferencias de cambio

Adquisicion de inmovilizado

COSTE TOTAL DE LA ACTIVIDAD

28.306,35

FINANCIACION

IMPORTE

Cuotas de asociados

962,42

Prestaciones de servicios de la actividad (incluido cuotas de

usuarios)?

Ingresos ordinarios de la actividad mercantil®

Rentas y otros ingresos derivados del patrimonio

Ingresos con origen en la Administracién Pdblica®

a. Contratos con el sector publico

b. Subvenciones

c. Conciertos

Otros ingresos del sector privado

a. Subvenciones

b. Donaciones y legados

c. Otros

FINANCIACION TOTAL DE LA ACTIVIDAD

27.343,93
: p 28.306,35
Ch! ol ! | e
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D. Beneficiarios/as de la actividad

Ndmero total de beneficiarios/as:

La totalidad de pacientes afectados en Espafia por HHT, que oscilaria entre 5.000-8.000, si bien no

todos estan diagnosticados

Clases de heneficiarios/as:

Pacientes y familiares de los mismos. Publico en general.

Requisitos exigidos para ostentar |a condicién de beneficiario/a:3

Ningun requisito

Grado de atencién que reciben los beneficiarios/as:

Informacién sobre la enfermedad, recursos y consejo clinico. Difusién y repercusion sobre
los efectos beneficiosos de la medicacién empleada y estudios realizados, difundidos en la
web, en las asambleas de pacientes, conferencias clinico-cientificas, red de médicos y

publicaciones nacionales e internacionales.

E. Resultados obtenidos y grado de cumplimiento

Resultados obtenidos con la realizacion de la actividad:

Participacion en el Congreso mundial de enfermedades raras y medicamentos huérfanos de
Estocolmo en mayo 2020, como parte de la Federacién europea de HHT, con presentacién de
un Poster sobre urgencias médicas y HHT por Luisa Maria Botella.

Participacion en la redaccién de comunicados consensuado con la Federacién Europea de HHT;\,
sobre precauciones para los pacientes de HHT ante la pandemia de COVID y HHT, por la
representante Luisa Maria Botella, .

Participacién en las reuniones de la red vascular VASCERN DAYS 2020, representado por Luisa
M2 Botella como delegada EPAG (european Patient advocacy group de HHT), y representante
de Espafia.

Actividades formativas impartidas por D2 Luisa Maria Botella. investigadora del CIB, socia y
miembro del érgano consultivo de nuestra asociacién: Clases de Master dedicadas a
enfermedades raras, mencién especial a HHT, metodologia genética y reposicionamiento de
medicamentos huérfanos en los siguientes centros: Universidad Complutense de Madrid
(Méster de genética y biologia celular), Universidad de Alcald de Henares/Complutense:
Master de medicina traslacional. Universidad Menéndez Pelayo-CIB: ‘reposicionamiento de
medicamentos huérfanos. Universidad Carlos 1ll de Madrid: biotecnologia. médica sobre
medicamentos huérfanos y clase especial sobre métodos de dlagnostlco del Coronawrus

Organizacion y celebracion de la Asamblea General de socios 2020en Valencia, con formato
online y semipresencial. ¢
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- Participacién de los delegados HHT Espafia en las reuniones de HHT Europa por
videoconferencia.

- Participacion en actos y eventos como socios miembros de FEDER y EURORDIS.
- Campafias de visibilizacién y sensibilizacion de la sociedad por nuestra enfermedad:

- Campaiia “My HHT Valentine 2020” con el fin de concienciar y promover las
hemodonaciones a nivel nacional y europeo.

- “Campafia de apoyo a los socios por la pandemia”: Videos de profesionales médicos y
miembros de la junta directiva de la Asociacion con recomendaciones y apoyo en este

periodo de crisis sanitaria.

- Campaia “Dia internacional de la HHT” 23 de junio, con el eslogan “Da el paso,
implicate”.

- Campafia de HHT Europa. “Dia internacional del Voluntario”.

Campafia Navidefia: Publicacién de video en redes y canal de YouTube. Ademas de
recaudacion de fondos con la venta de loteria de navidad.

- Participacién en programas radiofénicos especiales de divulgacion sobre las enfermedades _
raras: )
o Programa radio Libertad FM: con la intervencion de Andrés Andradas, vocaldela -
Junta Directiva, hablando sobre el trabajo de la Asociacion HHT Espafia.
o Programa Gestionaradio.com: entrevista a la Dra. Sol Marcos sobre el tratamiento.de.
la HHT y las enfermedades raras, ASY
o Programa radio Libertad FM: entrevista a Dra. Luisa Maria Botella, sobre la influencia

de la pandemia del Coronavirus en las enfermedades raras, con énfasis en HHT.

Grado o nivel de cumplimiento de los fines estatutarios:

- Nos mostramos plenamente satisfechos con el grado de consecucién de los objetivos y fines
estatutarios, estimando el grado de cumplimiento superior al 90%.

14
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A. Identificacion de la actividad n2 4

Denominacién de la actividad

ASESORAMIENTO E INFORMACION A FAMILIAS CON HHT
Servicios comprendidos en la actividad®®

o ATENCION TELEFONICA

» ATENCION E INFORMACION VIA CORREQ ELECTRONICO
* ATENCION E INFORMACION VIA REDES SOCIALES

Breve descripcion de la actividad®

Dandoinformaciényapoyoalosenfermosysusfamiliasatravésdeconsultastelefénicas tanto a nivel
nacional como internacional, atencidn y registro de nuevos socios.

B. Recursos humanaos asignados a la actividad®
Tipo de personal

Numero
Personal asalariado

Personal con contrato de servicios

Personal voluntario Junta directiva, vocales, asesores clinicos y cientificos de la
asociacion
C. Coste y financiacion de la actividad

COSTE3®

IMPORTE
Gastos por ayudas y otros

a. Ayudas monetarias

b. Ayudas no monetarias

C.

|
Gastos por colaboraciones y del érgano de gobierno

|
Aprovisionamientos

Compras de bienes destinados a la actividad

Compras de materias primas

Compras de otros aprovisionamientos

4: E
Trabajos realizados por otras entidades

Perdidas por deterioro

I
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Gastos de personal

Otros gastos de la actividad

a. Arrendamientos y canones

b. Reparacionesy conservacion

c.  Servicios de profesionales independientes

d. Transportes

e. Primas de seguros

f.  Servicios bancarios

g. Publicidad, propaganda y relaciones publicas

h.  Suministros

i. Tributos

j. Perdidas por créditos incobrables derivados de la

actividad
k. Otras pérdidas de gestion corriente 1.177,33
Amortizacion de inmovilizado
Gastos financieros
Diferencias de cambio
Adquisicién de inmovilizado
COSTE TOTAL DE LA ACTIVIDAD 1.177,33
FINANCIACION IMPORTE

Cuotas de asociados

Prestaciones de servicios de la actividad (incluido cuotas de
usuarios)®’

Ingresos ordinarios de la actividad mercantil®

Rentas y otros ingresos derivados del patrimonio

Ingresos con origen en la Administracion Publica®

16
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a. Contratos con el sector publico

b. Subvenciones

c. Conciertos

Otros ingresos del sector privado

d. Subvenciones

a. Donaciones y legados

b. Otros 1.177,33

FINANCIACION TOTAL DE LA ACTIVIDAD 1.177,33

D. Beneficiarios/as de la actividad

NUmero total de beneficiarios/as:
| Todas los pacientes y familiares afectados por la enfermedad

Clases de beneficiarios/as:
Poblacion en general a nivel de informaci6n sobre la enfermedad. Enfermos y familiares de HHT en

particular.

Requisitos exigidos para ostentar la condicidn de beneficiario/a:*°

I Ninguno

Grado de atencién que reciben los beneficiarios/as:
AtenmonpersonaItzadadando|nformamonyapoyotantoaIosenfermoscomoaIosfamllraresoapoblacmnenge
neral

E. Resultados obtenidos y grado de cumplimiento

Resultados obtenidos con la realizacién de la actividad:

- Implantacién del servicio de atencidn y orientacion telefonica “Servicio le lamamos”
ofrecido a través de la web de la asociacién, con unas mas de 30 llamadas que son atendidas
por una profesional sanitaria voluntaria.

Servicio de atencion y orientacién por correo electrénico a las personas que se han puesto

en contacto con la asociacion (desde Espafia y del extranjero).

Informacion y apoyo solicitudes de informacién sobre atencién sanitaria de pacientes con

HHT.

- Redes sociales: Facebook, Instagram y YouTube como medio de difusién de informacién,
teniendo un alto grado de seguimiento de las noticias publicadas.

- Mantenimiento y actualizacidén con noticias de interés para Ios pacientes de HHT en la web
www.asociacionhht.org [

Grado o nivel de cumplimiento de los fines estatutarios:
Nos sentimos satlsfechosporelgradodereaI|zaC|ondeIosmismospudlendoastableceraI menos
un90%deniveldecumplimientoeneldesarrollodelosmismos. ¥

&
0
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5. INFORMACION GENERAL SOBRE MEDIOS DE LA ASOCIACION“

A. Medios Personales®

Personal asalariado Fijo

Namero
medio*? Tipo de contrato* Categoria o cualificacién profesional®
0
e Personal asalariado No Fijo
Ndmero
medio*® Tipo de contrato® Categoria o cualificacién profesional®®
0
o Profesionales con contrato de arrendamiento de servicios
Numero
medio* Caracteristicas de los profesionales y naturaleza de los servicios prestados a la entidad
1 Gestoria Administrativa para servicios de tramitacion de impuestos y documentacion.
e Voluntariado
Numero
medio®® Actividades en las que participan e
Junta directiva, y algunos miembros de la asociacion: informacién a pacientes y
familiares, organizacion de evento, venta de loterias y rifa, obtencién de
donaciones.
15

B. Medios materiales

¢ Centros o establecimientos de la entidad

La Asociacién no tiene inmuebles en propiedad ni en alquiler.

e« Equipamiento

La Asociacién no dispone hasta el momento de medios fisicos de su propiedad. Los
ordenadores, teléfonos y demds medios materiales de los que se sirve para llevar a cabo las
actividades son cedidos temporal y gratuitamente por los socios.

Contrato de una linea telefénica.

C. Subvenciones publicas™

Durante el ejercicio 2020 no se ha percibido ningtin tipo de Subvencién Piblica.

6. RETRIBUCIONES DE LA JUNTA DIRECTIVA
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Ningl]nmiembrodeIaJuntaDirectivaperciberetribuciénalgunadeIaAsociaciénniporeldesempe
fiodelasfu ncionesquelesoninherentesalcargoniporningunaotrafunciénejercida.

7. ORGANIZACION DE LOS DISTINTOS SERVICIOS, CENTROS O FUNCIONES EN QUE SE DIVERSIFICA LA ACTIVIDA
DE LA ENTIDAD

Servicios de Orientacion y Asesoramiento
Servicios de Atencién Clinica
Servicios de Difusion, Comunicacién y Formacion

Servicios de 1+D+l

f"/
Nombre y Apellidos Cargo
MARTIN JIMENEZ FERNANDEZ PRESIDENTE p AHAIRE
NURIA CUADRA ESCOLAR VICEPRESIDENTA /
ff
" /’

MARIA ESTER CARRASCO

FERNANGE SECRETARIA
FRANCISCO NAVALON NAVAJAS TESORERO
ANDRES ANDRADAS LOPEZ VOCAL S

- |

Firma de la Memoria por los miembros de la Junta directi}ia u drgano de representacién de la entidad
: ™

3
i
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NOTAS PARA CUMPLIMENTACION DE LA MEMORIA DE ACTIVIDADES.

| Se elaborara una memoria de actividades por ejercicio econémico, que no podra exceder de doce meses. Se
indicara el afio a que corresponde y, en caso de que no sea coincidente con el afio natural, se recogeran las
fechas de inicio y de cierre del ejercicio.

2 Se indicara la Ley que regula el régimen de constitucién e inscripcion de la entidad.

3 Registro de Asociaciones donde se encuentre inscrita la entidad, indicando la Administracién Publica (Estado
o Comunidad Auténoma) y el Departamento correspondiente (Ministerio o Consejeria) al que esta adscrito el
Registro de Asociaciones.

4 La fecha de inscripcién del acuerdo de constitucion en el Registro de Asociaciones.

5 Fines principales de la entidad de acuerdo con sus Estatutos.

¢ Se indicara el numero total de socios/as, personas fisicas y/o juridicas, en la fecha de cierre del ejercicio

7 Se indicara la naturaleza de cada una de las personas juridicas asociadas (por ejemplo, asociaciones civiles,
organizaciones empresariales y sindicales, entidades religiosas, clubes deportivos, fundaciones, sociedades
anoénimas, colegios profesionales, Administraciones Publicas u otras).

8 La entidad cumplimentara una ficha por cada actividad realizada. La ficha comprendera la totalidad de los
contenidos del apartado 4 de la Memoria.

9 Enumeracion de los servicios o actuaciones comprendidos dentro de la actividad, de acuerdo con lo explicado
enlanota 9.

10 Explicacién sucinta del contenido de la actividad y su relacion con los servicios o actuaciones en ella
incluidos, si los hubiere.

11 Relacién numeérica del personal asignado a cada actividad, entendida en los términos de la nota 9. En los
supuestos en que el personal desempefie funciones en varias actividades se prorrateara su numero entre todas
ellas.

12 Costes totales asignados a la actividad, incluidos los generados por los servicios de la misma. Los conceptos
que puedan imputarse a varias actividades, por ejemplo “tributos” o “amortizacion de inmovilizado” deberan
prorratearse entre todas ellas.

13En |o referente a las prestaciones de servicios se contabilizaran los ingresos por transacciones, con salida o
entrega de servicios objeto de trafico de la entidad, mediante precio.

Con respecto a las cuotas de usuarios se contabilizaran las cantidades percibidas en concepto de participacion
en el coste de la actividad propia de la entidad. Por ejemplo: cuota por participacion en congresos o cursos,
asi como las derivadas de entregas de bienes, prestaciones sociales o asistenciales.

14 Ingresospor transacciones, con salida o entrega de bienes objeto de trafico de la entidad, mediante precio.
15 Se diferenciara el origen de los ingresos de acuerdo con los subindices a), b) y c).

16 Se indicaran los requisitos exigidos por la asociacion para el acceso a sus servicios, incluidas las condiciones
econémicas establecidas en cada uno de los distintos servicios prestados

17 Enumeracion de los servicios o actuaciones comprendidos dentro de la actividad, de acuerdo con lo
explicado en la nota 9.

8 Explicacién sucinta del contenido de la actividad y su relacion con los servicios 0 actuaciones en ella
incluidos, si los hubiere.
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9 Relacién numérica del personal asignado a cada actividad, entendida en los términos de la nota 9. En los
supuestos en que el personal desempefie funciones en varias actividades se prorrateara su nimero entre todas
ellas.

20 Costes totales asignados a la actividad, incluidos los generados por los servicios de la misma. Los conceptos
gue puedan imputarse a varias actividades, por ejemplo “tributos” o “amortizacion de inmovilizado” deberan
prorratearse entre todas ellas.

2'En lo referente a las prestaciones de servicios se contabilizaran los ingresos por transacciones, con salida o
entrega de servicios objeto de trafico de la entidad, mediante precio.

Con respecto a las cuotas de usuarios se contabilizaran las cantidades percibidas en concepto de participacion
en el coste de la actividad propia de la entidad. Por ejemplo: cucta por participacién en congresos o cursos,
asi como las derivadas de entregas de bienes, prestaciones sociales o asistenciales.

22 Ingresos por transacciones, con salida o entrega de bienes objeto de trafico de la entidad, mediante precio.
23 Se diferenciara el origen de los ingresos de acuerdo con los subindices a), b) y c).

24 Se indicaran los requisitos exigidos por la asociacion para el acceso a sus servicios, incluidas las condiciones
econdémicas establecidas en cada uno de los distintos servicios prestados

25 Enumeracion de los servicios o actuaciones comprendidos dentro de la actividad, de acuerdo con lo
explicado en la nota 9.

2 Explicacion sucinta del contenido de la actividad y su relacién con los servicios o actuaciones en ella
incluidos, si los hubiere.

27 Relacion numeérica del personal asignado a cada actividad, entendida en los términos de la nota 9. En los
supuestos en que el personal desemperie funciones en varias actividades se prorrateara su nimero entre todas

ellas.

28 Costes totales asignados a la actividad, incluidos los generados por los servicios de la misma. Los conceptos
que puedan imputarse a varias actividades, por ejemplo “tributos” o “amortizacién de inmovilizado” deberan
prorratearse entre todas ellas.

2%En lo referente a las prestaciones de servicios se contabilizaran los ingresos por transacciones, con salida o
entrega de servicios objeto de trafico de la entidad, mediante precio.

Con respecto a las cuotas de usuarios se contabilizaran las cantidades percibidas en concepto de participacion
en el coste de la actividad propia de la entidad. Por ejemplo: cuota por participacién en congresos o cursos,
asi como las derivadas de entregas de bienes, prestaciones sociales o asistenciales.

30 Ingresospor transacciones, con salida o entrega de bienes objeto de trafico de la entidad, mediante precio.
81 Se diferenciara el origen de los ingresos de acuerdo con los subindices a), b) y c).

32 Se indicaran los requisitos exigidos por la asociacion para el acceso a sus servicios, incluidas las condiciones
econdmicas establecidas en cada uno de los distintos servicios prestados

33 Enumeracion de los servicios o actuaciones comprendidos dentro de la actividad, de acuerdo con lo
explicado en la nota 9.

34 Explicacién sucinta del contenido de la actividad y su relaciéon con los servicios o actuaciones en ella
incluidos, si los hubiere.

35 Relacion numérica del personal asignado a cada actividad, entendida en los términos de la nota 9. En los
supuestos en que el personal desempefie funciones en varias actividades se prorrateara su numero entre todas

ellas.
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% Costes totales asignados a la actividad, incluidos los generados por los servicios de la misma. Los conceptos
que puedan imputarse a varias actividades, por ejemplo “tributos” o “amortizacién de inmovilizado” deberan
prorratearse entre todas ellas.

%"En lo referente a las prestaciones de servicios se contabilizaran los ingresos por transacciones, con salida o
entrega de servicios objeto de trafico de la entidad, mediante precio.

Con respecto a las cuotas de usuarios se contabilizarén las cantidades percibidas en concepto de participacién
en el coste de la actividad propia de la entidad. Por ejemplo: cuota por participacién en congresos o cursos,
asi como las derivadas de entregas de bienes, prestaciones sociales o asistenciales.

38 Ingresospor transacciones, con salida o entrega de bienes objeto de trafico de la entidad, mediante precio.
3% Se diferenciara el origen de los ingresos de acuerdo con los subindices a), b) y c).

40 Se indicaran los requisitos exigidos por la asociacién para el acceso a sus servicios, incluidas las condiciones
econdmicas establecidas en cada uno de los distintos servicios prestados

4IEste apartado comprende todos los medios con los que cuenta la entidad, englobando tanto los destinados
a actividades como los destinados al mantenimiento de la estructura asociativa.

2 Personal total con el que cuenta la entidad. Tanto el destinado a actividades y proyectos, como el asignado
a labores administrativas y de gestion de la estructura asociativa.

43 Para calcular el nimero medio de personal fijo hay que tener en cuenta los siguientes criterios:

a) Si en el afio no ha habido importantes movimientos de la plantilla, indique aqui la suma media de los fijos al
principio y a fin del ejercicio.

b) Si ha habido movimientos, calcule la suma de la plantilla en cada uno de los meses del afio y divida por
doce.

¢) Si hubo regulacién temporal de empleo o de jornada laboral, el personal afectado debe incluirse como
personal fijo, pero sélo en la proporcién que corresponda a la fraccion del afio o jornada del afio efectivamente
trabajada.

*t Se indicaran las claves de “tipos de contrato” empleadas en la cumplimentacion de los documentos TC-2.

* Se indicaré el grupo de cotizacién, asi como el epigrafe correspondiente a la tarifa de accidentes de trabajo
y enfermedades profesionales empleado en la cumplimentacién de los documentos TC-2.

4 Para calcular el personal no fijjo medio, se sumara el total de semanas que han trabajado los/las

empleados/as no fijos y se dividira entre 52 semanas.

También se puede hacer esta operacion equivalente a la anterior: n° medio de personas contratadas = n° medio
de semanas trabajadas / 52.

47 Se indicaran las claves de “tipos de contrato” empleadas en la cumplimentacién de los documentos TC-2.

% Se indicara el grupo de cotizacién, asi como el epigrafe correspondiente a la tarifa de accidentes de trabajo
y enfermedades profesionales empleado en la cumplimentacion de los documentos TC-2,

4 Se indicara el nimero medio de profesionales externos que han prestado servicios a la asociacién.
% En este apartado se seguiran los mismos criterios utilizados en el calculo del personal asalariado no fijo.

51 Se desglosaran todas y cada una de las subvenciones plblicas devengadas durante el gjercicio, indicando
el importe y caracteristicas de las mismas. Se indicara, asimismo, el organismo subvencionador (descendiendo
a nivel de Direccién General), asi como las actividades a que se destinan y, en su caso, las condiciones a que
estan sujetas.
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