LA VIDA CON HERNIA
DIAFRAGMATICA CONGENITA

Informe de actividad — Ejercicio 2018



1. INTRODUCCION

Un afio mas presentamos el resumen de actividades realizadas y el estado de cuentas correspondiente afio 2018. De
nuevo podemos decir un afio mas, con mucho orgullo, que nuestra asociacién sigue adelante, presente, activa, con
proyectos futuros y sobre todo con vuestro interés, apoyo e ilusién que para todos es lo mas importante.

En el transcurso del afio 2018 la Asociacidn ha mantenido firmemente sus tres grandes objetivos:

- Sensibilizar y dar a conocer la HDC: Se ha trabajado activamente en el cumplimiento de este objetivo
realizando acciones de informacién, sensibilizacion y difusion de la HDC.

- Recaudar fondos y apoyar la investigacidn de la HDC: Se han realizado varias acciones solidarias con el objetivo
de difundir la HDCy de recaudar fondos en diferentes eventos solidarios.

- Dar apoyo y/o orientacién a afectados y familias que se vean afectadas: Este afio hemos recibido varios emails
de familias interesadas en la Asociacidn y en recibir informacién sobre la HDC y desde nuestra posicion se ha
hecho lo posible por estar siempre presentes y al lado de estas familias.

No obstante, queremos realizar una mencién especial de cuatro grandes hitos sucedidos en 2018 que para la
Asociacion han sido muy importantes:

1.1 RENOVACION JUNTA DIRECTIVA

Con motivo del vencimiento en el mes de febrero de la Junta Directiva de la Asociacién se realizé la correspondiente
convocatoria de presentacidon de candidaturas. A la convocatoria se presentaron Luisa, que ejercia como secretaria,
Inma, que ejercia como tesorera y Almudena, que habia cesado su actividad en la Junta a mediados de 2017 pero que
ha vuelto con energias renovadas y con nuevas ilusiones.

Al no recibir mas candidaturas, se ha cerrado la eleccién de la Junta Directiva de La Vida con HDC con las siguientes
personas y cargos correspondientes:

ALMUDENA CONTRERAS - Presidenta
LUISA MARTINEZ = Vice Presidenta
INMA ROSA - Tesorera y Secretaria

La Junta Directiva espera que todos/as los/as socios/as de esta Asociacion estén conformes con el trabajo que se lleva a
cabo y os anima a todos/as a que aportéis ideas y nuevas acciones y actividades para dar cumplimiento a nuestros
objetivos como Asociacion.

1.2 JORNADA INTERNACIONAL HDC

Hemos tenido el gran honor de ser la Asociacidn anfitriona para celebrar la Jornada Anual Internacional en la ciudad de
Barcelona el 2 y 3 de junio. En esta ocasion nuestro colaborador fue el Colegio Sagrat Cor de Sarria que nos cedié muy
amablemente sus instalaciones e hizo que nos sintiéramos como en casa.

El tema escogido este afio elegido para el desarrollo de las diferentes ponencias fue: “Mas alla de la HDC”. Pudimos
contar con interesantes ponencias médicas, la experiencia de las familias que se enfrentan a la pérdida de un/a hijo/a
con HDC, el tratamiento de la gestion emocional y las intervenciones de Asociaciones de otros paises.
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De lo acontecido en los dos dias de Jornada queremos destacar:

o El desplazamiento de socios y no socios de otras ciudades y provincias, la asistencia de profesionales
médicos relacionados con la HDC y la asistencia de nuevas familias afectadas para conocernos.

o La gran calidad de las ponencias médicas, con la presentacién de resultados de investigaciones y
estudios relacionados directamente con la HDC y la importancia del acompafiamiento a los hermanos
de pacientes con HDC.

o La emotiva ponencia por parte de Silvia, madre de Eloi (Fallecido por HDC), en la que nos abre un
poco mas los ojos ante el duelo HDC.

o Eltaller de gestion emocional en la que los padres y madres de afectados por HDC y demds familiares
y amigos pudieron dar rienda suelta a sus emociones y vivencias.

o Laentrega de Diplomas a los/as campeones/as HDCy a sus hermanos/as.

o La presentacidn e intervencion de Asociaciones como CHERUBS CDH de EEUU y de APHEDIA de
Francia.

o Proyeccién de nuestro Documental “La vida sigue con HDC” subtitulado en Inglés para las
Asociaciones de otros paises.

o La asistencia de Roger Hermosilla de 21 afios, operado de HDC con 1 mes de vida y deportista de élite
en Tiro con Arco.

o Contamos con la colaboracién de Txell, voluntaria de la empresa Kinobs, para el entretenimiento
infantil.
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Ademas de los puntos destacados queremos mencionar con especial carifno que hemos sido la primera Asociacidn a
nivel mundial en ser galardonada con el reconocimiento de CDH International.




1.3 PRESENTACION PAGINA WEB

Nuestra presencia en internet cada dia es mas fuerte e importante y tenemos que “cuidar” nuestra imagen y nuestro
contenido en la pagina web.

Por ello, durante el primer semestre de 2018 se ha trabajado con mucho carifio y constancia la apariencia y el
contenido de la pagina web de la Asociacion para ofrecer una nueva imagen a todo aquel visitante que se acerca a
nosotros en busca de informacidn sobre la HDC.

En la nueva pagina web podemos acceder a informacién sobre la HDC, publicaciones relacionadas con la HDC y otras
patologias médicas que pueden afectar a los pacientes con HDC, material multimedia, entrevistas y testimonios de
pacientes y familias HDC, tienda solidaria, etc. (www.lavidaconherniadiafragmaticacongenita.org)
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1.4 CREACION DE LA RED DE HOSPITALES AMIGOS DE LA HDC

Con motivo del acercamiento entre Asociacion y Hospital, se ha creado una red de Hospitales Amigos de la HDC con la
gue reconocemos el gran esfuerzo, dedicacién y cuidados que reciben los pacientes HDC y sus familiares.

Entendemos que la relaciéon Médico — Paciente se tiene que ver reforzada con las Asociaciones de Pacientes pues éstas
velan siempre por los intereses de los Pacientes y sus familiares. En este sentido nuestra Asociacion trabaja duramente
para hacerse hueco en los Hospitales donde tratan a Pacientes HDC y asi reforzar esta relacion.

Red de hospitales Amigo

©s3D

Sant Joon de Déu
Hospnol Borceiona - osp ol
Umversxlun s

i Politécnic S fq L. vall a'Hebron
gUﬂ\—tﬁ?}

‘rn Hospital Umversu\ano
LaPaz .se


http://www.lavidaconherniadiafragmaticacongenita.org/

A finales de 2018 se ha realizado entrega de la placa de Hospital Amigo al Hospital La Fe de Valencia y al Hospital San
Juan de Dios de Barcelona, con el compromiso de realizar la entrega a otros Hospitales cercanos a nuestra Asociacién y
que tienen una gran predisposicién a trabajar en equipo.

2. INFORME DE ACTIVIDADES

A continuacién, os detallamos las actividades que se han llevado a cabo para dar cumplimiento a nuestros tres
objetivos principales y que la Asociacidn lleva a cabo con un gran trabajo y esfuerzo por parte de todos.

2.1 SENSIBILIZACION HDC

La Hernia Diafragmatica Congénita se incluye dentro del grupo conocido como Enfermedades Raras y por desgracia la
gran mayoria de la gente no conoce esta concretamente esta malformacion congénita. Por ello la Asociacidn tiene la
gran responsabilidad de alzar la voz a favor de la HDC y difundir al maximo para que se conozca la HDC y también nos
conozcan a nosotros.

- Gala Benéfica “Un Cop” (Una vez) - Los amigos de la Asociacion “Un Cop” organizaron una gala benéfica a
finales de 2017 y la recaudacién de la misma se destiné en forma de donativo a la ganadora de |la encuesta que
se realizé entre Diciembre de 2017 y Enero de 2018. Nuestra Asociacion estuvo a punto de conseguirlo, pero
al final quedamos los terceros con el 22% de los votos. Iniciativas cémo ésta siempre nos hacen ganar, puesto
es una ventana a la divulgacion y conocimiento de la HDC.
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- Dia Mundial de las Enfermedades Raras (EERR) > En la ciudad de Badalona se organizaron dos actos
conmemorativos con motivo del dia mundial de las Enfermedades Raras en el mes de febrero. Concretamente
el dia 24 se realiz6 una feria de informacion entre varias Asociaciones de Enfermedades Raras de Badalona con
el soporte del Departamento de Enfermedades Minoritarias del Hospital Germans Tries i Pujol. Ademas el dia
28 se celebrd una rueda de prensa para promocionar la cursa a favor de las EERR en la que La Vida con HDC
estuvo presente y pudo presentar y exponer la Asociacion.

SENSIBILLzATE CoN

- Presentacién Libro “Un Pequeiio Héroe” - De la mano de Bea Fernandez, mas conocida en nuestro mundo
por la mama de Pablo, hemos formado parte de la presentacién de su libro “Un Pequefio Héroe” que narra su
vivencia con la HDC desde la deteccion en el embarazo hasta el nacimiento y el desarrollo del pequefio Pablo
tanto en el Hospital como en casa. La presentacion tuvo lugar en la sala de la SGAE de Madrid y Ana, nuestra
representante, tuvo oportunidad de ponernos voz y presentar a la Asociacidon ante la prensa y demas
asistentes al evento.
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- CDH TELETHON - Para celebrar el dia mundial de la HDC (19 de Abril de 2018) la Asociacién Internacional,
CDH International, organizé una ronda de intervenciones on-line y en directo entre todas las Asociaciones HDC
a nivel mundial. Nuestra embajadora internacional Luisa representé a La Vida con HDC con mucho orgullo
realizando su intervencién durante 20 minutos.
Video -- https://www.lavidaconherniadiafragmaticacongenita.org/multimedia
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V Congreso Educativo sobre EERR (FEDER Extremadura) - Asistimos al Congreso con el objetivo de dar
visibilidad a la HDC y conocer, aln mas si cabe, los derechos de los pacientes afectados por HDC.

Asamblea anual de Socios FEDER > Asistimos a la Asamblea de Socios de FEDER como venimos haciendo cada
afio para conocer los avances de la Federacidn y aprender nuevos métodos de representacion para nuestra
Asociacion. Este afio se trataron temas muy interesantes de los que hemos podido tomar nota para el buen
funcionamiento y desarrollo de la Asociacion.

Programa de Radio Canal Mdlaga “La Voz de los Mayores” = Nuestra Vicepresidenta Luisa realizd una
intervencion en el programa La Voz de los Mayores en Radio Canal Malaga explicando qué es la HDC y quiénes
somos a todos los/as oyentes del programa radiofénico.

Para escuchar programa --- https://www.lavidaconherniadiafragmaticacongenita.org/multimedia

I Simposio cientifico de investigacion de EERR (FEDER) -> Asistimos al | Simposio celebrado en el Hospital San
Juan de Dios para conocer el rumbo que toman las investigaciones de EERR y para poder estar presentes como
Asociacion representando a los pacientes HDC y sus familias.

Ponencia en la Jornada Anual de Donantes de Sangre de Extremadura = Nuestra presidenta, Almudena,
realizd una ponencia en representacion de nuestra Asociacién explicando a qué nos dedicamos y lo mas
importante, que nuestros/as pequefios/as HDC también se benefician de las donaciones de sangre en su etapa
mas dificil para superar su estancia en la UCIN.
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- Jornada Presentacién — Hospital La Fe de Valencia > En el Hospital La Fe de Valencia nos dieron la
oportunidad de presentar en sociedad nuestra Asociacion. Ademds de cedernos sus instalaciones, nos
prepararon un programa de ponencias muy interesantes con los/as médicos especialistas en HDC que trabajan
en el Hospital y dan servicio a varias familias de la Asociacion.

Aprovechamos el evento no solo para darnos a conocer si no también para que las familias afectadas de HDC
compartieran su experiencia con los asistentes.
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Ademas de estar acompafnados por los/as grandes profesionales del Hospital contamos con la visita del
Representante de FEDER de la Comunidad Valenciana.

2.2 RECAUDACION DE FONDOS — EVENTOS SOLIDARIOS

La Asociacion nunca para de realizar actividades para cumplir con el objetivo de recaudar fondos para destinarlos a
proyectos de investigacion y para poder financiar la actividad de la propia Asociacion.

Durante el 2018, gracias a los fondos obtenidos en el afio anterior se han podido llevar a cabo diferentes eventos
solidarios que han posibilitado, ademas de la recaudacién de fondos, la difusion y concienciacién social de la HDC.

- Donaciones Corporativas - Durante el mes de diciembre los empleados de Original BUFF® organizaron
distintas actividades solidarias: clase de Zumba, mercado con productos BUFF® de temporadas anteriores, etc.
Gracias a su colaboracion, consiguieron recaudar 6.200€ que se han destinado integramente a las siguientes
asociaciones: La vida con Hérnia Diafragmatica Congénita, Som Prematurs-Associacié de Prematurs de
Catalunya, Salut Mental Catalunya-Anoia, i Associacio civico-cultural Inama. Nuestra Asociacién recibié un total
de 1.500,00 € en el mes de Enero.



Corre por la HDC - Con motivo de la celebracion de la Media Maratén de Barcelona en Febrero nuestra Vice
presidenta Luisa creé una campaia de recaudacién de fondos solidaria llamada “Corre por la HDC". Esta
campafia nos aporté 500,00 € gracias a las donaciones desinteresadas de personas afines a la causa que
apoyaron en la carrera a Luisa y a la HDC.

Juegos Solidarios > Gracias a la generosidad de Magic Mirrow pudimos celebrar dos juegos ludico-solidarios
acompafiados de un pequefio sorteo de productos donados por los concursantes.

El primero de ellos se celebrd en febrero con motivo del dia de San Valentin y el juego elegido fue el famoso
“Trivial”. Fue un evento muy divertido, ameno y familiar, donde todos los participantes se lo pasaron en
grande.

El segundo se celebré en septiembre, aprovechando la vuelta al cole, y el juego elegido es el famoso “Yo
también fui a EGB” Los grupos de concursantes tuvieron que superar varias pruebas y preguntas relacionadas
con aquellos maravillosos afios en los que existia la E.G.B. Los ganadores consiguieron graduarse con honores y
también tuvieron un pequefio sorteo de productos donados.

La recaudacién de ambos eventos se dond integramente a esta Asociacién por parte de Magic Mirrow.

Jornadas Solidarias en Colegios = Durante el afio hemos podido estar presentes en tres Jornadas Solidarias
promovidas por Colegios de ensefianza Infantil y Primaria. Aprovechando la ensefianza de valores como el
respeto entre las culturas, la tolerancia entre las personas con discapacidad y el fomento de la lectura desde la
etapa Infantil, se ha realizado una labor de difusién y de recaudacién muy valiosa para nuestra Asociacion.
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Queremos agradecer a los centros de ensefianza CEIP Mateo Valero de Zaragoza, CEIP La Guardia de Sant
Vicens dels Horts y la EIM Fontanelles de Benidorm su gran gesto solidario.

celebrar d
Asuciaviun. miemus wemuu e pracer ue puder repetir en Malaga de la mano del director Don David Garcia
Carmona y gracias al Coro del Conservatorio Superior de Mdlaga que nos deleitaron con sus voces y melodias
de manera totalmente desinteresada.

GONZALO MARTIN TENLLADO
CONSERVATORIO PROFESIONAL DE MUSICA

Por otro lado, y por primera vez pudimos celebrar el concierto solidario en Amposta, gracias al Ayuntamiento
de Amposta que nos cedio las instalaciones y equipos del Auditorio de la Unidn Filarmdnica de Amposta y
sobre todo a los artistas Rampaire y Ramén Mirabet que se dieron cita para actuar en este concierto de
manera totalmente desinteresada.

Queremos agradecer a todos los Socios de Mélaga y alrededores y de Amposta que han hecho que estos dos
conciertos se hayan podido celebrar en beneficio de la Asociacién.
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Mercadillos Solidarios - Cualquier ocasion es buena para poder difundir la HDC y recaudar si es posible para
nuestra Asociacion, prueba de ellos es que hemos sido beneficiarios de pequefios donativos surgidos de
Mercadillos Solidarios. Por primera vez estuvimos presentes en las islas afortunas gracias a Nanni Art (Trapitos
y nudos) que ofrecié su mercadillo de arte a favor de nuestra Asociacion aportando el 20% de la recaudacion.
Por otro lado todos los socios y amigos de la Asociacién tuvimos la oportunidad de participar en la recogida de
juguetes para poder realizar el Mercadillo Solidario navidefio en Colmenar Viejo. Gracias al Centro de Terapias
Creare compartimos mercadillo con la Asociacién NorTEA y cuya recaudacion fue repartida entre las dos
Asociaciones integramente.
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La Junta Directiva de la Asociacién siempre intenta estar al pié del cafiéon cuando una familia contacta con nosotros, ya
sea o no en Espafia. Sabemos y entendemos la necesidad de saber, entender, encontrar explicaciones o dudas que
suelen tener las familias y/o afectados que se enfrentan a un nuevo diagndstico HDC por primera vez.
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En ocasiones nos encontramos con historias que no tienen un buen desenlace y acompafiamos a las familias, si asi lo
desean, en el duelo por la pérdida de un ser querido, pero también con historias que hacen que podamos compartir la
alegria de las familias.

El fruto de este trabajo, que se completa con el apoyo y ayuda de todas las familias de la Asociacidn, hace posible que
cada vez seamos mas y tengamos mas experiencias que contar.

A fecha 31 de diciembre de 2018 somos un total de 94 Socios/as. Durante el afio se han dado 17 altas de nuevos Socios
y 2 bajas.

Evolucion Socios
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Queremos aprovechar para agradecer una vez mas el esfuerzo de todas y cada una de las familias y por cada Socio/a
que apoya nuestra causa porque sin vosotros todo lo expuesto anteriormente no seria posible.

3. OTROS HITOS A DESTACAR DE 2018

» Campaiia BBCC: A peticion de los interesados durante el 2018 hemos ampliado nuestra oferta de detalles para
Bodas, Bautizos, Comuniones y Cumpleafios. Cada vez se lleva mds el aporte solidario en las grandes
celebraciones, y La Vida con HDC quiere estar presente. Os animamos a proponer este tipo de detalle solidario
a vuestros seres queridos.

Comuniones y Cumpleanos
Solidarios
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5.

» Campaiia de navidad: Después de varios afios solicitindonos Loteria HDC este afio nos hemos decido a emitir
Loteria HDC y realmente ha sido un gran éxito. De cara a la Navidad 2019 posiblemente repetiremos.

» Runners HDC: Ademas de la campafia de recaudacién por la Media Maratén de Barcelona, nos encontramos
con familiares y amigos de la HDC que, con mucho orgullo, lucen una de nuestras camisetas en alguna carrera.

> Nuevas Camisetas: Como continuacion de la nueva imagen en pagina web y redes se lanzan las nuevas
camisetas HDC que estan siendo un gran éxito y que consideramos que nos representan a las mil maravillas a
todos y cada uno de los afectados por HDC.
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> Redes Sociales: Como cada afio seguimos sumando seguidores en redes. Contamos con 2.895 personas afines
en Facebook y cada dia que pasa somos mas, esto nos hace estar muy presentes entre los usuarios de esta red
social y sus familiares. En Twitter e Instagram queremos seguir progresando, aunque en ocasiones tenemos
estas redes sociales un poco olvidadas. No dejéis de seguirnos y de participar y sobretodo invitar a amigos y
familiares a seguirnos, a compartir, a difundir.

PROYECTOS 2019

» Estrechar lazos y ampliar nuestra red de contactos con Hospitales a nivel nacional, realizando visitas periddicas
a los especialistas que tratan e investigan la HDC.

» Conseguir Patrocinadores, algo que siempre nos cuesta mucho pero que debemos de trabajar duramente para
poder conseguirlo entre todos.

» Jornada Anual Familiar, no queremos que os sintais descuidados y la idea es generar jornadas donde el tema
principal seamos nosotros, los afectados directa o indirectamente por la HDC.

> Realizar eventos solidarios de difusion y recaudacién como venimos haciendo hasta el momento.

» Dar continuidad a las campafias de productos solidarios, BBCC y de navidad.

» Ampliar nimero de socios

Continuar trabajando por y para la DIFUSION, SENSIBILIZACION, APOYO E INVESTIGACION.

INFORME ECONOMICO 2019
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A continuacién os presentamos el informe econdmico de la Asociaciéon. Con este informe queremos dar visibilidad total
y transparencia de la situacién econdémica de la Asociacion explicando y mostrando detalladamente los gastos
realizados, los ingresos recibidos y los pagos y cobros que se han dado durante el ejercicio 2019.

GASTOS

Durante el ejercicio 2019 los gastos que se han generado quedan clasificados de la siguiente manera:

COMISIONES BANCARIAS -159,04 €
COMPRA MERCHANDISING -2.585,82 €
CORREOS -295,19 €
DESPLAZAMIENTOS VARIOS -1.978,50 €
DONACIONES PRESTADAS -6.075,00 €
GASTOS VARIOS (WEB+ALMACEN+TELF) -883,27 €
MATERIAL DE OFICINA - PAPELERIIA -972,98 €
MENSAJERIA -176,41 €
OTROS GASTOS DE LA ASOCIACION -640,39 €
TOTAL GASTOS 2018 -13.766,60 €

Comisiones Bancarias: Se recogen las comisiones pagadas a Banco de Sabadell y a PayPal.

Compra Merchandising: Recoge las facturas de Camisetas, Chapas, Mochilas y demas elementos que la
asociacién pone a disposicion en su tienda solidaria, tanto en la web como en los eventos realizados durante el
afio. A tener en cuenta que se ha realizado una inversiéon en camisetas con la nueva imagen y las pulseras de
silicona.

Correos: Gastos de envios de venta de merchandising y de ambientadores, imanes, loteria de navidad, etc. En
ocasiones se realizan envios de documentacion relacionados con la gestién de la propia Asociacion.
Desplazamientos: Billetes de tren, avion y/o taxi. En este importe se incluyen los viajes para las Jornadas de
este afio de los ponentes de fuera de Barcelona y de la presidenta, el desplazamiento al concierto solidario de
Malaga y al de Amposta, el desplazamiento al mercadillo solidario de Colmenar Viejo (Madrid) y también se
incluye el desplazamiento de la presidenta con motivo de la reunién presencial de la Junta Directiva para la
planificacién del afio 2018.

Gastos Varios: Gastos de mantenimiento de la pagina web y del correo electrénico, coste de la nueva web y el
alquiler del almacén de los materiales de ventas y de eventos que tiene la Asociacion. Ademas a finales de
éste ano hemos dado de alta el nimero de teléfono de la Asociacién para tener un contacto directo con los
socios y con las familias que nos consultan.

Material de Oficina: Compra de materiales utilizados en los conciertos solidarios con motivo de la promocién
del evento, materiales utilizados en |la preparacion de regalos de campafia BBCC, materiales utilizados en la
Jornada HDC 2018 y compra de folletos y demds materiales propios de la gestion de la Asociacion.

Mensajeria: Durante este afio se han realizado envios de materiales a los diferentes eventos solidarios que
hemos realizado fuera de Barcelona (lugar donde se encuentra el almacén centralizado).

Otros Gastos: En este grupo incluimos los gastos relacionados con la organizacién de la jornada HDC de 2018,
gastos de reuniones de directiva, gastos del Concierto Solidario de Malaga, gasto de compra de Loteria de
Navidad, coste de ampliacion de la capacidad del DropBox de la Asociacién y coste de Amazon Premium anual
(dado de baja en Marzo de 2019)

INGRESOS
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Durante el ejercicio 2017 los Ingresos que se han generado quedan clasificados de |a siguiente manera:

CUOTAS SOCIOS 4.255,00 €
DONACIONES 10.726,67 €
VENTA DE MERCHANDISING 3.664,20 €
TOTAL INGRESOS 2016 18.645,87 €

Cuota Socios: En este apartado incluimos las cuotas cobradas por recibo de los socios numerarios y los socios
colaboradores, asi como las cuotas de inscripcién de los socios dados de alta durante el 2018.

Donaciones: Este importe resulta de la suma del total de donaciones recibidas en 2018 en concepto de Huchas
Solidarias, Donaciones personales y de empresas recibidas por PayPal o transferencia. También se incluyen las
donaciones de los dos eventos de Trivial y Yo fui a EGB, los donativos recibidos con motivo del reto “Corre por
la HDC”, Entradas y Filas O de los conciertos solidarios de Mdlaga y Amposta, el donativo recibido en el
mercadillo solidario de Colmenar y los eventos solidarios del los colegios CEIP Mateo Valeo, CEIP La Guardia, El
Les Fontanelles y la misa solidaria de la Hermandad Ntra.Sra. de la Esperanza y los donativos recibidos por la
venta de Loteria de Navidad.

Merchandising: Incluye la venta de todos los productos de la Asociacién en las diferentes mesas solidarias de
cada evento que se realiza, ademds de las ventas por la pagina web. También se incluyen los importes
recibidos por el Proyecto BBCC (Bodas, Bautizos, Comuniones y Cumpleafios).

e COBROSY PAGOS

A continuacion detallamos el flujo de pagos y cobros realizados para que tengais la vision del dinero disponible del que

dispone la Asociacién tanto en la cuenta corriente del Banco de Sabadell como en la cuenta de PayPal.

Cuenta de PayPal:

SALDO DE PAYPAL 01/01/2018 689,99 €

CONCEPTO ENTRADA SALIDA
Merchandising 17,40 € -1,04 €
Camisetas HDC - Nuevas 50,00 € -2,00 €
Concierto Solidario Malaga 150,31 € 122,63 €
Concierto Solidario Amposta 487,00 € -11,71 €
Campaiia BBCC 6,00 € -0,46 €
Otros Gastos Asociacion 0,00 € -99,00 €
TOTALES 1.400,70 € 8,42 €
SALDO DE PAYPAL 31/12/2018 1.409,12 €

Cuenta Banco Sabadell
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SALDO BANCO DE SABADELL 01/01/2018 22.597,03 €

CONCEPTO ENTRADA SALIDA
Merchandising 1.292,00 € -112,75 €
Cuotas Socios 4,330,00 € -133,42 €
Campafia Adornos Navidad 835,20 € -27,12 €
Donativos 6.317,10 € -30,93 €
Jornada HDC 2018 688,00 € -1.620,47 €
Camisetas HDC - Nuevas 907,00 € -2.068,96 €
Pulseras - Nuevas 10,00 € -412,95 €
Concierto Solidario Malaga 1.088,00 € -1.077,07 €
Concierto Solidario Amposta 1.918,00 € -370,33 €
Mercadillo Solidario Colmenar 173,50 € -362,50 €
Loteria Navidad 2018 3.072,00 € -2.921,74 €
Donaciones Realizadas Hospitales 0,00 € -6.000,00 €
Presentacion Libro Pequeheroe (Bea) 100,00 € -15,78 €
Campafia BBCC 640,00 € -392,92 €
Gastos Varios (Almacén+Web+Movil) 9,27 € -892,54 €
Otros Gastos Asociacion 80,00 € -790,84 €
TOTALES 44.057,10 € -17.230,32 €
SALDO BANCO DE SABADELL 31/12/2018 26.826,78 €

Tal y como se indicé en el modelo anterior durante el 2018 se ha realizado el pago de las ayudas a la investigacién de la
HDC que se aprobaron en el cierre de 2016 y que por falta de tiempo no se pudieron liquidar en 2017.

De nuevo a cierre de este afio 2018 nos encontramos con un saldo arrastrado de 2017 y por eso el saldo final es tan
elevado.

Del resto de saldo ya os informaremos si para este afio 2019 destinaremos lo recaudado a proyectos de investigacion,
mediante concurso igual que en afios anteriores, o bien se destinara a la organizacion y realizacion de la jornada de la
HDC que tenemos prevista en diferentes ciudades para Mayo y Junio de 2019.

e  OTROS DATOS DE INTERES

Una vez que se han mostrado los nimeros de la Asociacién os queremos mostrar en forma de porcentaje el peso que
tiene cada evento para que todos seamos conscientes de que cada accidon suma y mucho a nuestra causa, nos da total
visibilidad socialmente, nos aporta recursos econdomicos para seguir apostando por la investigacion y sobretodo
mantienen el rumbo de nuestra Asociacién y hacen posible que podamos invertir en otros proyectos para de nuevo
sacar beneficios y que nuestra misién no tenga fin.
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Merchandising 1.195,61 € 8%
Cuotas Socios 4.196,58 € 28%
Campafia Adornos Navidad 808,08 € 5%
Donativos 6.286,17 € 41%
Concierto Solidario Malaga 283,87 € 2%
Concierto Solidario Amposta 2.022,96 € 13%
Loteria Navidad 2018 150,26 € 1%
Campafiia BBCC 252,62 € 2%
PROYECTOS LA VIDA CON HDC 15.196,15 € 100%
1% [_2%

8% u Merchandising

: i Cuotas Socios
Campaia Adornos Navidad

& Donativos

i Concierto Solidario Malaga
Concierto Solidario Amposta
Loteria Navidad 2018
Campaia BBCC

Como podéis ver los grandes éxitos de éste aifo han sido los donativos recibidos por los eventos realizados y las altas de
nuevos socios que este afio ha sido muy notable, gracias, en parte, a la labor de la Asociacion de difusion entre Pagina
Web, Facebook y presencialmente en Hospitales.

También son notorios los Conciertos solidarios realizados den Mdlaga y Amposta. La venta de Merchandising se va
abriendo camino y tenemos que tener en cuenta que este afio se ha realizado la inversidon en camisetas y pulseras
nuevas.

Ademas la campafia de bodas, bautizos, comuniones y cumpleafios sigue su curso y, aunque hay que darle mas
visibilidad y movimiento por parte de todos, va dando sus frutos y parece que cada vez mas se realizan este tipo de
acciones solidarias en eventos de estos tipos. Durante el préximo afio seguiremos trabajando para ampliar la oferta 'y
poder llegar a mucha mas gente.

En este sentido seguiremos trabajando para seguir llevando nuestro mensaje a el resto de hospitales del pais que tratan
a nuestros campeon@s, seguiremos organizando eventos solidarios para poder realizar nuestra labor de recaudacién e
intentaremos ampliar la oferta de productos solidarios para que sigan siendo atractivos. Si tenéis cualquier idea al
respecto ino dudéis en contarnosla.

En cuanto a las cuentas de 2018 es todo, el detalle de cada movimiento, factura y justificantes estdn a vuestra
disposicion si asi lo deseais. Asi mismo cualquier consulta o aclaracion la podéis pedir sin problema a la Tesorera de la

Asociacion.

6. PRESUPUESTO ANO 2019
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A continuacion os presentamos el presupuesto que consideramos apropiado para el afio 2019. Este presupuesto se ha
confeccionado en funcién de las actividades y campafias que queremos poner en marcha durante el afio y alguna de
ellas ya estd en marcha a dia de hoy.

Los importes que veréis a continuacién son una estimacion y puede ser que algunas partidas tengan cambios ya sea al
alza o a la baja o incluso puede ser que surjan partidas nuevas en funcion de la actividad que tengamos desde la
Asociacion.

e  PRESUPUESTO GASTOS

Se estima que los gastos que se van a dar durante el ejercicio 2019 pueden ascender a:

PRESUPUESTO GASTOS 2019

COMISIONES BANCARIAS -190,85 €
COMPRA MERCHANDISING -700,00 €
CORREOS -354,23 €
DESPLAZAMIENTOS VARIOS -2.374,20 €
DONACIONES PRESTADAS 0,00 €
GASTOS VARIOS INTERNET (WEB+FACEBOOK+MV) -900,00 €
MATERIAL DE OFICINA - PAPELERIIA -700,00 €
MENSAJERIA -120,00 €
OTROS GASTOS DE LA ASOCIACION -4.000,00 €
TOTAL PRESUPUESTO GASTOS 2019 -9.339,28 €

- Comisiones Bancarias: Se contemplan las comisiones pagadas a Banco de Sabadell y a PayPal. Estimamos que
pueda ser un importe aproximado al del afio 2018, aun asi estamos gestionando la apertura de una nueva
cuenta corriente en otra entidad que sea mas econémica.

- Compra Merchandising: Estimamos se generardn nuevos pedidos de Camisetas, Chapas, Mochilas, Bolsas, y
demas elementos que la asociacién pondra a disposicién en su tienda solidaria, ademds de promocionarlos en
Facebook y venderlos en los diferentes eventos que vayan surgiendo a lo largo del afio.

- Correos: Estimacién de los posibles gastos de envios de venta de Merchandising y de diferentes productos,
etc. Crearemos nuevas campanas y esperamos que la participacion sea igual de buena que hasta el momento o
incluso mayor. Un dato a tener en cuenta es que los socios estdn exentos de pagar gastos de correo.

- Desplazamientos: Estimacion del coste de los billetes de tren, avion o taxi. En funcion de los eventos que se
puedan realizar puede que esta partida sea mayor o menor. Ademas se estima el coste de los desplazamientos
generados para el dia de las Jornadas de este afo.

- Donaciones prestadas: Este dato aparece en blanco ya que esta por determinar. Lo mas seguro es que
determinemos la ayuda a realizar una vez realizada la Jornada de este afo.

- Gastos Varios: Estos costes estiman el gasto de cuotas del mantenimiento de la pagina web, el alquiler del
almacén y la cuota mensual del teléfono mavil de la Asociacion.

- Material de Oficina: Se estima un coste de materiales igual al del aflo 2018 aunque pueden ser mas elevados
por la realizacién de la jornada anual. No obstante la Asociacidon ya dispone de suficientes materiales fijos
como cartelera (Roll-Up), lona con Logo, etc. Por otro lado se pueden incluir en esta partida gastos de
realizacion de campafias de productos elaborados si son necesarios. Ademas incluimos los gastos minimos de
compra de sobres y demas material de oficina para el desarrollo de la actividad de la Asociacién.

- Mensajeria: Estimamos un coste aproximado al presupuestado en 2018 ya que variara en funcion de los
eventos que se realicen durante el afo y la situacién de los mismos. Los materiales y productos para la venta
ya estan centralizados en el almacén de Barcelona y en el caso de necesitarse en otras partes del pais se
utilizara el recurso de mensajeria para poder hacer llegar los materiales sin tener pérdidas.
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- Otros Gastos: Estimamos unos gastos aproximados a los del 2018 ya que nuestra intencién es desarrollar
principalmente una buena jornada mundial de la HDC en dos dias de duracién y nos puede comportar unos
gastos significativos. Ademas queremos llegar a todos los asociados realizando eventos solidarios en sus
lugares de residencia. También incluimos la prevision de gastos para las jornadas de 2019 y cualquier otro
gasto que se de a razon de la actividad de la Asociacién.

e PRESUPUESTO INGRESOS

Se estima que los ingresos que se van a recibir durante el ejercicio 2018 pueden ascender a:

PRESUPUESTO INGESOS 2019

CUOTAS SOCIOS 4.865,00 €
DONACIONES 6.000,00 €
VENTA DE MERCHANDISING 4.000,00 €
TOTAL PRESUPUESTO INGRESOS 2019 14.865,00 €

- Cuota Socios: Para este afio 2019 se proyecta la entrada de nuevos socios ya sean afectados directamente o
socios colaboradores y se pretende que alguna empresa entre a ser socio corporativos.

- Donaciones: La estimacion de donaciones es elevada pero tenemos que tener en cuenta que esta partida
incluye todos aquellos importes que se recaudan en las huchas de los eventos solidarios o bien a raiz de los
mismos, proyectos BBCC, etc. Ademas, en vistas al éxito de este afio 2018 volveremos a hacer Loteria de
Navidad para aquellas familias que asi lo deseen. Asi mismo intentaremos aprovechar la captacidon de
empresas para que, en el caso de no asociarse, puedan facilitarnos una donacién ya sea econdémica o en
especie.

- Merchandising: Estimamos un importe mayor que en 2018 ya que pretendemos fomentar la venta de
productos de la asociacion via web, Facebook y sobre todo en las mesas solidarias. Ademas sabemos que
contamos con la gran participacidon de nuestros socios y simpatizantes que cada afo refuerzan que esta cifra
sea mayor.
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