MEMORIA SIMPLIFICADA

EJERCICIO 2017 Fecha cierre 31/12/2017

ASOCIACION ALFA-1 DE ESPANA

N° DE REGISTRO: 164920, GRUPO 1, SECCION 1

C.I.F.: G47429865




Balance de Situacién

Empresa 00526 - ASOCIACION ALFA-1 ESPANA Pagina 1
Fecha listado 02/10/2018
Observaciones Periodo De Enero a Diciembre
ACTIVO 2017 2016
B) ACTIVO CORRIENTE 10.020,70 10.404,48
IV. Deudores comerciales y otras ctas.a cobrar
VI. Inversiones financieras a corto plazo 541,89 541,89
548 IMPOSICIONES A CORTO PLAZO 541,89 541,89
VIII. Efectivo otros activos liquidos equivalen 9.478,81 9.862,59
570 CAJAMONEDA EXTRANJERA -56,51
572 BANGC.INS.CRED.C/C.VIST.DIF.EUR 9.478,81 9.919,10

TOTAL ACTIVO (A + B) 10.020,70 10.404,48




Balance de Situacion

Empresa 00526 - ASOCIACION ALFA-1 ESPANA Pagina 2
Fecha listado 02/10/2018
Observaciones Periodo De Enero a Diciembre
PASIVO 2017 2016
A) PATRIMONIO NETO 7.332,52 10.202,43
A-1) Fondos propios 7.332,52 10.202,43
|. Dotacién Fundacional/Fondo social 13.546,15 13.546,15
1. Dotacién fundacional/Fondo social 13.546,15 13.546,15
101 FONDO SOCIAL 13.546,15 13.546,15
lll. Excedentes de ejercicios anteriores -3.343,72 -5.968,91
120 REMANENTE 2.625,19
121 RESULTADOS NEGAT. EJERC. ANTER -5.968,91 -5.968,91
IV. Excedente del ejercicio -2.869,91 2.625,19
C) PASIVO CORRIENTE 2.688,18 202,05
VI. Acreedores comerciales y otras ctas.a pagar 2.688,18 202,05
2. Otros acreedores 2.688,18 202,05
410 ACREEDORES POR PREST.SERVICIOS 267467 195.30
475 HACIEND.PUBL.ACREED.CONCEP.FIS 13,51 6,75
TOTAL PATRIMONIO NETO Y PASIVO (A + B + C) 10.020,70 10.404,48




Cuenta de Pérdidas y Ganancias

Empresa 00526 - ASOCIACION ALFA-1 ESPANA Pagina 1
Fecha listado 02/10/2018
Observaciones Periodo De Enero a Diciembre
2017 2016
A) EXCEDENTE DEL EJERCICIO
1. Ing.de la actividad propia 15.103,95 13.217,60
b) Aportaciones de usuarios 4.981,00 4.187,00
c) Ingr de promociones,patrocinad y colabor 10.122,95 9.030,60
3. Gastos por ayudas y otros -1.815,00
¢) Gastos por colabor.y del 6rgano de gob. -1.815,00
8. Gastos de personal -7.258,44
a) Sueldos, salarios y asimilados -5.494 65
b) Cargas sociales -1.763,79
9. Otros gastos de la actividad -16.158,86 -3.335,39
a) Servicios exteriores -16.158,86 -3.335,39
A.1) EXC DE LA ACT (1+2+3+4+5+6+7+8+9+10+11+12 -2.869,91 2.623,77
14. Ingresos financieros 1,42
b) De val.negociables y otros instr.finan. 1,42
b2) De terceros 1,42
A.2) EXCED OP FINANCIERAS (14+15+16+17+18) 1,42
A.3) EXCEDENTE ANTES DE IMPUESTOS (A.1+A.2) -2.869,91 2.625,19
A.4) EXCED EJERCICIO PROC OP CONTINUADAS (A.3 -2.869,91 2.625,19
B) OPERACIONES INTERRUMPIDAS
A.5) VARIACION DE P. NETO REC EN EXC EJ (A.4+20) -2.869,91 2.625,19
C)INGRESOS Y GASTOS IMPUTADOS A P.NETO
D) Reclasificaciones al excedente del ejercicio.
J) RESULTADO TOTAL, VARIACION DEL PATRIMONIO -2.869,91 2.625,19
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Elena Goyanes Vilar, en su condicion de Secretaria de la Junta Directiva,

CERTIFICA

Que las presentes Cuentas Anuales fueron aprobadas en la Asamblea
de la Asociacion celebrada en Arzia (A Coruiia) el 29 de Agosto de 2018 tras
ser presentadas por la directiva integrada por las siguientes personas y
cargos

Presidente: D. Mariano Pastor Sanz, Nacionalidad: Espafiola, N.I.LF. 50.706.054-R, Domicilio:
Calle San Andrés, n°. 28, 2° E. Madrid.

Secretaria: Dfia. Elena Goyanes Vilar, Nacionalidad: Espafiola, N.I.F. 33.259.957-W, Domicilio:
Lg. Aramio-Arins, n® 2. Santiago de Compostela. A Corufia.

Tesorero: D. José Sanmartin Pico, Nacionalidad: Espafiola, N.I.F.: 32.612.201-H, Domicilio: Lg.
Aramio-Arins, n°. 2. Santiago de Compostela (A Corufia).

Vicepresidente Primero. D. Abilic Mota de la Fuente, Nacionalidad: Espafiola, N.|.F.
04.555.825-P, Domicilio: Calle Pizarro, n° 38. Mota del Cuervo. Cuenca.

Vicepresidenta Segunda: Dfia. Fuensanta Soria de Quintana, Nacionalidad: Espafiola N.I.F
37.274.173M, Domicilio: Avda. Meridiana, 363 - 5°-42. Barcelona

Vocal: D. Rafael Cervantes Miras, Nacionalidad: Espafiola, N.I.F. 27.189.527-P, Domicilio:
Avenida Nueva Alcabaza, n°. 23. Almeria.

Vocal: D® Consuelo Pérez Menéndez, Nacionalidad: Espafiola, N.I.F.: 02.179.513-X, Domicilio:
Calle Corazén de Maria, n°. 21, 5°-C. Madrid.

Vocal: D® Amelia |zquierdo Gémez, Nacionalidad: Espafiola, N.I.F.: 13.107.304-H, Domicilio:
Calle C/Los Danzantes, 15 - 3°C.Soria.

Vocal: D* Gema Jiménez Gutiérrez de Quevedo, Nacionalidad: Espafiola, N.I.F.: 52.989.502-D,
Domicilio: C/ Viriato, 63-6°A. Madrid




ASOCIACION ALFA-1 DE ESPANA EJERCICIO 2017

ANEXO MEMORIA DE ACTIVIDADES

1) PROGRAMA DE VISIBILIDAD

Fomento de la visibilidad de la Asociacién en los entornos de interés, como eje central para dar
a conocer el Deficit, establecer nuevas relaciones de interés para la Asociacién y los asociados
y tener presencia también en el ambito internacional. Esta visibilidad se logra mediante la
asistencia y participacion directa en:

- Congresos y reuniones cientificos de ambito nacional.

- Congresos y reuniones de pacientes (vinculados al DAAT y a las Enfermedades Raras), tanto
en el ambito nacional como internacional.

- Actividades especificas de la Asociacion: reuniones y Juntas

Como resultado de la estrategia de visibilidad, en 2017 la Asociacién ha incrementado
notablemente su presencia en toda clase de foros y eventos vinculados al DAAT. Hemos
estado representados, o participado como ponentes, en la mayor parte de las convocatorias
importantes para nuestra actividad, invitados por entidades publicas y privadas, entre ellos:

- Foro Dejar de Fumar, Fundacién Mas que Ideas, 16 de enero

-Presentacion a Asociaciones de Pacientes del ANO SEPAR 2017 de los retos respiratorios, 2
febrero, SEPAR Madrid.

-Entrevista en Radio Libertad con Motivo de la Celebracién del Dia de las Enfermedades raras
el 28 de febrero-Mariano

-Congreso Semergen-VIl Jornadas Nacionales de Respiratorio, 01 de abril, Santiago de
Compostela

-Acto de clausura del Afio SEPAR 2015-2016 de la EPOC y el Tabaco y de presentacion del
Ao SEPAR 2017 de los Retos Respiratorios, 4 de abril, Madrid,

-3% Conferencia Internacional de Investigacion y 62 Congreso Mundial de Pacientes, del 05 al
08 de abril, Lisboa (Portugal),

- 2° edicién del Foro “Dejar de Fumar: Un reto de todos”. 31 de mayo, Madrid.

- Encuentro Vitalaire 2017, Colegio de Médicos de Madrid

- Encuentro de la Asociacién Alfa-1 de Espafia, Centro Creer, Burgos, 2-7 Mayo 2017

- Carrera Solidaria por las Enfermedades Poco Frecuentes, Almeria, 28 de mayo.

-Asamblea ordinaria FEDER Catalunya, 25 de mayo, Barcelona.

- Foro Dejar de Fumar, Fundacién Mas que Ideas, Madrid, 31 de mayo

- Dia Mundial Sin Tabaco, Aula Inidress, "¢ Por qué el tabaco es tan adictivo? Claves y recurso
para su abandono”, 01 de junio, Madrid.

-Evento de Oximesa, Zoo Aquarium, Madrid, 27 de mayo.

-Encuesta sobre la calidad de la asistencia sanitaria a los pacientes crénicos en Espafia
(Plataforma de Pacientes), 20 de junio, varias localizaciones.

-Jornada para pacientes Descanso Saludable, Fundacién mas que ldeas. Instituto Carlos III,
Madrid.

-Jornada Malalties Minoritaires Respiratories Santiago Pau (Barcelona) 20 de septiembre.
-“Etica y Donacién de plasma" , Grifols, Barcelona, 30 de junio.

-Congreso de Pacientes, SEPAR, Barcelona el 28 de octubre.

-Congreso Plataforma Organizaciones de Pacientes, Madrid, 5 de octubre.

-Fundacion Humans. Presentacién del documento. “Anélisis de situacién de los aspectos
humanisticos de la atencién sanitaria en Esparia” , Ministerio de Sanidad, 23 de octubre.
-Respirar es vivir, Foro de Pacientes, Dia Mundial EPOC, Madrid, octubre.

- VI Jornadas Estrategia de EPOC, Consejeria de Sanidad, Comunidad de Madrid, octubre.

- La Investigacion se quita la bata, Fundacion Mas que Ideas), 7 de noviembre.

- Dia Mundial de la EPOC, Gijén, 20 de noviembre.

-Retos, Grifols, Barcelona, 15 de diciembre.
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2) PROGRAMA DE VISIBILIDAD EN INTERNET

Programa que tiene como objetivo:

- Dotar a la comunidad alfa espafiola de un espacio informativo en Internet de referencia para
los pacientes diagnosticados de Déficit AAT y/o que padezcan alguna de las patologias
vinculadas (EPOC, hepatopatias).

- Proporcionar informacion veraz y contrastada, asi como claves para mejorar el manejo de sus
enfermedades, en formatos agiles y de impacto.

El Programa ejecutado incluye:

1) Pagina web:

- Reestructuracion y ampliacién de la informacién disponible. Dotacién de herramientas que
permitan mejor manejo y visualizacién de noticias, informes y documentos vinculados al Déficit
AAT y las patologias vinculadas.

- Incorporacién de nuevos apartados, para incluir, entre otros, submenus con historias
personales, apartado especifico para afectados pediatricos (respiratorios y hepaticos),
recomendaciones, apartado para “nuestros angeles”, etc.

- Incorporacion de submenuls para la realizacién de campafias especificas sobre temas
diversos (quién debe hacerse la prueba, dafios del tabaco y su vinculo con enfermedades
pulmonares, donacién de érganos, alimentacion y salud, oxigenoterapia y sus beneficios).

- Mdédulo especifico para la inclusién de un mapa con centros de referencia y especialistas en
las distintas patologias vinculadas (diagnéstico del Déficit AAT, manejo de EPOC vy
hepatopatias).

La pagina web y sus reestructuraciones estan disponibles en https://alfal.org.es/. Desde su
remodelacion, la pagina esta excelentemente posicionada en el principal buscador (Google),
entre el 2° y 3° resultados.

2) Otras acciones: canal audiovisual

Apertura y mantenimiento de canal audiovisual en internet. Creacion y difusién de piezas
audiovisuales de corta duracién, en las que se abordan temas clave para la comunidad. Se han
realizado las grabaciones de 23 videos de corta duracién, y montado y divulgado 8 de ellos,
realizados en distintas localizaciones geograficas.

La serie total prevista incluird el abordaje de cuestiones relativas a:

a): Quien debe hacerse la prueba del Déficit AAT

b): EPOC por Déficit AAT

c): Manejo de la EPOC

d): Oxigenoterapia.

e): Trasplante pulmonar.

f): Trasplante hepatico.

g): Historias personales de superacién

h): Alfas pediatricos y adolescentes: concienciacién sobre los dafios del tabaco

El canal esta disponible en/You Tube (Alfa 1 de Espaifia Asociacién), con 5 videos
disponibles. El material para otros 18 esta ya grabado y actualmente en proceso de montaje.

Ly

Fdo. José Sanmartin Pico ‘
Tesorero




