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Reunits, a Cosmo Caixa Barcelona, a 15 de Desembre de 2012 a les 11h en primera
convocatoria i a fes 11,30h en segona convocatoria, amb I’ assisténcia de les segiients socis/es:
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ACTA ASSEMBLEA GENERAL 2012

Josep Mas Dordal (President)

Gaspar Puig Fabrega (Vicepresident)

Jordi Carnero Mellado (Secretari)

ME Teresa Trias Jover (Tresorera)

Albert Esteve Cos (Vocal)

Laia Alsina Manrique de Lara (Vocal — Assessor Medic)
Pere Soler Palacin (Vocal — Assessor Médic)
Marta Cols Girones (socia)

Jordi Puig Marti {soci)

Carlota Villar Amer (socia)

Belén Casanovas Egido (socia)

Teresa Espafiol (socia d” honor — membre d’ AEDIP)
José Gonzdlez (soci d’ honor — membre d’ AEDIP)
Raimundo Julia Dot (soci)

Silvia Alvarez Ferndndez (socia)

Teresa Mellado Expdsito (socia — vot delegat)
Maria Riera Palau (socia — vot delegat

Mercé Sanmarti Falguera (socia — vot delegat)
César Viflar Amer (soci — vot delegat)

Marta Dot Pallares (socia — vot delegat)
Estefania Dude Alvarez (socia — vot delegat)
Raimundo Julia Casals (soci — vot delegat)

Maria Colomar Roig (socia — vot delegat)

M€ Luisa Casals Carulla (socia — vot delegat)
Eduardo Tintoré (soci — vot delegat)

Meritxell Trabalon Cerrato(socia — vot delegat)
Cristina Sanchez Mola (socia — vot delegat)
Ignacio Soldevilla Lleyda (soci — vot delegat)
Cristina Sanchez Mola (socia — vot delegat)
Marta Durdn Fernandez Feijoo (socia — vot delegat)
Meritxell Serra Garcia {socia — vot delegat)
Isabel Ruiz Garcia (socia — vot delegat)

Edwin Vasquez Claudet (soci — vot delegat)
Josefina Borras Crusat (socia — vot delegat)
Antonio Monso Molas (soci — vot delegat)
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Victor Julia Dot (soci — vot delegat)
Pablo Villar Amer (soci — vot delegat)
César Villar Dronda (soci — vot delegat)
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M4 Jesus Amer Garcia (socia — vot delegat)
Tanmateix també assisteixen els seqglients col-laboradors:

o Andreu Leon (PUBLITESA)

Agustin Sanchez (SERVICLIP)

Valenti Farras (Fundacio “La Caixa™)

Montserrat Trujillo (Linde Material de Handling Ibérica SA)
Manel Juan (President Societat Catalana d’ Immunologia)
Pilar Llobet (Coordinadora IDP Societat Catalana de Pediatria)
Silvia Bldazquez (CSL Behring)

@
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Amb la segiient Ordre del Dia:

. Lectura i aprovacio (si s’ escau) de I’ Acta de I’ Assemblea General 2011.
. Revisio dels Objectius any 2012.

. Activitats any 2012.

. Presentacio “Estudi de Familiars de Pacients amb Deficit d’ IgA”.

. Fixar els Objectius any 2013.

. Definir les Activitats any 2013.

. Presentacio i aprovacio (si s’ escau) dels Comptes Anuals 2012,

. Presentacio i aprovacio (si s’ escau) dels Pressupostos Anuals 2013.
. Eleccio d’ una nova Junta Directiva.

10. Entrega dels Premis ACADIP 2012.

11. Torn de Precs i Preguntes.

Lo N UL A WKNRK

Es prenen els seglients acords:
1. Aprovacio per unanimitat de I’ Acta de I’ Assemblea General 2011

2. § analitzen els objectius fixat per I’ any 2012, i s’ arriba a la conclusié que s’ assoleix al 100%
de I’ objectiu de donar a conéixer les IDP a lo Societat en general {mitjancant la Pl Week 2012);
s” assoleix al 50% I’ objectiu de establir relacions de forma més directa amb altres associacions i
entitats (com son [POPI; AEDIP; Jeffry Modell Fundation, etc.). S’ assoleix el 75% de I’ objectiu
de donar a conéixer ACADIP a altres centres Hospitalaris (s’ indica que s’ han iniciat converses
per establir Convenis amb I Hospital Universitari Vall d’ Hebron; Hospital Clinic de Barcelona i I’
Hospital Sant Joan de Déu de Barcelona), i tanmateix és comenta que en breu s’ establiran
contactes amb I’ Hospital Sant Pau; Hospital de Can Ruti, etc. S* assoleix el 30% de I’ objectiu de
arribar als 100 socis (actualment la massa social d” ACADIP és de 65 socis/es), i per ultim i no
menys important es determina com objectiu no assolit, la obtencio de “Declaracio d’ Utilitat
Publica” (tanmateix s’ informa que s’ ha tornat a presentar la sol-licitud al Dpt. Justicia de la
Generalitat de Catalunya).
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3. 5" informa de les activitats (projectes) que s’ han desenvolupat durant aquest any 2012, i que
son:

% Participacié al Dia Mundial de les malalties poc fregiients.

% Projecte connexid inal-lambrica a Internet per a nens i familiars, amb periodes d’
hospitalitzacions de llarga durada.

% Projecte de “Dietes per a Familiars de Nens Hospitalitzats a la UPIP de I’ Hospital Vall
d” Hebron”.

% Projecte Setmana Mundial de les Immunodeficiéncies Primaries (Pl Week 2012) .
%+ 30 Sortida per a Nens i Joves diagnosticats d’ IDP.
*» Actualitzacio i millora de la pagina web corporativa .

4. La Dra. Andrea Martin Nalda, (Unitat Patologia infecciosa i Immunodeficiencies Pediatriques
de " Hospital Universitari Vall d’ Hebron) exposa els resultats obtinguts de I' “Estudi de
Familiars de Pacients amb Deéficit d’ IgA). Aquest estudi ha rebut el suport d” ACADIP.

5. 8" acorda per unanimitat fixar els segiients objectius per I’ Any 2013:

< Obtencio de la “Declaracio d’ Utilitat Publica”.

% Disseny i implantacio d” una Campanya de Captacio de Socis.

< Ampliar la col-laboracio i donar a coneixer ACADIP a la resta de centres hospitalaris de
Catalunya.

% Continuar i enfortir el canal de comunicacio i col-laboracié amb altres entitats i
organismes com poden ser Jeffrey Modell Fundation, IPOPI {mitjancant AEDIP), la
Societat Catalana de Pediatria i la Societat Catalana de Immunologia.

“ Assolir més presencia a les xarxes socials (Twitter, Facebook, etc).

6. S’ acorda per unanimitat, el disseny i desenvoiupament de les seglients Activitat (projectes)
per I’ Any 2013, (tenint en compte possibles activitats, que puguin sorgir durant I” any 2013):

7

s Continuar amb el projecte de “Connexio Inal-lambrica a Internet per a Nens | Familiars
Hospitalitzats diagnosticats d’ IDP”. Tanmateix s’ acorda ampliar aquest projecte a
altres centres Hospitalaris, sempre adaptant-los a les condicions legals i tecniques dels
centres en gliestio.

% Continuar amb el projecte “Dietes a Familiars de Nens Hospitalitzats d’ IDP a la UPIIP
de I’ Hospital Vall d’ Hebron de Barcelona”. Tanmateix s’ acorda que si hi ha possibilitat
d’ ampliar aquest projecte a altres centres hospitalaris sempre i quan sigui possible
tant per motius legals, d’ operativitat i de demanda per part dels possibles beneficiaris.

¢ Participacio als possibles actes corresponent al “Dia Mundial de les Malalties Poc
Freqtients”. Tanmateix s’ informa que fins el dia d" avui, no s’ ens ha informat per part
de la Fundacio Dr. Robert (responsable i organitzador dels actes) de quina sera la
programacio d’ actes.

% |V Sortida per a Nens i Joves diagnosticats d’ IDP.

% Disseny i desenvolupament del projecte “Setmana Mundial de les IDP 2013”7

»  Optimitzacio de col-laboracio amb el grup d’ IDP’s de la Societat Catalana de Pediatria i
amb la Societat Catalana d’ Immunologia.

< Disseny d’ activitats per la commemoracio de " any 2013 “Any Espanyol de les
Malalties Rares”.
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7. 5" acorda per unanimitat I’ aprovacié dels Comptes Anuals d’ ACADIP, corresponent a
I'exercici 2012.

Num. Compte Descripeiod

1.Ingressas per lesactivitats

700,705,706 |Vendes i prestacions de serveis

721 |ingressos rebuts amb caracter oeriodic

722,723 Ingressos de promocions, patrocinadors i col-laboracions
724,727,728  BSubvencions, donacions i gltres irgressos 4.50C,00 €
SUDSURRN 5. | .- L L R — _ _| 850000¢
650,651,652 Ajutsconcedts

_8.500,00¢

653, 554 Dasoeses per col-laboracicns i per |' exe-cici del carrec - £

7930,693C, 71" 3. Variacio d' existéncies de productes acabats i en curs de fabricacio _
' . Treballs realitzats per I' entitat per al seu actiu —

[6. Altres ingressos de les activitats

Ingressos per acrendaments

Altres ingressos accessorisi altres de gestio corrent

Nuam. Compte Descripcio

[7. Despeses de personal

8 Despeses de |' activitat de |' entitat _ 7.635,19€
\Recercai desenvolupa_mem projectes | 6.588,34 €

__Arrendaments i canons
[Reparacions i conservacio

~Serveis Professionals independents

[Transporls i correus i 93,92 €

~ |Primes d' asseguranga | 187,91€
iServeis bancaris ] | 24,08¢€

__Publicitat, propaganda, i relacions publiques , | 404,20€

628 Subministraments _ | 4902¢

629 Aluesdespeses = | 7500€
631,634,636 [Tributs L 19,12¢

656,659 Allres despeses de la gestio corrent

| 6.664,81€
638,633, 6300 |Impostossobre benelicis - €

iRESULTAT ABANS D' IMPOSTOTS

RESULTAT DEL' EXERCICI 6.664,81 €
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8. S” acorda per unanimitat I’ aprovacié dels Pressupostos d’ ACADIP, corresponent a I’ exercici
2013. Tanmateix s’ informa que aquest Pressupost Anual, la Junta Directiva ho anirad
actualitzant trimestralment.

Num. Compte | Descripcid | 2013
~ INGRESSOS : : | 15.500,00¢
1. Ingressos per les activitats _ | 5.500,00€

s

700, 705, 706 ?LVefldes | prestacions de servels - &
721 lIngressas rehuts amb caracter periodic 7.500,00€

- ‘. - +-
142,123 ling:essus de promocions, patrocinadors | col-laboracions - &

724,727,728 ‘Subvencions, donacions | altras ingressos . 3.000,00€
1 . " . \
- 2. Ajuts concedits i altres despeses ) | 10.000,00€
650,651,652 Ajutsconcedits - - | 10.000,00¢
053, b4 Desoesas per col-laboracionsi oer |' exercici dal carrec
7930,6930,71* 3. Variacio d' existéncies de productes acabats i en curs de fabricacié

{4, Treballs realitzats per I' entitat per al seu actiu

|6. Altres ingressos de les activitats
[Ingressos per arrpndampnls

|Alires ingressos accessoris i all-es de ges:io corrent

Num. Compte | Descripcio 2013

7. Despeses de personal | - €

8. Despeses de |' activitat de |' entitat 10,967,91€

[Recerca i deservolupament projectes 9.000,00 €

Arrendarrents cancns - £

[Reparacicns | conservacio . - €

Serveis Proless onals independents - €

[Trarsperts i correus i 90,00 €

éPE'\!TIE.) d' asseguranca E 187,91€

iSer veis bencaris 40,00 €

627 Publicitat, propaganda, i relacions publiques 300,00€

628 Subministraments 50,00 €

6529 iAltres daspeses 75.00€

631,634,630 Tributs 25,00 €

€55,659 IAltres despeses de la gestio corrent 1.200,00 €
T

[RESULTAT ABANS D' IMPOSTOTS 4.532,09€

638.633, 6300 ilmpobtossub'e beneiicis - €

_RESULTAT DE L' EXERCICI 4.532,09 €
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9. §" acorda per unanimitat, la acceptacio de I’ tnica candidatura presentada per la Junta
Directiva d’ ACADIP. La composicio de la Junta Directiva és:
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President: Gaspar Puig Fabrega
Vicepresidenta: Carlota Villar Amer
Secretari: Jordi Carnero Mellado
Tresorera: M9 Teresa Trias Jover
Vocals: Albert Esteve Cos

Angel del Hoyo

Jordi Puig Marti

Aura Tachd Pifiot

Silvia Alvarez Ferndndez

Josep Mas Dordal

Vocals — Assessors Médics :
Dra. Laia Alsina (Hospital Sant Joan de Déu & Hospital Clinic Ben)
Dr. Pere Soler (Hospital Universitari Vall d’Hebron de Barcelona)

Es procedira a la inscripcio de la nova Junta Directiva, al Registre d’ Entitats de la Direccié
d’Entitats Juridiques del Dpt. Justicia de la Generalitat de Catalunya.

10. Es realitza la entrega dels Premis ACADIP 2012
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ACADIP d’ Or: Publitesa; CSL Behring i Demibold SL
ACADIP d’ Argent: Serviclip SL, i Coty Astor

ACADIP de Bronze: Cosmo Caixa i Caixa Forum Barcelona (Fundacio La Caixa);
Farmacia Brugueras; ARCASA Catering, Fidelity Software, Linde Material de Handling
Ibérica i a I’ Ajuntament de Terrassa.

11. 8’ inicia el Torn de Precs i Prequntes, al qual €s van tractar els segiients aspectes:

** Des d’ AEDIP, ens fan arribar la documentacio que IPOPI, demana per poder sol-licitar I

autoritzacio de traduccio al catala de 3 guies publicades per ells. Es determina que s’
examinara aquesta informacio i que la Junta Directiva, Ii fara arribar la confirmacio a
AEDIP, ja que ells son I’ unic representant davant IPOPI.

% Es tracta el tema de realitzar modificacions a la web corporativa.

se més temes q

ctar, a les 13:30h es tanca la reunio de I’ Assemblea General 2012.

< —V2P2 Plesi Signat $ecretari
Gaspar Puig Jordi Carnero
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