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1. INTRODUCCION

A continuacién, os presentamos el resumen de actividades realizadas y el estado de cuentas correspondiente al ejercicio
2020. Un afio mas nuestra asociacién sigue adelante, presente, activa, con proyectos futuros y sobre todo con vuestro
interés, apoyo e ilusidén que para todos es lo mas importante.

En el transcurso del afio 2020 hemos sufrido la pandemia por COVID-19 desde el mes de marzo y esto a limitado mucho
la actividad de la Asociacién. No obstante, hemos trabajado duramente para mantener firmemente los tres grandes
objetivos que dan sentido a nuestra Asociacion:

- Sensibilizar y dar_a conocer la H.D.C.: Durante el 2020 se han realizado varios eventos virtuales en redes
sociales con el objetivo de dar difusion y concienciacidn sobre esta enfermedad rara.

- Recaudar fondos y apoyar la investigacién de la HDC: Aun con la situacién médica vivida en este afio tan duro
para todos/as se han realizado varias acciones solidarias con el objetivo de difundir la H.D.C. y de recaudar
fondos en diferentes campafias de promocién que han tenido una gran acogida entre todos/as los/as
Socios/as.

- Dar apoyo y/o orientacién a afectados/as y familias que se vean afectadas: Este afio hemos recibido varios
emails y contactos por whatsapp de familias y afectados/as interesadas en la Asociacion y en recibir
informacion sobre la H.D.C. y desde nuestra posicién se ha hecho lo posible por estar siempre presentes y al
lado de estas familias y afectados/as.

Os mostramos a continuacion la evolucion de los/as Socios/as durante el 2020:
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No obstante, queremos realizar una mencién especial de los grandes hitos sucedidos en 2020 que para la Asociacidn
han sido muy importantes debido a la pandemia mundial vivida desde marzo de 2020:

1.1 CONCIERTO SOLIDARIO EN MALAGA — FEBRERO DE 2020

Tras una rapida organizacion con la ayuda siempre agradecida de las familias Malaguefias, en concreto la familia de Pol
Roldad, David y Esther, estrenamos el primer evento solidario del afio 2020.

El 7 de febrero de 2020 tuvimos la gran suerte de asistir a un Concierto Solidario a favor de nuestra Asociacion en el
Auditorio Sala Falla del Conservatorio Superior de Musica de Malaga. En Concreto la Orquesta Sinfonica CSMMA dirigida
por el director Don David Garcia Carmona nos ofrecié unas piezas de musica exquisitas que amenizaron al publico
asistente.



CONCIERTO SOLIDARIO

AUDITORIO SALA FALLA

7 de Febrero de 2020 CONSERVATORIO SUPERIOR DE
A favor de la Asociacion MUSICA
La Vida con Hemia Diafragmatica Congénita o

Plaza Maesto An
MALAG:

19.00h Recepeidn y presentacién

'La Vida con Hernia
Diafragmdtica Congénita

20.00 b CONCIERTO

Orquesta Sinfonica CSMMA
David Garela Carmona, director
Concierto para saxofonalto y orquesta (1949)

Auntar, suite sinfonica
(Sinfonia n° 2. 0p.9, version 1897)

ENTRADAS - 10.00 €
FILA 0-6.00 €
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1.2 JORNADA MEDICA H.D.C.

En 2020 se decidio realizar dos tipos de Jornadas HDC, una médica que siempre es agradecida por todas las familias y
otra de tipo familiar donde nos ibamos a encontrar juntos. No obstante, no pudimos cumplir este objetivo por la
situacién que se ha vivido en nuestro pais.

Teniamos previsto realizar una Jornada Médica en el Hospital Gregorio Marafiéon de Madrid ya que es uno de nuestros
Hospitales Amigo de la H.D.C. En esta Jornada se ofrecian ponencias muy interesantes de los médicos especializados en
la H.D.C. tanto del Hospital Gregorio Marafién como de los otros hospitales referencia de la H.D.C. en Madrid ciudad, el
Hospital de la Paz y el Hospital 12 de octubre.

Con la llegada de la pandemia por COVID-19 esta Jornada prevista para el 28 de marzo se tuvo que anular entendiendo
gue no era el mejor momento para congregar a un grupo elevado de gente y, ademas, los profesionales médicos debian

de aunar esfuerzos para atender a los enfermos que iban llenando diariamente las UCIS de todos los Hospitales del pais.

Trabajaremos activamente para retomar esta Jornada y poder celebrarla a partir de 2022 si nos es posible.

JORNADA MEDICA EN EL

“'q Hospital General Universitario
saaveaaig @regorio Maranén

Jornodos medicas
sobre laHDC

28 de Marzo de 2020
9:00h - 14:30h

Aula Magna - Pabellén Docente
Calle de Ibiza, 45 Madrid

www.lavidaconherniadiafragmaticacongenita.org



1.3 DOCUMENTAL LA VIDA SIGUE CON H.D.C.

Con motivo del dia mundial de las enfermedades raras y minoritarias celebrado el dia 28 de febrero, se emitié en el
programa La noche tematica del canal La 2 de RTVE el Documental llamado La Vida sigue con H.D.C.

Anteriormente se habia realizado otra emisién en el mismo programa y asi se ha dado cumplimiento al contrato de
cesién firmado con RTVE para la emisidn del documental.

Este documental se podra emitir libremente en otras cadenas, en eventos solidarios por ejemplo a partir del 31 de
agosto de este mismo ano.

Agradecemos el trabajo realizado en la difusién de la emision del documental pues somos conscientes de que ha tenido
un buen seguimiento de audiencia que han dado paso a nuevos contactos con familias y afectados/as.

LA NOCHE TEMATICA
29 FEBRERO

00.45H

DOCUMENTAL: %

LA VIDA SIGUE

CON HDC
LHPoe

2. INFORME DE ACTIVIDADES

A continuacioén, os detallamos las actividades que se han llevado a cabo durante el afio, en la medida en que nos ha sido
posible, y que la Asociacion lleva a cabo con un gran trabajo y esfuerzo por parte de todos/as.

2.1 SENSIBILIZACION HDC

Como sabéis nuestra Asociacién tiene la gran responsabilidad de alzar la voz a favor de la H.D.C. y difundir al maximo
para que se conozca la enfermedad y también se conozca la Asociacion. Durante el 2020 se han llevado a cabo las
siguientes actividades:
- Carrera por la Esperanza Madrid (FEDER) -> Un afio mas los/as Socios/as de Madrid asistieron por la carrera
organizada por FEDER, la Carrera por la Esperanza, con motivo del dia mundial de las Enfermedades Raras y

Minoritarias. Nuestra Asociacién tuvo representacion en un gran dia de unidn de las Enfermedades Raras y
Minoritarias.
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- El periddico de Extremadura -> Durante los primeros meses de pandemia en la que todo/as nos
encontrdbamos en casa a la espera de la mejora de la situacién, se le realizé una entrevista desde el periddico
de Extremadura a nuestra queria Africa que nos animaba a todos/as a quedarnos en casa por el bien comin y
el propio mismo. Os dejamos el enlace del articulo:
https://www.elperiodicoextremadura.com/sociedad/2020/03/23/mensaje-nina-11-anos-enfermedad-43904823.html

- Canal de Youtube -> Teniendo en cuenta que durante los meses de pandemia se ha fomentado la
comunicacion visual, hemos pensado que ya que tenemos presencia en RRSS también seria bueno tener un canal
de Youtube en el que pudiéramos ir afiadiendo videos de las familias que asi lo deseen contandonos un poco su dia
a dia, qué significa vivir con un/a hijo/a con H.D.C., si son afectados, qué supone o ha supuesto tener H.D.C., etc.
Nos gustaria que entre todos/as podamos rellenar este canal para abarcar a cuantas mas personas mejor.
https://www.youtube.com/channel/UCBs DQEE5jglZVscau6Q4eQ/videos
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- Exposicion ERES ARTE -> El proyecto comenzd con la idea de ser una exposicion fisica de fotografias que
recorriera todo el pais ya que se inicié antes de la pandemia. No obstante, los organizadores encontraron la
manera de poder llegar a todas las personas interesadas realizando una exposicidn virtual acompanada de
entrevistas personales de diferentes familias y afectados/as por enfermedades raras.

La vida con H.D.C. no podia faltar a este evento y se sumé a la exposicién gracias a la cesion de una foto de la
familia de Saul Pérez en la que vemos a Saul dormido placidamente a los 2 dias de vida después de pasar por la
intervencion de la H.D.C. Con esta foto la familia pretende homenajear a todos/as los/as bebés nacidos/as con
H.D.C. que han superado o no la enfermedad ya que todo/as en algiin momento suefian con respirar sin estar
conectados/as a una maquina de respiracion asistida.

Aqui podéis ver el evento que se realizé en la inauguracion de la Exposicion. https://www.eresarte.org/

Descubriendo
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https://www.elperiodicoextremadura.com/sociedad/2020/03/23/mensaje-nina-11-anos-enfermedad-43904823.html
https://www.youtube.com/channel/UCBs_DQEE5jglZVscau6Q4eQ/videos
https://www.eresarte.org/

2.2 RECAUDACION DE FONDOS - EVENTOS SOLIDARIOS

Durante el 2020 no hemos podido realizar practicamente ningun evento solidario presencial, no obstante, hemos
podido hacer alguna cosa para continuar recaudando y poder realizar una aportacién considerable a la investigacion
médica de la H.D.C.

- Proyecto Artesan@s Solidari@s -> Aunque no ha acabado de coger forma a cierre de 2020, esperamos poder
lanzar el perfil en RRSS de Artesan@s Solidari@s para poder difundir la Hernia Diafragmatica Congénita, el
mensaje de la Asociacidon y ampliar la recaudacién a falta de la celebrarse eventos solidarios. Durante el 2020
se ha puesto a venta en la pagina web y entre los/as Socios/as los primeros productos teniendo muy buena
acogida.

- Loteria 2020 y Sorteo de Camiseta Hnos. Mdrquez -> Teniendo en cuenta que, tras los primeros meses de
pandemia, muchas de nuestras familias han pasado, o siguen pasando, por los temidos ERTE por COVID-19, la
venta de Loteria no ha sido como en afos anteriores, por eso mismo quisimos poner un poco mas por nuestra
parte a esas participaciones que tan buena acogida han tenido y afiadimos por 1€ la participacidn en un sorteo
de una camiseta de la Asociacién firmada por los hermanos Marc y Alex Marquez, dos motociclistas
campeones del mundo que tuvieron el detalle de firmarnos varias camisetas.

2.3 APOYO A LAS FAMILIAS Y PACIENTES

Queremos que sepais que la Junta Directiva esta siempre abierta a dudas, nuevas iniciativas, proyectos, etc. Podéis
contar siempre con nuestro apoyo sobre todo en estos tiempos tan convulsos e inciertos.

Trabajamos dia a dia y dentro de nuestras posibilidades y circunstancias para seguir creciendo, para mejorar y para que
la HDC sea visible en cada rincén. Entre todas y todos podemos seguir creciendo y construyendo.

Debemos seguir trabajando entre todos/as para el aumento de altas, una gran ventana a visibilizar la HDC y apoyar el
trabajo que vamos realizando dia a dia desde la Junta Directiva.



3. OTROS HITOS A DESTACAR DE 2020

> Donativos a través Teaming: Se trata de donativos de 1€ al mes. Contamos con 9 Teamers que son
colaboradores sin tener el compromiso de ser socios y que aportan su granito de arena mensualmente.
Seguiremos apoyando el crecimiento de esta iniciativa. (www.teaming.net/lavidaconhdc)

» Campaiia de navidad: Se ha retomado la venta de adornos navidefios que este afio también han tenido mucho
éxito entre todos/as los/as Socios/as y sus familiares y amistades ademas de la venta de llaveros crochet y de
pulseras hechos por Artesan@s Solidari@s.

> Redes Sociales: Como cada afio seguimos sumando seguidores en redes. Contamos con mufios seguidores en
Facebook, Twitter e Instagram. No obstante, queremos ampliar las publicaciones que hacemos como
Asociacion para conseguir llegar mas lejos con nuestro mensaje y quizas para esto tengamos que solicitar
vuestra ayuda.

4. PROYECTOS 2020

> Estrechar lazos y ampliar nuestra red de contactos con Hospitales a nivel nacional, realizando visitas periédicas
a los especialistas que tratan e investigan la HDC en la medida que se pueda y nos permita la pandemia
mundial.

> Jornadas Familiares HDC. De nuevo queremos que os sintdis arropados y buscaremos la manera de poder
realizar una Jornada Familiar donde podamos unirnos el maximo de familias y estudiaremos diferentes
férmulas y fechas para que todos y todas podamos disfrutarlas.

> 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 niimero de socios

Y, sobre todo, continuar trabajando por y para la DIFUSION, SENSIBILIZACION, APOYO E INVESTIGACION.

5. INFORME ECONOMICO 2020

A continuacion, os presentamos el informe econdmico de la Asociacion. Con este informe queremos dar visibilidad total
y transparencia de la situacién econdmica 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 2020.

Teniendo en cuenta que durante el 2020 se decretd el estado de alarma por la pandemia por COVID-19 veréis que los
numeros son muy favorables.

Igual que el afio anterior os ofrecemos un cuadro comparativo entre el Presupuesto presentado para el ejercicio 2020 y
los importes reales del mismo. De esta manera podremos ver las desviaciones positivas o negativas que se han dado
durante al afio y en por conceptos concretos.

e GASTOS

Para el ejercicio 2020 se planificé un presupuesto de 9.000,00 € y el gasto total real del mismo es de 3.459,42 € que
supone una desviacioén positiva de 6.028,11 € que se detalla en los siguientes conceptos:


https://www.teaming.net/lavidaconhdc#_blank

Desviaciones
CONCEPTO GASTO PRESUPUESTO REAL MNegativa | Positiva
COMISIOMES BANCARIAS -300,00 €] -340,88 € -40,88 € 0,00 €
COMPRA MERCHANDISING -700,00€] -239,18 € 0,00 € 460,82 €
CORREOS -400,00 €] -254,30 € 0,00 € 145,70 €
DESPLAZAMIENTOS WARIOS -1.300,00 €] -573,48 € 0,00 € 726,52 €
DOMNACIOMES PRESTADAS 0,00 € 0,00 € 0,00 € 0,00 €
GASTOS VARIOS (WEB+ALMACEN+TELF) -1.200,00 € -842,43 € 0,00 € 357.57€
MATERIAL DE OFICINA - PAPELERIIA -700,00 € -145,08 € 0,00 € 554,92 €
MATERIAL - RINCON DEL ARTESANO -150,00€] -596,65 € -A446,65 € 0,00 €
MEMNSAJERIA -250,00€] -150,67 € 0,00 € 99,33 €
OTROS GASTOS DE LA ASOCIACION -1,000,00 €] -316,75€ 0,00€ |3.683,25€
TOTAL GASTOS 2020 -9.000,00 €] -3.459,42 € -487,53 € |6.028,11 €

Los puntos a destacar dentro de los gastos ocasionados este aifo 2020, y que provoca desviaciones significativas son los
siguientes:

- Compra de Merchandising = La inversidn fuerte en camisetas con la nueva imagen se realizd el afio anterior
por lo que este afio se ha reducido considerablemente la inversidn en Merchandising.

- Desplazamientos Varios = Con motivo de la pandemia, se han reducido tanto los eventos solidarios como los
desplazamientos por representacion y jornadas anuales.

- Material de Oficina = Dentro de este grupo se encuentra el coste de la compra de Adornos Navidefios que,
gracias al esfuerzo de muchos de vosotros se ha podido cubrir gastos y recaudar un buen importe.

- Material Rincon del Artesano = Durante la pandemia hemos apostado por la produccion de productos
artesanales que vemos que tienen una gran acogida a finales de 2020 y durante 2021.

- Otros Gastos de la Asociacién = El importe de esta partida es considerablemente inferior al previsto dado que

no se han podido celebrar ni las jornadas habituales ni eventos solidarios durante la pandemia.

INGRESOS

Respecto a los Ingresos para el ejercicio 2020 se planificd un presupuesto de 14.500 € y el ingreso total real del mismo
es de 11.556,88 que supone una desviacion negativa de 2.943,12 € que se detalla en los siguientes conceptos:

Desviaciones
CONCEPTO INGRESOS PRESUPUESTO REAL Negativa | Positiva
CUOTAS S0OCIOS 5.500,00€] 5.345,00€ -155,00 € 0,00 €
DOMACIONES 6.000,00 €] 4.247 38 € -1.752,62€| O000€
VENTA DE MERCHANDISING 3.000,00€] 1.964,50€ -1.035,50€| O000€
TOTAL PRESUPUESTO INGRESOS 2020 14.500,00 €] 11.556,88 € -2.943,12€| 0,00€

Como veis el ingreso por cuotas de socios se asemeja mucho al presupuestado y hemos notado los efectos de la
pandemia mundial por COVID-19 en la prohibicion de realizar eventos multitudinarios.

No obstante, se estamos muy satisfechos que este afio hayamos tenido un buen resultado y las campafias que se han
propuesto hayan sido seguidas y apoyadas tanto por los/as Asociados/as como por terceras personas no vinculadas
directamente con la Asociacion.



e COBROSY PAGOS

Durante el afio 2020 hemos gestionados cobros y pagos por las dos cuentas corrientes que mantiene la Asociacidn en
Banco de Sabadell y en Caixabank. Se han iniciado los tramites oportunos para poder operar por BIZUM consiguiendo
cerrar el codigo de donacidn por BIZUM durante el ejercicio 2021.

Ademas, se sigue utilizando la herramienta de PayPal para la venta de Merchandising por la pagina web que facilita el
pago de las personas que adquieren los productos solidarios.

lgual que hicimos en el informe del afio 2019 os presentamos un cuadro resumen con la comparativa de Flujo de
Tesoreria entre el afio 2019 y el 2020.

Esta comparativa la realizamos para que toméis consciencia de lo que implica gestionar econdmicamente esta
Asociacion y la importancia de llevar los cobros y pagos al dia.

EJERCICIO 2019 EJERCICIO 2020
Entradas Salidas Total Entradas Salidas Total
Saldo Inicial Tesoreria - 1 Enero 28.23590 € 0,00 €] 28.235,90 €] 35.120,75 € 0,00€| 35.120,75 €
Cuota Socios 5.240,00 €| -24920€| 4.990,80€| 5.65500€| -529,11€ 5.125,89 £
Donativos 5.768,07 £ -19,74 €| 5.748,33 € 513,88 £ -32,84 € 481,04 €
Jornada HDC 0,00 €] -2.839,61 €| -2.839,61 £ 0,00 £ 0,00 £ 0,00 €
Merchandising 1.123,40 €| -1.43572€| -31232¢€ 156,50 €] -266,23 € -109,73 £
Camparia Navidad 6.550,00 €| -6.350,95 € 199,05 €| 7.367,47 €| -3.582,82¢€ 3.784,65 £
Campaiia BBBCC 900,00 € -88,55 € 811,45 £ 0,00 £ 0,00 £ 0,00 €
Eventos Solidarios 742,90 € -27,36 € 715,54 £ 813,00€] -804,90€ 8,10 £
Donaciones Investigacion 0,00 € 0,00€ 0,00 € 0,00 £ 0,00 € 0,00 €
Rincén Artesano 180,00 € -127,05€ 52,95 £ 933,00€] -653,21€ 279,79 £
Gastos Generales Asociacion 0,00 € -2.481,34 €] -2.481,34 € 139,44 €] -1.580,23 €| -1.440,79 €
Saldo Final Tesoreria - 31 Diciembre | 48.740,27 €(-13.619,52 €| 35.120,75 €] 50.699,04 £ -7.449,34 €| 43.249,70 €

El total del saldo bancario que tenemos a 31/12/2020 es de 43.249,70€ y una buena parte se va a poder destinar a la
investigacion de la HDC en todos los campos médicos.

Quedara pendiente de decidir el Junta Directiva el importe y la manera de poder aplicarlo.

e OTROS DATOS DE INTERES

Una vez que se han mostrado los nimeros de la Asociacidon os queremos mostrar en forma de porcentaje el peso que
tiene cada accién y/o evento para que todos seamos conscientes de que cada accidon suma y mucho a nuestra causa,
nos da total visibilidad socialmente, nos aporta recursos econdmicos para seguir apostando por la investigacion y sobre
todo mantienen el rumbo de nuestra Asociacidon y hacen posible que podamos invertir en otros proyectos para de
nuevo sacarles rendimiento y que nuestra mision no tenga fin.
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Como podéis ver los grandes éxitos de este afio han sido las cuotas de los/as Socios/as y la campafia de Navidad que se
basaba principalmente en la venta de participaciones de loteria y de adornos navidefios.

También son notorios los importes de Eventos solidarios, gracias al concierto solidario celebrado en Malaga antes de
decretarse el estado de alarma y del comienzo de venta de los productos de Artesan@s Solidari@s que actualmente
estd funcionando muy bien y nos facilita la recaudacién de fondos.

Esperamos que la situaciéon actual de pandemia por COVID-19 mejore y pueda dar paso a la celebracion de eventos
solidarios como se han realizado en afios anteriores y que el movimiento de los productos de Artesan@s Solidari@s
aumente.

En cuanto a las cuentas de 2021 es todo, el detalle de cada movimiento, factura y justificantes estan a vuestra
disposicion si asi lo deseais. Asi mismo cualquier consulta o aclaracion la podéis pedir sin problema a la Tesorera de la
Asociacion en la siguiente direccidn de correo electrénico tesorera@lavidaonherniadiafragmaticacongenita.org

e PRESUPUESTO ANO 2021

A continuacion, os presentamos el presupuesto que consideramos apropiado para el afio 2021. Este presupuesto se ha
confeccionado en funcion de la situacidn en Espafia del COVID-19 y hemos querido ser mas conservadores en ese
sentido.

No obstante, no dejamos de pensar en actividades y campaias que podemos poner en marcha durante el afio 2021 a
nivel sobre todo de concienciacidn.

Los importes que veréis a continuacidn 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 funcidon de la actividad que tengamos desde la
Asociacion.

e  PRESUPUESTO GASTOS

Se estima que los gastos que se van a dar durante el ejercicio 2021 pueden ascender a:

PRESUPUESTO GASTOS 2021

COMISIONES BANCARIAS -300,00 €
COMPRA MERCHANDISING -500,00 €
CORREOQOS -300,00 €
DESPLAZAMIENTOS VARIOS -500,00 €
DOMNACIONES PRESTADAS -12.000,00 €
GASTOS VARIOS (WEB+ALMACEN+TELF) -1.000,00 €
MATERIAL DE OFICINA - PAPELERIIA -300,00 €
MATERIAL - RINCON DEL ARTESANQ -500,00 €
MENSAJERIA -200,00 €
OTROS GASTOS DE LA ASQCIACION -1.000,00 €
TOTAL PRESUPUESTO GASTOS 2021 -16.600,00 €

Quedara pendiente de asignar el importe que se destinard este afo a la Investigacion de la H.D.C. que se os informara
mas adelante.

En la medida de lo posible trabajaremos para que no se den desviaciones importantes y/o significativas y sobre todo
para reducirlo al maximo.


mailto:tesorera@lavidaonherniadiafragmaticacongenita.org

e  PRESUPUESTO INGRESOS

Se estima que los ingresos que se van a recibir durante el ejercicio 2021 pueden ascender a:

PRESUPUESTO INGESOS 2021

CUOTAS 50CI05 5.500,00 €
DOMACIONMNES 6.000,00 €
VENTA DE MERCHANDISING 3.000,00 €
TOTAL PRESUPUESTO INGRESOS 2021 14.500,00 €

El objetivo de afios es el mismo que el del afio pasado, aunque entendemos que la situacion econdmica actual de las
familias y los/as afectados/as puede no ser la més idonea para apoyar nuevas campafias o darse nuevas altas. Por ello

no fijamos un objetivo superior y preferimos mantenernos en los mismos importes que los previstos para el 2020.
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