
ACTA REUNIÓN ASAMBLEA GENERAL ORDINARIA 

18 DE JUNIO DE 2026 

CENTRO MULTIDISCIPLINAR CELIA CARRIÓN PÉREZ DE TUDELA 
(C/ San Cristóbal, 7, Totana) y ZOOM 

HORA PRIMERA CONVOCATORIA: 18:30 horas 
HORA SEGUNDA CONVOCATORIA: 19:00 horas 

ASISTENTES: 

 

ASISTENTES 

 

VOTOS DELEGADOS 

1. Juan Carrión Tudela 1 Encarnación Tudela Sarabia 

 2 Pascual Donate Ondoño 

 3 Diego Bernal Fontes 

2. Naca Eulalia Pérez de Tudela 1 Josefina Carrillo Molina 

 2 Patricio Pérez de Tudela 

 3 Benita Martínez García 

3. María Jesús García Cánovas 1 Lucía Cánovas Merino 

 2 Catalina Mulero Martínez 

4. Eva María Peraita Soler 1 Gregorio Jesús Asensio Báidez 

 2 Natalia López Palazón 

5. Huertas Abellaneda Cuadrado 1 José María Carrión Tudela 

 2 Ana Mª Cánovas Cánovas 

 3 Sara Martínez Marín 

6. Bartolina López Poveda 1 Raimundo Poveda Cánovas 

 2 Antonio Moreno Porcel 

 3 Amalia Moreno López 

7. Juana Lorca Cánovas 1 Ignacio Provencio Egea 



8. Isabel María García Victoria 1 Francisco Román Cánovas Pérez 

 2 Román Cánovas Serrano 

9. Isabel María Sarabia Maturana 1 Andrés Moreno Sánchez 

10. Mª Ángeles Díaz Lozano 1 Lucía Díaz Lozano 

 2 Ángela María Cornlouer Mtnez 

11. Gladis Hernández Vidal  

12. Encarna  Bañón Hernández  

13. María Ángeles López Mañas  

14. Inmaculada Hernández Miras  

15. Mª Presentación Mtnez Mtnez  

16. Carmen Moreno Porcel  

17. Micaela Correas Bravo  

18. Mery Ballester Sánchez  

19. Rocío del Valle Hernández  

20. Mª Dolores Cuartero  

21. Tomás Coronado Vicente  

22. Juana María Méndez Cifuentes  

23. Juana Carrasco López  

24.  Mª del Mar Crespo Carrasco  

 

A la Asamblea asisten un total de 24 personas. Además, se han recibido 22 
votos delegados válidamente acreditados, conforme a lo establecido para la 
participación y representación de los socios. 

Por tanto, la Asamblea cuenta con la participación de 46 votos en total, 
sumando tanto los asistentes como los votos delegados, lo que garantiza 
representación de los socios en la toma de decisiones y en el desarrollo de los 
puntos incluidos en el orden del día. 



ORDEN DEL DÍA 

1. Lectura y aprobación del acta anterior.  

2. Informe de auditoría: Cuenta de resultados 2025, Balance de situación 
2025, Memoria económica 2025 y Memoria de actividades 2025.  

3. Plan de actuación 2026.  

4. Presupuesto 2026.  

5. Ruegos y preguntas.  

 

PUNTOS DE LA REUNIÓN 

1. Lectura y aprobación del acta anterior 

El presidente da lectura al acta de la Asamblea General Ordinaria celebrada el 
25 de junio de 2025 y la somete a aprobación de los socios asistentes. 

Se aprueba el acta por unanimidad. 

2. Informe de auditoría: Cuenta de resultados 2025, Balance de situación 
2025, Memoria económica 2025 y Memoria de actividades 2025 

Resultados económicos del ejercicio 2025 

Durante el ejercicio 2025 la entidad ha desarrollado una intensa actividad 
asistencial, social y terapéutica, financiada principalmente mediante la 
prestación de servicios, subvenciones públicas y privadas, donaciones y 
aportaciones de socios y usuarios. La Asociación ha mantenido su compromiso 
de destinar la mayor parte de sus recursos al cumplimiento de sus fines 
sociales, garantizando la sostenibilidad económica y la calidad de los servicios 
prestados. 

Los ingresos obtenidos durante el ejercicio ascendieron a 1.313.113,67 euros, 
procedentes fundamentalmente de la prestación de servicios especializados, 
que representan cerca del 50 % de los ingresos totales de la entidad, así como 
de subvenciones públicas y privadas, colaboraciones de empresas, donaciones 
y cuotas de socios y usuarios. 

Por conceptos, destacan: 

 Prestación de servicios: 639.513,69 €. 

 Subvenciones y donaciones: 264.225,64 €. 

 Cuotas de usuarios: 299.537,73 €. 

 Cuotas de asociados: 48.113,06 €. 



 Captación de recursos y colaboraciones: 35.163,00 €. 

En cuanto a los gastos, la entidad destinó la mayor parte de sus recursos a la 
atención directa y especializada de las personas beneficiarias. El gasto total del 
ejercicio ascendió a 1.259.069,02 euros, siendo la principal partida la 
correspondiente al personal profesional de la entidad, necesaria para garantizar 
la prestación de los distintos servicios y programas. 

El gasto de personal alcanzó los 957.740,72 euros, lo que supone 
aproximadamente el 77 % del total de gastos, reflejando el carácter 
eminentemente asistencial de la Asociación y la apuesta por contar con 
equipos multidisciplinares especializados. 

Asimismo, se realizaron gastos vinculados al desarrollo de proyectos, 
mantenimiento de centros y recursos, actividades dirigidas a usuarios y 
familias, suministros, servicios profesionales externos y amortización de 
inversiones realizadas para mejorar la atención prestada. 

Como resultado del ejercicio, la Asociación obtuvo un excedente positivo de 
54.044,65 euros. Este resultado contribuye a reforzar la estabilidad económica 
de la entidad, permitiendo afrontar nuevos proyectos y retos con mayores 
garantías de sostenibilidad y continuidad en el desarrollo de sus actividades. 

La Asamblea acordó destinar el 50% de dicho excedente a la Fundación 
D´Genes, con el objetivo de apoyar la investigación y el desarrollo de proyectos 
alineados con sus fines fundacionales. El 50% restante se destinará al 
mantenimiento y fortalecimiento de la cartera de servicios de atención directa 
que presta la Asociación D´Genes, garantizando así la continuidad y calidad de 
la atención ofrecida a las personas y familias beneficiarias. 

 



 



 



 

Memoria de actividades 2025 

A continuación, el presidente presenta la Memoria de Actividades 
correspondiente al ejercicio 2025, destacando que durante este periodo la 
Asociación de Enfermedades Raras D´Genes ha continuado consolidándose 
como entidad de referencia en la atención integral a personas con 
enfermedades raras, sin diagnóstico y otras patologías poco frecuentes, así 
como a sus familias. 



El presidente da la palabra a Isabels Sarabia, directora de D’Genes, que hace 
un resumen de las actividades realizadas en 2025: 

 En 2025 D’Genes ofreció 23.663 sesiones de diferentes servicios de 
atención directa.  

 En 2025 se atendió a 317 personas usuarias en los servicios 
especializados de fisioterapia, logopedia, psicología, estimulación 
cognitiva y multisensorial, habilidades sociales, apoyo educativo, ocio, 
respiro familiar, alfabetización, autonomía personal y terapia asistida con 
perros.  

 El servicio de fisioterapia atendió a 39 pacientes, con 1.616 sesiones.  

 El servicio de logopedia atendió a 172 usuarios, con 8.400 sesiones.  

 El servicio de psicología atendió a 90 personas, con 1.839 sesiones.  

 El servicio de estimulación cognitiva y multisensorial atendió a 159 
usuarios, con 7.271 sesiones.  

 El servicio de apoyo educativo en el aula atendió a 30 usuarios, con 
2.885 sesiones.  

 El programa de respiro familiar grupal contó con 98 personas y 5 
encuentros, y el respiro familiar individual atendió a 7 personas, con 224 
sesiones.  

 El programa de cuidados paliativos pediátricos atendió a 30 usuarios, 
con 40 sesiones sociales online, 5 sesiones sociales presenciales, 762 
sesiones psicológicas online y 99 sesiones psicológicas presenciales. En 
total: 802 sesiones online y 104 sesiones presenciales. 

 En atención temprana se atendió a 255 usuarios, con 17.533 sesiones.  

 El SEPAP de adultos grupal alcanzó 1.195 sesiones, y el SEPAP de 
menores de 21 años sumó 1.831 sesiones.  

 El Servicio de Información y Orientación en enfermedades raras atendió 
en 2025 un total de 211 casos.  

 En el área de formación se desarrollaron diferentes acciones formativas, 
con más de 537 participantes, destacando el Webinar X Frágil, el 
Webinar sobre Esclerodermia, el VII Congreso de Epilepsia, la II Jornada 
de Pacientes TPC y el XVIII Congreso Internacional de Enfermedades 
Raras.  

 D’Genes desarrolló más de 150 actividades de sensibilización, 
alcanzando aproximadamente a 3.000 personas beneficiarias.  



 En el área de administración, captación de fondos y participación social, 
las actividades desarrolladas alcanzaron aproximadamente a 8.000 
personas beneficiarias.  

 La entidad continuó impulsando acciones de captación de fondos, 
convenios, comunicación, redes sociales y apertura de nuevas 
delegaciones, destacando Baza, Hinojos y Pilas.  

 En 2025 la entidad contó con 792 personas físicas asociadas, 16 
personas jurídicas asociadas y 776 socios contabilizados.  

 

Informe de auditoría 

El Presidente destaca igualmente que el informe de auditoría emitido por 
auditor independiente expresa una opinión favorable, concluyendo que las 
cuentas anuales reflejan la imagen fiel del patrimonio, de la situación financiera 
y de los resultados obtenidos por la Asociación durante el ejercicio 2025. 
Además, el auditor señala que no se han detectado incorrecciones materiales 
que afecten a la fiabilidad de las cuentas presentadas. 

Tras las explicaciones oportunas, el presidente pregunta si hay alguna duda o 
propuesta sobre el punto número tres del orden del día, no existiendo ninguna 
por parte de los socios, se someten a votación: 

 Informe de auditoría 2025.  

 Cuenta de resultados 2025.  

 Balance de situación 2025.  

 Memoria económica 2025.  

 Memoria de actividades 2025.  

Quedan aprobados por unanimidad. 

 

3. Plan de actuación 2026 

El Presidente junto a la directora presentan el Plan de Actuación para el 
ejercicio 2026, documento que recoge las principales líneas estratégicas y 
objetivos de la entidad para el próximo año, orientados a continuar mejorando 
la calidad de vida de las personas con enfermedades raras, sin diagnóstico y 
discapacidad, así como la de sus familias. 

Explica que el Plan de Actuación se estructura en diversas áreas estratégicas 
que abarcan la atención sanitaria y sociosanitaria, la atención social y 
psicosocial, la defensa de derechos, la información y orientación, la 



participación social, la sensibilización, la formación, la investigación, la 
gobernanza y la sostenibilidad económica de la entidad. 

Entre las actuaciones previstas para 2026 destaca la consolidación de los 
servicios de atención directa que la Asociación viene desarrollando en los 
distintos centros y delegaciones, reforzando especialmente la Atención 
Temprana, la atención sanitaria y psicosocial, la atención social especializada y 
los servicios de apoyo a las familias. Asimismo, se continuará trabajando para 
ampliar la cobertura territorial y acercar los servicios a un mayor número de 
personas usuarias. 

Dentro del área sanitaria y sociosanitaria se prevé continuar fortaleciendo la 
colaboración con el Hospital Virgen de la Arrixaca, consolidando la atención 
psicológica y social a menores con enfermedades complejas y a sus familias, 
así como el acompañamiento en procesos diagnósticos y de seguimiento. Del 
mismo modo, se continuará impulsando el programa de Atención Temprana en 
los distintos centros de la entidad y la puesta en marcha de nuevos recursos 
especializados. 

En el ámbito social se seguirá potenciando el Servicio de Información y 
Orientación, la atención social especializada, el servicio de orientación laboral y 
el Banco de Recursos, con el objetivo de favorecer la inclusión social, laboral y 
la autonomía personal de las personas afectadas. Igualmente, se reforzarán las 
actuaciones relacionadas con la defensa de derechos, facilitando el acceso a 
tratamientos, prestaciones y recursos sociosanitarios. 

El Plan contempla además el fortalecimiento de los programas de participación 
social, voluntariado, grupos de trabajo, proyecto educativo, ocio inclusivo y 
respiro familiar, promoviendo espacios de encuentro, apoyo mutuo, conciliación 
y participación activa de las familias en la vida asociativa. 

Asimismo, durante 2026 se continuará desarrollando acciones de 
sensibilización, comunicación y visibilidad, con especial atención al Día Mundial 
de las Enfermedades Raras, campañas de concienciación social, actividades 
divulgativas y acciones destinadas a incrementar el conocimiento de las 
enfermedades raras en la sociedad. También se impulsarán actividades 
formativas, proyectos de investigación y alianzas con entidades públicas y 
privadas que contribuyan a mejorar la atención y los derechos de las personas 
afectadas. 

Finalmente, el Presidente destaca que el Plan de Actuación 2026 mantiene 
como objetivo transversal garantizar la calidad de los servicios, la 
transparencia, la sostenibilidad económica y el crecimiento ordenado de la 
entidad, permitiendo continuar dando respuesta a las necesidades de las 
personas con enfermedades raras y sus familias. 



Tras su exposición, el Plan de Actuación 2026, el presidente pregunta si hay 
alguna duda o aportación por parte de los socios, y al no haber ninguna se 
somete a votación de la Asamblea. 

Se aprueba por unanimidad. 

 

4. Presupuesto 2026 

El Presidente presenta a la Asamblea el presupuesto previsto para el ejercicio 
2026, elaborado conforme a las necesidades detectadas en los distintos 
servicios y programas de la entidad y orientado a garantizar la continuidad, 
consolidación y crecimiento de las actividades desarrolladas por la Asociación. 
Aunque es un presupuesto amplio, van en consonancia de la máxima de la 
asociación, nunca se gastará más de lo que se ingresa. 

El presupuesto contempla unos ingresos y gastos equilibrados por importe de 
1.575.000 euros, manteniendo el principio de estabilidad económica y 
garantizando la sostenibilidad de los servicios prestados a las personas 
afectadas por enfermedades raras y sus familias. 

En relación con los ingresos previstos, la entidad continuará apostando por un 
modelo de financiación diversificado, sustentado en las cuotas de socios y 
usuarios, subvenciones públicas y privadas, donaciones, colaboraciones con 
empresas, programas de Atención Temprana y Respiro Familiar, así como 
actividades de captación de fondos. Entre las principales fuentes de 
financiación previstas destacan los ingresos procedentes del programa de de 
Atención Temprana, que representan una parte importante de la actividad de la 
entidad, junto con las subvenciones y colaboraciones destinadas al desarrollo 
de proyectos específicos. 

Por lo que respecta a los gastos, el Presidente señala que el presupuesto 
mantiene el compromiso de destinar la mayor parte de los recursos a la 
atención directa de las personas usuarias. En este sentido, la principal partida 
presupuestaria corresponde a los gastos de personal, con una previsión de 
1.211.000 euros, destinados a garantizar la continuidad de los equipos 
multidisciplinares que desarrollan los distintos servicios de la Asociación. Esta 
partida representa aproximadamente el 77 % del presupuesto total y refleja la 
apuesta de la entidad por una atención especializada y de calidad. 

Asimismo, se contemplan recursos para el mantenimiento y funcionamiento de 
los distintos centros y servicios de la entidad, incluyendo suministros, 
comunicaciones, seguros, auditorías, mantenimiento informático, limpieza, 
material terapéutico y de oficina, así como otros gastos necesarios para el 
correcto desarrollo de la actividad diaria. 



El presupuesto incorpora igualmente partidas destinadas a la contratación de 
servicios externos especializados, proyectos estratégicos de la entidad, 
actuaciones de mejora y equipamiento, así como ayudas monetarias dirigidas a 
apoyar a personas y familias beneficiarias de los programas desarrollados por 
D´Genes. Entre estas actuaciones destaca la previsión económica vinculada al 
desarrollo del proyecto de cohousing y otras iniciativas de innovación social 
impulsadas por la entidad. 

El Presidente subraya que este presupuesto permitirá continuar fortaleciendo 
los programas de Atención Temprana, atención directa, atención social, 
orientación laboral, defensa de derechos, ocio inclusivo, respiro familiar, 
sensibilización, formación e investigación, garantizando una respuesta integral 
a las necesidades de las personas usuarias y sus familias. Asimismo, permitirá 
avanzar en los objetivos recogidos en el Plan de Actuación 2026 y consolidar el 
crecimiento experimentado por la Asociación en los últimos años. 

Finalmente, se informa a la Asamblea de que el presupuesto presentado tiene 
carácter previsional y podrá ser objeto de los ajustes necesarios durante el 
ejercicio en función de la evolución de la actividad, la concesión de 
subvenciones y las necesidades que puedan surgir, manteniendo siempre los 
principios de transparencia, eficiencia y sostenibilidad económica que rigen la 
gestión de la entidad. 

Tras su exposición y al no haber consultas planteadas por parte de los socios el 
Presupuesto para el ejercicio 2026 se somete a votación. 

 



 

 



La tesorera informa que el saldo en las cuentas de D’genes a fecha 18 de junio 
de 2026 es de 570.719€ desglosado en las siguientes cuentas: 

CAIXABANK 366.649€ 

SABADELL 81.004€ 

CAJAMAR 68.368€ 

SANTANDER 52.097€ 

IBERCAJA: 2.601€ 

Se informa que el número de socios de la entidad a fecha 18 de junio es de 829 

socios. 

Se aprueba por unanimidad. 

 

5. Ruegos y preguntas 

Se abre un turno de ruegos y preguntas entre los socios asistentes. 

No hay intervenciones por parte de los socios, 

No habiendo más asuntos que tratar, se levanta la sesión siendo las 20.15 
horas del día 18 de junio de 2026. 

 

 

 

 

 

Fdo.: Juan Carrión Tudela                         Fdo.: María Ángeles Díaz Lozano 
         Presidente                                                         Secretaria  
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