
ACTA REUNIÓN ASAMBLEA GENERAL ORDINARIA 
25 DE JUNIO DE 2024 
CENTRO MULTIDISCIPLINAR CELIA CARRIÓN PÉREZ DE TUDELA (C/San Cristóbal, 7 Totana) y ZOOM 
HORA PRIMERA CONVOCATORIA: 19.00 horas HORA SEGUNDA CONVOCATORIA: 19.30 horas 

Tras acreditar a todos los socios, comienza la reunión a las 19.45h 

ASISTENTES: 

Presencial Delegados  

1. Naca Eulalia Pérez de Tudela Patricio Pérez de Tudela 

 Josefina Carrillo Molina  

 Gregorio Requena Abad  

2. Juan Carrión Tudela Mª Cánovas Pérez 

 Jose Mª Carrión Tudela 

 Encarnación Tudela Sarabia 

3. Mª Huertas Avellanada Alfonso Campos Cánovas 

 Jose Francisco Gea Pérez 

  

4. Mª Dolores Cuartero Ignacio Provencio Egea 

 José Cuartero Alcaide 

 Isabel Alcaide Martínez 

5. Antonia Victoria Gregorio Jesús Asensio Báidez 

 Benita García Martínez 

 Juani Lorca Cánovas 

6. Presentación Martínez Asensio Domingo Martínez 

 Elena Maschetti 

7. Cristóbal Vidal  

8. Andrea García Mulero  

9. Mª Ángeles Díaz  Lucía Díaz Lozano 

 Laura Cañas Padilla 

 Andrés González Lopez 

 

 

 

 



 

 
ONLINE VOTOS DELEGADOS 

1. Juani Carrasco Juan Crespo 
 Mª del Mar Crespo 

2. Pascual Donate  Lucía Cánovas Merinos 
 Mª Jesús García Cánovas 
 José Rivera Pozo 

3. Angela Cornlouer Eva Mª Peraita Soler 
 Antonio Aliaga Teruel 
 Ginés Luis Costa 

4. Rosa Valero José García Espejo 
 Miguel del Vas Martínez 
 Jose Miguel del Vas Cánovas 

5. Gladis Hernández Ligia Ramírez 
  

6. Conchi Ruiz  
7. Inmacukada Hernández Miras  
8. Bartolina López  
9. MeRy Ballester  
10. Micaela Cánovas  
11. Miguel Ángel Ruíz  
12. Rocío del Vall  
13. Teresa Navarro  
14. Lilian Hidalgo  
15. Andrea García Ignoto  
16. Mayra Díaz Santana  
17. Diego Bernal  

  
  
  

 
ORDEN DEL DÍA 

 
- 1. Lectura y aprobación acta anterior de 19 de junio de 2023. 
- 2.  Informe de auditoría: Cuenta de resultados 2023, Balance de situación 2023, Memoria 

económica 2023 y Memoria de actividades 2023. 
- 3. Plan actuación 2024. 
- 4. Presupuesto 2024 
- 5. Elecciones de la Junta directiva 
- 6. Ruegos y preguntas 

 
PUNTOS DE LA REUNIÓN 

 
1. Lectura y aprobación del acta anterior 

 
El presidente da lectura al acta de la asamblea anterior celebrada en fecha 19 de junio de 2023 y se 
somete a aprobación. 

 
Se aprueba el acta por unanimidad. 
 
 

 



2. Informe de auditoría: Cuenta de resultados 2023, Balance de situación 2023, memoria 
económica 2023 y Memoria de actividades 2023 

El presidente solic ita a l  director de D´genes que explique el estado de cuentas de la entidad, que 
se ha facilitado previamente a todos los socios. 





A continuación, el presidente pasa a detallar las actividades realizadas en el ejercicio 2023 y que 
también se facilitaron a los socios antes de la asamblea, el presidente recuerda que el ejercicio 
2023 ha sido importante porque se consolidaba la cartera de servicios especializados, 
aumentando el número de usuarios de todos los centros y ha permitido hacer todas las 
actividades realizadas. 
 

  
 
 

 
 
El presidente hace constar, el esfuerzo de todos los trabajadores del equipo profesional, de la Junta Directiva y 
de los socios por haber contribuido con sus aportaciones a realizar un ejercicio con el balance positivo descrito. 
 
 
 



El presidente procede a trasladar las actividades más significativas recogidas en la memoria, resaltando que el 
año 2023 ha sido especial porque la entidad ha cumplido 15 años: 

 Se han atendido 790 usuarios que recibieron 33.015 sesiones de atención especializada 
 Se han atendido más de 350 familias en los centros multidisciplinares y delegaciones. 
 Se han atendido 15 usuarios con total de 117 sesiones de psicología y 56 de atención socialdel 

programa de atención psicosocial a personas en cuidados paliativos pediátricos y crónicos. 
 Se han llevado a cabo acciones de respiro familiar grupal en Cartagena y Mazarrón con un total de 49 

participantes, que han recibido 4277 sesiones. 
 Se ha desarrollado el programa de ocio y tiempo libre en Totana y Lorca con 21 participantes que han 

disfrutado de 806 horas de diversión. 
 El programa educativo de D´genes se ha llevado a cabo en 13 centros de la Región de Murcia, en los 

que se ha atendido a 30 usuarios con 1604 sesiones. 
 Se han llevado a cabo charlas de sensibilización sobre enfermedades raras que han alcanzado a unas 

2000 personas. 
 También se llevó a cabo el servicio de terapia animal tanto de forma individual como a través de 

talleres grupales. 
 El servicio de información y orientación atendió a 188 casos. 
 Un total de 11 familias se beneficiaron del banco de recursos y productos de apoyo de la asociación. 
 También se atendieron 5 casos en el servicio de defensa de derechos, todos relacionados con el ámbito 

educativo. 
 Se contó con 30 voluntarios, a los que el presidente quiere hacer un agradecimiento especial, por su 

labor desinteresada. 
 Desde el área de formación se realizaron diferentes acciones entre las que se encuentra el Worker, que 

ya va por su VIII edición y el  XVI Congreso de Enfermedades Raras que contó con una participación de 
más de 450 personas de 11 países de procedencia. 

 Se han desarrollado numerosas acciones durante los doce meses del año comomesas informáticas, 
eventos deportivos, participación en el día mundial de las ER… 

 Tenemos 7 centros acreditados de atención especializada. 
 Se ha consolidado la presencia de dgenes en tres comunidades gracias a nuestras delegaciones en 

Canarias, Andalucía (el Coronil, Hinojós, Pilas y  Baza ) 
 Los Grupos de trabajo de las diferentes patologías siguen siendo un punto de encuentro para los que 

conviven con diferentes ER, realizándose un Webinar específico de esclerodermia 
 Se constituyó la Fundación D´genes para poder dar respuesta a la investigación y programas 

especializados dirigidos a mejorar la calidad de vida de personas con ER. 
 El presidente informa de las Alianzas tanto a nivel nacional como internacional. 
 También tenemos diferentes actividades como merchandising, calendarios, libros solidarios… 

 
El presidente informa que el balance de 2023 ha sido muy positivo debido al gran número de actividades 
realizadas, y afrontamos el 2024 llenos de ilusión por contribuir a mejorar la calidad de vida de los pacientes 
con ER y las de sus familas. 
 
Desde su fundación, en D’genes se ha mantenido una máxima: no se gastará más de lo que se ingresa. Es 
importante resaltar que se está haciendo un buen trabajo en este sentido por parte de la junta directiva y el 
equipo profesional. 
 
Han existido dificultades en la gestión por el tema de los adeudos en las cuotas de los servicios, ya que no es 
fácil para el equipo de gestión solventarlas. En la política de acción de D’genes está que ninguna persona se 
quede sin servicios por cuestiones económicas. Sin embargo, algunas familias no se acogen a la beca cuando se 
les ofrece ni pagan las cuotas, por lo que los profesionales deben seguir el protocolo acordado para los que no 
pagan. Lo mismo ocurre con las cuotas de socios. 
 
Respecto al excedente de cada ejercicio,el presidente traslada la propuesta de la junta directiva de destinar el 
excedente de la siguiente manera: el 50% se destinará a mejorar la cartera de servicios y programas que la 
asociación desarrollo del 2024 y el otro 50% a la fundación D’genes para el desarrollo de sus fines . 
 



Al finalizar la exposición `por parte del presidente, se someten a votación el Informe de auditoría: Cuenta de 
resultados 2023, Balance de situación 2023, memoria económica 2023 y Memoria de actividades 2023 y se 
aprueban por unanimidad. 
 
Se aprueba este punto por unanimidad 
 

3. Plan de actuación 2024. 
 
Se adjunta el plan de actuación del año 2024. Es un plan que contiene varios ejes de actuación 
y medidas para desarrollar. Se trata de un plan de trabajo que contempla objetivos y 
propuestas de acciones a iniciar o llevar a cabo. El presidente detalla el plan de trabajo a todos 
los presentes. El presidente informa que ya se ha ejecutado más del 50% de las actividades 
propuestas ya que llevamos trabajando casi la mitad del año. Así mismo el presidente recuerda 
que el plan de trabajo es un documento vivo en el que en cualquier socio en cualquier momento 
a lo largo del año puede hacer aportaciones, sugerencias o actividades siempre que podamos 
garantizar su sostenibilidad. 
El presidente informa que actualmente tenemos 765 socios, que van ampliando está gran 
familia que formamos. 
El presidente informa que se ha contratado un equipo jurídico para que dar respuesta a la 
problemática que a veces presentan los trabajadores en el ejercicio de su profesión para 
ofrecerles la atención más adecuada a sus consultas. 
El presidente informa que se ha creado un nuevo grupo de trabajo de trastornos plaquetarios 
congénitos. En la actualidad y a propuesta de Rosa Valero se está trabajando para incorporar un 
nuevo grupo de trabajo que es el D´genes NEXMIF, sobre el que se está investigando por el 
equipo de Victor Mulero. 
Rosa Valero pide la palabra y dice que es importante que se solicite un proyecto de mayor 
importe al ayuntamiento de Lorca, el presidente informa que no se ha avanzado en el 
compromiso del ayuntamiento para aumentar la partida económica a d´genes, pero que aun así, 
se va a retomar esto y se presentará una nueva solicitud. 
El presidente  informa que el próximo congreso será los días 22 y 23 de  noviembre, en el que la 
primera jornada será científica y el segundo día más humanista. 
También informa que se han concertado con el IMAS 12.000 sesiones de atención temprana 
gratuitas para las familias. 
 

Este plan de actuación  pasa por consolidar los ingresos y gastos que aparecen en el plan de actuación. 
 
Se somete a votación y se aprueba por unanimidad. 
 
 
 

4. Presupuesto 2024 
 

El presidente da la palabra al director que explica el presupuesto del año 2024 que tiene un 
total de ingresos de 1.000.000€ y que se ha facilitado a los socios antes de la reunión y que se 
adjunta a este acta. El presidente informa que desde D´genes nunca se gastará más de lo que 
se ingrese. Informa que cada año comenzamos con el contador a cero y aún así, creemos que 
es posible que podamos consolidarlo. 

 

Se somete a votación y se aprueba por unanimidad 
 





5. Elecciones de la junta directiva. 
 
Habiendo realizado el proceso de elecciones con normalidad, el presidente agradece a los 
compañeros salientes, que han realizado una labor extraordinaria.  Como sólo ha existido una 
candidatura, el presidente procede a hacer lectura de la  misma, se somete a la votación de esta 
asamblea, que se aprueba por unanimidad. 
 

Presidente  
1. Juan Carrión  
Vicepresidenta  
2. Juani Carrasco  
Secretaria  
3. María Ángeles Díaz  
Tesorera 
4. María Jesús García  
Vocales 
5. Carmen moreno  
6. Bartolina López  
7. Diego Bernal  
8. Andrea García  
9. Juani Lorca  
10. Pascual Donate  
11. María Dolores Cuartero 
12. Rosa Valero  
13. Mery Ballester  
14. Inmaculada Hernández.  
15. Micaela Correa 
 
Delegaciones :  
Canarias: Gladis Hernández 
Pilas: Rocío del Valle 
Baza: Laura Cañas 
Sevilla: Silvia García 
 
El presidente da el turno de palabra a los asistentes: 
 
Teresa Navarro comenta que se alegra mucho de que la junta esté mayoritariamente formado por mujeres, y 
añade que tenemos su admiración por el trabajo que se está haciendo. 
 
Gladis Hernández explica que es un sueño poder tener una delegación en Canarias y que a pesar de ser la 
delegación que está más  lejos se siente arropada y acompañada por todo el equipo profesional y por la junta, 
no teniendo nunca sensación de soledad desde que está en la asociación. 
 
Naca Eulalia toma la palabra y agradece a Gladis sus palabras, explica que es un orgullo que se haya conseguido 
que ella se sienta acompañada y que se pueda exportar el modelo de trabajo donde haya familias que lo 
necesiten independientemente de la rentabilidad, ya que dgenes nació para dar apoyo, servicios y continuidad 
a las familias que lo necesiten, sea lo dificultoso que sea, nunca se imaginó cuando fundaron dgenes que 
pudiéramos llegar a Canarias o a Andalucía. Que hagamos extenso el modelo de D´genes. 
 
Ángela Cornlouer  desde Vigo agradece a la Junta Directiva y al equipo de gestión su colaboración. 
 
Conchi Ruiz agradece a la junta y el presidente le dice que necesitan continuar contando con ella en el ámbito 
educativo. 
 



Pascual Donate también agradece a Ggenes el haber formado parte de su vida y siente orgullo del avance que 
se ha conseguido desde que conoció la entidad en el 2009 y que es un honor para él formar parte de la junta 
los próximos cuatro años.  
 

6. Ruegos y preguntas 
 
El presidente informa sobre una situación que ha generado desacuerdo entre las familias. Dos familias de Lorca 
han manifestado su disconformidad con la decisión de que, si un usuario no asiste durante el mes de julio, 
deberá adaptarse a los horarios disponibles en septiembre y esperar si hay cupo.  
Es importante destacar que existe un contrato que estipula que si un usuario decide voluntariamente no 
asistir, esto se considera una causa de baja y, por ende, pierde sus derechos. Además, si llega un nuevo usuario 
o se reajustan los horarios, y el usuario anterior pierde el horario que tenía, es un riesgo que se asume.  Las 
vacaciones del personal son en agosto y los servicios se ofrecen de manera continuada de septiembre a julio 
tal y como se acordó en junta directiva y se ratificó en asamblea. Esta es la manera en que se está actuando en 
todas los centros de trabajo que dgenes tiene acreditados, y algunos usuarios, al darse de baja, pierden sus 
derechos. 
Por lo tanto, se reitera la importancia de que todos los usuarios comprendan y acepten las condiciones 
establecidas en el contrato y que se mantenga la equidad en el trato hacia todos los usuarios. 
 
Naca Eulalia aporta que es importante que nos vayamos educando como usuarios y recuerda que en los 
principios, algunas familias no avisaban si no asistían y que en esto se ha avanzado, que hay unas normas que 
debemos cumplir, ya que nos ayudan a funcionar, porque es imposible contentar al 100% de los usuarios con 
sus casuísticas. 
 
El presidente informa que la junta directiva en el año 2023 acordó que el equipo de gestión podría 
excepcionalmente durante el mes de julio realizar jornada laboral en horario de mañana.  
Durante el mes de julio de 2024 Dgenes ha recibido solicitudes de trabajadoras del equipo de atención directa, 
en el que solicitan cambiar el horario de atención a por la mañana debido a las condicione climatológicas. El 
presidente informa que la junta directiva valoró el cambio y acordó que este deberá ser consensuado con las 
familias involucradas y será implementado sólo si es compatible con las necesidades organizativas de la 
asociación y los horarios de las trabajadoras.  Esta medida será aplicada únicamente durante el mes de julio y 
no se extenderá más allá de este periodo. La aprobación está condicionada a que no afecte negativamente el 
funcionamiento y los servicios prestados por D´genes. 
 
El presidente informa que se está trabajando en un proyecto de cohousing en el municipio de Totana para 
atender a las personas con enfermedades raras. Es un proyecto ilusionante que ya cuenta con la aprobación 
del Pleno de Totana. Algo que emociona a los presentes.  
 
 
Sin nada más que añadir, finaliza la asamblea siendo las a las 21.30 horas. 
 
 
 

 
Juan Carrión Tudela Mª Jesús García 
Presidente de D´Genes Secretaria de D´Genes 


