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4 MARIA JESUS GARCIA CANOVAS con D.NI 23253067K y domicilio en Cf Los
Lopez 10 El Paretdn- Totana (Murcia), eén calidad de Secretaria de la Asociacidn de
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CERTIFICO

l. Que en fecha 24 de abrl de 2017 y en Totana se celebrd la Asamblea General de la
entidad denominada Asociacion de Enfermedades Raras Dgenes dehdamente
convocada de acuerdo con los Estatutos de la entidad, en la que por mayoria absaluta, |
s¢ acordd aprobar las cuentas del afo 2016 v que se reflejan en la auditoria adjunta.

2. Que las cuentas anuales han sido awditadas por Rafael Alemany Herrera (auditor N
ROAC 16.027) el cual fue nombrado por los miembros de 1@ Junta Directiva en
diciembre de 2016,

Y para que asi conste v suria los perlinentes efectos, lo firmo en Totana (Murcia), A 16 de
mayoe de 2017 con el visto bueno del presidente D. Juan Carritn Tuedela con
DML 744384201,
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R e P

RTINS - 30850 TOTAMA (URL]
Toit, €01 H76 B2 - DIF0TINETHIE

Presidente Secretaria

[ ___....___.___.__.___-n.m_.m-__mm.mm F . ___.\...
i
i

D'Genes Asociacicn de Enfermedades Raras — Centro Multidisciplingr Celia Carrion Pérez de Tudela
Cf San Cristdbal 7, 30850, Totana — Murcia
968 076 920/ 696 141 708
www. dpenss.es [ info@dpgnes.es



Rafael Alemany Herrera
AUDITOR N* ROAC 16.027

INFORME DE AUDITORIA

ASOCIACION DE
ENFERMEDADES RARAS
D'GENES

Cuentas Anuales correspondientes
al ejercicio terminado el
31 de diciembre de 2016

Ci. Arcipreste de Hita, 1 = 28220 MAJADAHUONTIA (Madrid)
Teldf 91 634 20 44 = Fax T 638 33 69 = c-mail; rafamategui@mategiimsesnnes.com



Rafael Alemany Herrera
AUDITOR N ROAC 16027

A la Junta Directiva de ASOCIACION DE ENFERMEDADES RARAS D GENES.

He auditado las cuentas anuales de ASOCIACION DE ENFERMEDADES RARAS D'GENES
comprenden el balance de situacion al 31 de diciembre de 2016 la cuenta de pérdidas vy

ganancias y la memoria abreviada correspondientes al ejercicio anual terminado en dicha
fecha.

Los administradores son responzabies de |a formulacion de las cuentas anuales de |a entidad,
de acuerdo con el marco normativo de informacion financiera aplicable v en particular, con los
principios y criterios contables contenidos en el mismo.

El ejercicio econémico abarca desde el 1 de enero hasta el 31 de diciembre.

Mi responsabilidad es expresar una opinién sobre las citadas cuentas anuales en su conjunto,
basada en el trabajo realizado de acuerdo con la nomativa reguladora de la actividad de
auditoria de cuentas vigente en Espafia, que requiere el examen, mediante la realizacion de
pruebas selectivas, de la evidencia justificativa de las cuentas anuales y la evaluacién de su
presentacion, de los principios y criterios contables aplicados y de las estimaciones
realizadas.

De acuerdo con la legislacion mercantil, los administradores de la sociedad presentan, a
efecto comparativo, con cada una de las parfidas del balance de situacidn, de la cuenta de
perdidas y ganancias y de la memoria abreviada de las cuentas anuales, ademas de las cifras
del ejercicio 2016, las corespondientes al ejercicio anterior. Mi opinidn se refiere
exclusivamente a las cuentas anuales del ejercicio comprendido entre 1 de enero v el 31 de
diciembre de 20186,

El ejercicio 2015 fue auditado sin salvedades
La sociedad no esta obligada legalmente a realizar auditoria sino por decision voluntaria.

En mi opinién, las cuentas anuales del ejercicio 2016 adjuntas expresan, en todeos los
aspectos significativos, la imagen fiel del patrimonio v de la situacién financiera de la entidad
ASOCIACION DE ENFERMEDADES RARAS D'GENES, al 31 de diciembre de 2016 y de los
resultados de sus operaciones correspondientes al ejercicio anual terminado en dicha fecha y
contienen la informacion necesaria y suficiente para su interpretacion y comprension
adecuada, de conformidad con los principios y normas contables generalmente aceptados en
la normativa espaficla que resultan de aplicacion y guardan uniformidad con los aplicados en
el ejercicio anteror.

Asi mismeo se ha comprobado que los importes que se aplican en la Memaoria de Actividades
corresponden con las de la cuenta de resultados sin entrar a valorar ni el criterio de reparto
aplicade entre ellas ni otros aspectos o descripciones de las mismas expresadas en la
misma.

Rafael Alemany Herrera
25 de Marzo de 2017

. Arcipreste de Hita, 1« 2820 MAJADAHOND A {(Madrid)
Teléf, 91 634 20049 = Fax 4 638 33 69 = eamail: rafamalegui@ mateguiasesarés.com



ESTADOS FINANCIEROS
BALANCE DE SITUACION
CUENTA DE RESULTADOS




BALANCE DE SITUACION

EJERCICIO

2016

ASOCIACION

ASOCIACION DE ENFERMEDADES RARAS D'GENES

ACTIVO NOTAS EIERCICIO 2016] EJERCICIO 2015
A) ACTIVO NO CORRIENTE 176.026,52 215.118,11
I. Inmovilizada _:n,whm@m 5 2.804.27 515,44
. Inmgwilizado materal 5 173.162.25 183 602,67
V1. Inversiones financieras a lango plazo g 0,00 31.000,00
|B) ACTIVO CORRIENTE 128.920,70 37.172,44
Il. Usuarios y otros deuderes de la actividad propla 7 m.wuu.n.u_ 700,00
lil. Deudores comerciales y atras cuentas a cobrar 10 3.955,40] 311,56
VIi. Efectiva y otros activos liquidos equivalentes 115.465,30) 36.160,88
TOTAL ACTIVD 304.947,22 252.290,55
[PATRIMONIO NETO ¥ PASIVD NOTAS EJERCICIO 2015| EIERCICIO 2015
A) PATRIMONIO NETO 294.896,15 240.137,65
|A-1) Fondos propios 11 148.150,35 103.451.63
|I. Dotacion fundacional /Fendo social 11 103.461,63 09,457.02
1. Fondo social 103 461,63 99 457,02
|IV. Excedente del ejercicio 3 44 6RE 72 4,004,561
A-3) Subvenciones, donaclones y legados recibidos 14 146.745,80| 136.676,02
_n_ PASIVO CORRIENTE 10.051,11 12.152.50
|V. Aereedores comerciales y otras cuentas a pagar 10 10,051,11 12.152,90
1. Proveedaores 0,00} 409,72
2. Dtros acreedores 10.051,11 11.743.18
TOTAL PATRIMONIO NETO ¥ PASIVO 304.947 26 252.290.55
o
___(FJ...... |



PERDIDAS Y GANANCIAS
EJERCICIO 2016

ASOCIACION DE ENFERMEDADES RARAS D'GENES

| EJERCICIO 2016] EJERCICIO 2015)

EXCEDENTE DEL ERERCICIO

1. Ingresos de la entided por la actividad propia 22407827 152.149.65
&| Cuotas de asoclados v afiliados 23.169,00 18.083 .30

b} Agortaciones de usuarios 201.495,50 17.097,.08

L Ingresas o promaciones, patrocinedores v colaboradores 1158.063,36 od. 389 39

e} Donacionss y legados imputados al excedents dol ejerciclo 62,350,413 Z2.573.85

2. Ventas e ingresos 0,00 213,00
3. Ayudas monetarias y otros -5.038,92 -17.061,97
16 Aprovislonamientos -21.637.21 25828 51
|2 Gastes de persanal -104.364,18 =B 566,57
8. Otros gastos de la actividad -31.89721.93 -32.234,07
10, amortizacion del iInmovlizadao -12.B6E,39 -H.689,52
j8.1) EXCEDENTE QE LA ACTIVIDAD 44,201,659 3.978,71]
14, Ingrasos financieras 21708 25,90
15, Gastos financieros =30 05 0,00
|A.2) EXCEDENTE DE LAS OPERACIONES FINANCIERAS 487,03 25,50
|A.3) EXCEDENTE ANTES DE IMPUESTOS [ A1+a.2) 44 688,732 4,004,561
15, Impuestos sabre henelicios a.0a 0,00
A2} VARIACION DE PATRIBMONIO METO RECONOCIDA EM EL EXCEDENTE DEL EIERCICIO 44 608,72 4,004,651

|B] INGRESOS ¥ GASTOS IMPUTADDS DIRECTAMENTE AL PATRIMONIO NETD
L. Subwenciones recibidas

2. Donaciones y legados recibides

3, (Mros ingresos y gastod 10,069,758 7,480,062
a, Efecto imposithen

B.1] vARIACION DEL PATRIMOMNIO NETD POR INGRESOS ¥ GASTOS RECONOCIDOS
|DIRECTAMENTE EN EL PATRIMONIO NETO (1+ 2 + 3+ 4) 10,069,758 -2.490,02
m_ﬂ RECLASIFICACIOMES AL EXCEDENTE DEL EJERCICIO

1. Subvenciones recibidas

2. Donaciones ¥ legados recibidas

3. Otros ingredss v gaitod

4., Efacto irmpeditien

€.1) VARIACION DEL PATRIMONIC NETO POR RECLASIFICACIONES AL EXCEDEMTE DEL

EJERCICIO {1+ 2 + 3+ 4 0,00 9.0
D) VARIACION DEL PATRIMOMNIO NETO POR INGRESOS Y GASTOS IMPUTADOS

DHRECTAMENTE AL PATRIMONID NETD (B.1 + C.1) 10.069 78 <7 480,03
E)] AJUSTES POR CAMBID DE CRITERIO

Fi AJUSTES POR ERROAES

G] VARLACIONMES EN EL FOMNDD SOCIAL
H| OTRAS VARIACIOMNES

1) RESULTADD TOTAL VARIACION DEL P, NETD EN EL EJERCICIO (A4 + D+ E+F+ G+ H) 54,758,50 -3.485.41




MEMORIA ECONOMICA




ASOCIACION DE ENFERMEDADES RARAS Y OTROS
TRASTORNOS GRAVES DEL DESARROLLO D'GENES

UNIDAD MOMETARILA;

MNIF: G-T3.567.935 EURD

1.-ACTIVIDAD DE LA ENTIDAD

La Asociacion de enfermedades raras y otros trastornos graves del desarrollo “D'GENES”™ es
una entidad que sin animo de lucro ¥ cuvos fines son:

* Crear espacios de intercambio y convivencia entre familiares y padres con hijos con
enfermedades raras. ~Sensibilizar sobre la problematica de salud pdblica que suponen
las enfermedades raras —Emprender acciones que contribuyan a mejorar la calidad W
esperanza de vida de los enfermos y sus familias. ~Poner en marcha acciones que
repercutan en evitar el aislamiento social que en muchos casos sufren los padres con
hijos con enfermedades raras. —Realizar actividades de difusién de las caracteristicas
¥ particularidades de las enfermedades catalogadas como raras.

= Llevar a cabo acciones de coordinacidn con todas las partes implicadas: pacientes,
administracion plblica profesionales de la salud, ete. Para la bisquada de recursos
que repercutan en la mejora de {a calidad de vida y atencidn de los afectados.

* Realizar actuaciones de promocion, dinamizacidn v reconocimiento del voluntariado
social.

= Promocionar habitos de vida saludables que incidan favorablemente en la avolucian y
pronastico de la enfermedad,

* Promover la calidad de vida de las personas gue presentan problemas de salud
desarrollande programas de ayuda a personas con enfermedades raras y enfermos
cromicos.

« Realizar proyectes dirigidos a la insercidn laboral e integracién social de colectivas en
situacion o riesgo de exclusion social; personas con discapacidad y otros colectivas de
dependencia social.

» Realizar congresos o similares, conferencias, viajes o excursiones, conciertos,
ediciones de libros o revistas, proyectos referidos a actividades recreativas de ocio y
culturales

Para el cumplimiento de los mismos la Asoclacidn ha promovido y organizado actividades y/a
actuaciones dirigidas a nifos/as que padecen enfermedades catalogadas como raras y otras
problematicas; neuroldgicas, psicometriz, autismo, hiperactividad, retraso mental, audicion y
lenguaje, etc. Asimismo ha desarrollado acciones dirigidas a familiares y personas y entidades
implicadas y relaclonadas con las personas que padecen enfermedades raras y otras
problematicas v se han puesto en marcha acciones de promocion y dinamizacidn de
voluntariado social.

El dia 28 de Febrero de 2008, en Totana (Murcia), se formalizd el “acta fundacional” de la
Asociacion aprobandose sus Estatutos con fecha 25 de Enero de ese mismo afio.

Consta inscrita en el Registro de Aspciaciones de la Region de Murcia con el ndmeno 9094,/1°
en virtud de reselucion de la Secretaria General de la Consejeria de la Presidencia de fecha
14 de febrero de 2008.
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Con fecha 8 de septiembre de 2010 se recibia la aprobacién, por parte del organismo piblico
pertinente de las modificaciones efectuadas en los Estatutos de la Asociacidn para adaptarios
& sus musvas necesidades asociativas.,

Con fecha 17 de julio de 2012 se publicd en el BOE la Orden del Ministerio del Interior

INT/1860/2012 de 22 de mayo de 2012 donde fue declarada la Utilidad Piblica de la
Asociacién,

Con fecha 13 de marzo de 2014 se celebro Asamblea General Ordinaria de la Asociacion donde
se aprobaron la modificackdn de la denominacion a la de ASOCIACION DE ENFERMEDADES
RARAS ['GENES, la modificacion del ambito de actuacion a NACIONAL, v la ampliacién de su
objeto social. Con fecha 12 de Junio de 2014 fue Inscrita las modificaciones indicadas en el
Registro Naclonal de Asociaciones, en el Grupo 1; Seccion 1; con el ndmero &05665.

Z2.-BASE PRESENTACION DE LAS CUENTAS AMUALES,
2.1, Imagen fiel

Las cuentas anuales abreviadas, formadas por el Balance de Situacian, la Cuenta de
Perdidas y Ganancias, la Memoria abreviada, que se han elaborado a partir de los registros
contables, habiéndose aplicado las disposiciones legales vigentes en materia contable, vy
particitdarmente las normas de la Resolucion de 26 de marzo de 2013 del Instituto de
Contabilidad vy Auditaria de Cuentas por las que se aprueba el Plan General de contabilidad de
las entidades sin fines lucrativos (BOE de 10 de abril de 2011}, con el objeto de mostrar la
imagen fiel del patrimonio, de la situacion financiera y de los resultados de la entidad.

Ho existen razones excepcionales por las que, para mostrar la imagen fiel, no se hayan
aplicado disposiciones legales en materia contable,

Las Cuentas Anuales adjuntas 5 sometieron a la aprobacion por la Asamblea, slenda
aprobadas sin modificacion alguna.

2.2. Principios contables.

Las cuentas anuales se han elaborador aplicando los principios contables generalmente
aceptados. No existe ningln principio contable que, siendo significativo su efecto, se haya
dejado de aplicar.

2.3, Aspectos criticos de la valoracion y estimacién de |a incertidumbre

Mo se han producido cambios en las estimaciones contables que puedan afectar a las cuentas
anuales de los ejercicios presentes o futuros,

No existen incertidumbres que pusdan aportar dudas significativas sobre la continuidad de la
actividad de D'GENES.

2.4, Comparacién de la informacidn.

La informackon que se ofrece en las cuentas anuales posibilita la comparativa en funcicn de
cada cuenta contable con el ejercicio anterlor, al aparecer los dates de balance y cuenta de
resultados del ejercicio 2015.

Pagina W
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2.5. Elementos recogidos en varias partidas.

Mo se presentan elementos patrimoniales registrades en varias partidas del balance,
2.6. Cambios en criterios contables,

Mo s& han realizado en el ejercicio ajustes por cambilos de criterios contahbles,

2.7. Correccion de errores.

Ho se han realizade en el ejercicio ajustes por errores contables de anos anteriores.

3. EXCEDENTE DEL EJERCICIO
3.1. Analisis de las principales partidas que forman el excedente del ejercicio
En este ejercicio se han incrementade los ingresos por cuotas de socios, usuarios vy

colaboradores o que ha permitido un mayor nivel de gastos en elementos y actividades
destinadas a los pacientes y asociados, que es el fin primordial de la asociacidn. .

3.2 Informacion sobre [a propueesta de aplicacion del excedente,

2016 205

Excedente del ejercicio 44 GBR T2 4.004 61
Remanents
Raservas volunfarias
Oiras reservas de libre disposicion

Base de reparto 44.688,72| 4.004 61
A fondo social 44 GA8.T? & 004 51
A resena por fondo de comarcio
A resenvas especiales
A resenvas voluntanas
A compensacion de pérdidas de ejercicios anferiores

Aplicacion 44.688,72 4.004,61

En relacidn con la aplicacion de los excedentes se estd a lo dispuesto en el articulo 13,
apartado 2 de la Ley Organica 1/2002, de 21 de marzo, reguladora del Derecho de Asociacion:
“Los beneficios obtenidos por (os asociociones, derivodos del ejercicio de actividades
econcmicas, inclwidas las prestaclones de servicios, deberdn destinarse, exclusivamente, al
cumplimiento de sus fines, sin que quede, en ningln caso, su reparto entre (os aseciaodos ni
entre sus CONYUGES O PETSONGS que conmvivan can oguelios con analoge relacidgn de afectividad,
nl entre sus parientes, ni su cesion grofuita @ personas flsicas o juridicas con interés
lucrativa™,




4.-NORMAS DE VALORACION

4.1, Inmovilizado intamgible,

El inmovilizade intangible se valora inicialmente por su coste de adquisicion, Después del
reconocimiente inicial, el inmavilizade intangible se valora par su goste, menos la
amortizacion acumulada y, en su caso, el importe acumulado de las carrecciones por
deterioro registradas.

Para cada inmovilizado intangible se analiza v determina si la vida Otil es definida o
indefinida.

Los activos intangibles que tienen vida (til definida se amortizan sistematicamente en funcién
de la vida util estimada de los mismos v de su valer residual, Los métodos v periodos de
amortizacion aplicados son revisados en cada cierre de gjercicio y, si procede, ajustados de
forma prospectiva. Al menos al cierre del ejercicio, se evalia la existencia de indicios de

deterioro, en cuyo caso se estiman los importes recuperables, efectuandose las correcciones
valorativas que procedan.

En et presente ejercicio no se han reconacido “Pérdidas netas por deteriore™ derivadas de los
actlvas intangibles,

Mo existe ninglin inmavilizado intangible con vida Gl Indefinida.

Las aplicaciones informaticas adquiridas se amartizan linealmente en tres afios. Los costes de
mantenimiento de las aplicaciones informaticas se imputan a resuitados del ejercicio en que
se incurren,

La amortizacion aplicada durante el ejercicia 2016 ha sido de 12.866,34 euras
4.2, Inmovilizado material

=on en su totalidad bienes de inmovilizade no generadores de flujos de efectiva valorandase a
su precio de adquisicidn o a su coste de produccidn que incluye, ademés del importe
facturade despuss de deducir cualquier descuente o rebaja en el precio, todos los gastos
adicionales y directamente relacionados que se produzean hasta su puesta en funcionamienta,
como los gastos de explanacién y derribo, transporte, seguros, instalacion, mantaje y otros
similares.

Los gastos realizados durante el ejercicio con mativo de las obras y trabajos efectuados por la
entidad, se cargaran en las cuentas de gastos que correspondan. Los costes de ampliacion o
mejora gue dan lugar a un aumento de la capacidad productiva o a un alargamiento de la vida
wtil de los bienes, son incorporados al active come mayor valor del mismo, Las cuentas del
inmovilizade material en curso, se cargan por el importe de dichos gastos.

El dia 27 de febrera de 2014 se inaugurd el nuevo local de la Asociacian para el ejercicio de
sus fines sociales, a los efectos de valorar el bien se ha tomade como valor del inmueble su
valor de adquisicion mas todes los gastos mecesarios para su acondicionamiento v puesta en
funcionamiento, siendo la fecha del 27 de febrero la indicada para comenzar a calcular las
amortizaciones correspondientes y tal come se indica a continuacion.

La amortizacion de los elementos del inmovilizado material se realiza, desde el momento en
el que estan disponibles para su puesta en funcionamiento, de forma lineal durante su vida




util estimada estimando un valor residual nulo, de acuerdeo con los siguientes porcentajes:

| CONSTRUCCIONES R
_EQUIPQS PROCESD DE INFORMACIGON 5%
MOBILIARIO 108,
OTRO INMONI LZADO MATERIAL 10%
INSTALACIONES DE AGUA, ELECTRICIDAD, ACONDICIONAMIENTD DE
AIRE, REFRBGERACION ¥ CALEFACCION 12%

4.3, Inversiones inmobiliaras,

La Asociacion no dispone de este tipo de inversiones siendo el local de que dispone para uso
de la entidad v no para fines especulativos

4.4, Bienes integrantes del Patrimonio Historico,

La Assciacion de enfermedades raras y otros trastornos graves del desarrollo "D"GENES" no
posee bienes del Patrimonio Histdrico.

4.5. Permutas
Mo se ha realizado ninguna permuta del inmovilizado durante el ejercicio.

Las permutas, cuando existen, se califican como comerciales o no comerciales. Las permutas
comerciales son aquellas que se realizan entre elementos de distinta naturaleza, siendo no
comerciales los demas. En concreta, para determinar si los elementos objeto de la perTta
son de igual o de distinta naturaleza, se atiende a la configuracion de las flujos de efectivo
generados por cada uno de los activos, de tal forma gue si tal configuracion -que se refiere al
riesge, calendaric e importe-difiere sustancialmente entre los dos activos, se califica la
PEFMULA Coma comercial.

4.6, Instrumentos financieros.

La sociedad tiene registrados en el capitule de instrumentos financieros, aguellos contratos
que dan lugar a un activo financiero en una empresa y, simultineamente, a un pasha
financiera o a un instrumento de patrimonic en otra empresa, asi coma los derechos de
crédito surgidos en la compra de activos no corrientes, fianzas y depésitos recibidos.

Los instrumentos financieros se reconocen en el balance abreviado de a Entidad cuando &sta
S8 COnvierte en una parte obligada del contrato o negocio juridico, conforme a las
disposiciones del mismo.

Los activos financleros incluidos en esta categoria se wvaloran inicialmente por su coste
icontraprestacion entregada més los costes de la transaccidn directamente atribuibles) y
valorandose posteriormente por su coste amortizado, contabilizande en la cuenta de
resultados los intereses devengados, aplicando el método de interés efectivo. Los craditos por
operaciones comerciales con vencimiento no superior a un ano y que no tengan un tipo de
interes contractual, asi como los anticipos y créditos al personal, se valoran por su valor
nominal cuando el efecto de no actualizar los flujos de efectivo no sea significativo,

Ho obstante lo anterior, los activas financieros con vencimiento no superior a un afo que se
hayan valorado inicialmente por su valor nominal, se continuan valorando por este importe,
excepts que s& hayan deteriorada.




Las correcciones por deterioro de valor v su reversiin se reconocen come un gasta o un
Ingress, respectivamente, en la cuenta de resudtados. Las cuotas, donativos y otras ayudas
similares, precedentes de patrocinadores, afiliados u otros deudores, con vencimiento a corto
plaza, originaran un derecho de cobro que se contabilizard por su valor nominal. $i el
vencimiento supera el citado plazo, se reconoceran por su valor actual. La diferencia entre el
¥alor actual y el nominal del crédito se registrara como un ingreso financiéra en la cuenta de
resultados de acuerdo con el criterio de coste amortizado. Los préstamos concedidas en el
ejercicio de la actividad propia a tipo de interés cera o por debajo del interés de mercado se
contabilizaran por su valor razonable. La diferencia entre ef valor razonable v el importe
entregado s reconocera, en el momento inicial, como un gasto en la cuenta de resultados de
acuerda con su naturaleza. Después de su reconocimiento iniclal, la reversion del descuento
practicado se contabilizard como un ingreso financiero en la cuenta de resultados. Al menos
al cierre del ejercicio, deberan efectuarse las correcciones valorativas necesarias siempre
que exista evidencia objetiva de que se ha producido un deteriora de valor en estas activos, A
tal efecto serdn de aplicacion los criterios recogidos en el Plan General de Contabilidad de
Pequenas v Medianas Empresas, para recanocer el deterioro de los actives financieros Que 5@
contabilizan aplicando el criterio del coste amortizada.

Los pasives financieros se reconocen en el balance abreviado cuande la Entidad se convierte
en una parte cbligada del contrata o negocio juridico conforme a sus disposiciones. Los
pasivos financieres, a efectos de s valoracion, se clasifican en la categoria de pasivos
financieros a coste amortizade, valordndose iniclalments por su coste {contraprestacidn
recibida ajustada por los costes de la transaccion directamente atribuibles), v valorandose
posteriormente por su coste amortizado, contabilizando en la cuenta de resultados los
intereses devengados, aplicande el método de interds efectivo. Los débitos por operaciones
de las actividades con vencimiento no superior a un afo y que no tengan un tipo de interés
contractual, asi como las flanzas y los desembolsos exigidos por terceros sobre
participaciones, el importe de los cuales se espera pagar a corto plazo, se pueden valorar por
su valor nominal, cuando el efecto de no actualizar los flujos de efectivo no sea significativa.
Les debitos con vencimlento no superior a un afio que se valoren inicialmente por su valor
nominal se han de continuar valorando por este importe. Las ayudas y otras asignaciones
concedidas por la Entidad a sus beneficiarios, con vencimiente a corto plazo, originaran el
reconocimiente de un pasivo por su valor nominal. 51 el vencimiento supera el citado plazo, se
reconoceran por su valor actual. La diferencia entre el valor actual v el nominal del débito se
contabilizara como un gasto financlers en la cuenta de resultados de acuerde con el criterio
del coste amortizado. 5i la concesian de la ayuda es plurianual, el pasivo se registrard por |
valor actual del importe comprometide en firme de forma irrevocable & incondicional. Se
aplicara este mismao criterio en aguellos casos en los que la prolongacion de la ayuda no esté
sometida a evaluaciones periddicas, sino al merp cumplimients de tramites formales o
administrativos.

4.7. Creditos y débitos por la actividad propia

4.8, Existencias

Mo existen existencias en el ejercicio

4.9. Transacciones en moneda extranjera,

Mo 3¢ ha realizado ninguna transacclén en moneda extranjera durante el ejercicio,

4,10, Impuesto sobre beneficio.
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m.mm.n__._ lo dispuesto en la Ley 49/2002 de 23 de diclembre, de regimen fiscal de las entidades
sin fines lucrativos y de los incentivos fiscales al mecenazgo, debido a la estructura de
ingresns y gastos, la Asociacion estd exenta del Impuesta sobre Sociedades,

Segun este régimen, la Entidad goza de la exenclén del impuesto sobre Beneficios por los
resultados obtenides en el ejerciclo per las actividades que constituyen su objeto social o
finalidad especifica, asi como por sus incrementos patrimoniales derivados tanta de
adquisiciones como de transacciones a titulo lucrativo, siempre gue unas y otras se obtengan
0 s realicen en cumplimiento de su finalidad especifica.

Pero al superar los 50.000,00 € de ingresos tiene que presentar el impuesto si bien no debe
tributar por &l

La Entidad no desarrolla ninguna actividad afecta a la tributacién del Impuesto sobre | Valar
Anadido. En este sentido, las cuotas del impuesto soportadas son mayer importe de la compra
y mayor importe de la adquisicidn de Inmavilizado.

4,11, Ingresos y Gastos,

Les ingresos y gastos se registraran atendiendo a los principios del devengo ¥ correlacion de
ingresas y gastos, cuando se cumplan los criterios de probabilidad en la obtencién o cesidn de
recursos que incorporen beneficios o rendimientos econdmicos y su valor pueda determinarse
con un adecuado grado de fiabilidad.

Los gastos realizados por la entidad se contabilizaran en la cuenta de resultades del ejercicio
en el que se incurran, al margen de la fecha en que se produzca la corriente financiera. En
particular, las ayudas otorgadas por la entidad se reconoceran en el momento en que se
apruebe su concesion,

En la contabilizaclon de los ingresos en cumplimiento de los fines de la entidad se tendran en
cuenta Las siguientes reglas:

a) Los ingresos por entregas de bienes o prestacidn de servicios se valorardn por el importe
acordado.,

b} Las cuotas de usuarios o afiliados se reconoceran como ingresos en el pericds al gue
correspandan,

¢} Los ingresos procedentes de promociones para captacidn de recursos, de patrocinadores y
de colaboraciones s reconaceran cuando las campafias v actos se produzcan.

d) En todo caso, deberan realizarse las periodificaciones necesarias.

4,12, Provisiones v contingencias.

Las obligaciones existentes a la fecha del balance de situacion surgidas como consecuencia de
sucesos pasados de los que pueden derivarse perjuicios patrimoniales para la Sociedad cuyo
importe ¥y momento de cancelacion son indeterminados se registran en el balance de situacién
Comd provisiones por el valor actual del importe mas probable que se estima que la Sociedad
tendrd que desembolsar para cancelar la obligacian.

4.13Gastos de personal.

El importe por este concepto ha sido de 104,361,138 frente a los 64.586,57 € del afio anterior,
Diche increments ha sido consecuencia de nuevas contrataciones, incluida un director

_ m.._..",.mmﬂ_m T



gerente para la entidad.
4.14. Subvenciones, Donaciones y Legados.

Las subvenciones, donaciones y legados no reintegrables se contabilizardn, con caracter
general, directamente en el patrimonio neto de la entldad para su pasterior reclasificacian al
excedente del ejercicio como ingresos, sobre una base sistemdtica y racional de forma
correlacionada con los gastos derivados de la subvencion, donaclén o legado. Las
subvenciones, donaciones y legados no reintegrables que se obtengan sin asignacidn a una
finalidad especifica se contabilizaran directamente en el excedente del ejercicio en que se
reconozcan.

3i las subvenciones, donaciones o legados fueran concedidos por los asociados, fundadores o
patronos s Seguird este misma criterip, salvo que se otorgasen a titulo de dotacion
fundacional o fondo social, en cuyo caso se reconoceran directamente en los fondos propios
de la entidad. También se reconoceran directamente en los fondos proplos, las aportaciones
efectuadas por un tercero a la dotacion fundacional o al fonda social.,

Las subvenciones, donaciones y legados que tengan carfcter de reintegrables se registraran
como pasivos hasta que adquleran la condicion de no reintegrables.

Las subvenciones, donaciones y legados de caracter monetario se valoraran por el valor
razonable del importe concedido. Las de caracter no monetario o en especie se valoraran por
el valor razonable del bien o servicio recibido, siempre que el valor razonable del citado bien
0 serviclo pueda determinarse de manera fiable,

La imputacion al excedente del ejercicio de las subvenciones, donaciones v legados que
tengan el caracter de no reintegrables se efectuard atendiendo a su finalidad. En este
sentido, el criterio de imputacion de wna subvencidn, donacion o legado de caracter
monetario debera ser el mismo que el aplicado a otra subvencion, donacién o legado recibida
en especie, cuando se refieran a la adguisicion del mismo tipo de activo o a la cancelacion
del mismo tipo de pasivao,

A efectos de su imputacion al excedente del ejercicio, se distingueen entre los sliguientes tipos
de subvenciones, donaciones y legados:

a) Cuando se obtengan para financlar gastos especificos: se imputaran como ingresos en el
mismo ejercicio en el que se devenguen los gastos gue estén financiando.

D) Cuando se obtengan para adquirir activos o cancelar pasives, se pueden distinguir los
siguientes Casos:

b.1) Activos del inmovilizado intangible, material e inversiones inmobiliarias: se imputaran
comno ingresos del ejercicio en proporcion a la dotacidn a la amortizacion efectuada en ese
periodo para los citados elementos o, Bn SU caso, cuando $e produzca su enajenacion,
correcclon valorativa por deterioro o baja en balance. Se aplicara este mismo criterio si la
ayuda tieng coma finalidad compensar los gastos por grandes reparaciones a efectuar en los
bienes del Patrimonio Historico.

b.2) Biemes del Patrimonio Historico: se imputarén como ingresos del ejercicio en gue se
produrca su enajenacion, correccion valorativa por deterioro o baja en balance.,

b.3) Existencias que no 5 obtengan como consecuencia de un rappel comercial: se imputaran
como ingresos del ejercicio en que se produzca su enajenacion, correccion valorativa pos

deterioro o baja en balance.
_ _...mm”__._m. B
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b.4) Activos financieros: se imputaran coma ingresos del ejercicio en el gue se produzca su
enajenacion, correccion valorativa por deterioro o baja en balance,

b5} n.__unimn_ma de dewdas: se imputardn como ingresos del ejercicio en que se pradurca
dicha cancelacion, salvo cuando se otorguen en relacién con una financiacisn especifica, en
cuyo caso la imputacian se realizard en funcion del elemento financiado,

Sin perjulcic de lo anterior, en caso de enajenacion del activo recibido, si la entidad
estuviera obligada a destinar la contraprestacidn obtenida de manera simultinea a la
adguisicion de un active de la misma naturaleza, la subvencién, donacion o legado e
imputara como ingreso del ejercicio en ol gue cese la citada restriccion. Se consideraran en
todo caso de naturaleza irreversible las correcciones valorativas por deteriony de los
elementos en la parte en gue éstos hayan sido financlados gratuitamente.

4.15, Combinaciones de negocios.

Mo se han producido nt estd previsto que se produzcan

4.16. Fusiones,

Mo se han producido ni esta previsto que se produzcan

4.17. Megocios Conjuntos,

Ko se han producido ni esta previsto que se produzcan

4.18. Criterios empleados en transacciones entre partes vinculadas.

Las transacciones entre Asociaciones wvinculadas se reconocen por e valor raranable de la
contraprestacion entregada o recibida aplicando los criterlos segin la naturaleza de la

kransaccian,

Durante el ejercicio no ha habido transacciones entre partes vinculadas.

5. INMOVILIZADO INTANGIBLE, MATERIAL E INVERSIONES INMOBILIARIAS

5.1. Inmovilizado intangible

Saldo Inlcal ntradas Salidas Saldo final
Aplicasiones Informaticas 202195 3.146,58 0,30 516857
Amorlizacion Ac. Aplicac. Inf 150855 -787.75 0,00 -2.304,30
TOTAL 515,44 2.348,83 0,00 286427

5.2. Inmoviizado material

El cuadro de movimiento en esta area durante el ejercicio es el siguiente:




_ Saldo Inical Entradas Salidas Salda final

Local calle San Cristobal 125.639 B4 2,00 .00 125,929 84

Instalaciones Técnicas 27.798 27 980 95 0,00 2B.778,22

Mabiliario v enseres 46,975 08 0,00 a.00] $.mum__umm

UIpG presaso informacion 5.097.78 0,00 0.00] 5.057 79}
Cira Inmaovilizado material 705,28 B47.22 i, e
[Amortizacion Inmoy, Material -3 003 59 -12. 068,59 0,00

TOTAL 183.602,67 -10.440 42 0,00 173.162,25)

El dia 27 de febrero de 2014, se inauvgurd el nuevo local que la Asociacion dispone para la
realizacion de todas sus actividades para el logro de sus fines

5.3, Inmovilizado material en curso
Mo existe inmovilizado material en cursa,
5.4. Inmuebles cedidos a la Asociacian

5e mantiene el inmueble que en el ejercicio 2013 fue cedido a la Asociacien ¥ que es el
sigulente:

Inmueble Cedente Titulo Tiempo Valoracion del
bien
Local 0 San Cristobal  Circulo Mercantlly  doaacian Indefingda 103.565.91

.._.mﬂ.”nn_h o T

6. BIENES DE PATRIMONIO HISTORICO

La Asociacion de enfermedades raras y otros trastornos graves del desarrolla "D°GENES" no
posee bienes del Patrimonio Historico.

T. USUARIOS ¥ OTROS DEUDORES DE LA ACTIVIDAD PROPIA

Los crédites, desglose y movimbento de la partida "Usuarios v otros deudores de la actividad
propia”, son los sigulentes:

[Conceptos Saldo Inicial _ |Entradas Salidas Saldo final

Usuarios deudores 0,04 £0.495 50 20.495,50 2,00
Patrocinadores T0O0.00 102.418,14 103 118,14 0,0
Tokal TO0.00 12201364 123.613,64 (1,0

8. BENEFICIARIOS — ACREEDORES

Los credites, desglose y mavimiento de la partida “Acreedores comerciales y otras cuentas a
pagar” ¥ “deudas a corto plazo”, son los siguientes:




Conceptos Sdo Inicial |Entradas Salidas Saldo final

Provesdares -408,72]  37.78801] 3743619 57,80
Acreedores prastacitn servicios =3.343 37 8,809, 11 36.898.49 -438 75
Lisuarios acreadares =5.833 80 10.364 42 o 550 62 0,00
H.P. Acreedora -4 053,12 5,283 88 B.633.77 -5.403 (9
Organismos Seq. Social acreed -1.195 33 25.575.11 22.767 .60 451218
_._._uE_ -14.841,34) 121 840,53 10828667 -] 287 48

* "H.P, Acreedora por retencienes” recoge el Importe de las retenciones practicadas
lanto de personal como de profesionales, pendientes al final del ejercicio.

* "Organismos de la Seguridad Social acreedora” refleja el importe de la Seguridad
Social del mes de diciembre, abonado en enero de 2016,

9. ACTIWOS FINANCIEROS

i Instrumentos financieras a largo plazo
m m Imstrumentaos de Valores represent. | Créditos derivados y
Ua m patrimonio de deuda otros
b .06 2.015 2.015 2,015 L0116 2.015
ACtwios A v, fafonabl= con
CAmbios an yg.
Irvers.s mankenidas hasta vio 0,00 31.000,00
Préstames v partidas a cebrar
Activos omponioles para venla
Derteidios de cobertura
Total 0,00 31.000,00
Instrumentos financieras a corto plazo
= Instrument s de | Valores Creditos derivados

0 mn patrimonio represent.de deuda | otros

,.Im = 7.016 1.015 1.016 | Z.015 2.016 2.015
Actheos @ v, razonable con

cambios e pyg,

frvers. mantenidas hasta Ve

Prestamos i particlas & coorar 3.955,44| 311,56

ACLvS disponihles para baenta

[erivacios de cobertusts

Taotal 0,00 0,00 0,00 0,00] 3.955,44| 311,56

Durante el ejercicio 2015 se ha pasado el fondo de 31.000,00 € a tesoreria

Tmm._sw 11
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En cuanto a las partidas a cobrar a corto plazo se refiere a unas retenciones gue tiane que
devolver hacienda

10. PASIVOS FINANCIEROS

Instrumentos financieros a largo plazo

8 Deudas con [ Obligaciones y otros| Derivados y otros
0 < entidades de crédite |valores negociables
m m 2016 2015 2016 2015 2016 2015
Fasival a v, razonabls com
cambios &n byl
Drebitos v particas & pagar
ko
Total

Mo hay pasivos a largo plazo

Instrumentos financieros a corto plazo
2 Deudas con [Obligaciones y atros| Derivados y otros

0 W entidades de credito |valores negociables

= o 2016 7015 2016 2015 7016 2015
K= (%]

Paiives a v, razonable

Heditas y partides a pagar 631990 5.109.7B
(itros
Total 6,319,10] 5.109,78

La cantidad reflejada en CP corresponde a “Acreedores comerciales y otras cuentas a pagar”,
11. FONDODS PROPIOS

El cuadro de movimiento en esta drea durante el ejercicio es el sigulente:

Conceplos Sdo Inicial _ |Entradas Salldas Sdo final

Fondo soolal 29 457 032 4,004,561 0,00 103,461,563
Reservas 0,00 0,00] 0,00 0,00
Excederta dal ejercicio 4 004 E1 44 R8T 4 004 51 44 GBS T2
Total 103.461,63]  48.603 33 A004,61]  148.150,35

12. SITUACION FISCAL
Ros remitimos a la nota 4.8 de esta Memoria, gue dames por reproducida agui, en la que se
infarma de los motivos por los que La Asociacidn de enfermedades raras y otros trastornos

graves del desarrollo "D'GENES"™ estd exenta del Impuesio sobre Sociedades, por lo que no
procede efectuar ningdn ajuste fiscal.

13. INGRESOS Y GASTOS
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CUOTAS AFILIADOS 23.169,00 | 10,32%
| CUOTAS USUARIOS 20,495,50 9,13%
CAPTACION RECURSOS 11806336 52,57%
SUBVENCIDNES DONACIONES | s23s041] 2776%
INGRESOS FINANCIERDS 517,08 0,23%
INGRESOS 22459535 100,00%
BIENES DESTINADOS A LA ACTIVIDAD 2162721 12,03%
AYUDAS MONETARIAS 9.038,92 5,02%
GASTOS DE PERSONAL 104.361,18|  58,01%
GASTOS DE LA ACTIVIDAD 3197293 17,77%
AMORTIZACION DEL INMOVIZADO 12.866,34 7,15%
GASTOS FINANCIEROS 30,05 0,02%
GASTOS | 179.906,63|  100,00%

El mayor importe de financiacion se produce por las actividades realizadas por |a
asociacion v por donaciones,

En cuanto a los gastos, en el que destaca el de personal, es debido a gue se trata de
profesicnales que dan servicios a las personas afectadas ¥ sus Tamilias cumpliendo la
finalidad de la ascciacion

14. SUBVENCIONES, DONACIONES Y LEGADOS

Durante el ejercicio s& ha concedido as siguientes subvenciones

FECHA ENTEDAL IMPORTE
Fali-10 Suhventids SPF 125000 1
13-13-16 Subvendde Ayuntamiantg de PMurgis I7R94L | T
25-12-16 Comunidad Autdnama de Murci 005000 | 2
A4:12- 16 HSELA Puscano 000030 | 4

um.__m..._mz.ﬂ__u.—.-ml___. AY UGS PUBLICAS 54,539 41
1E-05:16 Colaberacicn Cata 100000
21-12-16 Subreeridn FEDER L1000, 00
SUEVENCIONES ¥ PRIVADAS I 0040, 00

1.- Ministerio de Sanidad y Servicios Soclales para la realizacion de programas de
interés general con carge @ ka askgnackdn tribularia del impuesic sobre la renta de las
personas fisicas

4.- Ayuntamiento de Murcia para servicio de informacién vy orientacion para personas
con enfarmedades raras y sus familias en &l municipio de Murcia para 2018

d.- Asamblea Regional de Murcia para el Centro Multidisciplinar de atencidn integral

Y




o

v d’oenes

-

Celia Carridn Pérez de Tudala

4,- Consejeria de Familia e igualdad de oportunidades de ia Ragidn de Murcia para
manterimiento y desarrolio infantl y atencién temprana pEra persones oon
enfermadades raras y sus familias de la reglén da Murcia,

15. APLICACION DE GRADO DE CUMPLIMIENTO A FINES PROPIOS

1.- Grado de cumplimiento
La enfidad destina a sus fines |a totalidad de los ingrescs v excedentes obtenidos

2
W .W & Recursos
. = 4 Eaatinaikis
= ¥ ] M A F il @ caniioer & Mirers
M # £ m (gewios + ._
3 g 2 pthim sl I M1 gorg | Pundie
.m | h -]
2 T
oz :
W | mansm | oeo| iooesses] vncenra| savesro| el | ioosmia| to0B4E13 [
e L0088 | 0po| A22GDASE 1Mainia BNEZ? 11 | T | 1zaeoms 121 &11.58 a
e 126IET2 | 000 LETE LS B =R T T 14152491 | 7% 157 484 23 18T S2479 o
TOTAL | 6800457 | 006 | 38073397 | S8R0 | IndE0dar MATHET | MOs4s1d | 12160088 | v8T.SRe 30 0,00
Z.- Recursos aplicados
|MPDRTE
1. Gasios en cumpimdirio o Anes 44 588,72
Bubreencd oo,
Hﬂﬂﬂ dirsibenes ¥ D
legadok
3,  Inwerslones an cerplimlnio de Aoes (29 = 2.0) g0 iy am
2.8 Mmakumcess o8 geiLeso ang 0,0 fafa ]
22 Procadenvay O SETO0§ BN o0 050
d]. Dl casce nclan o B SENOHE) ERuTiCis et aprccon aniengses [uls v}
bl mpuisoon de  puraaioiesd,  diNEcETEs Ll _iﬂﬂ o _u..xu_:t
TS S ST TN
TOTAL i1 & 3§ 4 (08 Bt o] A4 EEATE

16. OPERACIONES CON PARTES VINCULADAS.

Drante el gjercicio no ha habido transacciones entra partes vinculadas,

17. OTRA INFORMACION RELEVANTE

Con fecha 13 de marzo de 2014 s renovd [a Junta Directiva sendo nombrados como
Remuneracidn de los miembros del érgano de gobierno vy administracion La junia directiva,
organo de gobiemo de la asociacidn, no recibe remuneraciones de ninguna clase por el
desempefio de sus funciones cdmo gestores dea la misma.




Obligaciones asumidas por cuenta de los miembros del organc ge Goblema. Al finalizar el

ejercicio 2018, no existe ningOn tipo de deudas con los miembros integrantes del drgano de
gablemo.

Obligaciones. No existen obiigaciones contraidas en materia de pensiones ¥ de seguros de
vida referidas al drganc de gobierno.

18, INVENTARIO

Desde el cierre hasta la formulacion de las presentes Estados Financieros. no se han
producido acontecimientos que alteren & contenido de las mismas

En Totana a 25 de Marzo de 2017
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1. DATOS DE LA ENTIDAD

A, ldentificacion de la entidad

Llengminasian

EECRETARIA GEMERAL TECMIZA

| Asociacion de Enfermedades Raras D'GENES

_Régimen Juridies®

Ley 30/1992 de 26 de noviembre

Registra da Asociaciones®

ASOCIACIONeS

Inscrita en el registro de asociaciones de la Region de Murcia € inscrita en el registro nacional de

Mimem de Irscripoan an al Regisire cormespandierte  Fecha de Inscripcian’

IF

605665 __ 17 de Junio de 2014

G= TASETA35

B. Domicilio de la entidad

CallefPlaza

G San Crisbdbal

Hmerg Godiga Postal

Lzosse

T

Localldad ! Municipio Provincia Telkfana

Talana Murcis GEAOTEEI]

Direccian de Comea Elcindnico Fax:
|_dicighidgancs e

Mo



RS

D,
TR

b

2. FINES ESTATUTARIOS®

La Asociacion de Enfermedades Raras Murcia *D* GENES™ se cred el 25 de Enero de
2008. Estd compuesta por padres, familiares, profesionales de todos los ambitos con el propésito de
crear espacios de infercambio y convivencia entre familiares ¥ padres con hijos con enfermedades
raras ¥ sensibilizar sobre la problematica de saled piblica que suponen las enfermedades raras.

Con este fin, desde la Asociacidn se pretenden emprender acciones que contribuyin a mejorar
la calidad v esperanza de vida de los enfermos ¥ sus familias, poner en marcha acciones que
repercutan en evitar el aislamiento social que en muchos casos sufren los padres con hijos con

enfermedades raras, y realizar actividades de difusion de las caracteristicas v particularidades de las
enfermedades catalogadas como raras.

Nuestros fines son;

= Crear espacios de intercambio y convivencia entre lamiliares v padres con hijos con
enfermedades raras.

- Sensibilizar sobre las problemitica de salud piblica que suponen las enfermedades raras.

Emprender acciones que contribuyan a mejorar la calidad y esperanza de vida de los enfermos
¥ sus familias,

= Poner en marcha acciones que repercutan en evitar el aislamiento social que en muchos casos

sufren los padres con hijos con enfermedades raras.

- Realizar actividades de difusién de las caracteristicas y particularidades de las enfermedades
catalogadas como raras.

- Llevar a cabo acciones de coordinacién con todas las partes implicadas; pacientes,
administracién  piblica, profesionales de la salud, ete. Para la bisqueda de recursos gue
repercutan en la mejora de la calidad de vida v atencién de los afectados.

= Realizar actuaciones de promaocidn, dinamizacion v reconocimiento del voluntariado social.

- Promocionar hibitos de vida saludables qoe incidan favorablemente en la evoluciin y
pronostico de la enfermedad.

- Promover la calidad de vida de las personas que presenten problemas de salud desarrollando
programas de ayuda a personas con enfermedades raras v enfermos crinicos,

- Realizar proyectos dirigidos a la insercion laboral ¢ Integracién social de colectives en
situacidn o riesgo de exclusién social; personas con discapacidad ¥y otros colectivos de
dependencia social.

- Realizar congresos o similares, conferencias, viajes o excorsiones, conciertos, ediciones de
libros o revistas, proyectos referidos a actividades recreativas, de ocio v eulturales.

3. NUMERD DE SOCIOS

Mimeara de personas fisicas asociacas Mimess de peraonas juridicas aseciadas Mdmero fotal da socos”
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4, ACTWVIDADES DESARROLLADAS, RESULTADDS Y BENEFICIARIOS!

By
W fd o

A, |dentificacion de la sctividad

Denominacidn de lo adividad®

Serdcics de atencidn dieda para parsenas con erfermedaces rares ¥ 5us famiias

Servizos comprendidos &n la actividad

Serviclos de stencidn directa: apoyo psicologicn, stencidn social,  fisloterapia, lopopedia, eshmulscdn cognitive:
estmulacion mullisensoral,  Senicio de Refexcligia v relajscidn, hidmserapsa, respirc famikar,  servico de alencie
domiciliania, cudades pafiativns v ledania de |8 anvstac

Browa dascripcin de la actividad"

Servicios de atencidn direcia:

v Servich do Atencidn Sonial y SI0ER. Resgende a la arientacién de parsonas que padecen una ER, emprondigndn
accloras que gotencien el desarmolly de lgs cepacidades v facufades de lss mEmes. La infarmacion &
canocimiento y 9l asesoramients de olras recursss, Son plams funtamentales de este servicia que 5§ COOMING ©o0
&l Senvitio de Infermacian y Orantaclén gue ofrece FEDER Regidn de Muroia,

W Senick oo Logopedia La Lagapedia es ka discplng que engloba &l estudio, prevencidn, svaluacien, diagnostics de
les fraslomes d & comunicesdn humana manifiestos a iraves de patsiogias v aleraciones @n la voz. el habia, o
lenguaje oral, escrie ¥ gestual), la audiciin y las furciones orofsciales, favio en poblacidn infentil cona aduls,

L Senvicio de Fisoseapia Le Fisioterapia e una deciplna saniaria que ejecuds Iratamintos por medic la terapia
manial, efnsco wrapdidics y otros agentes fisicos. Ademas incluye ta sjgcucidn de pruebas para defarminar &
valat de la afectacién y fuema neuwrcmuscular, pruebas para determinar las capacidaces vilales, Tuncionales y
ayudas diagnisticas pasa &l canfral de la evelucsdn

v Senvich de fMidroferapla La Hidroteraps es una disciplina ierapéutica aplicada deniro oel menio acublico pars
catener los Denaficies de dsle. A tovés de caracieristicas como |8 tamperaise o la presitn se parsiguen |os
cijelivas rebabdiladeres planteados pars cada pemona Ademds, hemos de sumare kb experienca agradabile gue
sSupene. Esie medic pare I mayonia de individuos, asl coma [ redescidn dal impacldy de ruessiros movimiendos
dantio del agua,

Sarvicio de Estmuaciln Cogailive Engloba fodas aquellas acthidadas que s2 dirigen 8 mejarar el luncioaamients
cognibvo en general [memgria, Bngua, ebenciin, concanliacian, razonamienio. absiraccidn, OpRracInes
arilmitices ¥ praxiae) pof medio de programas, ejercicios y actvidades. Conslste en ealimulas y mariener las
capacidades cagnitivas existantas., con s Infancadn de majarar o rhantenes &l flundonamiento cognitivo v disminulr la
depencencia oel pacianta.

v Sorvon Aledeiln Peiseidgice La Psicolegla es una disdpina santaria que estuiis la eonducis bumans, los
procascs mWniBleR Ga lae parsonBl y los conebrustas coma la personabdad, |z inkefgencia, las relacionas
inbarpersonales. las caracterisiicas ded crecimients v desamolle del ser humara, &le. Como objelhva geneml se
plantea mejorar & cafidad de wida de la persona, medante 18 mhabiliieson cognitva, & desamoile alecive, 18
modiicaciin de conduclss desacapialivas v la mejora de & avioestima, con el fin ce gue alcance gl maxima
dasarrallo posible an sy atonomia persanal y socal, conslgueands la inlegracién en k& comunidad n b gue vive. En
dafiniiiva &8 irata de qua la pevsona alcance & mayar hienestar psicologico, personal, soclal w familiar posibla

Sarvicio de Reflewalogiz esta terapia complementana, s un mesodo pars majorar o aclividsd de los difemnias
trgancs del cumrpo. El nexo anire la refexolegis aniges ¥ 18 modema &8 B esplicacion de que hoy manas
anabdmicas reflejadas en la plania del pie, corespondientes a drgancs, gldndulas, funciones ¥ zonas anatbmices dal
cuspo. Es una tdonics que tane numenasss banedisos que avddan o 188 gemonas san ER & majorar su caldad de
vidz

Servicio de Estimuwacier Mullizensomal La teora de Integrecion Sansoral de Jesn Ayres y el enfogie

’ DE o
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Snoezelen, Multsensorial, son lerapias quae pIOWOCEN UN OeSperias sensonaEl, fEVOrECIENGD |3 COMMENsIAN de 0§
otros, ded mundo ¥ de i mismos, a fraves de eslimulos y actvidades sonificativas, v pariento sempre de las
necasidades basicas dal nifio asi como de su desamoile real En sus diferenias tipes (somakica, visual, olfatia,
fustativa, tactil, vibratods o vestibular), sa sbordan & Ared perceptive cognitive, Mmedors, somunicacion v lengusje.
prrsanal y social.

Sendcio de respiro familiar El Respirg Familar (AF) @5 un sendeic que sirve pera pobenciar y msjorar al tretan
malidisciglinar, una puasta an comdn del frabajo an comunidsd donds se hace imprescindible refexianar sohra les
demandas ¥ necesidades de las familias, slabaracion de linees di Wrabajo en comon v palenciar programas y
acciones dingdas @ allas pams producr un impacie de mejors en la <alidad de vida famitar

& Afancion domiciliania; Este serdcio se presta a las parsonas que per algin mative, ya ses tBmporal o gemanene.

ne pusdan frasladerss gl caniro para recbir los fratamientos o sesicnes,

+  Cuidadoz Pellatvos pedidficos: Desde enero de 2018 D'genes colabora con la unidad de culdados

palEiivos pedisincos ded Hospital universitario Wirgen de 1a Arrivaca ofreciends a las familias de nifios
con erlermesdades raras atencidn social v atencidn psicoldgica.

Terapia de la Amistad: prevectn Inngvader que peetende gstablecar una red de amistad duraders entra
pareanas afectadas por una enformadad rers. discapacidad, frastomes del desarmolo, sin disgnastico v waluniarios,
2 fravis de i3 creacion de punios de sncuentre donds 58 realzaran actividades de intersccidn sacial de conlactn
dirgcit 2 indinecto, a trawas de las reces satiales v telematicamanie, ademis de actividades de oo Inclugie

B. Recurses humanos asignados a la actividad'™

Tipo do personal MU
Parsanal asalarada T
Farsanal ¢on conlrato de sarmcios _ 2
Pamanal volurianio H 4

C. Coste y financiacidn de la actividacd

GosTE? IMPORTE

Cipstos par aywdes y odros

o ——— _— -

Ayudas monetarias

b

fyudas no monedarias

c

Gaulos par colaboraciames ¥ def drganc die goblema

Agravisianamisntas 13385 B4

Compres ge banes destinadas a la actividad

b

Compras da mabsrias primas

=3

Compras de odras aprosisionamisntos 3540.24

Trabajpos realizades por alras entidades

BE0E 40
4 h“E

y.7
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#.  Pomddas por dederiors

Giasias de parscnal S2180.58

fros gasbas de la ackvidad B0EE.12
a.  Arencamianios y canones 145.20
b, Feparationes ¥ conservaodn 57.68

o, Gervicios oo profesionales indapendisntes

d, Transpomies

o, Prmas de sagures 3a9.20

f.  Sarvicos barcarics

9. Pubdicidad, propaganta y meiacionas pilblicas 230.84
n,  Suminisirog B17.35
. Tributos

| Perdidas por cradiics incobrables cereados da (- actvidad

k. Chras pérdidas de geslidn comiante 44E5.58
Smafizackin de inmolizade F144.54
(astos inanciernss
Diferencias de cambio
Adguisicidn de inmavilgaga

COSTE TOTAL DE LA ACTIVIDAD Tar48.89
FINANCIACION IMPORTE
Cunlas de ssociadss 43664, 50

Prastacknes ga 5envicios de 18 actividad (Incldo cusias de uswarios)™

Ingrescs ardinanics da |a achividad marcardil'

Fantas y oiros ingresos darvadas del patnmaons

Ingrasos can arigen en la Administracién Poblica' S4530.41

A, Contrates con ® secior pdblico




a ks 5

b. Subvenciones 54530 41
¢ Corcherics

Citrios Ingresde del sector privada 2323384
& Subvencicres
b Danacions y lgadas b e
g DOires

FINANCIACION TOTAL DE LA ACTIVIDAD 12143750

D. Bencficiariosias de la actividad

Mimers total de beraficiarics/ns:

»  Banaficlorios sarvicios de Logepedn, Hidraterapin, Fieioterapls, Rellexsiagia, Eslimulacicn Cogrbva, Pecologia: 55

Ciases de beneficiancslas:

Los beneficanos de nuesiras achvidades son en su gran mayoria famiiares y afectados por enlermedades raras. Tambign o
san ko ke gocios de ks enkidad.

Raguiskns exigido: para ostentar 18 condizian de benefcanaz’

Para ser beretficiaric directo de los senicics de slencidn drecla @ ofganizacin estabiece que Bl DENRRCIAND BEE BOGID ¥

aporta ctro mads con una cutts anual de G0E Ademas deberd calaborar can los servcios de forma mensua! depsndiandy e
|_usc que haga oe elas,

Grado de algncion gue reciten s baraficiaricsias:

La almncién gue recben los beneficlarios es una atancdn direcla, individualizads y adaptada & sus capacidades v
necesidades.

E. Rasultados obtenidos v grade de cumplimienta

Resufados obtanidos con la realzacién oo la achividad

Lo resullados de las actividades kan sido muy satisfaciorios v la eniidad valora positivemente el iranscurso dal afio 2016

Grado a nvel de cumpimieno de los fines estabutasios:

El grade g& cumglimenta de [os fines estatutanos ha sido alio ya gue fodas las actividades tenian como propesito principal
cumplir dichos fines

Wt



F. ldentificacian de la actlvidad

Danaminpcion da | actridad™

Sarecio da informackin v enentacian

Sevickos comprandidos en la actwidad™

El Secvicio da Informacisn y Orienlackn (51030, naclo en el 2008 con e fin OEmo de lander IRE CoNEUIEE Eohne |
Enfermacades Raras de pacientes, tamikaras y pralesinaies. Dicha Servicic canalza las consulias y dudas da familiares, |
electados y profesionales, can dversos objetvas!
< Crearuna bage de dalos de afectadas, compadienco dicho reqisirs con bases nacicnales
Canacer s recesidades de |88 perasass afsctadms v farniliares, relallvas & su enfenmedad, unidades o
Asoriaciones de refarencias, aspectos socic-sanitasios y arientacitn peicoldgica, mojoranda la cardidad y caidad
de la miomacdn v 13 calided de wida,
Foned e soracio a pacentes alectados por la misma palaloghs, faciitandp as) medes de spoyo.
Localizar lcs diversas recursss que existen en el ambigs asccialive o las ER

Brave descrpeita da la actvidad™

Analizar 8 fravés de la base de datos las varipbls recogicas, Las consullas 58 canakzan poe diRrenles madios (emal,
tedafonc, presancial redes sociales de la Entclad) ¥ &8 Incorpanan & la base de dalos. i se consicars necesana s realics
un sequimienta del case hasta qua lo dacida el consularts.

Crear Grupes de frabajo: Son espacio do interscciin directs antre los afectades por ura enfemedad poco Trecusibe ¥
sus famiiaes an el que 88 produce un intercambio de informacien mlavanle ¥ acluslizaca aobire dherdas iematicas
B3ociadas 4 ks ER somo son el maco sock-sankari, los recurscs, las scihvidades, asi como los proyecics de
intersancitn & irsesligacicn ¥ la sensidilzacion spoal en esie campo 68 indervencidn. En b actalidad, D'Genes dasarroka
reg grupes de brabajo de patodogias de alta incldencis en |8 Regidn da Murcia: X-Fragil, 2in diagndstice & incontinencia
pigrnent

G. Recurses humanos asignades a la actividad®'

Tipo da parsonal Wimearao

Prrsonal asalaradn a

Pemans can contrabo de sericos 1

Pemonad valuriano z

H. Coste y financiacion da la actividad

COSTE™ IMFORTE

Casios pof ayucas y oinas

d  Apudas monatarias

& Asudas na monetaries

. Gasles por colabonacionas y ded drgenc de gobiemo

Saravisianamantos 1183.08

q fﬁ&p_! |,, P

f.  Compras o bienes desingdos B 18 actadad

g. Compras do maderias primas




i

i

b Compras o ofros aprovisonamesnbos #183.08
i.  Trabajzs realizadoes por alras enlidades
I Perdidas par detesicom
Gasios do parsonad 20872.24
Otros gasios de ls actividad GOEE.12
| Arendamienics ¥ cAnones 14520
m. Reparaciones ¥ CONSEWaCKN BT 65
N Serviclos de profesionales independientss
4. Transparies
p. Prmas de seguos 349,20
0. Servicias bancarios
. Pubkcidad, propaganda y reladones publicas 230 84
&  Suminislros B1T .35
£ Tribuos
u.  Perdidas por crédilos incobrables derivados e la activigad
¥ Oiras pérdidas de geslion courianis d4h5. 58
Amarizacion oa inmowlizedo 058,30
Gastos financismos
_ Diferancias de camba
Adnuisician de inmoyilzaca
COSTE TOTAL DE LA ACTIVIDAD 3188134
FINAMCIACIOHN MPORTE
Cuatas de ssociades
Prestacianes de senicics de |3 achvicad (inculdo sucleg de usuarss)™
Ingresss ordinanics @a la actividad mercanti™
Rentas y olros ingresos derivadas dei patimenia




Sl <
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Ingresos con erigen n la Adminisracidn Plabza™

o Condratos con el seclor pibica

€& Subyenciones

[ Cancigrtos
Otros ingresas ol secicr privada F1061. 34
d.  Subwentiones 3250
& Donaciones v legacas 2T 34
f  Otres
FINANCIACION TOTAL DE LA ACTIVIDAD 3188134

I. Beneficiarios/as de la actividad

Mimearn tolal de benedicianics .

=  Beneficanos del seracio de servicios de abencidn social v apoyo: 215

Classs de banaficiariosias;

Los benaficiarios de nuestras actividades son an su gran mayora femiiares y afectadas por apfarmedades raras. Tambign
in 500 loF propios soclos de ta entided.

Requisitos exigidos para ceientar & condcidn de beneficiariota;™

Tarwr eafEmedad rara o an bosgueda de n:um_._m...mnu

Girado g BlEncIAn qua reciben (o8 beneliclanoalss:

La H-.H..ﬁ-n_:u reciben Ios beneficianas &5 Una aencien directa, NAVIJUAIZA0R y AIAOIAGE B $US CAPACKIA0ES ¥
races .

J.  Resultados obtenidos v grado de cumplimiento

Rasultados chilenidos con la reslzacidn de la aclividad:

Los mesuliades do las sctividedes han sido muy satisfactorios v [ antidad velora posiivaments ol renscurso cal s 2046,
En la basa de datds ey Corsultes alendidas: 363 parsonas el 55% 60N mujeres e 45% de ombras.
Enfarmedpdes raras diareries: 209

Parfil del cansulianle: madres 57%, alecado 2B%, padie 10%, olras familares 3% ¥ /epresantanies ascciationss U aires
2%,

El 2T% de las consulias se hicieron &n refacidn a menomes de 16 afos. El sigusnbe fango oe edad oe jos pacenbes mas
consukados es o de 36 g 46 afos

Las consulias reallzadas en Espaita 2on del §7% de las consufas que hemos recibido procedian de 10 provincies
diferernies de Espafia, siendo 162 de estas de la Regidn de Muria. El 5% procede de obros paises, de lod cusies se han
mgistracy & Eslinios

Grade o revel de cumplmiento de los fines estabdarios:

El grado da cumglimanta de los fines asistutarias ha sido albo ya que todas ks aclividades enian samo propdsilo peincipal
|_Cumpiir dichas firas
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K. Ildentificaclén de Iz actividad

Denominaciin da la actividas™

Foermacion

Sarvicios comprendides e la achvidad™

mﬂm.__..ﬂn_n“ Chana-Conferancia "Comvive con una Enfermedsd Rama® Cehegin, Proyecta * Las anfermadates Rares val al
code”, |1 Cicla farmative “Las enfermadacdes rares Benas de wida, X Congreso Imtemacicas de Enfemedades Raras, |
Warker Mesting sobre Investigeodn en enfermedades Pamas, X1 Jomadas de Famdiss Fundame 2016, Canforenca

Eurapea sabre madicamentos huddfanos y enfermedades raras Edmburge, 11 Congresa Macianal de XFragl, IV Encusnino
Ibzroamanicanny de Enfemedades Raras Montevidea,

Jamadas de convivencia ¥ talleres: Jomada de convivercia en Bodeges Iniests, Wista EVAL 13, 1 Encunnira de

ﬁmﬂiﬁ Alragil, Jormada proyecio Terapia da 18 Ameiad, Respire Famdiad, Visita Base Adran da Alcamesiia, | Caolanja ca
EiEnma,

Visitas formativas: Fundacicn RalaPueds, Cosrdinader del Maroesie, \icepresidarte de Fader, Relrmur Sanchi

Genzyma, Federaciin de pefigs barcelonistas de Madhc, Ropmsencanies de UPyD, Liong Club Bahia de Mazardn
Gesine Hammann. Luis Amaranta Parea, Asaciacién Todes Unides Endermedades Raras Urugusay,

Congresos i foros warker

Birarver discpoitn da 18 sctiaded™

Formacldn; Dar @ conoces y formar en maledia de snfemedades poose frecuentes o5 fundamaental para poder
comprengenias, reconocedss ¥ paisr @s defidencias que exsien en tome 3 allas, Investigar y conoser los dllimas avancss
&n ER #8 un punde muy imperanta para la calided de vida y Is mejors o8 rakamianios ofrecidas. D'Genes impulsa ssta
drea de formadon de manera especial, 8 beves de vedlos evendos difgides a afeclados, familias, prafesionaies,
esfudiantes ¥y & todo aqual gue guiars canoced las ER.

Jomadas de convivancia y talleres: puntualmerle s& realizan lalenes v achvidades ComMpaEmentanas qua SINVan coma
PUNED 8 MESpIG ¥ consivancia para (as famdias, coidadaores y afectados. Tamblen se replizan acikvlaces pumuakes e
Techas safiziadas came encusntros 2n navidad, fin da curso. edc. o 58 resbzan taleres de berapess complemenlaias pam
continuar trabajanda ohjefivos can los usuarios

Formacion interna y externa: parie financiable por fundacidn triparita y pare realizeds con fendas fo subvencionables,

L. Recursos humanos asignados a la actividad™

Tipo oo parscnal Mikmernas
| Personal asalariado 4

Parsanal con conirate de sarvicias | @

Parsanal veluntara 4

M. Coste y financiaclon de la actividad

COSTE" IMPORTE

|| Sastos por ayudas ¥ olros | B615.57

Y]




g.  Ayudas monelanas

12040
h,  Ayudas no moralarias
i {Gastos por colabaraciones y al Grgand oa gobiamo 455 197
Aprovielcnamianiss 236816
k. Compras da binss destinedos a & achvicad
| Gompras de materias prmes
m. Compras de cirs aprosisionanmisnins 2386 16
i Trabapos realizacos por alras ertidadas
0. Perdidas por detericem
Gasies de personal S21B.06
Oires gastos da i3 actividad S082.90
w, Areniamienios y canones 145,20
¥ FEQBACANes ¥ COnSerumaon 57585
¥. Barvicios do profasionales independisntes
.  Transportes
24, Primas de segurcs a5.20
b, Sarvichos bamcarias
et Publicidad, propaganta v relaciones pibicas BOZ.52
od. Suministras FEFEE
o, Trbutos
I Perdides par créditos inccbrabies denvados de g sslividad
#0. Obas pérdidas da pashon corrants A4i55 56
Amortizacion de Inmayilizaga
Gesios finBRcE s
Dierencas de cambia
Adquisicien da inmoslizads
COSTE TOTAL DE LA ACTIVIDAD 17182 69
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FINAMCIACION IMPORTE

Cualas ds azaciados

Prestaciones de servicies de la activided {inculde cumias de usuanos)™

Ingresas ardinasics de |8 activided mercanit

Rentas v oiros ingrescs darvadaos del patnmang

Ingresas con orgen en la Admenstracion Pabica®

g Cormiratas can el secior piblca

b Subwencones

L Concierios

Criras ingresos ded sechor privado

g Subwerciones

h  Densciones y legades 1T152.69

L Oiras

FINANCIACION TOTAL DE LA ACTIVIDAD = 1T18R2.60

H. Beneficlarios'as de la actividad

Mdmere total de bansficinsiosas:
*  Bansficlarios actividages de Formackin 2000 aprox

Clases de beneliciarosias:

Les penaficianos da neastras sciividades son en su gran mayeria famillares y afectados por enfermedades rarns. Tambisn
50 s0d |oS @ropeos BoGios de ks pnlidad

Fequisiics sxigicas pare esteniar la congicicn oa banaficlarias ™

Para sar beneficlado direcio de los sendcios de atercidn directs la argenizacitn estabiece yue & banaliciaria sea sock ¥
gpane alro més con une cuala anwal de G0E Ademds daberd cotaborar ean los serdcios de foma mensual dependiando al
uso gue haga de allcs

Grgdio da abandcin gua reciban loa benehcancs/ns

La atancion que reciban los beneficiancs &5 una aiencion directa, Indvduaizeds v adaplada a sus capacdades y
necasitales.

). Resultados obienides y grado de cumplimisnto

Resultades abfenides con la ealizacsdn de la astividad:




Los resullados de las actnidadas han sids muy sabsfaclonos v 18 enticad valora positivamanta el irarseurss ded afio 2016

Gradp g nival g8 cumplrmienio de ios fines estabulaies

El grade de cumplimenta de los fines estatutanas ha side allo ya que todas fas aclividades lenian como 5o principsl
cumiplir dighes Tines il ghniz

P. Hentificacidn de la actividad

Ceraminacion oe la acthvidad™

| Senasbilzacidn v concianciatiin

Senitios comgrendidos en & ecthidad”

—

Actusciones de sensiblbizacldn: Vishilzarian Dliimpico de Tatana, Exposkkin “Les Enfermedades Raras llenas de vids™
Campas del Rin, Exposichin "Las Enfermedades Raras llenas de vida™ Alcasiadlla, Visibilizacién Real Murcis CF., XV
Muesira del volirdariads UCAM, B Jornadas Regionales de Enfemedadas Raras, Marcha Escalar por 155 Enfermedaces

Raras Cehegin, Visibiizaciin F.C. Cartagena, Wisibilizacion UCAM MURCIA, Expasicisn “Las Erdermacades Rarss llenas
o wida” Jumilla, Y Jormada Mado Cortinug,

Breve descripoidn de ke activided™

Sensibillzacidn: A lo largo del aivs, nuestra Azociacitn promuese una sere 0a inicElives v aclividades e sensibilizacien,
con 18 ded de cumplic can nuesiros. objetivas v demos 8 conooer covme Endidad. D'Genes considers esenclal que &
socidad conozca y comprenda las caracherisiicas ¥ problemitica en k2 que se encuentran las ER para podar normalizar ¢
mgjorar 3 vida de las personas que 135 pacacen, puselo gus Lambien son integrantes y paricpanies acthas o ella.

Q. Recurses humanes asignados a la actividad™

Tipo da personal Mikmera
Parsanal asstanada 10
Farsanal son sonlraba de ssrvicias 2
Pamanal voluniano 18

R Coste y financiacion de la actividad

CoSTE" IMPORTE
CGaslos por ayudas y olras 4388 BT
| Ayudas monetarkas 2900.50

k  Ayudas no monearias

. Gaslos por colaboracianes y del drgano de gohiesna 4495 17T

He



Aprowislonamiertcs

p. Compras de bisnes destingdos 8 & actividag 3549.24
g - Compras da maderias primas
f. Cempras de oirog aprovionamisnbas 254924
5. Trabajos realizades por oz eniidades
i Ferdides por celenomn
Gasios de personal S218.06
Otros gastcs de la actividad 844458
hhi. Armendarmientos ¥ clnones 148,20
il Reparaciones y consenvackin 57,96
i Senicies de profesionaies independientes
kk. Transpories
B Primas te segumns 349,20
M. Servicics bancarnios
nm. Publicodad, propagands y relacones pablicas 1154 20
ap.  Suministms 2Td. 45
pp. Tribatos
4. Perdidas por crédibos incobrables dervadas de e acteddad
., Oiras perdidas de gestion carlenie 24058 B
Amgrizacion oa inmovizado
Gastas financergs
Cifarancias oa cambin
Adquisicion da inmewlizade
COSTE TOTAL DE LA ACTIVIDAD 1BE07.55
FINANGIAGION IMPORTE

Cuptas de asocisdos
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Preslzcones de senicios de |a sclivigad {induldo cucias de uswanosy

Ingresas ordnarios de 18 actividad mercansi™

Renias y pinos ingrescs dervados gel patimanio

Ingresas con ooigan an la Adrminstacian Publios™

I Condratos eon sl secfor pabico

k. - Subvenciones

L. Cancerdcs

Obos ngresas dal seclor privado

. Subventiones
k. Donaciones y egacos 18607 .55
L Cires

FINANCIACHIN TOTAL DE L& ACTIVIDAD 1880755

5. Bensficlarios/as da la actividad

Mimeso fotal de benaficiariceag:

=  Baneficiadios acividades de Congenclacian; S000 aprox

Clases de teneficianosias:

Log henpdicanos de nuesiras actvidades Son @n su gran rmayeia familianes v sfsctados por enfermedades raras. Tamakn
| 0 s los prapios Sooos oe s enlidad.

Reguisiies exigidos para astentar la sondicién de beneficlarkia ™

Fara per beneliciaria directo de las servicios de abancitn dirgcla @ organizackin extablpce qua el benefician dea aecio ¥
aporte airg mis con ena cucls anual oe BE, Ademas deberd colaborar con Bs servicios de fonma mensual dependenda =
usc que haga de ellos,

Grada de alencidn gue reciban las banaficiaricsdas:

L& BIencitn que Mecien (08 benahcianos es una alercon dimcla, novidualizada ¥ aiaptata 3 6% Capaciates y
necasidades.

T. Resultados obtenidos y grado de cumplimiento

Resuladas oblenicas con ia realzacién de |a achidad

|_Los resultades de las actividades han sida muy satisfesiorios v (s amlidad valora vemente e irangeurss del eho 2045

Grada a Aval da cumplimiento de los fines estobutatios

El gradoe de curalirnenta de loe fines asiatutanios ha sdo alls ya qus todas s aclividades l=nian come peopisito principal

cumplir diches fines




sias
AR
U. ldentificacién de ka actividad

_Dencminacion de |a sctivieed'™

Administracian, accian pofitics | coadinacian, delegacicnes. capiacitn de fandas, comurscackin y Beniciod windicas

—— |

Sesvicias comprendidos en |a Bchividad™

Actuaciones pars |a captacidn de fondes; V1 Ruts Solidaria por las Enfermacdades Raras Totanaddara, IV marcha por
lag Enfermiedades Raras Caravaca, Cang-Gals Dpgenes 2018, Cancieto bendfics Aama 2018, | Campeonato de Padal
benéfico PB Tore Pacheco, | Garmers Popular Nocluma Scidara en Jabali Viejo, | Master Class Spinning por 88 EE RR
Cshegin, || Carrara Dragon Challenge, Concierto panc Caravets 2018, 11l Mascha por las erfarmedades raras de Cehegin,
Fiestas de La Faloma. Matoeross Alhama de Murcia, |X Vespaiada "Ciudad de Murcia®, |l Conclars Andnds Garcis Alhama
dia Murcia, Gala Inosare.

HApertura de delegaciones: Campos del B

Firma de comvenios: Equipamos, Policlinica de Cehegin, Opticdéa | Clinkca Caravaca’, Paliciinica Cehegin, Clinicas
Quavech, Adea Cantro Clinica de Logapedia y Pricolegla. Chnica Polivalerde Rodriguez y Caldran,

Gastien, conlabilidad, facturacion y comunlcackin

Wab v redes sociales

Birews descripcién da la actividad"”

Captackin de fondos: con &l fin de pader financiar & propls aclivided de la erdidad, esta organiza y pramues NUMBrceas
actividades de dvarsa (ndale para recaudar fondos.

V. Recursos humanos asignados a la actividad™

Tipo de personal _ Wimera
Personal asalariade _J_.,..
Peesonal con candrato de sendeics i
Pragonal valurdaris 14

W. Coste y linanciacion da la actividad

COSTE" IMPORTE
—.—
Gasins por ayudas y olros 1027.63
M Ayudas monetanas I Tabin

n Ayudas no monetarias

o DGasios poroolaboracionas v del drgann de gadierna 247.50

Agrgvisianamizntas

U Compras g8 benas dasinados a 18 achvidad

o ]
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v, Comgras de malenas primas
W  Comgras de slred apravisisnamiarios 11&3.0B
®  Trabaps reakxados par ofras enkdades
¥. Perdicas por datariors
Gasbos e parsonal 2007224
CHnos pashos de la achwinan TEIAH
sz Amendamiantos y cdnones &7
B Roparsckanas y sorsenacitn 5T .86
Wi, SansEos da prafesionales ndependianias
w. Trarspores
v Primas de seguras 34620
Wi Saracios bancarios AT T
vy, Publicidad, propaganda y refaciones plblcss
2. Sumenisiros B4 490
B3E. TrDuoE 79641
bbb Pardidas por crédios moobrables demmdns da ie actvided
cce. Ctras pérdidas da gestidn cormants 4485 85
Amortizacdn de mmgvilizadn JEES.80
Casios financierns -1973.93
Diferencias de cambic
Adguizicidn de inmavikzado
COSTE TOTAL DE LA ACTIVIDAD II382.18
FINANCIATION IMPORTE
Cusalas de azaciadas
Presiaciones de 50nvicios de 13 actividad (Incluide cuntas de usuarics)™
Ingresos crdinarios de la actividad mercane™

17



.

Fenies y obros ingreses denvados el patrimanio

Ingresas con ofigen en la Adminssrecin Publica™

m. Cenfratos con &l secier pubkca

no Subvencaness

o Canciados

Oitios ingresos del secior privado

|
m,  SUDVENCicnes

rn  Donaciones y legados 382,19

e Dbos

FINANCIACION TOTAL DE LA ACTIVIDAD S362. 19

¥. Beneficlarios’as de la actividad

Humeara tota! de beneficiangsias:

&  Benelicarks aclividedes de Adminisiracion: 500 aprox

Clasan de beraficiancglas

Los beneficianos d& nuesiras acivicases san en su gan mayaria famibanes ¥ afecisdes por enfermedacas raras. Tamben
Ll son o8 propics secics de la antidad.

Raguistos axgldos pare ostentar (8 condicidn de banefistanaa™

Fara ser beneficiano directo de los sanvicis de atenclin direcla la crganzsciin esteblece que el beneficians s&a socio y
aporte oo mas con una cudla anual de BOE Ademds deberd colabarar con los servicios de forma mensual dependiendo e
ust qus haga ds slos.

Graco of slencitn gue raciben os beneficiasios’as:

La abenclén gue recinen (o5 banaficianios a8 una abeancidn direcla, individualizada y adaptada a sus capacidades ¥
neceakigdag

¥. Resullados obtenidos y grade de cumplimiento

Resuados obtanicas com la realzacion da la pelsidad

Los msultados de las achividasas han sigo muy satisfaoionies v b entidad valera positivementa e ranscursp del afio 2018

Gaadn 0 nivel Be cumplimiento de los fines estabuiarios:

El grado g cumplimanto de los fines astaiutarios ha sido aiks ya gue todes las aclividades benian como proposin princpal
cumpdir dichas fines

L e



v
“ila’S
[~ et
CARTERA SERVICIOS DGENES
B ATEMCION DIRECTA,
=S
| FORBACION
B SENSIBILIZACION
= ADMAIKISTRACICN, CAPTACHIM
FONDOS ¥ COMUNICACION
5. INFORMACION GENERAL SOBRE MEDIOS DE LA ASOCIACION®
&. Medios Personalaes™
s Personal asalariade Fijo
Reimarg .
it Tipe de contrate™ Casagaria o cualificacidn professanal™
F —\E_“_ Diptomada en trabap social
140 [rpiomacia an fsiciarapia
= Parsonal asalaradoe Mo Fijo
Mdmero
medi” Doy ornats. [Saleperts 8 Abfeadiin profison
E01 &0 Ciplomacia en Iogopedia

Diplomada &n educacidn especial
Profasional terapsrs albsmatvas
Licenciadd en Psicologia

Graduade ar Camunicacidn Audicyissal

Bencior (Psicoicgn)

9
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_ __ Tacnico ci delegacicnes

=  Profesionales con contrato de arrendameenio de servicios

ﬁﬂ_ﬁ Caractaristicas de los profesionales ¥ nalursleza de kos senvicios prestades a la entidad

3 Liseraiada an paicelagia
Diglemado en fslaterapia
Limpaaiza

*  Voluntariade

Mumeo

madia™ Actividades &0 laa que participan

2B TE:E.-_H“ de visitdizacion, sensibilizacisn, moawdacion de fondas, infarmaciin y acogids, achvidadas
farmativas, acompafamierds ¥ raspira famiiar, alidas programadas, talkeres, glc

B. Medios materiales

Caniros o esiablecimbenios de la entidad

hudimang Tiularidad o relacitn juridica Lacalizacan
T La enidad POEEE LN Cenlre en prapmedad ¥ ademas || Dos o8 os cenlros se encuentran whicsdes an la
| compate  aljin  espacio cedide por  plgln || cisdad de Totana, Morca, Ung en g Gf Estracha 4
ayuniantiento en aguncs municipios mauncancs (cedido termporaimenta & nkal privade) ¥ & sbo en

la Cf San Crisichal ¥,

En Guadalupe. Er Cahagin En Alhama de Mursa
En Campos del Rig vy en Loca |cedidos
tempoaimenta & nivel pubica)

Carasiessicas

El Certra Mullidiscipdnar de atanciin infegral para persanas con endermedades raras v sus lamilias Celia Carridn Pérez de |
Tudala, es ol unice cenire que posee 16 enfided en propiedad. Esta tataiments adeplads pars &l colective al que se dingen las
acciongs de 13 ascciaciin, que son personas con discapacksd. Dispone de 3 despachas y 31 salas de atercin, ura s&ia
mallllsareoral ¥ ung sala pokvalenie paa la realizacion da tallaras, sncuarios, eunones ets.

Lixe damde locaies an locales cedidos por personas o antidades privacas o pof los ayuntamientas kcales, Eslan fotaments
adaptadas iy £on accesihlas

Equipamienio

_Mimeno Equpamignta y wahiculos Lecaleacidn/dentficacion

Cgenes no cuenta con vehiculos en propiedad y | Tode el equipamienio esta lcalzade en ios
dispana de Cerdras de atencidn gue gestiona |8 antidad
-Equipaimenta camumicasiin lakes come

Taléfornos, crdanadares,

Material de oficna come, plasificatona.,
ancusdamaders, guiloting...

-Aalens adeciada para la valaracion o
diagndatica; coma

Escala dal Desarnalio Motor Peabocy, Test Groas
Blolcr Funclion Maasura. , Edcalas esgecificas de |

& L_.E.L ¥e




patolagias neurcmusculeres: EX, MPM., . ]
-tdatarial dideciiod pare la infarvenchin diechs oee
can fog geyanos, adeciados § cacda edad

Mesas i Sdlds, espojos ¥y colchonelas,

Jusgos manipulativos; puzzies, encajales
indariables,

duguates pars satmular ¥ polenciar ol juaga
simibdken

-Negosiivas facilkadarss 49 13 COmuricastn
irterma ¥ aufermnia

=tmtenal protesies oo Bipadesiador,

Agaantas de escayola

€. Subvenciones piblicas™

Crigen Imparie fplizacion

CARM ZANIDAD 2000100, 00€ Personal deg Canbm
Ayurtamisnto de Murcia 288 41 1 Congresa X Fragil

CARR FAMILLA, A0 000,00 € Maniznimiarin de as servicias
LoRaul 5040 Sery faicterapia
!E_..m.qmlm__a_mmnuﬂ:.n_________.p_._.. HACIENDA 2600 IRPF

6. RETRIBUCIONES DE LA JUNTA DIRECTIVA

A, En ol desempeio de sus funclomnes:

Crnoapio! Cigan™ Impare

ooal Donalives 145,64 €
Wl Danatives S22 A3 E
Presidents Danatives 226,86 €
Secietaria Danatives | 545,00 €

B. Porfunciones distintas a las ejercidas comeo miembro de la Junta Directiva

Pugsta de brabajo Habiitaskn estatutara™ Iimpars

Mo se consaderan dabo de jriemks Ma 58 consdoran dalo da inbards 0E

7. ORGANIZACION DE LOS DISTINTOS SERVICIOS, CENTROS O FUNCIONES EN QUE SE
DIVERSIFICA LA ACTIVIDAD DE LA ENTIDAD

Los efes de accidn en los gue trabaja nuestra Entidad son:

Visibilidad y sensibilizacion
Campania del Dia Mundial.
Actividades de divulgacion.

Eventos solidarios.

sensibilizacidn en centros educativos.,
Difuzidn en redes sociales v web.

LE SR K
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Participacidn en medios de comunicaciin.

Accion social

Serviclo de apoyo a familias afectadas,
Servicios de atencidn integral.

Respiro familiar.

Asesoramiento juridico.

Acciones de voluntariado,

Servicios de atencion directa

Fisigterapia e hidroterapia

Logopedia

Estimulacion cognitiva

Psicologla

Estimulacion multisensarial

Reflexalogia

Cuidados Paliativas y atencidn domiciliaria

Accion politica
Promaocidn v defensa de los derechas de los afectados,

Representacion institucional.
Alianzas,

Formacian

Participacidn en la escuela de formacicn FEDER,
Organizacion de talleres, charlas y jornadas.
Participacidn en el estudio ENSERIO.

Organizacion del Congresa Macional de Enfermedades Raras,

Realizacidn y organizaclon de talleres.

22
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Firma de la Memoria por los miembros de la Junta directiva actual u argano de
reprasentacion de la entidad

Cargo Momhre Apellidos DNl ireccion v CP
FRESIDENTE TUAN CARRION TUDELA | 144384201 Avd, Santa Eulalia 30 17
Tiana- Murcio
VICEPRESIDENTA | TUANA CARRASCO LOPEZ 2373061 T  Caslagparm 63
| - Tikana-Murcia
VICEPRESIDEMTA | CARMEN MOREND PORCEL 23245191 C/ Sanfonaera 13
o Tatana Murcia
VICEFRESIDENTA | BARTOLINA | LOPEZ FOVEDA 23239070 O/ Legnz 3 d¥A
Totzna Murcka
SECRETAREA MARIA GARCIA CAMOWAS | 23253087K Cf Los Lopez 10
TESUS El pareton- Totana Murcia)
TESORERA MARIA ROS MARIN T443717TT C/ Ceramica 22 |
DOLORES Totxna Murcia
VOCAL ANDREA, GARCIA MULERD 212230620 C/ Mediamos 31
Totina Murcia
VOCAL ANTONIO MOREND PORCEL 241705462 Cf Legar 2 puerta d A
Tatzna Muarria
YOCAL IGMACIO PROVEMCIO EGEA TA2FAR0TH Cr Ahanlar 3
Tatana Marcia
VOCAL JUAN CRESFO ANDRED 23231075 Cf Casbaspurria 65
Tomana-Mirnzia
VOCAL HIANA LORCA CANDOVAS 2I2MGTR CF Alcantara 3
- e Tolana Muia
VOCAL CRISTOBAL | VIDAL ORTEGA IZIESITR ' Medignes 31
—— Totama Muncin
WOCAL BARTOLOME | GARCIA ROSA Ta420784) C¥ Ceramica 22 |
Tiotana Muncia
VIOUAL MARLA CAMPOS NAVARRD EEL e CF Tucamén2 buzdn |3 1307
DOLORES E! Esparragnl Murcia
VOCAL FASCUAL DONATE ONDORD F2E1ATTRA { San Frameisco 2
ﬂu_.._n.mm_._ Murria
VDAL MARTA TUDELA CORBALAN | 232552130 C Widal abarca 11 28
TOMASA Totana -Murcin
VAL ANTOMNLA MARTINEZ IMENEZ | 232239430 LI Sar Josafa Pérez 3
Tomns Murgia
VOCAL FABIAN LOPEZ AGUTAR BRI VML S Dl Paso 31 PO B
.. La ._ﬂ.._._.l.u. Birein
VOCAL SYLVIE FOMEZ BATEMAN [ I0EMADNIO23T | O San Martin de Perres oo
FELICITE ) & I°E Tocana Murcia &
VOCAL THEG | BERMAL FONTES ITAIR4TEY ! Samta Clarm Ed. Tarreeilla 8 30 |
Murcia
VOCAL CARIDAD LOPEZ VALERA 77505 200F ./ Sanchez Vivaneos & POl
_Albama e Murcin
VOHTAL KARIA CUARTERD ALCAIDE | L83015775 [ _____.mnmﬂ._ de ﬁ.u_..mn_._”__:ﬁ. L e £ .
DOLORES Talana /
www. dgenes.
l_.lr £ .__-____nn______._..r_.u_. fgnnrsns
e m.u_ iacidn de
"Q D m: .m_..._:.._.l_ﬂu.n.__w.u.-.n._nn-.ﬂ Raras
[/ SAN CRISTONAL T - J0EG0 TNTANA (MUHCEA)
Toll. BOH EYH EE0 - e (WTARETHIE
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