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1. DATOS DE LA ENTIDAD

A. Identificacion de la entidad

Denominacién

Asociacion de Enfermedades Raras D'GENES

Régimen Juridico®

Ley 30/1992 de 26 de noviembre

Registro de Asociaciones®
Inscrita en el registro de asociaciones de la Regién de Murcia e inscrita en el registro nacional de

asociaciones
Numero de Inscripcion en el Registro correspondiente  Fecha de Inscripcion® CIF
L1 605665 17 de Junio de 2014 G- 73567935

B. Domicilio de la entidad

Calle/Plaza Numero Cédigo Postal
C/ San Cristébal 7 30.850
Localidad / Municipio Provincia Teléfono

Totana Murcia 968076920
Direccién de Correo Electrénico Fax:




(U A N o

. e N

2. FINES ESTATUTARIOSS

La Asociacién de Enfermedades Raras Murcia “D’ GENES” se cred el 25 de Enero de
2008. Esta compuesta por padres, familiares, profesionales de todos los &mbitos con el proposito de
crear espacios de intercambio y convivencia entre familiares y padres con hijos con enfermedades
raras y sensibilizar sobre la problematica de salud publica que suponen las enfermedades raras.

Con este fin, desde la Asociacion se pretenden emprender acciones que contribuyan a mejorar
la calidad y 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, y realizar actividades de difusién de las caracteristicas y particularidades de las
enfermedades catalogadas como raras.

Nuestros fines son:
- Crear espacios de intercambio y convivencia entre familiares y padres con hijos con
enfermedades raras.

- Sensibilizar sobre las problematica de salud publica que suponen las enfermedades raras.

Emprender acciones que contribuyan a mejorar la calidad y 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 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, etc. Para la bisqueda de recursos que
repercutan en la mejora de la calidad de vida y atencién de los afectados.

- Realizar actuaciones de promocién, dinamizacién Yy reconocimiento del voluntariado social.

- Promocionar hdbitos de vida saludables que incidan favorablemente en la evolucién 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 y enfermos crénicos.

- Realizar proyectos dirigidos a la insercién laboral e integracion social de colectivos en
situaciéon o riesgo de exclusion social; personas con discapacidad Yy otros colectivos 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.

3. NUMERO DE SOCIOS

Numero de personas fisicas asociadas Nimero de personas juridicas asociadas Numero total de socios®
404
9 413

Naturaleza de las personas juridicas asociadas’

BIOMARIN




PFZER

SHIRE

FUNDACION ISIDRO VIVANCOS

SANOFY-GENZYME

LA CAIXA

CAJA MURCIA

NACEX

FUNDACION ISIDRO VIVANCOS

4. ACTIVIDADES DESARROLLADAS, RESULTADOS Y BENEFICIARIOS?®

A

Identificacion de la actividad

Denominacién de la actividad®

Servicios de atencién directa para personas con enfermedades raras y sus familias

Servicios comprendidos en la actividad®

Servicios de atencion directa: apoyo psicolégico, atencion social, fisioterapia, logopedia, estimulacion cognitiva, estimulacion
multisensorial, servicio de Reflexologia y relajacién, hidroterapia, respiro familiar, servicio de atencién domiciliaria, cuidados

paliativos,

Servicio de Apoyo educativo en el aula y terapia de la amistad.

Breve descripcion de la actividad"'

Servicios

7

de atencién directa:

Servicio de Atencion Social y SIO ER: Responde a la orientacién de personas que padecen una ER, emprendiendo
acciones que potencien el desarrollo de las capacidades y facultades de las mismas. La informacion, el
conocimiento y el asesoramiento de otros recursos, son pilares fundamentales de este servicio que se coordina con
el Servicio de Informacién y Orientacién que ofrece FEDER Regién de Murcia.

Servicio de Logopedia La Logopedia es la disciplina que engloba el estudio, prevencion, evaluacién, diagnéstico de
los trastornos d la comunicacién humana manifiestos a través de patologlas y alteraciones en la voz, el habla, el
lenguaje (oral, escrito y gestual), la audicién y las funciones orofaciales, tanto en poblacion infantil cono adulta.

Servicio de Fisioterapia La Fisioterapia es una disciplina sanitaria que ejecuta tratamientos por medio la terapia
manual, ejercicio terapéutico y otros agentes fisicos. Ademas incluye la ejecucion de pruebas para determinar el
valor de la afectacion y fuerza neuromuscular, pruebas para determinar las capacidades vitales, funcionales y
ayudas diagnosticas para el control de la evolucién.

Servicio de Hidroterapia La Hidroterapia es una disciplina terapéutica aplicada dentro del medio acuatico para
obtener los beneficios de éste. A través de caracteristicas como la temperatura o la presion se persiguen los
objetivos rehabilitadores planteados para cada persona. Ademas, hemos de sumarle la experiencia agradable que
supone este medio para la mayoria de individuos, asi como la reduccién del impacto de nuestros movimientos
dentro del agua.

Servicio de Estimulacion Cognitiva Engloba todas aquellas actividades que se dirigen a mejorar el funcionamiento
cognitivo en general (memoria, lenguaje, atencién, concentracién, razonamiento, abstraccion, operaciones
aritmeéticas y praxias) por medio de programas, ejercicios y actividades. Consiste en estimular y mantener las




-/

capacidades cognitivas existentes, con la intencién de mejorar o mantener el funcionamiento cognitivo y disminuir la
dependencia del paciente.

£ Servicio Atencidn Psicolégica La Psicologia es una disciplina sanitaria que estudia la conducta humana, los
procesos mentales de las personas y los constructos como la personalidad, la inteligencia, las relaciones
interpersonales, las caracteristicas del crecimiento y desarrollo del ser humano, etc. Como objetivo general se
plantea mejorar la calidad de vida de la persona, mediante la rehabilitacién cognitiva, el desarrollo afectivo, la
modificacién de conductas desadaptativas y la mejora de la autoestima, con el fin de que alcance el maximo
desarrollo posible en su autonomia personal y social, consiguiendo la integracién en la comunidad en la que vive. En
definitiva se trata de que la persona alcance el mayor bienestar psicolégico, personal, social y familiar posible.

Servicio de Reflexologia esta terapia complementaria, es un método para mejorar la actividad de los diferentes
érganos del cuerpo. El nexo entre la reflexologia antigua y la moderna es la explicacion de que hay zonas
anatémicas reflejadas en la planta del pie, correspondientes a érganos, glandulas, funciones y zonas anatémicas del
cuerpo. Es una técnica que tiene numerosos beneficios que ayudan a las personas con ER a mejorar su calidad de
vida.

"y

Servicio de Estimulacion Multisensorial La teoria de Integracién Sensorial de Jean Ayres y el enfoque
Snoezelen, Multisensorial, son terapias que provocan un despertar sensorial, favoreciendo la comprension de los
otros, del mundo y de si mismos, a través de estimulos y actividades significativas, y partiendo siempre de las
necesidades basicas del nifio asi como de su desarrollo real. En sus diferentes tipos (somaética, visual, olfativa,
gustativa, tactil, vibratoria o vestibular), se abordan el area perceptivo cognitiva, motora, comunicacion y lenguaje,
personal y social.

Servicio de respiro familiar: El Respiro Familiar (RF) es un servicio que sirve para potenciar y mejorar el trabajo
multidisciplinar, una puesta en comun del trabajo en comunidad donde se hace imprescindible reflexionar sobre las
demandas y necesidades de las familias, elaboracion de lineas de trabajo en comin y potenciar programas y

L acciones dirigidas a ellas para producir un impacto de mejora en la calidad de vida familiar

"y

Atencion domiciliaria: Este servicio se presta a las personas que por algin motivo, ya sea temporal o permanente,
no puedan trasladarse al centro para recibir los tratamientos o sesiones.

Cuidados Paliativos pediétricos: Desde enero de 2016 D’genes colabora con la unidad de cuidados
paliativos pediatricos del Hospital universitario Virgen de la Arrixaca ofreciendo a las familias de nifios
con enfermedades raras atencion social y atencion psicolégica.

Terapia de la Amistad: proyecto innovador que pretende establecer una red de amistad duradera entre
personas afectadas por una enfermedad rara, discapacidad, trastornos del desarrollo, sin diagnostico y voluntarios,
a través de la creacién de puntos de encuentro donde se realizaran actividades de interaccién social de contacto
directo e indirecto, a través de las redes sociales y telematicamente, ademas de actividades de ocio inclusivo.

B. Recursos humanos asignados a la actividad2

Tipo de personal Ndmero
Personal asalariado 7
Personal con contrato de servicios 2
Personal voluntario 4

C. Coste y financiacién de la actividad

COSTE" IMPORTE

Ayudas monetarias 500,00




—
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Ayudas no monetarias 0,00
Colaboraciones ; Or. Gob. 0,00
GASTOS AYUDAS Y OTROS 500,00
Compras bienes dest.actividad 22.161,45
Compra de materias primas 0,00
Compras otros aprovisionam. 0,00
Trabajos realizados otras entid. 0,00
Pérdidas por deterioro 0,00
APROVISIONAMIENTOS 22.161,45
IGASTOS DE PERSONAL 72.000,00
Arrendamientos y cdnones 300,00
Reparaciones y conservacion 296,68
Profesionales independientes 0,00
Transportes 0,00
Primas de seguros 1.000,00
Servicios bancarios 0,00
Publicidad, y relaciones publ. 1.000,00
Suministros 1.511,72
Tributos 0,00
Perdidas por creditos incobrab. 0,00
Otras pérdidas gestién corriente 8.230,63
OTROS GASTOS DE LA ACTIVIDAD 12.856,03
AMORTIZACION INMOVILIZADO 28.408,25
GASTOS FINANCIERSO 0,00
DIFERENCIAS EN CAMBIO 0,00
ADQUISICION INMOVILIZADO 0,00

COSTE TOTAL DE LA ACTIVIDAD

135.925,73




FINANCIACION IMPORTE
CUOTAS ASOCIADOS 8.478,00
PRESTACION SERVICIOS 30.497,28
ACTIVIDAD MERCATIL 0,00
INGRESOS DERIV. PATRIMONIO 2.000,00
Contratos con el sector publico 0,00
Subvenciones 54.416,01
Conciertos 0,00
INGRESOS ADMINISTR.PUBLICA 54.416,01
Subvenciones 36.000,00
S

Donaciones y legados 0,00
| Otros 94.000,00
INGRESOS SECTOR PRIVADO 130.000,00

Ingresos financieros

f Ingresos extraordinarios
\ik FINANCIACION TOTAL ACTIVIDAD 225.391,29
oL

\ D. Beneficiarios/as de la actividad

Numero total de beneficiarios/as:

*  Servicio Fisioterapia: 28 pacientes

Servicio de Terapia acuatica: 9 personas.
Servicio de Estimulacién Cognitiva: 24 usuarios.
Servicio de Logopedia: 45 Usuarios.

Servicio de Reflexologia: 14 usuarios

Servicio de Psicologia: 25 personas

Servicio de Apoyo educativo en el aula: 7
Cuidados paliativos pedidtricos; 19

TOTAL: 171

Clases de beneficiarios/as:

Los beneficiarios de nuestras actividades son en su gran mayoria familiares y afectados por enfermedades raras. También lo
son los propios socios de la entidad.

Requisitos exigidos para ostentar la condicién de beneficiario/a:

Para ser beneficiario directo de los servicios de atencién directa la organizacién establece que el beneficiario sea usuario del
centro, con unas tarifas de socios y otras para personas que no lo son. Debe tener algunos de los perfiles expecificados en
estatutos.




Grado de atencion que reciben los beneficiarios/as:

La atencién que reciben los beneficiarios es una atencion directa, individualizada y adaptada a sus capacidades y
necesidades. .

E. Resultados obtenidos y grado de cumplimiento

Resultados obtenidos con la realizacién de la actividad:

Los resultados de las actividades han sido muy satisfactorios y la entidad valora positivamente el transcurso del afio 2017.

Grado o nivel de cumplimiento de los fines estatutarios:

El grado de cumplimento de los fines estatutarios ha sido alto ya que todas las actividades tenian como proposito principal
( cumplir dichos fines

F. Identificacién de la actividad

T}E

Denominacion de la actividad'®

Servicio de informacién y orientacion

Servicios comprendidos en la actividad'®

El Servicio de Informacion y Orientacién (S10), nacié en el 2008 con el fin Gltimo de atender las consultas sobre
Enfermedades Raras de pacientes, familiares y profesionales. Dicho Servicio canaliza las consultas y dudas de familiares,
afectados y profesionales, con diversos objetivos:

- Crear una base de datos de afectados, compartiendo dicho registro con bases nacionales.

- Conocer las necesidades de las personas afectadas y familiares, relativas a su enfermedad, unidades o
asociaciones de referencias, aspectos socio-sanitarios y orientacion psicolégica, mejorando la cantidad y calidad
de la informacion y la calidad de vida.

- Poner en contacto a pacientes afectados por la misma patologia, facilitando asi redes de apoyo.

- Localizar los diversos recursos que existen en el ambito asociativo de las ER

Breve descripcién de la actividad”

Analizar a través de la base de datos las variables recogidas. Las consultas se canalizan por diferentes medios (email,
telefono, presencial, redes sociales de la Entidad) y se incorporan a la base de datos. Si se considera necesario se realiza
un seguimiento del caso hasta que lo decida el consultante.

Crear Grupos de trabajo: Son espacio de interaccién directa entre los afectados por una enfermedad poco frecuente y sus
familiares en el que se produce un intercambio de informacién relevante y actualizada sobre diversas tematicas asociadas a
las ER como son: el marco socio-sanitario, los recursos, las actividades, asi como los proyectos de intervencién e
investigacion y la sensibilizacién social en este campo de intervencién. En la actualidad, D'Genes desarrolla tres grupos de
trabajo de patologias de alta incidencia en la Regién de Murcia: X-Fragil, Sin diagnéstico e incontinencia pigmenti.

G. Recursos humanos asignados a la actividad'®

Tipo de personal Niumero
Personal asalariado 3
Personal con contrato de servicios 1




Personal voluntario

H. Coste y financiacion de la actividad

COSTE" IMPORTE
Ayudas monetarias 400,00
Ayudas no monetarias 0,00
Colaboraciones ; Or. Gob. 0,00
GASTOS AYUDAS Y OTROS 400,00
*Compras bienes dest.actividad 1.000,00
Compra de materias primas 0,00
Compras otros aprovisionam. 0,00
Trabajos realizados otras entid. 0,00
Pérdidas por deterioro 0,00
APROVISIONAMIENTOS 1.000,00
GASTOS DE PERSONAL 23.482,64
Arrendamientos y canones 200,00
Reparaciones y conservacion 0,00
Profesionales independientes 0,00
Transportes 0,00
Primas de seguros 0,00
Servicios bancarios 0,00
Publicidad, y relaciones publ. 500,00
Suministros 500,00
Tributos 0,00
Perdidas por creditos incobrab. 0,00
Otras pérdidas gestidn corriente 1.000,00
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OTROS GASTOS DE LA ACTIVIDAD 4.200,00
AMORTIZACION INMOVILIZADO 500,00
GASTOS FINANCIEROS 0,00
DIFERENCIAS EN CAMBIO 0,00
ADQUISICION INMOVILIZADO 0,00
COSTE TOTAL DE LA ACTIVIDAD 29.582,64
FINANCIACION IMPORTE
CUOTAS ASOCIADOS 4.000,00
PRESTACION SERVICIOS 3.000,00
ACTIVIDAD MERCATIL 0,00
INGRESOS DERIV. PATRIMONIO 2.000,00
Contratos con el sector publico 0,00
Subvenciones 7.000,00
Conciertos 0,00
INGRESOS ADMINISTR.PUBLICA 7.000,00
Subvenciones 0,00
Donaciones y legados 0,00
Otros 14.122,74
INGRESOS SECTOR PRIVADO 14.122,74
_Ingresos financieros
Ingresos extraordinarios
FINANCIACION TOTAL ACTIVIDAD 30.122,74

I.  Beneficiarios/as de la actividad

Numero total de beneficiarios/as:

. Beneficiarios del servicio de servicios de atencién social y apoyo:

185

Clases de beneficiarios/as:




Los beneficiarios de nuestras actividades son en su gran mayoria familiares y afectados por enfermedades raras. También
lo son los propios socios de la entidad.

Requisitos exigidos para ostentar la condicién de beneficiario/a:?°

Tener enfermedad rara, en blsgueda de diagnostico

Grado de atencién que reciben los beneficiarios/as:
La atencién que reciben los beneficiarios es una atencion directa, individualizada y adaptada a sus capacidades y
necesidades.

i

A

J. Resultados obtenidos y grado de cumplimiento

Resultados obtenidos con la realizacion de la actividad:

Los resultados de las actividades han sido muy satisfactorios y la entidad valora positivamente el transcurso del afio 2016.
En la base de datos hay Consultas atendidas: 658 personas el 55% son mujeres y el 45% de hombres.

Enfermedades raras diferentes: 259

Perfil del consultante: madres 57%, afectado 28%, padre 10%, otros familiares 3% y representantes asociaciones u otros
2%.

El 27% de las consultas se hicieron en relacién a menores de 16 afios. El siguiente rango de edad de los pacientes mas
consultados es el de 36 a 46 afios.

Las consultas realizadas en Espafia son del 67% de las consultas que hemos recibido procedian de 10 provincias diferentes
de Espafia, siendo 182 de estas de la Region de Murcia. El 5% procede de otros paises, de los cuales se han registrado
~13 distintos.

Grado o nivel de cumplimiento de los fines estatutarios:

El grado de cumplimento de los fines estatutarios ha sido alto ya que todas las actividades tenian como propésito principal
cumplir dichos fines

K. Identificacion de la actividad

Denominacion de la actividad?'

Farmacion

Servicios comprendidos en la actividad®

Formacién: Charla-Conferencia “Convivir con una Enfermedad Rara” Cehegin, Proyecto “ Las enfermedades Raras val al
cole”, lll Ciclo formativo “Las enfermedades raras llenas de vida, X Congreso Internacional de Enfermedades Raras, Il
Worker Meeting sobre Investigacion en enfermedades Raras, Xl Jornadas de Familias Fundame 2016, Conferencia
Europea sobre medicamentos huérfanos y enfermedades raras Edimburgo, Il Congreso Nacional de XFragil, V Encuentro
Iberoamericano de Enfermedades Raras Montevideo,

Jornadas de convivencia y talleres: Jornada de convivencia en Bodegas Iniesta, Visita E.V.A. 13, Il Encuentro de
Familias Xfragil, Jornada proyecto Terapia de la Amistad, Respiro Familiar, Visita Base Aérea de Alcantarilla, Il Colonia de
Verano,

Visitas formativas: Fundacién RafaPuede, Coordinador del Noroeste, Vicepresidente de Feder, Retimur, Sanofi Genzyme,
Federacion de pefias barcelonistas de Madrid, Representantes de UPyD, Lions Club Bahia de Mazarrén, Gesine Hermann,
Luis Amaranto Perea, Asociacion Todos Unidos Enfermedades Raras Uruguay,

Congresos y foros worker

Breve descripcion de la actividad?®

Formacién: Dar a conocer y formar en materia de enfermedades poco frecuentes es fundamental para poder

comprenderlas, reconocerlas vy paliar las deficiencias que existen en torno a ellas. Investigar y conocer los tltimos avances

10



en ER es un punto muy importante para la calidad de vida y la mejora de tratamientos ofrecidos. D'Genes impulsa esta area
de formacién de manera especial, a través de varios eventos dirigidos a afectados, familias, profesionales, estudiantes y a

todo aquel que quiera conocer las ER.

Jornadas de convivencia y talleres: puntualmente se realizan talleres y actividades complementarias que sirvan como
punto de respiro y convivencia para las familias, cuidadores y afectados. También se realizan actividades puntuales en
fechas sefialadas como encuentros en navidad, fin de curso, etc. o se realizan talleres de terapias complementarias para

continuar trabajando objetivos con los usuarios.

Formacién interna y externa: parte financiable por fundacién tripartita y parte realizada con fondos no subvencionables.

L. Recursos humanos asignados a la actividad?*

Tipo de personal Nuamero
Personal asalariado 4
Personal con contrato de servicios 0

X

Personal voluntario 4

M. Coste y financiacién de la actividad

COSTE® IMPORTE
Ayudas monetarias 4000,00
Ayudas no monetarias 0,00
Colaboraciones ; Or. Gob. 0,00
GASTOS AYUDAS Y OTROS 4000,00
Compras bienes dest.actividad 1.000,00
Compra de materias primas 0,00
Compras otros aprovisionam, 0,00
Trabajos realizados otras entid. 0,00
Pérdidas por deterioro 0,00
APROVISIONAMIENTOS 1.000,00
GASTOS DE PERSONAL 20.000,00
Arrendamientos y canones 300,00
Reparaciones y conservacion 0,00
Profesionales independientes 0,00
Transportes 0,00

|




Primas de seguros

335,84

Servicios bancarios 0,00
Publicidad, y relaciones publ. 500,00
Suministros 500,00
Tributos 0,00
Perdidas por creditos incobrab. 0,00
Otras pérdidas gestidn corriente 2.000,00
OTROS GASTOS DE LA ACTIVIDAD 4.635,84
AMORTIZACION INMOVILIZADO 500,00
GASTOS FINANCIERSO 0,00
‘ DIFERENCIAS EN CAMBIO 0,00
ADQUISICION INMOVILIZADO 0,00
COSTE TOTAL DE LA ACTIVIDAD 30.135,84
FINANCIACION IMPORTE
CUOTAS ASOCIADOS 8.000,00
PRESTACION SERVICIOS 4.000,00
ACTIVIDAD MERCATIL 0,00
INGRESOS DERIV. PATRIMONIO 2.000,00
Contratos con el sector publico 0,00
Subvenciones 0,00
Conciertos 0,00
INGRESOS ADMINISTR.PUBLICA 0,00
Subvenciones 3.000,00
Donaciones y legados 0,00
Otros 15.000,00
INGRESOS SECTOR PRIVADO 18.000,00

Ingresos financieros

12




Ingresos extraordinarios

FINANCIACION TOTAL ACTIVIDAD 32.000,00

N. Beneficiarios/as de la actividad

Numero total de beneficiarios/as:

®  Beneficiarios actividades de Formacién: 1261

Clases de beneficiarios/as:

Los beneficiarios de nuestras actividades son en su gran mayoria familiares y afectados por enfermedades raras. También
lo son los propios socios de la entidad.

N &
\.J\

Requisitos exigidos para ostentar la condicién de beneficiario/a:2®

L\

ue la formacion sea gratuita o bajo tarifas reducidas en caso de no socios.

\Eara ser beneficiario directo de los servicios de atencién directa la organizacion establece que el beneficiario sea socio para

Grado de atencion que reciben los beneficiarios/as:

La atencion que reciben los beneficiarios es una atencion directa, individualizada y adaptada a sus capacidades y
necesidades.

O. Resultados obtenidos y grado de cumplimiento

Resultados obtenidos con la realizacién de la actividad:

Los resultados de las actividades han sido muy satisfactorios y |la entidad valora positivamente el transcurso del afio 2017.

Grado o nivel de cumplimiento de los fines estatutarios:

El grado de cumplimento de los fines estatutarios ha sido alto ya que todas las actividades tenian como proposito principal
cumplir dichos fines

P. Identificacion de la actividad

Denominacion de la actividad?”

Sensibilizacién y concienciacién

Servicios comprendidos en |a actividad?®

Actuaciones de sensibilizacién: Visibilizarian Olimpico de Totana, Exposicién “Las Enfermedades Raras llenas de vida”
Campos del Rio, Exposicién “Las Enfermedades Raras llenas de vida" Alcantarilla, Visibilizacion Real Murcia C.F., XV
Muestra del voluntariado UCAM, Il Jornadas Regionales de Enfermedades Raras, Marcha Escolar por las Enfermedades
Raras Cehegin, Visibilizacién F.C. Cartagena, Visibilizacién UCAM MURCIA, Exposicion “Las Enfermedades Raras llenas
de vida” Jumilla, IV Jornada Nado Continuo,

Breve descripcion de la actividad®

13
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Sensibilizacion: A lo largo del afo, nuestra Asociacién promueve una serie de iniciativas y actividades de sensibilizacién,
con la idea de cumplir con nuestros objetivos y darnos a conocer como Entidad. D'Genes considera esencial que la
sociedad conozca y comprenda las caracteristicas y problematica en la que se encuentran las ER para poder normalizar y
mejorar la vida de las personas que las padecen, puesto que también son integrantes y participantes activos de ella.

Q. Recursos humanos asignados a la actividad®®

Tipo de personal Ndmero
Personal asalariado 10
Personal con contrato de servicios 2
Personal voluntario 18

R. Coste y financiacion de la actividad

COSTE™ IMPORTE
Ayudas monetarias 1.571,02
Ayudas no monetarias 0,00
Colaboraciones ; Or. Gob. 0,00
GASTOS AYUDAS Y OTROS 1.571,02
Compras bienes dest.actividad 2.000,00
Compra de materias primas 0,00
Compras otros aprovisionam. 0,00
Trabajos realizados otras entid. 0,00
Pérdidas por deterioro 0,00
APROVISIONAMIENTOS 2.000,00
GASTOS DE PERSONAL 20.000,00
Arrendamientos y canones 252,00
Reparaciones y conservacion 0,00
Profesionales independientes 0,00
Transportes 0,00
Primas de seguros 500,00
Servicios bancarios 0,00

14




.,.ur.i
o [

Publicidad, y relaciones publ. 3.578,43
Suministros 0,00
Tributos 0,00
Perdidas por creditos incobrab. 0,00
% Otras pérdidas gestion corriente 2.000,00
S OTROS GASTOS DE LA ACTIVIDAD 6.619,10
S [Q X . | AMORTIZACION INMOVILIZADO 500,00
r Q GASTOS FINANCIERSO 0,00
" DIFERENCIAS EN CAMBIO 0,00
ADQUISICION INMOVILIZADO 0,00
COSTE TOTAL DE LA ACTIVIDAD 30.690,12
FINANCIACION IMPORTE
K CUOTAS ASOCIADOS 12.000,00
‘§ PRESTACION SERVICIOS 0,00
ACTIVIDAD MERCATIL 0,00
INGRESOS DERIV. PATRIMONIO 2.000,00
Contratos con el sector publico 0,00
Subvenciones 0,00
Conciertos 0,00
INGRESOS ADMINISTR.PUBLICA 0,00
Subvenciones 3.000,00
Donaciones y legados 0,00
Otros 21.000,00
INGRESOS SECTOR PRIVADO 24.000,00
Ingresos financieros

Ingresos extraordinarios

FINANCIACION TOTAL ACTIVIDAD 38.000,00




S. Beneficiarios/as de la actividad

Numero total de beneficiarios/as:

®  Beneficiarios actividades de Concienciacion: 6000 aprox

Clases de beneficiarios/as:

Los beneficiarios de nuestras actividades son en su gran mayoria familiares y afectados por enfermedades raras. También
lo son los propios socios de la entidad.

Requisitos exigidos para ostentar la condicién de beneficiario/a:*

Para ser beneficiario directo de los servicios cualquier persona de la sociedad, relacionado con una enfermedad rara.

Grado de atencién que reciben los beneficiarios/as:

La atencién que reciben los beneficiarios es una atencion directa, individualizada y adaptada a sus capacidades y
necesidades.

T. Resultados obtenidos y grado de cumplimiento

Resultados obtenidos con la realizacion de la actividad:

Los resultados de las actividades han sido muy satisfactorios y la entidad valora positivamente el transcurso del afio 2017,

Grado o nivel de cumplimiento de los fines estatutarios:

El grado de cumplimento de los fines estatutarios ha sido alto ya que todas las actividades tenian como propésito principal
cumplir dichos fines

U. Identificacion de la actividad

Denominacion de la actividad®

Administracion, accién politica , coordinacién, delegaciones, captacién de fondos, comunicacion y servicios juridicos

Servicios comprendidos en la actividad*

Actuaciones para la captacion de fondos: VI Ruta Solidaria por las Enfermedades Raras Totana-Maria, IV marcha por las
Enfermedades Raras Caravaca, Cena-Gala Dgenes 2016, Concierto benéfico Alhama 2016, | Campeonato de Padel
benéfico PB Torre Pacheco, | Carrera Popular Nocturna Solidaria en Jabali Viejo, | Master Class Spinning por las EE.RR
Cehegin, Il Carrera Dragon Challenge, Concierto piano Caravaca 2016, Ill Marcha por las enfermedades raras de Cehegin,
Fiestas de La Paloma, Motocross Alhama de Murcia, IX Vespaliada “Ciudad de Murcia”, Il Concierto Andrés Garcia Alhama
de Murcia, Gala Inocente,

Apertura de delegaciones: Cartagena, Lorca. En previsién Molina de Segura, Bullas, Mazarron y Puerto Lumbreras
Firma de convenios: Virgen de la Caridad, centro medico Espufia, Terranatura, Uned,
Gestion, contabilidad, facturacion y comunicacion

Web y redes sociales

Breve descripcion de la actividad®

Captacion de fondos: con el fin de poder financiar la propia actividad de la entidad, esta organiza y promueve numerosas
actividades de diversa indole para recaudar fondos.
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V. Recursos humanos asignados a la actividad®®

Tipo de personal Niamero
Personal asalariado 4
Personal con contrato de servicios 1
Personal voluntario 10

W. Coste y financiacion de la actividad

COSTEY IMPORTE
Ayudas monetarias 300,00
Ayudas no monetarias 0,00
Colaboraciones ; Or. Gob. 0,00
GASTOS AYUDAS Y OTROS 300,00
Compras bienes dest.actividad 1.000,00
Compra de materias primas 0,00
Compras otros aprovisionam. 0,00
Trabajos realizados otras entid. 0,00
Pérdidas por deterioro 0,00
APROVISIONAMIENTOS 1.000,00
GASTOS DE PERSONAL 16.000,00
Arrendamientos y canones 400,00
Reparaciones y conservacion 0,00
Profesionales independientes 1.513,40
Transportes 0,00
Primas de seguros 0,00
Servicios bancarios 1.595,55
Publicidad, y relaciones publ. 0,00
Suministros 1.000,00
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Tributos 97,97
Perdidas por creditos incobrab. 0,00
Otras pérdidas gestion corriente 2.000,00
OTROS GASTOS DE LA ACTIVIDAD 6.606,92
AMORTIZACION INMOVILIZADO 500,00
GASTOS FINANCIERSO 197,45
DIFERENCIAS EN CAMBIO 0,00
ADQUISICION INMOVILIZADO 0,00
COSTE TOTAL DE LA ACTIVIDAD 24.604,37
FINANCIACION IMPORTE
CUOTAS ASOCIADOS 3.000,00
PRESTACION SERVICIOS 0,00
ACTIVIDAD MERCATIL 0,00
INGRESOS DERIV. PATRIMONIO 2.114,79
Contratos con el sector publico 0,00
Subvenciones 0,00
Conciertos 0,00
INGRESOS ADMINISTR.PUBLICA 0,00
Subvenciones 5.000,00
Donaciones y legados 0,00
Otros 16.000,00
INGRESOS SECTOR PRIVADO 21.000,00
Ingresos financieros 1.183,96
Ingresos extraordinarios 1.137,23
FINANCIACION TOTAL ACTIVIDAD 28.435,98
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X. Beneficiarios/as de la actividad

Numero total de beneficiarios/as:

® Beneficiarios actividades de Administracion:1000 aprox

Clases de beneficiarios/as:

Los beneficiarios de nuestras actividades son en su gran mayoria familiares y afectados por enfermedades raras. También
lo son los propios socios de la entidad.

Requisitos exigidos para ostentar la condicion de beneficiario/a:*®

Para ser beneficiario directo de los servicios de atencion directa la organizacion establece que el beneficiario sea socio y
aporte otro mas con una cuota anual de 60€. Ademas debera colaborar con los servicios de forma mensual dependiendo el
uso que haga de ellos.

Grado de atencion que reciben los beneficiarios/as:

La atencién que reciben los beneficiarios es una atencion directa, individualizada y adaptada a sus capacidades y
necesidades.

Y. Resultados obtenidos y grado de cumplimiento

Resultados obtenidos con la realizacién de la actividad:

Los resultados de las actividades han sido muy satisfactorios y la entidad valora positivamente el transcurso del afio 2017.

Grado o nivel de cumplimiento de los fines estatutarios:

El grado de cumplimento de los fines estatutarios ha sido alto ya que todas las actividades tenian como propésito principal
cumplir dichos fines

Costes por actividades anuales en euros

24.604,37; 10%

30.690,12; 12%

]l n2 3 n4 n§

19




5.

Ingresos anuales por actividad en euros

28.435,98; 8%

38.000,00; 11%

32.000,00; 9%

30.122,74; 8%

El E2 53 m4 m5

Beneficios anuales por areas de actividad anual
3.831,61; 4%

7.309,88; 7% _
1.864,16;2%
540,10; 0% _— 2

5]l m2 3 m4 w5

INFORMACION GENERAL SOBRE MEDIOS DE LA ASOCIACION®®

A. Medios Personales?®

e Personal asalariado Fijo

Numero
medio*' Tipo de contrato® Categoria o cualificacién profesional*®
4 100 Diplomada en trabajo social

100

Diplomada en fisioterapia
Director

Tecnico diplomado
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Numero
'] medio*

Personal asalariado No Fijo

Tipo de contrato*®

Categoria o cualificacién profesional®®

\ 6.01

501

Diplomada en logopedia

Diplomada en educacion especial
Profesional terapias alternativas
Tecnico servicio de atencién psicologica
Diplomado en trabajo social
Administrativo

Limpieza

Profesionales con contrato de arrendamiento de servicios

Caracteristicas de los profesionales y naturaleza de los servicios prestados a la entidad

Numero
medio*’
% 1

Licenciado en psicologia
Diplomado en fisioterapia

Fisioterapeuta

Numero
medio*®

Voluntariado

Actividades en las que participan

28

Actividades de visibilizacién, sensibilizacion, recaudacion de fondos, informacién y acogida, actividades
formativas, acompafiamiento y respiro familiar, salidas programadas, talleres, etc.

B. Medios materiales

Numero

Centros o establecimientos de la entidad

Titularidad o relacion juridica

Localizacién

La entidad posee un centro en propiedad y ademas
comparte alglin espacio cedido por algln
ayuntamiento en algunos municipios murcianos.

Dos de los centros se encuentran ubicados en la
ciudad de Totana, Murcia. Uno en la C/ Estrecha 4
(cedido temporalmente a nivel privado) y el otro en
la C/ San Cristobal 7.

En Guadalupe, En Cehegin En Alhama de Murcia
En Campos del Rio y en Lorca (cedidos
temporalmente a nivel publico)

Este afios se ha aperturado en Cartagena y ahi en
previsién otras deegaciones

Tambien un centro en avda garcia guirao, 30007
Murcia en cesion temporal.
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Caracteristicas

El Centro Multidisciplinar de atencién integral para personas con enfermedades raras y sus familias Celia Carrion Pérez de
Tudela, es el Gnico centro que posee la entidad en propiedad. Esta totalmente adaptado para el colectivo al que se dirigen las
acciones de la asociacion, que son personas con discapacidad. Dispone de 3 despachos y 3 salas de atencién, una sala
multisensorial y una sala polivalente para la realizacién de talleres, encuentros, reuniones etc.

Los demas locales son locales cedidos por personas o entidades privadas o por los ayuntamientos locales. Estan totalmente
adaptados y son accesibles.

\ 3Eﬂ el 2017 se ha preparado para incio del 2018 |la apertura de un centro mulidicisciplinar en enfermedades raras en la ciudad
‘|Yde Murcia

\ e Equipamiento

Namero Equipamiento y vehiculos Localizacion/identificacion

Dgenes no cuenta con vehiculos en propiedad y || Todo el equipamiento estd localizado en los
dispone de Centros de atencién que gestiona la entidad.
-Equipamiento comunicacion: tales como
Teléfonos, ordenadores,

Material de oficina como, plastificadora.,
encuadernadora., guillotina...

-Material adecuado para la valoracién y el
diagndstico: como

Escala del Desarrollo Motor Peabody, Test Gross
Motor Function Measure., Escalas especificas de
patologias neuromusculares: EK, MFM...
-Material didéctico para la intervencion directa para
con los usuarios, adecuados a cada edad:
mesas y sillas, espejosy colchonetas....
Juegos manipulativos: puzzles, encajables,
insertables, ...

Juguetes para estimular y potenciar el juego
simbdlico

-Dispositivos facilitadores de la comunicacién
interna y externa:

-Material protésico:como Bipedestador.

Asientos de escayola.

C. Subvenciones publicas*?

Origen Importe

SERVICIO MURCIANO SALUD 3.643,88
IMAS-CONSEJERIA DE FAMILIA 7.500,00
IMAS-CONSEJERIA DE FAMILIA 7.500,00
IMAS-CONSEJERIA DE FAMILIA 7.500,00
IMAS- CONSEJERIA DE FAMILIA 7.500,00
Servicio Murciano de salud 20.000,00
Subvencidn Ayuntamiento ALHAMA 3.469,71
Subvencién Ayuntamiento LORQUI 500,00
Subvencién Ayuntamiento CEHEGIN 500,00
Subvencién Ayuntamiento CAMPO DEL RIO 350,00
Subvencidn Ayuntamiento MURCIA 2.452,42
IRPF 2017 7.000,00
IRPF 2016 2.500,00

22




|
J

sy

\ \
(

<

:

25

L

-_-‘*'_b
s

=
S

6. RETRIBUCIONES DE LA JUNTA DIRECTIVA

A. En el desempeiio de sus funciones:

Concepto®™ Origen®’ Importe
\ Vocal Gastos kilometraje 639,74
\\) B. Por funciones distintas a las ejercidas como miembro de la Junta Directiva
Puesto de trabajo Habilitacién estatutaria® Importe
No se consideran dato de interés No se consideran dato de interés 0€

7. ORGANIZACION DE LOS DISTINTOS SERVICIOS, CENTROS O FUNCIONES EN QUE SE

DIVERSIFICA LA ACTIVIDAD DE LA ENTIDAD

CENSENS

Ac
v
v
v
v
v

% A% S %

Visibilidad y sensibilizacion

Campaiia del Dia Mundial.
Actividades de divulgacion.

Eventos solidarios.

Sensibilizacién en centros educativos.
Difusién en redes sociales y web.

Participacion en medios de comunicacién.

cion social

Servicio de apoyo a familias afectadas.
Servicios de atencidn integral.

Respiro familiar.

Asesoramiento juridico.

Acciones de voluntariado.

Servicios de atencion directa

Fisioterapia e hidroterapia
Logopedia

Estimulacion cognitiva
Psicologia

Estimulacién multisensorial
Reflexologia

Cuidados Paliativos y atencion domiciliaria

Accion politica
v" Promocion y defensa de los derechos de los afectados.

Los ejes de accién en los que trabaja nuestra Entidad son:

v Representacién institucional.

v" Alianzas.

Formacion

v’ Participacién en la escuela de formacién FEDER.

v' Organizacién de talleres, charlas y jornadas.

v' Participacién en el estudio ENSERIO.

v" Organizacién del Congreso Nacional de Enfermedades Raras.
v Realizacién y organizacién de talleres.
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Firma de la Memoria por los miembros de la Junta directiva actual u érgano de
representacion de la entidad

Cargo Nombre Apellidos DNI Direcciéon y CP Firma
PRESIDENTE | JUAN CARRION TUDEI 74438420R | Avd. Santa Eulalia 30 1° l; ! |,
Totana- Murcia
VICEPRESIDEN JUANA CARRASCO LOPJ 23239361T | C/ Caslasparra 65 Skl
Totana-Murcia égél
VICEPRESIDEN CARMEN | MORENO PORCE 23245193] | C/ Santomera 13 P=i1s
Totana Murcia
VICEPRESIDEN BARTOLIN LOPEZ POVEDA | 23239070P | C/ Legaz 2 4°A
Totana Murcia
SECRETARIA | MARIA | GARCIA CANOV/ 23253067K | C/ Los Lopez 10 W
JESUS El pareton- Totana (Murci{’
TESORERA MARIA ROS MARIN 74437177T | C/ Ceramica 22 1 ‘W
DOLORES Totana Murcia
VOCAL ANDREA | GARCIA MULER{ 23223082M | C/ Medianos 31 LA
Totana Murcia P il |
VOCAL ANTONIO | MORENO PORCH 241703467 | C/ Legaz 2 puerta 4 A /1 ‘&Lﬂj -
Totana Murcia i s
VOCAL IGNACIO | PROVENCIO EGH 74436607M | C/ Altantara 3 7~
Totana Murcia /.
VOCAL JUAN CRESPO ANDRE( 23231975C | C/ Caslasparra 65
Totana-Murcia
VOCAL JUANA LORCA CANOVA 23224067R | C/ Alcantara 3
Totana Murcia
VOCAL CRISTOBA VIDAL ORTEGA | 23218317R | C/ Medianos 31 = 4 |
Totana Murcia (o,
VOCAL BARTOLO] GARCIA ROSA | 74429784] | C/ Ceramica 22 1 ‘gix\.
Totana Murcia S
VOCAL PASCUAL | DONATE ONDON 52813778A | C/ San Francisco 2 %’_
Cehegin Murcia = B
VOCAL MARIA TUDELA 23255213M | C/ Vidal abarca 11 2°B fﬂr‘;; )
TOMASA | CORBALAN Totana -Murcia &*}_@
VOCAL SYLVIE | GOMEZ BATEMA 1108MADO0] C/ San Martin de Porres %
FELICITE 8 1°E Totana Murcia &1 1]
VOCAL DIEGO BERNAL FONTES 27436499Y | C/ Santa Clara Ed. Torre| "/
83D / / o
Murcia i
VOCAL CARIDAD | LOPEZ VALERA | 77505200F | C/ Sanchez Vivancos 6 P((eé'—‘4 ------ e
Alhama de Murcia < ;ﬁ
VOCAL MARIA CUARTERO 48391877S | C/ Virgen de Covadonga 9
DOLORES| ALCAIDE Totana
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