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1. DATOS DE LA ENTIDAD

A. Identificacion de la entidad

Denominacion

MEMORIA DE ACTIVIDADES

Ejercicio’

SECRETARIA GENERAL TECNICA

2021

Asociacién 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 Inscripcién en el Registro correspondiente  Fecha de Inscripcion® CIF
605665 17 de Junio de 2014 G- 73567935

B. Domicilio de la entidad
Calle/Plaza Numero Cadigo Postal
C/ San Cristébal 7 30.850
Localidad / Municipio Provincia Teléfono
Totana Murcia 968076920
Direccion de Correo Electronico Fax:
direccion@dgenes.es
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2. FINES ESTATUTARIOS?®

La Asociacion de Enfermedades Raras Murcia “D’ GENES” se cre6 el 25 de Enero de
2008. Estid compuesta por padres, familiares, profesionales de todos los &mbitos con el propdsito de
crear espacios de intercambio y convivencia entre familiares y padres con hijos con enfermedades
raras y sensibilizar sobre la problemética 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 difusidén de las caracteristicas y particularidades de las enfermedades
catalogadas como raras.

- Llevar a cabo acciones de coordinacion con todas las partes implicadas; pacientes, administracion
publica, 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 promocion, dinamizacién y reconocimiento del voluntariado social.

- Promocionar hébitos de vida saludables que incidan favorablemente en la evolucién y prondstico 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 cronicos.

- Realizar proyectos dirigidos a la insercion laboral e integracidn social de colectivos en situacién o
riesgo de exclusidn social; personas con discapacidad y 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.
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3.

NUMERO DE SOCIOS

Numero de personas fisicas asociadas Numero de personas juridicas asociadas Ndmero total de socios®

738

10 748

Naturaleza de las personas juridicas asociadas’

EMBALS

BIOMARIN

SANOFY-GENZYME

LA CAIXA

AZURITA

FUNDACION ISIDRO VIVANCOS

ES EL RIZAO

PC COMPONENTES

SETCOMUR

CEMESEGUR

BALLESTER MOVILIDAD

4.

A.

ACTIVIDADES DESARROLLADAS, RESULTADOS Y BENEFICIARIOS?

Identificacion de la actividad

Denominacion de la actividad®

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

Servicios comprendidos en la actividad'®

Servicios de atencion directa: apoyo psicolégico, atencion social, fisioterapia, logopedia, estimulacién cognitiva, estimulacién
multisensorial, servicio de Reflexologia y relajacién, hidroterapia, alfabetizacion digital, habilidades sociales, autonomia, respiro
familiar, servicio de atencién domiciliaria, cuidados paliativos, Servicio de Apoyo educativo en el aula y terapia de la amistad.

Breve des

cripcion de la actividad'

Servicios

de atencion directa:

Servicio de Atencion Social y SIOER: Responde a la orientacion de personas que padecen una ER, emprendiendo
acciones que potencien el desarrollo de las capacidades y facultades de las mismas. La informacién, el
conocimiento y el asesoramiento de otros recursos, son pilares fundamentales de este servicio que se coordina con
el Servicio de Informacion y Orientacion que ofrece FEDER Regi6n de Murcia.
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Servicio de Logopedia La Logopedia es la disciplina que engloba el estudio, prevencion, evaluacién, diagnéstico de
los trastornos d la comunicacion humana manifiestos a través de patologias y alteraciones en la voz, el habla, el
lenguaje (oral, escrito y gestual), la audicion y las funciones orofaciales, tanto en poblacién 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, atencidén, concentracién, razonamiento, abstraccién, operaciones
aritméticas 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 Atencion Psicoldgica 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 rehabilitacion 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
organos 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.

Servicio de Estimulacion MultisensorialLa teoria de Integracién Sensorial de Jean Ayres y el enfoque
Snoezelen, Multisensorial, son terapias que provocan un despertar sensorial, favoreciendo la comprensién 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 (somatica, visual, olfativa,
gustativa, tactil, vibratoria o vestibular), se abordan el area perceptivo cognitiva, motora, comunicacién 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 comin del trabajo en comunidad donde se hace imprescindible reflexionar sobre las
demandas y necesidades de las familias, elaboracion de lineas de trabajo en comun y potenciar programas y
acciones dirigidas a ellas para producir un impacto de mejora en la calidad de vida familiar

Atencién domiciliaria: Este servicio se presta a las personas que por algiin motivo, ya sea temporal o permanente,

no puedan trasladarse al centro para recibir los tratamientos o sesiones.
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+. Cuidados Paliativos pediatricos: 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 psicologica.

. 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 creacion de puntos de encuentro donde se realizaran actividades de interaccion 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 actividad'?

Tipo de personal Numero
Personal asalariado 22
Personal con contrato de servicios 4
Personal voluntario 4
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C. Coste y financiacion de la actividad

COSTE™ IMPORTE
Ayudas monetarias
Ayudas no monetarias
Colaboraciones ;0r. Gob.
GASTOS AYUDAS Y OTROS
Compras bienes dest.actividad 5.885,89
Compra de materias primas
Compras otros aprovisionam.
Trabajos realizados otras entid. 36.696,71
Pérdidas por deterioro
APROVISIONAMIENTOS 42.582,60
GASTOS DE PERSONAL 254.246,61
Arrendamientos y canones
Reparaciones y conservacion 1.943,43
Profesionales independientes 2.249,78
Transportes
Primas de seguros 735,45
Servicios bancarios 2.000,00
Publicidad, y relaciones publ.
Suministros 2.137,96
Tributos
Perdidas por creditosincobrab.
Otras pérdidas gestidn corriente 4.345,94
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crisis.
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OTROS GASTOS DE LA ACTIVIDAD 13.412,56
AMORTIZACION INMOVILIZADO 17.311,35
GASTOS FINANCIEROS 0,00
DIFERENCIAS EN CAMBIO 0,00
ADQUISICION INMOVILIZADO 0
327.553,12
COSTE TOTAL DE LA ACTIVIDAD
FINANCIACION IMPORTE
CUOTAS ASOCIADOS Y USUARIOS 143.953,77
PRESTACION SERVICIOS 14.000,00
ACTIVIDAD MERCATIL 0,00
INGRESOS DERIV. PATRIMONIO 0,00
Contratos con el sector publico 0,00
Subvenciones 81.023,86
Conciertos 35.000,00
INGRESOS ADMINISTR.PUBLICA 116.023,86
Subvenciones 10.250,00
Donaciones y legados 0,00
Otros 50.181,32
INGRESOS SECTOR PRIVADO 60.431,32
Ingresos financieros 0,00
Ingresos extraordinarios 0,00
FINANCIACION TOTAL ACTIVIDAD 334.408,95
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D. Beneficiarios/as de la actividad

Numero total de beneficiarios/as:

. Servicio Fisioterapia: 77 pacientes y 2833 sesiones

. Servicio de habilidades sociales: 21 personas y 317 sesiones

. Servicio de Estimulacién Cognitiva: 103 usuarios y 3765 sesiones
. Servicio de Logopedia: 143 Usuarios y 5376 sesiones

. Servicio de Reflexologia:3 usuarios y 52 sesiones

. Servicio de Psicologia: 80 personas y 1604 sesiones

. Servicio integracién multisensorial: 7 personas y 218 sesiones

. Servicio de Apoyo educativo en el aula: 6 usuarios y 34 sesiones
. Servicio de Hidroterapia: 4 usuarios y 24 sesiones

. Cuidados paliativos pediatricos: 105 usuarios y 1011 sesiones

. Apoyo educativo en aula: 20 usuarios y 1173 sesiones

. Autonomia personal: 4 usuarios y 89 sesiones

. Respiro familiar: 56 personas y 1701 sesiones

. SAAC: 6 usuarios y 40 sesiones

. Terapia con perros: 6 usuarios y 114 sesiones

. TOTAL: 631 usuarios y 18293 sesiones

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 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 atencién que reciben los beneficiarios/as:

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

E. 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 2021. A
pesar del COVID19.

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 propdsito principal

cumplir dichos fines
*‘&_)
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A. Identificacion de la actividad

Denominacion de la actividad'®

Servicio de informacién y orientacion

Servicios comprendidos en la actividad'®

El Servicio de Informacion y Orientacion (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 orientacién psicoldgica, 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 descripcion de la actividad'”

Analizar a través de la base de datos las variables recogidas. Las consultas se canalizan por diferentes medios (email,
teléfono, 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 interacciéon directa entre los afectados por una enfermedad poco frecuente y sus
familiares en el que se produce un intercambio de informacion 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 intervencion 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 Region de Murcia: X-Fragil, Sin diagnéstico e incontinencia pigmenti.

B. Recursos humanos asignados a la actividad'®

Tipo de personal Numero
Personal asalariado 8
Personal con contrato de servicios 1
Personal voluntario 4
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C. Coste y financiacion de la actividad

COSTE™

IMPORTE

Ayudas monetarias

950,00

Ayudas no monetarias

Colaboraciones ;0r. Gob.

GASTOS AYUDAS Y OTROS

950,00

Compras bienes dest.actividad

Compra de materias primas

Compras otros aprovisionam.

Trabajos realizados otras entid.

Pérdidas por deterioro

APROVISIONAMIENTOS

0,00

GASTOS DE PERSONAL

39.114,86

Arrendamientos y canones

Reparaciones y conservacion

Profesionales independientes

2.249,78

Transportes

Primas de seguros

367,73

Servicios bancarios

Publicidad, y relaciones publ.

Suministros

2.137,96

Tributos

Perdidas por creditosincobrab.

Otras pérdidas gestidn corriente

e

4.345,94
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OTROS GASTOS DE LA ACTIVIDAD 9.101,41
AMORTIZACION INMOVILIZADO 17.311,35
GASTOS FINANCIEROS 0,00
DIFERENCIAS EN CAMBIO 0,00
ADQUISICION INMOVILIZADO 0,00
COSTE TOTAL DE LA ACTIVIDAD 66.477,62
FINANCIACION IMPORTE
CUOTAS ASOCIADOS Y USUARIOS 22.146,73
PRESTACION SERVICIOS 0,00
ACTIVIDAD MERCATIL 0,00
INGRESOS DERIV. PATRIMONIO 0,00
Contratos con el sector publico 0,00
Subvenciones 30.000,00
Conciertos 10.000,00
INGRESOS ADMINISTR.PUBLICA 40.000,00
Subvenciones 5.000,00
Donaciones y legados 0,00
Otros 7.000,00
INGRESOS SECTOR PRIVADO 12.000,00
Ingresos financieros 0,00
Ingresos extraordinarios 0,00
FINANCIACION TOTAL ACTIVIDAD 74.146,73
/ ) g /
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D. Beneficiarios/as de la actividad

Numero total de beneficiarios/as:

. Beneficiarios del servicio de servicios de atencion social y apoyo: 142 casos

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 busqueda de diagnostico

Grado de atencién que reciben los beneficiarios/as:

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

E. Resultados obtenidos y grado de cumplimiento

Resultados obtenidos con la realizacién de la actividad:

Hubo 142 consultas en 2021 Los resultados de las actividades han sido muy satisfactorios y la entidad valora positivamente el
transcurso del afio 2021.

Las consultas realizadas en Espafa son mayoritarias.

Atendidos segun edad
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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

A. Identificacion de la actividad

Denominacion de la actividad?®'

Formacion

Servicios comprendidos en la actividad®

Formacion: Las enfermedades Raras val al cole”, V Ciclo formativo “Las enfermedades raras llenas de vida, XIV Congreso
Internacional de Enfermedades Raras, VI Worker Meeting sobre Investigacion en enfermedades Raras, Conferencia Europea
sobre medicamentos huérfanos y enfermedades raras, Curso actualizacién sindrome XFragil, VIII Encuentro Iberoamericano
de Enfermedades Raras , Congreso sobre epilepsia.

Jornadas de convivencia y talleres: Jornada de convivencia, Jornada proyecto Terapia de la Amistad, Respiro Familiar, ocio
inclusivo, webinar online por COVID10 sobre grupos de trabajo.

Visitas formativas

Breve descripcion de la actividad®

Formacion: Dar a conocer y formar en materia de enfermedades poco frecuentes es fundamental para poder comprenderlas,
reconocerlas y paliar las deficiencias que existen en torno a ellas. Investigar y conocer los ultimos avances en ER es un punto
muy importante para la calidad de vida y la mejora de tratamientos ofrecidos. D’Genes impulsa esta area de formacion 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 realizantalleres y actividadescomplementarias que sirvancomopunto
de respiro y convivencia para las familias, cuidadores y afectados. También se
realizanactividadespuntualesenfechassenaladascomoencuentrosennavidad, fin de curso, etc. o se realizantalleres de
terapiascomplementarias para continuartrabajando objetivos con los usuarios.

Formacion interna y externa: parte financiable por fundacion tripartita y parte realizada con fondos no subvencionables.

B. Recursos humanos asignados a la actividad?*

Tipo de personal Numero
Personal asalariado 8
Personal con contrato de servicios 0
Personal voluntario 5
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C. Coste y financiacion de la actividad

COSTE*

IMPORTE

Ayudas monetarias

Ayudas no monetarias

Colaboraciones ;0r. Gob.

GASTOS AYUDAS Y OTROS

0,00

Compras bienes dest.actividad

Compra de materias primas

Compras otros aprovisionam.

Trabajos realizados otras entid.

Pérdidas por deterioro

APROVISIONAMIENTOS

0,00

GASTOS DE PERSONAL

39.114,86

Arrendamientos y canones

Reparaciones y conservacion

Profesionales independientes

2.249,78

Transportes

Primas de seguros

367,73

Servicios bancarios

Publicidad, y relaciones publ.

Suministros

2.137,95

Tributos

Perdidas por creditosincobrab.

Otras pérdidas gestidn corriente

J ¥

4.345,94
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OTROS GASTOS DE LA ACTIVIDAD 9.101,40
AMORTIZACION INMOVILIZADO 17.311,35
GASTOS FINANCIERSO 0,00
DIFERENCIAS EN CAMBIO 0,00
ADQUISICION INMOVILIZADO 0,00
COSTE TOTAL DE LA ACTIVIDAD 65.527,61
FINANCIACION IMPORTE
CUOTAS ASOCIADOS Y USUARIOS 22.146,73
PRESTACION SERVICIOS 0,00
ACTIVIDAD MERCATIL 0,00
INGRESOS DERIV. PATRIMONIO 0,00
Contratos con el sector publico 0,00
Subvenciones 30.000,00
Conciertos 10.000,00
INGRESOS ADMINISTR.PUBLICA 40.000,00
Subvenciones 5.000,00
Donaciones y legados 0,00
Otros 7.000,00
INGRESOS SECTOR PRIVADO 12.000,00
Ingresos financieros 0,00
Ingresos extraordinarios 0,00
FINANCIACION TOTAL ACTIVIDAD 74.146,73
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D. Beneficiarios/as de la actividad

Numero total de beneficiarios/as:

®  Beneficiarios actividades de Formacion: 3020

®  Del congreso: 890 inscritas presencialmente y 310 online (1200)
® Jornadas de grupo de trabajo: 600

®  Worker: 110

®  Congreso epilepsia: 100

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 atencién directa la organizaciéon establece que el beneficiario sea socio para
que la formacién sea gratuita o bajo tarifas reducidas en caso de no socios.

Grado de atencién que reciben los beneficiarios/as:

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

E. 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 afo 2021.

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

A. Identificacion de la actividad

Denominacién de la actividad?®”

Sensibilizacién, concienciacién y cooperacion

Servicios comprendidos en la actividad®

Actuaciones de sensibilizacién: Visibilizarian Olimpico de Totana, Exposicion “Las Enfermedades Raras llenas de vida”
Campos del Rio, Exposicion “Las Enfermedades Raras llenas de vida” Alcantarilla, Visibilizacion Real Murcia C.F., XV Muestra
del voluntariado UCAM, V Jornadas Regionales de Enfermedades Raras, Marcha Escolar por las Enfermedades Raras
Cehegin, Visibilizacién F.C. Cartagena, Visibilizacion UCAM MURCIA, Jumilla, caminata de los andarines, etc.,
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Breve descripcion de la actividad®

Sensibilizacion: A lo largo del afio, nuestra Asociacion 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.

B. Recursos humanos asignados a la actividad®®

Tipo de personal Numero
Personal asalariado 15
Personal con contrato de servicios 2
Personal voluntario 20

C. Coste y financiacion de la actividad

COSTE®! IMPORTE
Ayudas monetarias
Ayudas no monetarias
Colaboraciones ;0r. Gob. 2.701,48
GASTOS AYUDAS Y OTROS 2.701,48

Compras bienes dest.actividad

Compra de materias primas

Compras otros aprovisionam.

Trabajos realizados otras entid.

Pérdidas por deterioro

APROVISIONAMIENTOS 0,00

GASTOS DE PERSONAL 39.114,86

Arrendamientos y canones

Reparaciones y conservacion

Profesionales independientes

2.249,78

Transportes
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Primas de seguros

367,73
Servicios bancarios
Publicidad, y relaciones publ. 3.547,50
Suministros
Tributos
Perdidas por creditosincobrab.
Otras pérdidas gestion corriente 4.345,94
OTROS GASTOS DE LA ACTIVIDAD 10.510,95
AMORTIZACION INMOVILIZADO 17.311,35
GASTOS FINANCIERSO 0,00
DIFERENCIAS EN CAMBIO 0,00
ADQUISICION INMOVILIZADO 0,00
COSTE TOTAL DE LA ACTIVIDAD 69.638,64
FINANCIACION IMPORTE

CUOTAS ASOCIADOS Y USUARIOS 22.146,73
PRESTACION SERVICIOS 0,00
ACTIVIDAD MERCATIL 0,00
INGRESOS DERIV. PATRIMONIO 0,00
Contratos con el sector publico 0,00
Subvenciones 30.000,00
Conciertos 10.000,00
INGRESOS ADMINISTR.PUBLICA

40.000,00
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Subvenciones 5.000,00
Donaciones y legados 0,00
Otros 7.000,00
INGRESOS SECTOR PRIVADO 12.000,00
Ingresos financieros 0,00
Ingresos extraordinarios 0,00
FINANCIACION TOTAL ACTIVIDAD 74.146,73

D. Beneficiarios/as de la actividad

Numero total de beneficiarios/as:

®* Dgenes realizo mas de 100 actividades de sensibilizacién y los Beneficiarios de actividades de Concienciacion:
fueron 25000 aproximadamente.

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 atencién directa, individualizada y adaptada a sus capacidades y
necesidades.

E. 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 afo 2021.

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

ot ol < ol
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A. Identificacion de la actividad

Denominacion de la actividad®

investigacion

Administracion, accion politica , coordinacion, delegaciones, captacion de fondos, comunicacién, servicios juridicos e

Servicios comprendidos en la actividad®*

Inocente,

Apertura de delegaciones:, Dos Hermanas, Aguilas,

Gestion, contabilidad, facturacion y comunicacion

Web y redes sociales

Firma de convenios: Uned, centros de empleo, Plena inclusién, Once, Cermi....

Actuaciones para la captacion de fondos: IX Ruta Solidaria por las Enfermedades Raras Totana-Maria, VII marcha por las
Enfermedades Raras Caravaca, Cena-Gala Dgenes 2021, V Marcha por las enfermedades raras de Cehegin, Fiestas de La
Paloma, Motocross Alhama de Murcia, Xll Vespaliada “Ciudad de Murcia”, V Concierto Andrés Garcia Alhama de Murcia, Gala

Breve descripcion de la actividad®

actividades de diversa indole para recaudar fondos.

Captacion de fondos: con el fin de poder financiar la propia actividad de la entidad, esta organiza y promueve numerosas

B. Recursos humanos asignados a la actividad®

Tipo de personal Numero
Personal asalariado 10
Personal con contrato de servicios 1
Personal voluntario 10

C. Coste y financiacion de la actividad

COSTE¥

IMPORTE

Ayudas monetarias

Ayudas no monetarias

Colaboraciones ;0r. Gob.

GASTOS AYUDAS Y OTROS

0,00

F

Compras bienes dest.actividad
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Compra de materias primas

Compras otros aprovisionam.

Trabajos realizados otras entid.

Pérdidas por deterioro

APROVISIONAMIENTOS 0,00
GASTOS DE PERSONAL 19.557,44
Arrendamientos y cdnones 3.875,71
Reparaciones y conservacion

Profesionales independientes 2.249,78
Transportes

Primas de seguros

Servicios bancarios 864,75
Publicidad, y relaciones publ.

Suministros

Tributos 1.563,81
Perdidas por creditosincobrab.

Otras pérdidas gestion corriente 4.345,93
OTROS GASTOS DE LA ACTIVIDAD 12.899,98
AMORTIZACION INMOVILIZADO 17.311,37
GASTOS FINANCIEROS 0,00
DIFERENCIAS EN CAMBIO 0,00
ADQUISICION INMOVILIZADO 0,00
COSTE TOTAL DE LA ACTIVIDAD 49.768,79

Sl
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FINANCIACION IMPORTE
CUOTAS ASOCIADOS Y USUARIOS 11.073,37
PRESTACION SERVICIOS 900,00
ACTIVIDAD MERCATIL 0,00
INGRESOS DERIV. PATRIMONIO 0,00
Contratos con el sector publico 0,00
Subvenciones 20.000,00
Conciertos 5.072,30
INGRESOS ADMINISTR.PUBLICA 25.072,30
Subvenciones 5.000,00
Donaciones y legados 0,00
Otros 13.000,00
INGRESOS SECTOR PRIVADO 18.000,00
Ingresos financieros 0,00
Ingresos extraordinarios 923,40
FINANCIACION TOTAL ACTIVIDAD 55.969,07
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D. Beneficiarios/as de la actividad

Numero total de beneficiarios/as:

®  Beneficiarios actividades de Administracion: 8000 aproximadamente.

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 debe tener el diagnéstico de una enfermedad rara o una
presunta sospecha. Hay condiciones diferentes para los socios de la entidad o los no socios.

Grado de atencién que reciben los beneficiarios/as:

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

E. 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 afo 2021.

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
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Costes por actividades anuales en euros

49.768,79; 9%

v

69.638,64; 12% .

65,5761 11% t’
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Ingresos anuales por actividad en
euros
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12% .
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74.146,73; 12%
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74.146,73;

Beneficios anuales por areas de actividad
anual

6.200,28; 18% 6.855,83; 20%

4.508,09; 13%
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5. INFORMACION GENERAL SOBRE MEDIOS DE LA ASOCIACION3?

A. Medios Personales®®
* Personal asalariado Fijo
Niume

ro
edio*'  Tipo de contrato®

Categoria o cualificacién profesional*®

. 189 - Indefinido a tiempo completo. Transformacion 1- PERS.TIT.NIVEL 3
189 - Indefinido a tiempo completo. Transformacion 4 - OF.1°ADMINISTRATIVO
189 - Indefinido a tiempo completo. Transformacion 2 - PERS.TIT. NIVEL 2
189 - Indefinido a tiempo completo. Transformacion 2 - PERS.TIT. NIVEL 2
200 - Indefinido a Tiempo parcial ordinario. 2 - PERS.TIT. NIVEL 2
289 - Indefinido a tiempo parcial. Transformacion. 2 - PERS.TIT. NIVEL 2
300 - Indefinido Fijo Discontinuo 3 - TEC. SUP. NIVEL 1
300 - Indefinido Fijo Discontinuo 2 - PERS.TIT. NIVEL 2
300 - Indefinido Fijo Discontinuo 2 - PERS.TIT. NIVEL 2
300 - Indefinido Fijo Discontinuo 2 - PERS.TIT. NIVEL 2
309 - Indefinido Fijo Discontinuo. Transformacion. 2 - PERS.TIT. NIVEL 2
309 - Indefinido Fijo Discontinuo. Transformacion. 2 - PERS.TIT. NIVEL 2
339 - Indefinido Fijo Discontinuo. Minusvalidos. Transfo 2 - PERS.TIT. NIVEL 2
389 - Indefinido Fijo Discontinuo. Transformacion. 2 - PERS.TIT. NIVEL 2
389 - Indefinido Fijo Discontinuo. Transformacion. 2 - PERS.TIT. NIVEL 2
389 - Indefinido Fijo Discontinuo. Transformacion. 2 - PERS.TIT. NIVEL 2
389 - Indefinido Fijo Discontinuo. Transformacion. 2 - PERS.TIT. NIVEL 2
389 - Indefinido Fijo Discontinuo. Transformacion. 2 - PERS.TIT. NIVEL 2
389 - Indefinido Fijo Discontinuo. Transformacion. 2 - PERS.TIT. NIVEL 2
389 - Indefinido Fijo Discontinuo. Transformacion. 2 - PERS.TIT. NIVEL 2
e Personal asalariado No Fijo
Numer
o Categoria o cualificacion
medio**  Tipo de contrato* profesional*®
6.01 501 - Duracién determinada a tiempo parcial. Obra o Servicio 2 - PERS.TIT. NIVEL 2
501 - Duracién determinada a tiempo parcial. Obra o Servicio 2 - PERS.TIT. NIVEL 2
520 - Duracién determinada a tiempo parcial. Practicas. 2 - PERS.TIT. NIVEL 2
520 - Duracién determinada a tiempo parcial. Practicas. 2 - PERS.TIT. NIVEL 2
e Voluntariado
Numero
medio*’ Actividades en las que participan
41 Actividades de visibilizacién, sensibilizacién, recaudacion de fondos, informacién y acogida, actividades
formativas, acomparnamiento y respiro familiar, salidas programadas, talleres, etc.
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. Profesionales con contrato de arrendamiento de servicios

xlérgiﬁ‘r‘g Caracteristicas de los profesionales y naturaleza de los servicios prestados a la entidad
1 Licenciado en psicologia

2 Diplomado en logopedia

1 Diplomado en Fisioterapeuta

B. Medios materiales

El resultado econémico de la entidad se reparte en los grupos de actividades que se han reflejado en puntos
anteriores. Aquellos gastos considerados puramente administrativos y no de imputacion directa a las mismas se
han separado como una actividad aparte pero que no consideramos propiamente de los fines estatutarios sino de
la gestion de la asociacion. A modo de resumen incluimos a continuacién un cuadro en el que se identifican

todas las actividades y costes e ingresos de administracién con la cuenta de resultados:

REPARTO DE COSTES ACTIVIDADES D"GENES 2021
ACTIVIDAD total 1 2 3 a 5 pte
a |Ayudas monetarias 950, 00| 950,00 0,00]
b |Ayudas no monetarias 0,00]
c |Colaboraciones ; Or. Gob. 2.701,48, 2.701,48 0,00
GASTOS AYUDAS Y OTROS 3.651,48| 0,00 950,00 0,00 2.701,48| 0,00} 0,00}
a |Compras bienes dest.actividad 5.885, 89! 5.885,89 0,00]
b |Compra de materias primas 0,00 0,00]
c |Compras otros aprovisionam. 0, 00| 0,00]
d |Trabajos realizados otras entid. 36.696,71 36.696,71 0,00]
e |Pérdidas por deterioro 0,00 0,00
APROVISIONAMIENTOS 42.582,60] 42.582,60 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00
GASTOS DE PERSONAL 391.148,63| 254.246,61| 39.114,86| 39.114,86| 39.114,86| 19.557,44] 0,00}
a |Arrendamientos y cdnones 3.875,71 3.875,71] 0,00]
b |Reparaciones y conservacién 1.943,43 1.943,43 0,00]
c |Profesionales independientes 11.248,90] 2.249,78 2.249,78 2.249,78 2.249,78 2.249,78| 0,00]
d |Transportes 0,00 0,00]
e |Primas de seguros 1.838,64/ 735,45 367,73 367,73 367,73 0,00]
f |Servicios bancarios 2.864,75! 2.000, 00| 864,75 0,00]
g |Publicidad, y relaciones publ. 3.547,50| 3.547,50| 0,00]
h [Suministros 6.413,87 2.137,96 2.137,96 2.137,95 0,00
i |Tributos 1.563,81 1.563,81] 0,00
j Perdidas por creditos incobrab. 0,00 0,00]
k |Otras pérdidas gestion corriente 21.729,69 4.345,94 4.345,94 4.345,94] 4.345,94, 4.345,93] 0,00
OTROS GASTOS DE LA ACTIVIDAD 55.026,30 13.412,56 9.101,41 9.101,40| 10.510,95| 12.899,98] 0,00}
AMORTIZACION INMOVILIZADO 86.556,77 17.311,35| 17.311,35| 17.311,35|] 17.311,35| 17.311,37 0,00]
GASTOS FINANCIEROS 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00
DIFERENCIAS EN CAMBIO 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00
ADQUISICION INMOVILIZADO 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00
COSTE TOTAL DE LA ACTIVIDAD 578.965,78| 327.553,12| 66.477,62| 65.527,61| 69.638,64| 49.768,79] 0,00
CUOTAS ASOCIADOS Y USUARIOS 221.467,33| 143.953,77| 22.146,73| 22.146,73| 22.146,73| 11.073,37 0,00
PRESTACION SERVICIOS 14.900, 00| 14.000,00 0,00 0,00 0,00 900, 00| 0,00
ACTIVIDAD MERCATIL 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00
INGRESOS DERIV. PATRIMONIO 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00
a |Contratos con el sector publico 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00] 0,00]
b |Subvenciones Publicas 191.023, 86 81.023,86| 30.000,00| 30.000,00] 30.000,00| 20.000,00| 0,00
c |Conciertos 70.072,30| 35.000,00| 10.000,00| 10.000,00{ 10.000,00 5.072,30] 0,00
INGRESOS ADMINISTR.PUBLICA 261.096,16| 116.023,86| 40.000,00] 40.000,00] 40.000,00] 25.072,30] 0,00}
a_ |Subvenciones privadas 30.250,00| 10.250,00 5.000,00 5.000,00 5.000,00| 5.000,00] 0,00
Donaciones y legados 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00] 0,00]
c |[Conciertos y Otros 84.181,32 50.181,32 7.000,00 7.000,00 7.000,00]| 13.000,00] 0,00
INGRESOS SECTOR PRIVADO 114.431,32 60.431,32| 12.000,00| 12.000,00|{ 12.000,00| 18.000,00| 0,00}
Ingresos financieros 0,00} 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00} 0,00]
Ingresos extraordinarios 923,40 0,00 0,00 0,00 0,00 923,40| 0,00]
FINANCIACION TOTAL ACTIVIDAD 612.818,21| 334.408,95| 74.146,73| 74.146,73| 74.146,73] 55.969,07 0,00}
[ [resuLTADO 33.852,43] 6.855,83] 7.669,11] 8.619,12] 4.508,09] 6.200,28] 0,00}
33.852,43 16.926,22
% de gastos actividad sobre total de gastos 56,58% 11,48% 11,32% 12,03% 8,60% 100,00%
% de Ingresos actividad total de ingresos 54,57% 12,10% 12,10% 12,10% 9,13% 100,00%
% de beneficios de actividad sobre total de b2 20,25% 22,65% 25,46% 13,32% 18,32% 100,00%
ACTIVIDAD 1 Servicios de atencion directa
ACTIVIDAD 2 slo
ACTIVIDAD 3 FORMACION
ACTIVIDAD 4 SENSIBILIZACION Y COOPERACION
ACTIVIDAD 5 ADMINISTRACION e INVESTIGACION

or e
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*  Centros o establecimientos de la entidad

Numero Titularidad o relacion juridica Localizacién

7 La entidad posee un centro en propiedad y ademas || Un centro de trabajo en Totana, otro en Murcia y el
comparte algin espacio cedido por algin || tercero en Lorcay otro en El Coronil-Sevilla.
ayuntamiento en algunos municipios murcianos.

Asimismo dispone de pequenas delegaciones en:
Por otro lado posee una cesion de un local en la || Guadalupe, Cehegin Alhama de Murcia, Campos
ciudad de Murcia a través de una persona fisica. del Rio, Mazarrén, Molina de Segura, Alcantarilla y
Cartagena.

Y un local cedido en Lorca a través del
Ayuntamiento de Lorca.

Finalmente una cesién municipal en municipio
sevillano de EI Coronil

Caracteristicas

El Centro Multidisciplinar de atencion integral para personas con enfermedades raras y sus familias Celia Carrién 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 asociacién, que son personas con discapacidad. Dispone de 3 despachos y 3 salas de atencion, una sala
multisensorial y una sala polivalente para la realizacion 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. En
febrero de 2018 se ha inaugurd un nuevo “Centro Multidisciplinar de atencion a personas con sindrome X fragil y otras
enfermedades raras PILAR BERNAL GIMENEZ” en la ciudad de Murcia por cesién durante 25 afos de una persona fisica. En
diciembre de 2019 se ha aperturado otro local denominado “Centro Multidisciplinar de atencién a personas con enfermedades
raras, sin diagnéstico y discapacidad CRISTINA ARCAS VALERO” en la ciudad de Lorca por cesion indefinida a través de
Ayuntamiento de Lorca, y de forma similar al centro anterior. En septiembre de 2021 se inaugur6 el centro Pablo Ramirez en
el municipio de EI Coronil.

El Centro donde esta ubicada la administraciéon de la entidad asi como todas las actividades, y en el que estan
las personas responsables de la relacién con usuarios, organismos publicos, etc. Es Calle SAN CRISTOBAL N¢
7 30.850 TOTANA (MURCIA).

*  Equipamiento

Numero Equipamiento y vehiculos Localizacion/identificacion

Dgenes no cuenta con vehiculos en propiedad y || Todo el equipamiento esta 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 valoracion y el
diagndstico: como

Escala del Desarrollo Motor Peabody, Test Gross
Motor FunctionMeasure., Escalas especificas de
patologias neuromusculares: EK, MFM...
-Material didactico 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
simbolico

-Dispositivos facilitadores de la comunicacion
interna y externa:

-Material protésico.comoBipedestador.

Asientos de escayola.

. Mobiliario

-Salas de rehabilitacion y multisensoriales

a— S =
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C. Subvenciones publicas*®

SUBVENCIONES 2021
SUBVENCION MINISTERIO EDUCACION 0,00 3.433,17 9.441,27 -6.008,10
autoridad portuaria Cartagena 0,00 1.500,00 1.500,00 0,00
SUBVENCIONES ESTATALES 0,00 4.933,17 10.941,27 -6.008,10
SUBVENCION NOM. FEDER LORCA 0,00  30.000,00 30.000,00 0,00
SUBVENCION VOLUNTARIADO CARM 0,00 3.393,00 3.393,00 0,00
SUBVENCION POBREZA CARM 0,00 4.544,00 4.544,00 0,00
SUBVENCION COVID FAMILIA 0,00 1.069,00 1.069,00 0,00
CRONICOS SMS 0,00 4.624,23 4.624,23 0,00
Atencién Temprana 0,00 36.863,00 36.863,00 0,00
Subvencidon Familia Conciliacion 0,00 3.346,15 3.346,15 0,00
Nominativa Servicio Murciano S 0,00 23.100,00 23.100,00 0,00
SUBVENCIONES AUTONOMICAS 0,00 106.939,38 106.939,38 0,00
SUBVENCION AYTO LORCA 0,00 1.900,00 1.900,00 0,00
Subvencién Cehegin 0,00 500,00 500,00 0,00
Subvenciones de Lorqui 0,00 500,00 500,00 0,00
Subvencién Ayuntamiento Alhama 0,00 3.093,42 3.093,42 0,00
subvencién molina de segura 0,00 3.125,00 3.125,00 0,00
SUBVENCION CARTAGENA SERVICIOS 0,00 6.000,00 6.000,00 0,00
AYUNTAMIENTO DE MURCIA (3089,40) 0,00 3.089,40 3.089,40 0,00
SUBVENCIONES MUNICIPALES 0,00 18.207,82 18.207,82 0,00
Donativo Residencia la Purisima -24.490,00 930,00 0,00 -23.560,00
Donativo Circulo Mercantil y A -80.675,92 3.155,92 0,00 -77.520,00
Donativo Local Murcia Pilar Be -132.700,00 6.000,00 0,00 -126.700,00
donativo local Lorca -123.750,00 41.250,00 0,00 -82.500,00
donativo local Sevilla -72.514,00 19.776,00 0,00 -52.738,00
SUBVENCIONES DE CAPITAL -434.129,92 71.111,92 0,00 -363.018,00
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Subvencién Bankia 0,00 2.500,00 2.500,00 0,00
subvencidn la Caixa 0,00 6.000,00 6.000,00 0,00
SUBVENCION IMPULSO 0,00 5.187,55 5.187,55 0,00
SUBVENCION FONDO FEDER 0,00 700,00 700,00 0,00
subvencién inocente inocente -8.500,00 8.500,00 0,00 0,00
subvencién sanofi -9.000,00 9.000,00 0,00 0,00
subvencién teva -2.750,00 2.750,00 0,00 0,00
subvencion tefin -10.000,00 2.500,00 0,00 -7.500,00
SUBVENCION CERMI 0,00 13.857,79 13.857,79 0,00
SUBVENCION CAIXA PALIATIVOS 0,00 10.000,00 10.000,00 0,00
SUBVENCION AYUNTAMIENTO TOTANA 0,00 3.000,00 3.000,00 0,00
FUNDACION TRABAJADORES EL POZO 0,00 2.000,00 2.000,00 0,00
SUBVENCIONES PRIVADAS -30.250,00  65.995,34 43.245,34 -7.500,00

6. RETRIBUCIONES DE LA JUNTA DIRECTIVA

A. En el desempeiio de sus funciones:

Concepto® Origen®’ Importe

Viajes y gastos de representacion Gastos kilometraje 533,44

B. Por funciones distintas a las ejercidas como miembro de la Junta Directiva

Puesto de trabajo Habilitacion 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

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

Visibilidad, sensibilizacion e investigacion
v' Campafia del Dia Mundial.

v' Actividades de divulgacién.

v Sensibilizacién en centros educativos.

v Colaboracién en proyectos de investigacion

Accion social e informacion y orientacion
v' Servicio de apoyo a familias afectadas.

v' Asesoramiento juridico.

v Acciones de voluntariado.

Servicios de atencion directa

Fisioterapia e hidroterapia

Logopedia

Estimulacidn cognitiva

Psicologia

Estimulaciéon multisensorial

Cuidados Paliativos y atencion domiciliaria
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Accion politica y juridica, administracion, comunicacion y captacion de fondos
Promocidn y defensa de los derechos de los afectados.

Representacidn institucional.

Alianzas.

Administracion y gestion

AN

Formacion

Participacion en la escuela de formacidn FEDER.
Organizacion de talleres, charlas y jornadas.

Organizacion del Congreso Nacional de Enfermedades Raras.
Realizacion y organizacién de talleres.

AN

ORGANIGRAMA Rev, 00
Fecha: junio 2020

JUNTA

DIRECTIVA
Juan

Direccitn

Coodinaciin
Comlsidn
]

o i, Mg g s
S Wi, G Pt

CENTRO PILAR
BERNAL

| Encarna Bafian

CENTRO CRISTING
ARCAS

| Virginia Tudela
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