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La Asociacion Familia GA se constituyo en Noviembre de 2016, como
entidad sin animo de lucro y de ambito Nacional. Promovida por
familiares, amigos y afectados de Aciduria Glutarica tipo 1y 2, como
punto de encuentro, apoyo y orientacion, como unica organizacion
centrada en estas dos patologias. Familias GA esta inscrita en el
Registro Nacional de Asociaciones con el numero 613620.

Nuestra sede social esta en Arroyomolinos, Madrid, pero nuestra
accion se amplia a todo el territorio Nacional. Mantenemos contacto
con las dos asociaciones Europeas de aciduria glutarica tipo 1.

El drgano de gestion de nuestra asociacion es la Junta Directiva.
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Todas nuestras actividades estan centradas en los afectados y el nucleo familiar;
ofreciendo diferentes canales de contacto para facilitar en todo lo posible el
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PODCAST
o Atencion directa a traves del Servicio de Informacion y Orientacion
* TOTAL DE LLAMADAS: 220 en 2023
* TOTAL DE CONTACTOS POR FACEBOOK: 20
" INTERACCIONES EN TWITTER-X: 90 con profesionales
" INTERACCIONES EN INSTAGRAM: 120, CONTACTOS 3
" INTERACCIONES EN LIKEDIN: 8, CONTACTOS 12 con profesionales
* VISUALIZACIONES DE YOUTUBE: 80
* VISITAS A LA WEB 11000
" CONTACTO POR WHATTSAPP 10-40 semanal
* CONTACTO POR EMAIL 1-5 semanal

e Grupo de whattsapp
o Grupo de apoyo mutuo de jovenes y adultos, y de cuidadores



o Campana de visibilizacion por el dia de las enfermedades raras

o Campana de visibilizacion Navidena

e Boletin Anual

e Difusion de talleres, webinar e informacion relevante para las familias
(becas,discapacidad, terapias)

e Atencion trabajador social y psicologo colaboradores

e Jornada CHARLIE en Suiza

e Seminario on line con los investigadores del CHARLIE para las
familias

e Jornada de familias octubre en Castellon

e Ponencia en la Jornda Multidisciplinar por el dia Mundial de las ER en
el Hospital 12 de octubre de Madrid

e Ponencia en la Jornada de enfermedades raras de Malaga en
Octubre 2023
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Acciones de recaudacion de donativos: Xeresa, Valmojado, Hospital 12 de
Octubre

Participacion en el Proyecto las ER van al colegio con Federito

Gestion de las estancias y citas de las familias para la continuidad del estudio
Neurocognitivo

Gestion de la terapia gratuita canina para las familias de Madrid

Gestion y busqueda de las donaciones destinadas a las familias mas
desfavorecidas

Taller I 'y Il de recursos en la escolarizacion

Asamblea General y Juntas Directivas

Publicacion de articulo de la Asociacion en la Revista de Enfermedades
metabolicas

Creacion de Reto Solidario con duracion de 1 ano

Grupo de whattsapp

Grupo de apoyo mutuo de jovenes y adultos, y de cuidadores




Nuestras acciones siempre estan coordinadas en base a las guias y
recomendaciones que nos ofrecen los expertos e investigadores.
Colaboramos participando, y coordinando o apoyando cada
proyecto existente en nuestras enfermedades.

Mantener el contacto con los principales expertos nacionales e
internacionales en ACIDURIA GLUTARICA TIPO 1Y 2, es uno de
nuestros objetivos principales para poder lograr el acceso
equitativo a un tratamiento de calidad, y en consecuencia a la 0S

Durante los ultimos anos se han dado grandes pasos iniciando
proyectos para el conocimiento en profundidad de estas
enfermedades y la posibilidad de una terapia curativa. Esta
esperanza, nos anima a continuar recaudando dinero para apoyar
estos proyestos, este ano hemos donado 22500 euros para dos
proyectos de investigacion espanoles (Hospital 12 de octubre y
Clinic de Barcelona), y tenemos pendiente otra donacion de 10000
euros para la Sociedad cientifica AECOM, para avanzar en la
difusion de la evidencia cientifica a todos los rincones de la
geografia espanola.

El contacto continuo con los investigadores, nos facilita la
resolucion de nuestras dudas y podemos hacerles llegar aspectos
en los que incidir con maxima relevancia en nuestro dia a dia.

Este anos hemos realizado al menos dos reuniones con cada uno
de los grupos investigadores en GA1. Perteneciendo al proyecto
CHARLIE y siendo el motor de IMPULSO del proyecto de estudio
Neurocognitivo, neurologico y neurorradiologico con el 12 de
Octubre de Madrid



Nuestro motor y razon de ser son los afectados y familias con estas
patologias, en este momento 87 familias entre las dos patologias.
Estamos a su lado en cada ambito que puedan necesitar

e Visibilizacion para mejorar el comtacto con la comunidad,
acercando nuestra problematica y nuestros puntos en comun a
la Sociedad

e Formacion en la enfermedad y todos los aspectos afectados en
este sentido

o La dietay tratamiento de emergencia como unicas
herramientas de prevencion, son el centro de muchas de
nuestras acciones y lo mas hablado en el grupo de apoyo de
whattsapp

o Recursos

o Discapacidad

o Terapias

o Derechos

o Ayudas sociales y familiares

o Comunicacion aumentativa

e Atencion directa a sus dudas

e Apoyo en la escolarizacion

o Documento de apoyo para los companeros-familias y
profesionales

o Acudimos a los centros que o solicitan o en los que
nuestros afectados tiene dificultades

o Acercamos nuestra problematica a las aulas, para hacerla
mas cercana y real

e Actualizacion de la Guia de familias, pendientes de la nueva
edicion en 2024

e Realizacion de manual junto al equipo de neuropsicologia, sobre
los déficits y secuelas que pueden padecer los afectados



INGRESOS

e CUOTA DE SOCIOS 1960
o DONACIONES 23347.17

o PARTICULARES 39225

o COLEGIO CASVI 15275

o TEATRO MUSEO 300

o VILLAPARDO 165

o VALMOJADO 710 limpios (925)

o XERESA 300

o LECTORES DEL LIBRO 100

o HOTEL CAMPANILE 2549

o MISIONEROS 1000

o JAIME JAIMES 6034,82

o CAIXA 6000

o MI GRANO DE ARENA 774,35
o FEDER 466317
o LOTERIA: 24755,71
e BODAS Y COMUNIONES 380

TOTAL PROVISIONAL 55106,05 EUROS

RESULTADO -9022,03 EUROS

GASTOS

CUOTAS

o FEDER 75

o FEEHM 150

* AYUDAS FAMILIAS 14025,52
e GASTOS

o WEB 449,95

o MERCHANDISING 662,15
o CESTA 400

o CORREOS 237.87

o CUENTA 7,08

¢ ASESOR CUENTAS 181,50
e IMPUESTOS 370,68
e CERTIFICADO DIGITAL 28,88
e SEGURO 231,58
e PSICOLOGA 637.5
e JORNADAS 6114,79
o CHARLIE 1165,81
o MALAGA 89,38
o LAS ER VAN AL COLE 7,60
o CASTELLON 4852
o INVESTIGACION 12 OCTUBRE 20000
LOTERIA 20500

TOTAL PROVISIONAL 64128,08 EUROS

EXCEDENTE 2022 426419
TIFD DE INGRESOS ENE FEB MAR ABR MAY JUN JUL AGD SEF oCT NOV DIC TOTAL ANUAL TENDENCIA
CUOTA DE SOCK0S 255,00€ HEAEEE ¥ 20,00 € AR 0,00 € i 80,00 € 560,00 € 40,00 ¢ 40,00 % 196000 € +~ . , A
PROYECTOS CON FEDER 0,00 0,0 0,00€ ZEY449€ 500,00 634,00 %
PRODUCTOS ASOCIACION 000€ 000 0ME  000€ 0,00 € 0,00 & 15,00 € 50,000 € 0,00 € 60,00 € SR0,00 § y A
art rees
ADELANTO LOTERIA*DONACION I0500€ wHRRRE & 000€ 0,006 0.00 € 0,00 € 0,00€ 1.32500€ 6.961,71€ 15375004 24.755,71 € o
TOTAL DE INGRESOS S80,00E DNMNNE DUNENANS G1500€ 412,00 € WNNNET WNNNRNDT SOUSVMRN NAFSTOES 5,000,84 € 8.761,71€ 20.400,50% 55,106,05 ¢ I
— ]
GASTODS ENE FEB MAR ABR MAY JUN JUL AGOD SEF oCcT NOV DIC TOTAL ANUAL TENDENCIA
CUENTA BANCO 0,00 £ 0,00 € 0,00 € 726 € 0,00 € 0,00 & 0,00 € 0,00 € 0,00 € 0,00 € 0,00 & 0,72 7,98 € A s
+++++++++++
CUOTA FEDER 0,00 € 0,00 € 0,000 € 75,00 € 0,00 & 0,00 € 0,00 € 0,00 € 0,00 € 0,00 & 0,00 & 0,00 € 75,00 €
CUQTA FEEHM 150,00€  0,00€ 0,00 € 0,00 € 0006 0,006 0,00 0,00 € 0,006 0,00 € 0,00 € 0,00
WEB-INFORMATICO 0,00 % D0D€ 1B1,50¢€ 0,00 € 000E 0006 0,00 € 0,00 & 2419€ 244,30 € 0,00 € 0,00%
ENVIOS CORREQS 000€ 000€ S6006 22,60€ 0006 0,006 0,00 & DODE 24276 0006 13500 € 17,656 255526 .
ae maana
ASESOR CUENTAS 0,00 % 0,00 € 0,00 € 0,00 0,00 £ #rrees 0,00 € 0,00 & 0,00 € 0,00 € 0,00 € 0,00 181,50 € .
JORNADA/ SEMINARIO 000€ 0,006 0,00 € 7,50 € 0.00€ 0,006 0,00 € 0,00 € 0,00€ 573,706 28610€ 89,38 € 611478 €
[T
PROGRAMA IMPUL SOICOMPLEMENTO FAMILIAS 0,00 £ 0,00 € 0,00 £ FESSH 000 € 0,004 0,00 € 0,00 & 0,00€ B.BEI44DE 0,00 € 0,00 14.02540 € Ml N
SERVICIOS BBT5€ 0,00€ 000 E 170,004 0,00 € #wamsg 0,00 € 0,00 € 0,00€ 495006 34750€ 450,40 4 1.699,65 € -
ceaatesa
INVE STIGACION 0,00 £ 0,00 € 0,00 € 0,00 € SHRARAEEE 0,004 0,00 € 0,00 & 0,00 € 0,00 & 0,00 € 0,00 20.000,00 €
IMPUESTOS AEAT 1T340€ 0,008 000 E 90,008 000 E 0006 78,40 % 0,00 € 28,88 € 0,00 € 0,00 € 0,00 I0BBE Y, a e =
CUENTA GAZ LOTERIA 0,00 & 0,00 & 0,00 € 66,00 € 000E€ 0,004 0,00 & 0,00 & 0,00 € 0,00 & 0,00 & 0,00 66,00 € A
GASTOS LOTERIA i o 0 o o [ GO0 [ 13500 1000 o 20, 500,00 €
TOTAL DE GASTOS J80A5E 000€ EIT50E FEESNGAE SRNRNARAE SWARRE TH A0 € S3RwRaRs T3 € SERuaaeas 1.T6E60 € 55815€ 6412808 € I I
sl _s



ASOCIACION NACIONAL FAMILIAS GA
Afectados y Familiares con aciduria glutarica tipo 1y 2

email correofamiliagai@gmail.com
Tf-whattsapp 616911152

web https.//www.familiasga.com/

Presidente: Helena Carpio Secretaria: Ana M° Carpio
Fecha 28/12/2023 Fecha 28/12/2023




