
ASAMBLEAASAMBLEA
GENERALGENERAL

20242024
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1-RECEPCIÓN SOCIOS

01

02

BIENVENIDA

DELEGACIÓN DE VOTO

SOCIOS DERECHO DE VOZ Y VOTO
ASISTENTES VOZ

ANA MARÍA CARPIO
SECRETARIA



2-APROBACIÓN ACTA ANTERIOR

01 votación

ANA MARÍA CARPIO
SECRETARIA



JOSÉ VICENTE
TESORERO 3A-BALANCE DE

CUENTAS



JOSÉ VICENTE
TESORERO



JOSÉ VICENTE
TESORERO

3A-APROBACIÓN
CUENTAS



3B-FORMAS DE INGRESO

BIZUM

03037

CUENTA DESGRAVACIÓN

JOSÉ VICENTE
TESORERO

AL HACER INGRESO RECORDAD PONER
NOMBRE DEL SOCIO Y CONCEPTO 

ES49 2100 3838
9402 0023 6520

MIGRANO
DEARENA

https://www.migranodearena.org/reto/muevete-por-las-enfermedades-raras-haznos-visibles
https://www.migranodearena.org/reto/muevete-por-las-enfermedades-raras-haznos-visibles


3C-CUOTAS

CUOTAS
PAGADAS

52

BECADOS BAJAS TOTALES

JOSÉ VICENTE
TESORERO

AL HACER INGRESO RECORDAD PONER
NOMBRE DEL SOCIO Y CONCEPTO 

11 BECADOS 2023
14 BECADOS 2024

1 EVENTO 2023
3 EVENTO 2024

1 FALLECIDO
BAJA DE 1 AMIGO

2 FALSOS POS

TOTAL DE
SOCIOS 88

https://www.familiasga.com/wp-content/uploads/2024/06/BALANCE-DE-SITUACION-2023-ASOC.-FAMILIAS-GA-1.pdf


JOSÉ VICENTE
ACTUAL 

TESORERO

ENTRADA NACHO
PALOMO





FEDER

SERVICIO
ATENCIÓN
PSICOLÓGICA               

 psicologia@enfermedades-
raras.org

FEDER

SERVICIO DE
INFORMACIÓN Y
ORIENTACIÓN    
SIO  918221725

     s io@enfermedades-raras.org

FEDER

CONSULTAS
EDUCATIVAS

FEDER

ORIENTACIÓN
JURÍDICA

             
f . torquemada@enfermedades

-raras.org

FGA en FEDER

https://www.enfermedades-raras.org/movimiento-asociativo/entidades-asociadas/asociacion-familia-ga1-aciduria-glutarica-tipo-1


REDES SOCIALES

TWITTER/LINK
FACEBOOK
INSTAGRAM

WEB

198.727 VISITAS
EN EL AÑO 2022

219.445 VISITAS
2023

CONTACTO

WHATTSAPP
TF
EMAIL
WEB

ARTÍCULOS

ENTRADAS BLOG

ACCIONES
 



5-TERAPIA PSICOLÓGICA 

GRUPO DE APOYO DE JÓVENES Y ADOLESCENTES
Miriam Lara

Miriam Lara

GRUPO DE APOYO PADRES
Miriam Lara



6-ACCIONES 2023-24

ACCIONES EN CONVOCATORIA

DOCUMENTAL LA VIDA EN UNA GOTA JUDITH RUIZ



6-ACCIONES 2023-24

CUENTOS SOBRE GA1 MIRIAM FRÍAS



7-INVESTIGACIÓN EN GA1

INVESTIGACIÓN

PROYECTO CHARLIE 
CHAPERONAS, TERAPIA GÉNICA IDIBAPS
¿ES HORA DE EMPEZAR A CONSIDERAR TRATAR EL                                        
HÍGADO CON GA 1? 

PROYECTO NEUROCOGNITIVO 

ALBERT CARBONELL



.
AFECTADOS Y FAMILIAS

PROYECTOPROYECTO
IMPULSOIMPULSO
PENDIENTE DE
RESOLUCIÓN +

CAMPAÑA DE NAVIDAD

GRUPO DEGRUPO DE
JÓVENESJÓVENES

+14 AÑOS
APOYO ENTRE

IGUALES
MIRIAM LARA

HELENA CARPIO



FORMACIÓN, TRATAMIENTO

CINFACINFA

ALFASAAC
VALORACIÓN DE 15

FAMILIAS

INOCENTEINOCENTE

HOSPITAL 12 DE OCTUBRE
ESTUDIO NEUROCOGNITIVO



TALLERESTALLERES
DIETADIETA

JUNTO A DELIA
BARRIOS

CONTINUAMOS

JAIME JAIMESJAIME JAIMES

CONVENIO UNIDAD DE ENF
METABÓLICAS 12 DE

OCTUBRE

10000 EUROS



VELAS
PULSERAS
TARJETAS

PRODUCTOS HECHOS A MANO

MERCHANDISING
NEREA



PREGUNTAS
IDEAS


