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PRESENTACION

La Asociacion Nacional Familias GA es una entidad sin animo de lucro, de ambito
estatal, formada por personas afectadas y familiares de personas con aciduria glutarica
tipo |y tipo Il (GA1 y GA2), enfermedades metabdlicas raras de origen genético que
conllevan un elevado impacto sanitario, social y familiar.

Durante el gjercicio 2023, la Asociacion desarrollo su actividad con el objetivo de dar
respuesta a las necesidades de informacion, apoyo y acompanamiento de las personas
afectadas y de sus familias, contribuyendo a la mejora de su calidad de vida, a su
inclusion social y al ejercicio efectivo de sus derechos, en un contexto de especial
vulnerabilidad derivado de la escasa prevalencia de estas patologias.

Asimismo, la entidad orientd su actuacion hacia la sensibilizacion de la sociedad y de
los distintos sistemas implicados —sanitario, educativo y social— promoviendo una
mayor comprension de las enfermedades raras y favoreciendo una respuesta mas
equitativa e inclusiva.

A lo largo de este periodo, la Asociacion centro su actuacion en las siguientes lineas
principales:

* | a orientacion e informacion basica a personas afectadas y familias.

e Elapoyo mutuo y el acompahamiento asociativo, facilitando espacios de encuentro
y contacto entre familias.

* | a sensibilizacion social sobre las enfermedades poco frecuentes y, en particular,
sobre la aciduria glutarica.

* El establecimiento de relaciones de colaboracion con profesionales del ambito
sanitario y con otras entidades del tercer sector vinculadas a las enfermedades
raras.
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1 DATOS DE LA ENTIDAD
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2 CONTEXTO Y NECESIDAD SOCIAL

La aciduria glutarica tipo 1y tipo 2 (GA1y GA2) son enfermedades metabdlicas raras
de origen genetico que generan un importante impacto sanitario, educativo, social y
familiar. Se caracterizan por su baja prevalencia, el desconocimiento generalizado y la
necesidad de una atencion especializada y continuada, lo que situa a las personas
afectadas y a sus familias en una situacion de especial vulnerabilidad.

Esta realidad no solo afecta a las personas directamente diagnosticadas, sino que
tiene repercusiones en los sistemas sanitario, educativo y social, asi como en el entorno
comunitario, evidenciando la necesidad de respuestas coordinadas y especializadas
desde el ambito social.

La falta de informacion accesible y actualizada, la escasez de recursos
especializados vy la insuficiencia de apoyos adaptados en los ambitos sanitario,
educativo y social hacen necesaria la intervencion de entidades sin animo de lucro que
actuen como apoyo, orientacion y representacion del colectivo. En este contexto, la
labor de asociaciones de pacientes resulta esencial para promover la mejora de la
calidad de vida, la inclusion social y la equidad en el acceso a los recursos, asi como
para sensibilizar a la sociedad y a las administraciones publicas sobre la realidad de las
enfermedades raras.




3 AMBITO DE ACTUACION Y FINES ESTATUTARIOS

3.1 AMBITO DE ACTUACION

La Asociacion Nacional Familias GA desarrolla su actividad en todo el territorio
nacional, con presencia de personas socias en distintas comunidades autonomas, y
mantiene ademas relaciones de colaboracion y participacion en redes nacionales e
internacionales vinculadas a las enfermedades raras y metabolicas hereditarias.

3.2 FINES ESTATUTARIOS

Durante el ano 2022 se registraron modificaciones en los Estatutos de la entidad para
la incorporacion de la aciduria glutarica tipo 2 (GA2) dentro de su ambito de actuacion.
En el gjercicio 2023, la Asociacion inicio formalmente las gestiones para la solicitud de
la declaracion de Utilidad Publica.

La Asociacion Nacional Familias GA, que agrupa a personas afectadas, familiares y
personas colaboradoras vinculadas a la aciduria glutarica tipo 1y tipo 2 (GA1y GA2), es
una organizacion independiente, aconfesional, apartidista, democratica y participativa,
de caracter no gubernamental y sin animo de lucro, dotada de personalidad juridica
propia y plena capacidad de obrar.

La Asociacion actua como entidad de apoyo social complementaria a los servicios
prestados por las administraciones publicas, atendiendo a las hecesidades especificas
que estas patologias generan en las personas afectadas y en su entorno familiar, tanto
en el ambito sanitario como en el educativo y social.

Para el desarrollo de sus fines, la Asociacion tiene como mision principal el fomento
del estudio, la investigacion y el conocimiento social, medico y cientifico de las
enfermedades raras que representa, asi como la mejora de la calidad de vida de las
personas afectadas y de la sociedad en general, la defensa de sus derechos vy la
promocion de iniciativas orientadas a la inclusion social, la equidad y la sensibilizacion.
De conformidad con lo dispuesto en sus Estatutos, los fines y actividades de la
Asociacion son los siguientes:




a. La creacion de una red de afectados por GA1 (Aciduria glutarica tipo ) y GA2
(aciduria glutarica tipo 2) y sus familias, protegiendo los derechos e intereses de los
mismos.

b. Colaborar y promover la investigacion cientifica para mejorar los conocimientos
sobre las enfermedades, para el desarrollo de tratamientos o terapias que aporten
mayor calidad de vida a los afectados.

c. Dar a conocer la situacion de estos afectados, sensibilizar a la sociedad y a las
autoridades de la importancia de un tratamiento dietetico, educativo y clinico
adecuado.

d. La promocion y desarrollo de las actividades de prevencion, deteccion, y
diagnostico temprano de las secuelas e incapacidad derivadas del proceso de la
enfermedad.

e. Favorecer la integracion de los afectados como colectivo en riesgo de exclusion
social.

f. Promover el contacto entre centros de referencia para que los pacientes reciban
el tratamiento y terapias mas adecuadas y actualizadas

g. Ser interlocutor valido ante los organismos publicos y privados, en los temas de
interés comun que afecten a sus miembros.

h. Promover el acceso igualitario en todo el territorio nacional a las técnicas de
diagnostico, tratamiento, terapias, medicamentos y alimentos hipoproteicos
necesarios y mas adecuados para los afectados por GA1y GA2.

I. Crear y gestionar una bolsa de ayudas materiales, personales o economicas para
el apoyo a las familias.

a. Desarrollar los elementos de comunicacion necesarios (fisicos y/o virtuales,
como paginas web o redes sociales).

b. Dar a conocer esta enfermedad a traves de la web, redes sociales, difusion
de videos y participacion en charlas de tematicas relacionadas, asi como, la
colaboracion u organizacion de Conferencias y Jornadas Medicas.




e c. Fomentar la union de los afectados, con el objeto de compartir vivencias y
facilitar apoyo emocional, pudiendo organiza encuentros presenciales o virtuales,
0 a traves de la web.

e d. Crear una base de datos de los afectados.
e e Fomentar el contacto con profesionales que puedan aportar nuevas vias de

investigacion, tratamientos, terapias..con el objetivo de mejorar la calidad de vida de
los afectados.

f. Buscar medios de financiacion para los fines de la asociacion.

g. Ayudar a la integracion de los afectados en todos los ambitos (escolar, laboral,
familiar...)

e h. Solicitar, tramitar y gestionar la colaboracion y cooperacion de los organismos
y entidades, tanto publicas como privadas, nacionales e internacionales, con el
objeto de cumplir los fines de la Asociacion

¢ |. Crear un acercamiento interdisciplinario a traves de congresos, grupos de
estudio, conferencias, seminarios y otros medios como el intercambio de
informacion y colaboracion.

¢ . Informacion sobre cuidados, discapacidad, servicios asistenciales y el modo de
acceso a los mismos.

e k. Elimpulso de programas de sensibilizacion sobre la enfermedad, asi como la
difusion y practica de la solidaridad y voluntariado en beneficio de las personas
con esta enfermedad rara y de sus familias.

e | Promocionar la asistencia socio-sanitaria para la rehabilitacion integral de los
afectados.

e m. Pertenecer a la Federacion Espanola De Enfermedades Raras FEDER.

* n. Cualquier otra actividad que sea beneficiosa para la calidad de vida de los
afectados.

Los beneficios obtenidos por la asociacion, derivados del ejercicio de actividades
economicas, incluidas las prestaciones de servicios, deberan destinarse,
exclusivamente, al cumplimiento de sus fines, sin que quepa en ningun caso su
reparto entre los asociados ni entre sus conyuges o personas que convivan con
aquellos con analoga relacion de afectividad, ni entre sus parientes, ni su cesion
gratuita a personas fisicas o juridicas con interés lucrativo (Art. 13.2 LO 1/2002).




4 PERSONAS BENEFICIARIAS

A 31 de diciembre de 2023, la Asociacion contaba con un total de 87 personas socias,
distribuidas en diferentes comunidades autonomas del territorio nacional, lo que refleja
su caracter estatal y la diversidad territorial del colectivo al que representa.:

Ademas de las personas socias y afectados, las actividades desarrolladas por la
Asociacion benefician de forma indirecta a profesionales de los ambitos sanitario,
educativo y social, asi como a la comunidad educativa y a la sociedad en general, a
traves de acciones de sensibilizacion, formacion, difusion, incidencia sanitaria'y
promocion de la investigacion en enfermedades raras.

10 1 77 87

A fecha 31 de diciembre de 2023, la Asociacion Nacional Familias GA cuenta con un total de 87 personas
asociadas, incluyendo 86 socios de pleno derecho y 1 socio honorifico.

La base social de la entidad estd formada mayoritariamente por personas afectadas por aciduria
glutarica tipo 1y tipo 2, asi como por familiares directos y personas colaboradoras, con implantacion en
distintas comunidades autonomas del territorio nacional.




Distribucion territorial de las personas afectadas y socias. La siguiente
representacion grafica muestra la distribucion territorial de las personas socias'y
familias atendidas por la Asociacion en el conjunto del territorio nacional.

FAMILIAS

Familias con GA1y 2 en Espana




5 ORGANOS DE GOBIERNO Y FUNCIONAMIENTO

La Asociacion Nacional Familias GA se rige por los principios de democracia interna,
participacion activa de las personas socias, transparencia en la gestion y buen gobierno,
de conformidad con lo establecido en sus Estatutos y en la hormativa vigente en
materia de asociaciones.

Durante el gjercicio 2023, la entidad garantizo el funcionamiento regular de sus
organos de gobierno, asegurando la adopcion de acuerdos conforme a los
procedimientos estatutarios y al interés general del colectivo al que representa.

Los 6rganos de gobierno y representacion de la Asociacion son:

o La Asamblea General, como 6rgano supremo de decision, integrada por la
totalidad de las personas socias. Se reune con caracter ordinario al menos una
vez al ano y, con caracter extraordinario, cuando asi lo establecen los Estatutos
o lo requieren las necesidades de la entidad. Entre sus competencias se
encuentran, entre otras, la aprobacion de las cuentas anuales, la memoria de
actividades, el plan de actuacion, la eleccion y renovacion de los cargos de la
Junta Directiva y la adopcion de los acuerdos de especial relevancia para la vida
asociativa.

o La Junta Directiva, como organo colegiado de gobierno, gestion y
representacion de la Asociacion, responsable de la gjecucion de los acuerdos
adoptados por la Asamblea General y del seguimiento del cumplimiento de los
fines estatutarios.

Durante el ejercicio 2023, la Asociacion conto con una Junta Directiva integrada por
personas afectadas y familiares, lo que permitic una gestion directamente vinculada a
las necesidades reales del colectivo y a la finalidad social de la entidad.

Los cargos de la Junta Directiva tuvieron caracter voluntario y no retribuido, no
existiendo remuneracion alguna por el desempeno de los mismos, de acuerdo con lo
establecido en los Estatutos y con los principios propios de una entidad sin animo de
lucro.

La Junta Directiva gjercio sus funciones conforme al marco estatutario, garantizando
la continuidad de la actividad asociativa y la adecuada representacion de la Asociacion.



4.3 Funcionamiento interno y toma de decisiones

La Junta Directiva se reunioé de forma periodica, tanto de manera presencial
como telematica, con el fin de coordinar las actividades de la entidad, realizar
el seguimiento de las actuaciones en curso, gestionar los recursos disponibles
y atender las necesidades planteadas por las personas socias.

La toma de decisiones se realizo de forma colegiada, promoviendo la
participacion de todos sus miembros y asegurando criterios de transparencia,
control interno y rendicion de cuentas ante la Asamblea General.

Composicion de la Junta Directiva durante el ejercicio 2023

HELENA CARPIO ANA CARPIO

MARTA GASCA JOSE VICENTE

M.ANGELES GARCIA
ELISA CARPIO
VERONICA LOMINCHAR
FAMILIASCA JESUS GASCA
BEATRIZ CASADO

JUDIT RUIZ MONTSE Y ALBERT

SUSANA SALAMANQUES ANA M® HERRERO

Contacto:616911152 correofamiliagai@gmail.com www.familiasga.com




6 GESTION ECONOMICA

Durante el ejercicio 2023, la Asociacion Nacional Familias GA llevo a cabo la gestion
de sus recursos economicos conforme a los principios de austeridad, eficiencia,
responsabilidad y transparencia, adecuando su actividad economica a la dimension real
de la entidad y orientando la totalidad de los fondos disponibles al cumplimiento de sus
fines estatutarios y al desarrollo de actuaciones de interés general dirigidas a las
personas afectadas y a sus familias.

La gestion econdmica se realizd de manera prudente y proporcionada, priorizando la
sostenibilidad de la entidad y el mantenimiento de la actividad asociativa basica,
garantizando en todo momento la correcta aplicacion de los recursos disponibles.

La Asociacion Nacional Familias GA carece de animo de lucro y no reparte beneficios
entre sus personas socias, miembros de la Junta Directiva ni personas colaboradoras.

Los ingresos obtenidos durante el ejercicio 2023 se destinaron exclusivamente al
desarrollo de las actividades propias de la entidad, al sostenimiento de su
funcionamiento ordinario y al cumplimiento de sus fines sociales, de conformidad con
lo establecido en la Ley Organica 1/2002, de 22 de marzo, reguladora del Derecho de
Asociacion.

Los cargos de la Junta Directiva tuvieron caracter voluntario y no retribuido, no
existiendo remuneraciones, dietas ni gastos de representacion derivados del gjercicio
de funciones de gobierno.

Durante el gjercicio 2023, la actividad econdmica de la Asociacion se sostuvo
principalmente a traves de las siguientes fuentes de financiacion:

o Cuotas de las personas socias.
o Donaciones privadas y aportaciones solidarias puntuales.

Estas fuentes permitieron cubrir los gastos basicos de funcionamiento de la entidad y
garantizar la continuidad de la actividad asociativa, en un contexto de crecimiento
progresivo y consolidacion organizativa.




La gestion econdmica fue objeto de seguimiento y control interno por parte
de la Junta Directiva y, en particular, de la persona responsable de la Tesoreria,
velando por la correcta aplicacion de los fondos y el cumplimiento de las
obligaciones contables y fiscales correspondientes.

Las cuentas correspondientes al ejercicio 2023 fueron elaboradas por una
asesoria externa, conforme a la normativa aplicable, y sometidas a la
consideracion y aprobacion de la Asamblea General, en gjercicio de los
principios de control democratico y rendicion de cuentas.

La Asociacion mantuvo durante el gjercicio 2023 un compromiso activo con
la transparencia en la gestion econdmica, facilitando a las personas socias la
informacion relativa a la situacion financiera de la entidad y a la utilizacion de
los recursos disponibles.

La informacion economica correspondiente al ejercicio se incorpora a la
presente Memoria como documentacion complementaria, permitiendo la
trazabilidad de los ingresos y gastos y reforzando la confianza de las personas
socias y de los organismos competentes.




7 RECURSOS HUMANOS Y VOLUNTARIADO

Durante el gjercicio 2023, la actividad de la Asociacion Nacional Familias GA se
sostuvo fundamentalmente gracias a la implicacion directa y voluntaria de personas
afectadas, familiares y personas colaboradoras, lo que permitic desarrollar las
actuaciones previstas con una estructura organizativa ajustada a la dimension de la
entidad y plenamente alineada con las necesidades reales del colectivo.

La participacion activa de las propias familias garantizé una atencion cercana,
empatica y basada en la experiencia directa, reforzando el caracter social y comunitario
de la intervencion desarrollada por la Asociacion.

La Junta Directiva estuvo integrada por personas afectadas y familiares, que
desempenaron sus funciones de forma voluntaria y no retribuida, asumiendo tareas de
gestion, coordinacion interna, representacion y seguimiento de la actividad asociativa.

Esta forma de organizacion permitic asegurar el funcionamiento ordinario de la
entidad sin generar costes economicos, destinando los recursos disponibles
prioritariamente al mantenimiento de la actividad y al cumplimiento de los fines
sociales.

Durante el ejercicio 2023, la Asociacion conto con el apoyo puntual y la colaboracion
desinteresada de profesionales vinculados al ambito sanitario y social, especialmente
en acciones de orientacion, informacion y acompanamiento a las familias.

Estas colaboraciones, de caracter no permanente, aportaron valor tecnico y
conocimiento especializado, contribuyendo a mejorar la calidad de las actuaciones
desarrolladas y a fortalecer la red de apoyo a las personas afectadas y a sus familias.




El voluntariado desempeno un papel esencial en el desarrollo de la actividad
asociativa durante el gjercicio 2023. Las personas voluntarias participaron en
tareas de apoyo mutuo entre familias, difusion de informacion, organizacion de
actividades y acciones de sensibilizacion, adaptadas a las capacidades y
recursos disponibles.

La Asociacion promovio un modelo de participacion voluntaria basado en el
compromiso, la responsabilidad y el respeto a la confidencialidad, garantizando
una intervencion coherente con los valores de la entidad y con las necesidades
del colectivo.

La combinacion de gestion voluntaria, colaboracion profesional puntual y
trabajo en red permitio a la Asociacion Nacional Familias GA mantener en 2023
una estructura organizativa ligera, eficiente y sostenible, adecuada a su fase de
desarrollo.

Este enfoque facilito la continuidad de la actividad asociativa y sento las
bases para la progresiva profesionalizacion y estructuracion de los recursos
humanos en gjercicios posteriores.




8 MARCO DE ACTUACION: FINES, PRINCIPIOS Y VALORES

Durante el gjercicio 2023, la Asociacion Nacional Familias GA desarrollo sus
actuaciones guiada por un marco comun de fines, principios y valores, que orientaron la
intervencion de la entidad y garantizaron una actuacion coherente, ética y centrada en
las personas, de acuerdo con su finalidad social y con los intereses generales que
persigue.

Aunque en esta etapa la Asociacion se encontraba en un proceso de crecimiento y
consolidacion organizativa, sus actuaciones estuvieron claramente alineadas con la
defensa de los derechos, la mejora de la calidad de vida y la atencion integral a las
personas con aciduria glutarica tipo | y tipo Il y a sus familias.

El proposito principal de la Asociacion Nacional Familias GA durante el ejercicio 2023
fue representar, apoyar y acompanar a las personas afectadas por la aciduria glutarica
tipo Iy tipo Il'y a sus familias, favoreciendo su inclusion social y contribuyendo de
manera activa a la mejora de su calidad de vida.

Este proposito se abordd desde una doble dimension complementaria:

o Dimension humana y social, ofreciendo apoyo mutuo entre familias,
acompanamiento emocional y acceso a informacion comprensible y adaptada
sobre la enfermedad y su manejo.

o Dimension sanitaria y de conocimiento, promoviendo el intercambio de
informacion con profesionales, el acercamiento al ambito cientifico y la
sensibilizacion sobre la importancia de la investigacion en enfermedades
metabadlicas raras.

Durante el gjercicio 2023, la Asociacion avanzo hacia la construccion de una
comunidad de apoyo cohesionada, basada en la colaboracion, la participacion activa de
las familias y el trabajo conjunto con profesionales y otras entidades del ambito de las
enfermedades raras.

Esta vision de futuro se orientd a promover el bienestar, la autonomia personal y la
participacion social de las personas afectadas y de sus familias, sentando las bases para
el desarrollo posterior de proyectos mas estructurados y de mayor impacto social.




Las actuaciones desarrolladas durante el gjercicio 2023 se fundamentaron
en los siguientes valores:

o Respeto, atendiendo a las distintas realidades personales, familiares y
sociales, y adaptando el apoyo a las necesidades especificas de cada
caso.

o Compromiso y perseverancia, manteniendo la actividad asociativa a
pesar de la limitacion de recursos y del escaso conocimiento social
existente sobre estas patologias.

o Trabajo en red y union, fomentando la colaboracion entre personas
afectadas, familias, profesionales y entidades del entorno como
herramienta clave para avanzar de manera conjunta y generar impacto
social.




9 ACTIVIDADES DESARROLLADAS DURANTE 2023

Este bloque de actividades constituye una de las lineas fundamentales de actuacion
de la Asociacion, orientada a garantizar el acceso equitativo a informacion sanitaria
rigurosa, comprensible y actualizada sobre la aciduria glutarica tipo 1y tipo 2, asi como
a promover la educacion para la salud y la prevencion de complicaciones.




9.1 ATENCION DIRECTA Y EDUCACION PARA LA SALUD

IDENTIFICACION DE LA ACTIVIDAD: Atencion a los afectados, familias vy
profesionales

DENOMINACION:
Atencion directa y educacion para la salud

AMBITO DE ACTUACION:

Atencion a personas afectadas, familias (tanto socias como no socias) y profesionales
relacionados con la aciduria glutarica tipo | y tipo Il y otras patologias metabolicas raras
afines.

DESCRIPCION:

Uno de los principales obstaculos a los que se enfrentan las personas con
enfermedades poco frecuentes es la falta de informacion fiable, actualizada y basada
en evidencia cientifica, asi como la dificultad de acceso a recursos especializados
debido al reducido numero de personas afectadas.

En este contexto, durante el egjercicio 2023, la Asociacion Nacional Familias GA
desarrolld una linea de atencion directa y educacion para la salud, orientada a ofrecer
informacion rigurosa, apoyo continuado y acompanamiento a las personas afectadas y
a sus familias, con el fin de favorecer una gestion segura y adecuada de los cuidados y
mejorar su calidad de vida.

Dada la dimension de la entidad y la limitacion de recursos econodmicos, la Asociacion
complementd su actuacion mediante la colaboracion y vinculacion con federaciones y
entidades de referencia, lo que permitio facilitar el acceso a servicios especializados
que, de otro modo, resultarian inaccesibles para las familias.

La Asociacion puso a disposicion de las personas afectadas y sus familias el Servicio
de Informacion y Orientacion, desde el cual se trabajo en el refuerzo de las
capacidades familiares, proporcionando informacion, orientacion y herramientas que
favorecieran el acceso al diagnostico, tratamiento y prestaciones sociales,

contribuyendo asi a un atencl' n mas ir‘gegral. .
Las intervenciones desarrolladas se basaron en un modelo de atencion centrado en la

persona, que constituyo el eje central de la actuacion asociativa. Esta linea de actividad se
estructurod en torno a los siguientes objetivos:




o Mejorar las condiciones de autonomia personal y salud de las personas
afectadas.

o Favorecer la inclusion social, educativa y laboral de las personas afectadas y
de sus cuidadores.

o Atender las necesidades emocionales y psicologicas, mediante espacios de
apoyo mutuo entre familias.

Asimismo, y como consecuencia de los cambios en las formas de comunicacion y
relacion social derivados de la pandemia, la Asociacion continué potenciando el uso de
soportes digitales y audiovisuales, facilitando el acceso a contenidos informativos y
formativos a través de eventos grabados y recursos online, que permitieron ampliar el
alcance de la actividad y garantizar su consulta posterior.

BENEFICIARIOS:

Personas afectadas y familias con aciduria glutarica tipo | y tipo Il y epilepsia piridoxina
sensible. Se estima un alcance aproximado de 95 personas afectadas y sus respectivas
familias.

REQUISITOS
Ser persona afectada, familiar, profesional vinculado o persona interesada en estas
patologias.

RECURSOS HUMANOS
Las actuaciones fueron desarrolladas principalmente por personas voluntarias, miembros
de la Junta Directiva y personas colaboradoras, todas ellas sin relacion laboral con la
entidad. De manera puntual, se conté con el apoyo de profesionales del ambito sanitario,
social y psicologico, en regimen de colaboracion.

PERSONAL ASALARIADO 0
JUNTA DIRECTIVA 2
SOCIOS VOLUNTARIOS 0
PROFESIONALES
COLABORADORES 3
SERVICIO PROFESIONAL o
CONTRATADO




SERVICIOS/ACCIONES:

e Informacion, orientacion y acompanamiento mediante la protocolizacion de la
atencion y el desarrollo de las siguientes actuaciones:

o Protocolo de bienvenida y orientacion a nuevas personas socias.

o Atencion directa a cuidadores y personas afectadas.

o Informacion y orientacion sobre autocuidados.

o Asesoramiento juridico, en colaboracion con FEDER.

o Atencion psicologica, en el marco del Convenio entre Cruz Roja y AECOM,
orientado a ofrecer apoyo psicosocial a personas con enfermedades S
metabdlicas raras y a cuidadores en situacion de vulnerabilidad

e Comunicacion y difusion de informacion, utilizando distintos canales para
garantizar la accesibilidad:

o Atencion mediante correo electronico, teléfono y correo postal.
o Grupos de difusion en Telegram y WhatsApp.
o Redes sociales y pagina web de la Asociacion.

¢ Acceso a informacion clinica relevante, facilitando:

o Acceso directo a protocolos y documentacion necesaria para la atencion en
urgencias mediante codigos QR.
o Publicacion de protocolos de urgencias en la web de la Asociacion.

e Coordinacion y derivacion, mediante el contacto y la orientacion hacia equipos
multidisciplinares cuando fue necesario.

¢ Difusion del conocimiento cientifico, a través de:

o Traduccion y divulgacion de articulos y publicaciones cientificas de interés.
o Actualizacion de contenidos y recomendaciones en la pagina web.
o Difusion de informacion en redes sociales y en la red de apoyo Rare-Connect.

¢ Recursos digitales y audiovisuales, incluyendo:

o Actualizacion continua de la pagina web www.familiasga.com

o Creacion del canal de YouTube Familias GA.

o Renovacion del podcast Familias GA en Spotify, con un total de 13 episodios
publicados.



http://www.familiasga.com/

e Acciones de sensibilizacidn y visibilizacion, como:
o Entrevistas en medios de comunicacion con motivo del Dia Mundial de las
Enfermedades Raras.
o Testimonios de personas afectadas y familiares en colaboracion con FEDER.
e Elaboracion y actualizacion de materiales informativos, entre ellos:
o Documento “Ayudas sociales a las familias tras el diagnostico”.
o Documento “Beneficios y obtencion del certificado de discapacidad”.
o Documento “Recursos para adultos, jovenes y ninos con GA1".

o Actualizacion del estado de las investigaciones en curso.
o Elaboracion del boletin anual 2023 con la informacion mas relevante del gjercicio.

COSTE Y FINANCIACION
El coste de esta actividad fue reducido, al basarse fundamentalmente en la

dedicacion voluntaria y en el uso de recursos digitales. La financiacion procedio de
cuotas de personas socias y donaciones privadas, con la financiacion especifica de
Fondos FEDER

= Pago recibo del seguro de terceros HELVETIA:

= Cuota socio a las Federaciones de referencia

= Mantenimiento pagina web

= Gestor cuentas

= Certificado digital

= Ayuda Convocatoria de Fondos FEDER




SEGURO HELVETIA 231,58
CUOTA FEDERACIONES 225
MANTENIMIENTO WEB 449
GESTOR DE CUENTAS 242
CERTIFICADO DIGITAL 28,88
CORREOS 237.47
FONDOS FEDER 1269,36
TOTAL 1440,77 1269,36
GRADO DE ATENCION

La atencion se prestd de forma continuada y personalizada, adaptandose a las
necesidades planteadas por las personas afectadas y sus familias. Dada la dimension
de la entidad, el servicio funciono principalmente a demanda, garantizando respuesta y
acompanamiento en los casos atendidos.

» Adhesion a la asociacion

= Servicios y recursos

» Preguntas sobre la atencion, tratamiento, recursos, medicamentos, centros y
profesionales, terapias, COVID 19

» |ncidencias de los afectados

= Agradecimientos

= Donaciones

= Pagina web

» Videoteca, canal de Youtube

» Asesoria fiscal y juridica a traves de FEDER
= Atencion psicologica a traves de FEDER




RESULTADOS OBTENIDOS Y GRADO DE CUMPLIMIENTO

Durante el gjercicio 2023, esta actividad permitic mejorar el acceso a informacion
fiable, reforzar el acompanamiento a las familias y consolidar un servicio de
referencia para el colectivo, a pesar de las limitaciones de recursos.

El grado de cumplimiento de los objetivos previstos fue alto, en relacion con la
capacidad operativa de la Asociacion, sentando las bases para el desarrollo vy
ampliacion de esta linea de actuacion en ejercicios posteriores.

Estas actuaciones tienen un impacto directo en la mejora de la autonomia, la toma
de decisiones informadas y la calidad de vida de las personas afectadas y sus
familias, asi como un impacto indirecto en los sistemas sanitario y social al favorecer
una atencion mas coordinada y adecuada.

Asimismo, durante el gjercicio 2023 se realizdé un seguimiento del alcance de los
contenidos digitales difundidos a traves de la pagina web de la Asociacion, como
herramienta de evaluacion del impacto de las acciones informativas y de educacion
para la salud.




Atencion continuada a personas afectadas y familiares

15-30 consultas semanales

CONSULTAS
ATENDIDAS Atencion a profesionales 35 consultas por correo electronico
Consultas a través de redes sociales 8 contactos atendidos
ATENCIONES DE Altas de nuevas familias y aplicacion del protocolo de nuevas familias atendidas
ACOGIDA bienvenida 3nu
DOCUMENTOS . . . .
ACTUALIZADOS Guias, folletos y documentos educativos y sociales 4 documentos actualizados
DOCUMENTOS Difusion periddica de informacion relevante y 1 documento Nuevo
NUEVOS actualizaciones

GRUPO DE DIFUSION

Difusion periodica de informacion relevante y
actualizaciones

170 mensajes difundidos

Articulos cientificos divulgativos

280 publicaciones

Entradas de blog 8 entradas
PUBLICACIONES WEB
Informacion sobre eventos 9 publicaciones
Noticias y actualidad 8 publicaciones

Espacios de participacion 1 publicaciones
PUBLICACIONES e . .. e e N
REDES SOCIALES Difusion de informacion, sensibilizacion y visibilizacion 548 publicaciones

Videos divulgativos en YouTube y Vimeo 3 videos publicados
CONTENIDOS
AUDIOVISUALES
Podcast “Familias GA” en Spotify 0 episodios publicados

DERIVACIONES A Psicologia, asesoria juridica y recursos sociales

RECURSOS EXTERNOS

especializados

9 derivaciones realizadas

Los datos reflejados en la tabla anterior ponen de manifiesto la actividad continuada desarrollada por la
Asociacion Nacional Familias GA durante el ejercicio 2023, tanto en la atencion directa a personas afectadas y
familias como en la informacion, orientacion y acompanamiento a profesionales y a la sociedad en general.
La combinacion de atencion personalizada, elaboracion y actualizacion de documentos informativos, difusion
de contenidos a traves de la web y redes sociales, y derivacion a recursos especializados, evidencia el
caracter estable, no puntual y de interés general de las actuaciones realizadas, asi como el alcance de

las mismas mas alla del ambito estrictamente asociativo.




Las métricas de visualizacion evidencian un interés sostenido por los contenidos
relacionados con protocolos de urgencias, informacion clinica y recursos sociales, asi
Como un acceso recurrente desde distintas ubicaciones del territorio nacional, lo que
refuerza el caracter estatal de la entidad y la utilidad de los recursos puestos a
disposicion de las familias y profesionales.

i o,
familiasga.com 01 ene. 2023 01 ene. 2024 Db Semens | Me | A

219.445 Meéxico

Visitas a la pagina web 1 enero 2024 a 31 de diciembre de 2023

NUMERO TOTAL DE VISITAS 219.445

Protocolo de urgencias /

PAGINAS MAS CONSULTADAS L
Informacion basica GA

PAIS PRINCIPAL DE ACCESO Méjico

Si (Europa, EEUU, paises de habla

ALCANCE INTERNACIONAL .
hispana)




9.1a Formacidén, actualizacion y difusion de conocimiento sobre cuidados y
tratamiento

DESCRICPCION

Durante el ejercicio 2023, la Asociacion Nacional Familias GA desarrolld diversas
actuaciones orientadas a la actualizacion de la informacion dirigida a personas afectadas,
familias y profesionales, con el objetivo de mejorar el conocimiento sobre los cuidados, el
tratamiento y el abordaje integral de la aciduria glutarica tipo |.

Estas actuaciones incluyeron la participacion en jornadas cientificas y divulgativas, la
organizacion y difusion de seminarios formativos y la puesta a disposicion de contenidos
audiovisuales, favoreciendo el acceso a informacion especializada y actualizada.

PERSONAS BENEFICIARIAS
Personas afectadas por aciduria glutarica tipo I, sus familias, tanto socios como no
socios, asi como profesionales sanitarios y educativos interesados en estas patologias.

REQUISITOS DE ACCESO
Actividad abierta a personas afectadas, familiares, profesionales y personas interesadas
en el ambito de las enfermedades raras y metabolicas

RECURSOS HUMANOS

Las acciones fueron desarrolladas y coordinadas por miembros de la Junta Directiva,
que participaron de manera voluntaria y no retribuida, contando puntualmente con la
colaboracion de profesionales expertos.

PERSONAL ASALARIADO 0
JUNTA DIRECTIVA 4
SOCIOS VOLUNTARIOS 0
PROFESIONALES
COLABORADORES >
SERVICIO PROFESIONAL o
CONTRATADO




SERVICIOS /7 ACCIONES DESARROLLADAS

» Jornadas y encuentros cientificos y divulgativos
e Participacion en la Jornada CHARLIE celebrada en Suiza.
* Jornada Dia Mundial de las Enfermedades Raras. Hospital 12 de Octubre.
e Ponencia en Jornada de Enfermedades Ruras de Malaga, octubre de 2023.

= Seminarios y formacion online
e Seminario con investigadores del proyecto CHARLIE, dirigido a familias.

= Recursos formativos y materiales audiovisuales
e || parte del Taller de recursos para la aciduria glutarica en el ambito
escolar, impartido por Miriam Lara (OHANA).
e PublicacioN | Jornada de jovenes y adultos con GA1, Hospital Sant Joan
de Déu y el Hospital Clinic de Barcelona.

COSTE Y FINANCIACION

La financiacion se realizo con fondos propios de la Asociacion, procedentes de cuotas y
donaciones. En las actividades presenciales, algunos espacios fueron cedidos
gratuitamente, lo que permitio reducir el coste economico.

JORNADA CHARLIE 1165,71 EJPRD

SEMINARIO PARA
FAMILIAS CHARLIE FONDOS PROPIOS

TALLER GA1 AMBITO
ESCOLAR 80 FONDOS PROPIOS
TOTAL 1245’81

GRADO DE ATENCION
La atencion prestada fue directa, mediante la participacion y asistencia a las actividades
formativas, e indirecta, a traves del acceso posterior a los contenidos audiovisuales y

Mmateriales difundidos




RESULTADOS OBTENIDOS Y GRADO DE CUMPLIMIENTO

Las actuaciones desarrolladas permitieron mejorar el acceso a informacion actualizada,
reforzar la capacitacion de familias y favorecer el intercambio de conocimiento entre
personas afectadas y profesionales.

Como indicadores de alcance, destacan:

presencial, Comite

JORNADA CHARLIE . CHARLIE
Cientifico
SEMINARIO PARA 42 asistentes FGA
FAMILIAS CHARLIE 45 visualizaciones
TALLER GA1 AMBITO . -
ESCOLAR presencial, 5 familias FGA

El grado de cumplimiento de los objetivos previstos fue alto, teniendo en cuenta la
dimension de la entidad y los recursos disponibles, contribuyendo a consolidar esta
linea de formacion y actualizacion para ejercicios posteriores.




9.1b Voluntariado de un trabajador social

DESCRIPCION: Durante el ejercicio 2023, la Asociacidn Nacional Familias GA contd
con la colaboracion voluntaria y desinteresada de un trabajador social, gracias a la
intermediacion de una familia asociada.

Este apoyo permitio ofrecer orientacion social basica a las personas afectadas y a
sus familias, especialmente en relacion con recursos sociales, prestaciones y tramites
administrativos, complementando asi la labor de informacion y acompanamiento que
desarrolla la Asociacion.

PERSONAS BENEFICIARIAS
Personas afectadas y familias con aciduria glutarica tipo | y tipo Il. Se estima un
alcance potencial de 95 personas afectadas y sus respectivas familias.

REQUISITOS DE ACCESO
Ser persona afectada o familiar de una persona con aciduria glutarica tipo | o tipo Il.

RECURSOS HUMANOS

Las actuaciones se desarrollaron con la participacion del trabajador social voluntario,
en coordinacion con el Presidente de la Asociacion y una persona socia, todos ellos sin
relacion laboral ni retribucion econdmica por parte de la entidad.

PERSONAL ASALARIADO 0
JUNTA DIRECTIVA 2
SOCIOS VOLUNTARIOS 0
PROFESIONALES 1
COLABORADORES
SERVICIO PROFESIONAL o
CONTRATADO




SERVICIOS /7 ACCIONES DESARROLLADAS

o Atencion y orientacion social basica a familias asociadas.

o Resolucion de consultas relacionadas con recursos sociales y apoyos
disponibles.

o Apoyo puntual en la identificacion de necesidades sociales y derivacion, cuando
procedia. .

COSTE Y FINANCIACION

Esta actividad no supuso coste econdmico alguno para la Asociacion, al tratarse de
una colaboracion realizada de forma totalmente voluntaria por parte del trabajador
social.

GRADO DE ATENCION
La atencion prestada fue indirecta, mediante orientacion y asesoramiento puntual,
adaptado a las necesidades planteadas por las familias atendidas

RESULTADOS OBTENIDOS Y GRADO DE CUMPLIMIENTO
El voluntariado del trabajador social, iniciado a finales de 2021, permitid atender
durante el gjercicio 2023 un total de 9 consultas familiares, contribuyendo a mejorar el
acceso a informacion social y a reforzar el acompanamiento ofrecido por la Asociacion.

Las actuaciones de orientacion social se desarrollaron de forma estructurada,
adaptandose a las necesidades especificas de cada familia y facilitando el acceso a
recursos sociales, educativos y sanitarios existentes en su entorno.

El grado de cumplimiento de los objetivos fue satisfactorio, teniendo en cuenta el
caracter voluntario de la colaboracion y los recursos disponibles, aportando un valor
anadido significativo a la atencion prestada a las familias.

TRABAJADOR SOCIAL
VOLUNTARIO




9.1c Reunidén de familias

DESCRICPCION

Durante el ejercicio 2023, la Asociacion Nacional Familias GA organizo y desarrolld una
reunion presencial de familias afectadas por aciduria glutarica tipo |y tipo Il (GA1y GA2),
con el objetivo de favorecer el apoyo mutuo, el acompanamiento emocional y el
fortalecimiento de la red asociativa.

El encuentro se celebro del 12 al 15 de octubre de 2023 en el Camping Altomira
(Navajas, Castellon), en un entorno accesible y adaptado a las necesidades especificas de
las personas afectadas y sus familias.

La reunion combind espacios de convivencia familiar con actividades terapéuticas,
psicosociales y de apoyo mutuo, dirigidas tanto a personas cuidadoras como a jovenes,
ninos y ninas afectados, favoreciendo la expresion emocional, la participacion activa y la
creacion de vinculos entre familias.

PERSONAS BENEFICIARIAS
Personas afectadas por aciduria glutarica tipo | y tipo Il (GA1 y GA2), sus familias y
personas cuidadoras.

Asimismo, la actividad conto con la participacion de profesionales vinculados al ambito
psicosocial.

Durante el encuentro participaron aproximadamente 45 personas, correspondientes a
15 familias, incluyendo personas afectadas, hermanos y cuidadores.

REQUISITOS DE ACCESO
Actividad abierta a personas afectadas por GA1 y GA2, sus familiares, cuidadores y
personas interesadas en el ambito de las enfermedades raras y metabdlicas.

RECURSOS HUMANOS

Las actividades fueron coordinadas y desarrolladas por miembros de la Junta Directiva
de la Asociacion Nacional Familias GA, que participaron de forma voluntaria y no
retribuida.

Asimismo, se conto con la colaboracion de una psicologa especializada y de
profesionales del ambito artistico-terapeutico.




PERSONAL ASALARIADO 0

JUNTA DIRECTIVA 4

SOCIOS VOLUNTARIOS 12
PROFESIONALES COLABORADORES 0
SERVICIO PROFESIONAL CONTRATADO 1

SERVICIOS 7/ ACCIONES DESARROLLADAS
Durante la reunion se llevaron a cabo las siguientes actuaciones:

o QOrganizacion de un grupo de apoyo mutuo para jovenes con GA1, coordinado
por la psicologa Miriam Lara, profesional colaboradora de la Asociacion desde
2022.

o Atencion y acompanamiento psicologico a personas cuidadoras, facilitando
espacios de escucha y apoyo emocional.

o Taller creativo y terapéeutico de teatro, impartido por Lili Cuentacuentos, gracias
a la colaboracion solidaria de la Fundacion Jaime Jaimes, en el que participaron
niNos, ninas y jovenes afectados, asi como sus hermanos.

o Actividades de convivencia familiar, orientadas a reforzar el vinculo entre las
familias y reducir el aislamiento social asociado a la enfermedad rara.

Los alojamientos fueron seleccionados y adaptados a las necesidades especificas
de las personas afectadas, garantizando accesibilidad, seguridad y adecuacion a los
tratamientos y cuidados requeridos.

COSTE Y FINANCIACION
La actividad supuso un coste total de 5149,50 €, correspondiente a gastos de
alojamiento, manutencion y atencion psicologica durante la reunion de familias.

La totalidad del gasto fue asumida con fondos propios de la Asociacion Nacional
Familias GA, procedentes de cuotas de personas socias y donaciones privadas, sin
financiacion publica ni privada externa especifica para esta actividad.

La gestion econdmica se realizdé conforme a los principios de austeridad, eficiencia
y adecuacion a las necesidades reales de las personas participantes.



ALOJAMIENTO Y
MANUTENCION 4852 FONDOS PROPIOS
ATENCION
PSICOLOGICA 297,5 FONDOS PROPIOS
TOTAL 5149.5
GRADO DE ATENCION

Atencion directa, mediante la participacion presencial de las personas afectadas y
sus familias en actividades de apoyo mutuo, acompanamiento psicologico vy
convivencia terapeutica.

RESULTADOS OBTENIDOS Y GRADO DE CUMPLIMIENTO

La reunion de familias celebrada en octubre de 2023 permitio generar un espacio
seguro de encuentro, apoyo emocional y convivencia entre familias afectadas por
aciduria glutarica, reduciendo el aislamiento social y fortaleciendo el sentimiento de
pertenencia al colectivo.

Los principales resultados obtenidos fueron:

o Refuerzo del apoyo mutuo entre familias y personas afectadas.

o Mejora del bienestar emocional de jovenes, ninos y personas cuidadoras.

o Consolidacion del grupo de apoyo de jovenes con GAL

o Creacion de vinculos estables entre familias de distintas comunidades
autonomas.

El grado de cumplimiento de los objetivos previstos fue muy alto, valorandose la
actividad de forma altamente positiva por las familias participantes y consolidandose
como una actuacion clave dentro de la linea de atencion directa y apoyo psicosocial
de la Asociacion.




9.1d Asamblea General.

DESCRIPCION
La Asamblea General, como organo supremo de gobierno y participacion de la
Asociacion Nacional Familias GA, se celebro el 25 de junio de 2023 en formato online,
facilitando la asistencia de personas socias de distintas comunidades autonomas del

territorio nacional.

Durante la sesion se realizd una puesta al dia general de la actividad de la
Asociacion, incluyendo la revision de actuaciones realizadas, la situacion econdmica, la
planificacion de acciones futuras y la recogida de propuestas y necesidades
planteadas por las personas socias.

La Asamblea ratifico las actividades y cuentas correspondientes al ejercicio 2022 y
aprobo las principales lineas de actuacion previstas para el gjercicio 2023. Asimismo,
se acordo la contratacion de un gestor de cuentas especializado en asociaciones de
pacientes, con el objetivo de reforzar la gestion econdmica y administrativa de la
entidad.

Durante la reunion se presentaron y actualizaron distintos proyectos estrategicos,
especialmente en el ambito de la investigacion y el desarrollo de recursos especificos
para las personas afectadas.

PERSONAS BENEFICIARIAS
Personas socias de la Asociacion Nacional Familias GA, personas afectadas y
familiares.

REQUISITOS DE ACCESO
Ser persona socia 0 amiga de la Asociacion. Las personas invitadas participaron con
voz, pero sin voto, conforme a lo establecido en los Estatutos.

RECURSOS HUMANOS
La organizacion y desarrollo de la Asamblea conto con la participacion de la Junta
Directiva y la colaboracion de Zaida Moreno, neuropsicologa del Hospital 12 de
Octubre, que intervino en la presentacion y resolucion de cuestiones relacionadas con

los proyectos expuestos.




PERSONAL ASALARIADO 0

JUNTA DIRECTIVA 6
SOCIOS VOLUNTARIOS 0
PROFESIONALES .
COLABORADORES
SERVICIO PROFESIONAL o
CONTRATADO

SERVICIOS 7/ ACCIONES DESARROLLADAS
Durante la Asamblea General se abordaron, entre otros, los siguientes puntos:

o Informacion y votacion sobre el proceso de solicitud de declaracion de Utilidad
Publica.

o Revision de las acciones desarrolladas en 2022 y primer semestre de 2023.

o Actualizacion sobre proyectos de investigacion:

o Proyecto CHARLIE y difusion de avances.

o Proyecto de estudio neurocognitivo.

o Informacion sobre el estado de desarrollo de la aplicacion para el control de lisina.

o Presentacion de proyectos y propuestas:

o Proyecto Instituto CASVI.

o Grupo de apoyo para jovenes y adolescentes.

o Convivencia asociativa en Castellon (octubre).

o Grupo de apoyo online para jovenes.

o Proyecto IMPULSO.

o Campana de Navidad.

o Taller practico de contaje de lisina (octubre 2023).

o Informacion sobre acciones de recaudacion, visibilizacion y apoyos recibidos:

o Fondos FEDER.

o Proyecto IMPULSO.

o Programa “Las ER ya estan en el cole”.

o Convocatorias y proyectos presentados a Fundacion “la Caixa".

o Proyectos de becas y colaboraciones solidarias.

o Turno abierto de preguntas e intercambio de aportaciones, con la participacion
de profesionales invitados.




COSTE Y FINANCIACION

La celebracion de la Asamblea General, asi como su grabacion y edicion, no supuso
coste econdmico para la Asociacion, al realizarse mediante medios digitales y con
recursos propios.

GRADO DE ATENCION
La atencion prestada fue directa, mediante la participacion activa de las personas socias
en la Asamblea General y en los procesos de informacion, debate y toma de decisiones.

RESULTADOS OBTENIDOS Y GRADO DE CUMPLIMIENTO
La Asamblea General permitio reforzar la cohesion interna, la participacion activa de las
personas socias y la consolidacion de una vision compartida del proyecto asociativo.

El grado de cumplimiento de los objetivos fue alto, al haberse logrado la validacion
democratica de la actividad realizada, la aprobacion de las lineas de actuacion futuras y la
implicacion directa de las personas socias en la vida de la Asociacion.

ASAMBLEA GENERAL 56




9.1e Asistencia a acciones formativas para mejorar la actividad y gestion
de la asociacion impartidas por el personal de FEDER y otras organizaciones:

DESCRIPCION

Durante el ejercicio 2023, la Asociacion Nacional Familias GA participo activamente
en acciones formativas, seminarios y talleres organizados por FEDER y otras entidades
de referencia, orientados a fortalecer la gestion, sostenibilidad, calidad de los servicios
y capacidad organizativa de asociaciones sin animo de lucro y de pacientes.

Estas acciones formativas abordaron ambitos clave como la planificacion estrategica,
la gestion econdmica, la comunicacion, la participacion asociativa, la elaboracion de
memorias y la mejora de la atencion a las personas socias, contribuyendo al proceso de
consolidacion de la Asociacion.

PERSONAS BENEFICIARIAS

Las personas beneficiarias indirectas de esta actividad fueron las personas afectadas
y familias asociadas, al repercutir la mejora de la gestion y de la capacitacion de la
Junta Directiva en una atencion mas eficiente y de mayor calidad.

De manera directa, participaron miembros de la Junta Directiva de la Asociacion.

REQUISITOS DE ACCESO
Personas con una enfermedad rara y familiares directos, conforme a los criterios de
acceso establecidos por las entidades organizadoras de las acciones formativas.

RECURSOS HUMANOS
La participacion en las acciones formativas se realizo por parte de la Presidenta y una
Vocal de la Asociacion, en regimen de dedicacion voluntaria y no retribuida.

PERSONAL ASALARIADO 0
JUNTA DIRECTIVA 2
SOCIOS VOLUNTARIOS 0
PROFESIONALES o
COLABORADORES

SERVICIO PROFESIONAL
CONTRATADO




SERVICIOS /7 ACCIONES DESARROLLADAS

Durante el gjercicio 2023 se asistio, entre otras, a las siguientes acciones formativas:
o Sesiones informativas sobre convocatorias de proyectos publicas y privadas.
o \Webinars y talleres sobre gestion asociativa, sostenibilidad y financiacion.
o Acciones formativas de comunicacion, participacion y elaboracion de memorias.
o Asambleas de entidades de referencia del movimiento asociativo de

enfermedades raras.

o Sesion informativa Convocatoria Proyectos Sociales Comunidad de Madrid 2023.
o \Webinar convocatoria ayudas Fundacion Solidaridad Carrefour.
o \Webinar “IMPaCT Gendmica”.
o Taller “Aprende a hacer los mejores formularios con Microsoft Forms'”.

COSTE Y FINANCIACION

La asistencia a las acciones formativas no supuso coste economico para la
Asociacion, al tratarse de actividades gratuitas ofrecidas por las entidades
organizadoras.

GRADO DE ATENCION

La atencion prestada fue indirecta, al tratarse de acciones formativas orientadas a la
mejora interna de la Asociacion y a la capacitacion de las personas responsables de su
gestion.

RESULTADOS OBTENIDOS Y GRADO DE CUMPLIMIENTO

La participacion en estas acciones formativas permitié adquirir conocimientos y
herramientas practicas para mejorar la gestion interna, la planificacion de actividades, la
comunicacion y la atencion a las personas socias.

El grado de cumplimiento de los objetivos fue alto, al haberse incorporado
aprendizajes relevantes que contribuyeron a fortalecer la capacidad organizativa y la
calidad de la intervencion de la Asociacion durante el gjercicio y en anos posteriores.
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9.2 TERAPIAS Y AYUDAS ECONOMICAS

IDENTIFICACION DE LA ACTIVIDAD: Acciones para la cobertura de necesidades no
cubiertas

DENOMINACION:
Terapias y ayudas economicas

DESCRIPCION

Las personas afectadas por aciduria glutarica tipo 1y tipo 2, asi como sus familias, se
enfrentan desde el momento del diagnostico a un elevado impacto emocional vy
psicosocial, derivado de la incertidumbre clinica, la carga de cuidados y la falta de
recursos especializados accesibles.

Durante el ejercicio 2023, la Asociacion Nacional Familias GA desarrolld diversas
acciones orientadas a dar respuesta parcial a estas necesidades no cubiertas,
especialmente en el ambito del acompanamiento psicosocial, la orientacion social y el
apoyo emocional a las familias, mediante recursos propios, voluntariado especializado
y la colaboracion con entidades del tercer sector.

Estas actuaciones tuvieron como objetivo complementar la atencion sanitaria y social
existente, facilitar la adaptacion a la enfermedad y reducir el aislamiento de las familias,
contribuyendo a mejorar su bienestar y calidad de vida.

BENEFICIARIOS

Personas afectadas por aciduria glutarica tipo 1y tipo 2 (GA1 y GA2) y sus familias,
pertenecientes a la Asociacion Nacional Familias GA. 95 personas afectadas y sus
familias.

REQUISITOS
Ser persona afectada o familiar de una persona con aciduria glutarica tipo 1 o tipo 2 y
estar vinculada a la Asociacion Nacional Familias GA.

RECURSOS HUMANOS
Miembros de la Junta Directiva de la Asociacion Nacional Familias GA y trabajador
social voluntario.




PERSONAL ASALARIADO 0

JUNTA DIRECTIVA 2

SOCIOS VOLUNTARIOS 0

PROFESIONALES .
COLABORADORES

SERVICIO PROFESIONAL o

CONTRATADO
SERVICIOS/ACCIONES:

o Orientacion y acompanamiento psicosocial a familias en situaciones de especial
vulnerabilidad.

o Atencion y derivacion a recursos sociales disponibles en el entorno, gracias a la
colaboracion de un trabajador social voluntario.

o Apoyo emocional y seguimiento de casos a traves de la Junta Directiva.

o Coordinacion con entidades del movimiento asociativo de enfermedades raras
para facilitar el acceso a recursos externos.

o Informacion y asesoramiento sobre derechos sociales, ayudas y fre ¢ prestaciones.

COSTE Y FINANCIACION
Las acciones desarrolladas no supusieron coste econodmico para la Asociacion, al
realizarse mediante trabajo voluntario y colaboracion altruista de profesionales.

GRADO DE ATENCION
Atencion directa e indirecta, en funcion de la necesidad de cada familia y del recurso
disponible.

RESULTADOS OBTENIDOS Y GRADO DE CUMPLIMIENTO

Durante el gjercicio 2023 se atendieron consultas y necesidades de varias familias,
facilitando orientacion social, apoyo emocional y acompanamiento en momentos clave
del proceso de la enfermedad.

Las actuaciones realizadas permitieron aliviar parcialmente la carga emocional y
social de las familias, cumpliendo los objetivos previstos dentro de las
limitaciones de recursos existentes en ese ejercicio.



9.2A Apoyo psicosocial y acompahamiento emocional a familias cuidadoras

DESCRIPCION:

Durante el ejercicio 2023, la Asociacion Nacional Familias GA presté apoyo psicosocial
y acompanamiento emocional a personas cuidadoras y familias, especialmente en
situaciones de sobrecarga emocional, incertidumbre diagnodstica o dificultades de
adaptacion a la enfermedad.

Este apoyo se realizd principalmente a traves de escucha activa, orientacion basica,
seguimiento de casos y derivacion a recursos externos, sin contar aun con convenios
formales de atencion psicologica, pero atendiendo a las hecesidades detectadas desde la
propia Asociacion.

BENEFICIARIOS
Personas afectadas por aciduria glutarica tipo 1y tipo 2 (GA1y GA2) y sus familias.
95 personas afectadas y sus familias.

REQUISITOS
Ser persona afectada o familiar y estar vinculada a la Asociacion Nacional Familias GA.

RECURSOS HUMANOS
Miembros de la Junta Directiva de la Asociacion, en regimen de dedicacion voluntaria.

PERSONAL ASALARIADO 0
JUNTA DIRECTIVA 5
SOCIOS VOLUNTARIOS 3
PROFESIONALES o
COLABORADORES

SERVICIO PROFESIONAL
CONTRATADO




COSTE Y FINANCIACION
La actividad no supuso coste econdmico para la Asociacion.

GRADO DE ATENCION

Atencion directa, mediante acompanamiento y orientacion, e indirecta, mediante
derivacion a recursos especializados.

RESULTADOS OBTENIDOS Y GRADO DE CUMPLIMIENTO

El apoyo prestado permitid acompanar a las familias en momentos clave, detectar

necesidades emergentes y sentar las bases para el desarrollo de recursos psicologicos
estructurados en ejercicios posteriores.

El grado de cumplimiento fue adecuado en relacion con los recursos disponibles.




9.2B Orientacion social y derivacion a recursos especializados

DESCRIPCION

Durante 2023, la Asociacion desarrollo acciones de orientacion social y derivacion, con
el objetivo de facilitar a las familias el acceso a recursos sociales, ayudas y apoyos
disponibles en su entorno.

Estas actuaciones se llevaron a cabo gracias a la colaboracion voluntaria de un
trabajador social, que prestd apoyo puntual en la resolucion de consultas y en la
identificacion de recursos adecuados a cada situacion.

BENEFICIARIOS

Personas afectadas por aciduria glutarica tipo 1y tipo 2 (GA1 y GA2) y sus familias. 95
personas afectadas y sus familias.

REQUISITOS
Ser persona afectada o familiar de la Asociacion Nacional Familias GA.

RECURSOS HUMANOS
Trabajador social voluntario, Presidente de la Asociacion y una persona socia
colaboradora.

PERSONAL ASALARIADO 0
JUNTA DIRECTIVA 2
SOCIOS VOLUNTARIOS 0
PROFESIONALES .
COLABORADORES

SERVICIO PROFESIONAL
CONTRATADO




COSTE Y FINANCIACION
La actividad no supuso coste econdomico para la Asociacion.

GRADO DE ATENCION
Atencion indirecta, mediante orientacion y asesoramiento puntual.

RESULTADOS OBTENIDOS Y GRADO DE CUMPLIMIENTO

Durante el gjercicio 2023 se atendieron diversas consultas sociales, contribuyendo a
mejorar el acceso a informacion y recursos sociales por parte de las familias. El grado de
cumplimiento fue satisfactorio, dentro del marco de actuacion voluntaria.




9.2C Presentacion a convocatorias de ayudas para el apoyo de los costes
economicos de las terapias de las familias con personas afectadas con secuelas

DESCRIPCION

Las personas afectadas por aciduria glutarica tipo 1y tipo 2 que presentan secuelas
neurologicas requieren de forma continuada terapias de rehabilitacion, estimulacion y
apoyo funcional, cuyo coste economico recae mayoritariamente en las familias.

Esta carga economica se incrementa notablemente una vez finalizada la atencion
temprana, que suele producirse a los 3 0 6 anos, en funcion de la comunidad autonoma, y
ante la insuficiente cobertura terapéutica existente en el ambito educativo, que no
siempre responde a las necesidades reales derivadas de la enfermedad.

Con el objetivo de aliviar parcialmente esta situacion, durante el ejercicio 2023 la
Asociacion Nacional Familias GA elaboro y presentd un proyecto de apoyo econdmico a
terapias, dirigido inicialmente a doce familias, concurriendo a:

o La Convocatoria de Ayudas de la Fundacion Mutua Madrilena, gestionada a traves
de FEDER.

o La propia Fundacion Mutua Madrilena.

o La campana solidaria de Navidad 2023, orientada integramente a esta misma
finalidad.

PERSONAS BENEFICIARIAS
12 familias y personas afectadas por aciduria glutarica tipo 1 (GA1).

REQUISITOS
Personas afectadas y familiares con GA1, vinculadas a la Asociacion Nacional Familias
GA.

RECURSOS HUMANOS

Dos personas miembros de la Junta Directiva de la Asociacion elaboraron el proyecto,
gestionaron la presentacion a convocatorias y se encargaron de la recopilacion de la
documentacion necesaria para la justificacion de las ayudas, en régimen de dedicacion
voluntaria y no retribuida.




PERSONAL ASALARIADO 0]

JUNTA DIRECTIVA 2
SOCIOS VOLUNTARIOS 0
PROFESIONALES o
COLABORADORES
SERVICIO PROFESIONAL o
CONTRATADO

COSTE Y FINANCIACION

A traves de las convocatorias de ayudas y de la campana solidaria de Navidad 2023 se
recaudo un importe que permitio realizar una transferencia econodmica equitativa a cada
una de las 12 familias beneficiarias, correspondiendo a cada familia 1/12 del importe total
recaudado.

PROYECTO IMPULSO 0 2894.,49
FUNDACION CAIXA 0 6000
CAMPANA NAVIDAD 0 5693,71
TOTAL 0 14588,2
GRADO DE ATENCION

Atencion indirecta, mediante apoyo econdmico destinado a facilitar el acceso a terapias
especializadas.




RESULTADOS OBTENIDOS Y GRADO DE CUMPLIMIENTO

Las 12 familias beneficiarias recibieron el apoyo econdmico previsto, lo que permitio
aliviar parcialmente los costes derivados de las terapias necesarias para atender las
secuelas de la enfermedad.

Los objetivos planteados para esta actividad se cumplieron de forma satisfactoria,
dentro de las posibilidades econdmicas existentes en ese ejercicio, sentando ademas las
bases para el desarrollo de programas de apoyo economico mas estructurados en
gjercicios posteriores.

CONCEPTO BENEFICIARIOS

AYUDA ECONOMICA TERAPIAS Y

PRODUCTOS ORTOPROTESICOS =




9.3 TRANSFORMACION SOCIAL Y SENSIBILIZACION SOBRE

ENFERMEDADES RARAS

IDENTIFICACION DE LA ACTIVIDAD
Sensibilizacion y difusion a la sociedad, incidencia politica

DENOMINACION
Transformacion social y sensibilizacion sobre enfermedades raras

DESCRIPCION GENERAL
La Asociacion Nacional Familias GA desarrolla acciones continuadas de
sensibilizacion social, difusion y visibilizacion con el objetivo de promover el
reconocimiento de las enfermedades raras como un problema social y sanitario, y
favorecer una sociedad mas informada, inclusiva y comprometida con la realidad de
las personas afectadas y sus familias.

Estas actuaciones se dirigen a la poblacion general, comunidad educativa, medios
de comunicacion, administraciones publicas, entidades privadas y otros agentes
sociales, promoviendo un cambio de actitudes, la eliminacion de barreras y la mejora
de la inclusion social desde edades tempranas.

La sensibilizacion constituye una linea estrategica fundamental de la Asociacion,
especialmente relevante dada la baja prevalencia de la aciduria glutarica tipo 1y tipo 2
y el elevado desconocimiento social existente.

Estas actuaciones tienen impacto en la sociedad en general y en los sistemas
sanitario, educativo y social, contribuyendo a una mayor concienciacion, inclusion vy
equidad en la atencion a las personas con enfermedades raras.

BENEFICIARIOS
Personas afectadas por enfermedades raras, especialmente aciduria glutarica tipo 1
y tipo 2, sus familias y la sociedad en general.

REQUISITOS
No se requieren requisitos especificos para participar o beneficiarse de las acciones
de sensibilizacion.

RECURSOS HUMANOS
Miembros de la Junta Directiva y personas voluntarias de las familias asociadas.




PERSONAL ASALARIADO 0

JUNTA DIRECTIVA 6
SOCIOS VOLUNTARIOS 16
PROFESIONALES .
COLABORADORES
SERVICIO PROFESIONAL o
CONTRATADO

SERVICIOS / ACCIONES DESARROLLADAS EN 2023

Las acciones de sensibilizacion y difusion desarrolladas durante 2023 tuvieron como
objetivo generar conciencia social sobre las enfermedades raras y, en particular, sobre
la aciduria glutarica tipo 1 y tipo 2, promoviendo la inclusion, la equidad y el
reconocimiento de las necesidades del colectivo en los ambitos educativo, sanitario y
social.

o Participacion en el proyecto ‘Las ER van al cole con Federito”, de FEDER,
dirigido a centros escolares con alumnado afectado por enfermedades raras.
= Realizacion en 5 centros educativos durante el curso 2023-2024.
= Financiacion recibida: 750 €.
o Campana de sensibilizacion junto a alumnado de bachillerato del Colegio CASVI
(Villaviciosa de Odon), dirigida a familias, profesorado y alumnado.

o Campana por el Dia Mundial de las Enfermedades Raras (28 de febrero de
2023), en colaboracion con familias, ayuntamientos e instituciones.

o Creacion y difusion de marcos y materiales digitales para redes sociales.

o [luminacion de edificios y espacios publicos en numerosos municipios de
distintas comunidades autonomas.

o Participacion en campanas de visibilidad impulsadas por FEDER , CONFESPACE,
ALFASAAC y otras entidades del movimiento asociativo.




o Entrevistas y testimonios en medios de comunicacion:

= Entrevista a Paqui Rubio en COPE Sierra Norte.

= Testimonios para FEDER de Paqui Rubio, Judith Ruiz y Susana Salamanqueés.
o Redaccion de un articulo divulgativo para la revista anual de FEEHM

o Campana de visibilizacion y recaudacion Navidad 2023, destinada a
complementar el Proyecto IMPULSO.
o Qrganizacion y participacion en:
= Mercadillos solidarios (Xeresa, Valmojado, Hospital 12 de Octubre).
= Carrera solidaria “Juntes per la Aciduria Glutarica tipus 1".
= Partido solidario en Villalpardo.
= Gala Inocente Inocente.
o |niciativas impulsadas directamente por familias socias, reforzando la
implicacion comunitaria.

o Reunion con Fundacion Carrefour para trasladar necesidades relacionadas con::
etiquetado alimentario, variedad y coste de productos especificos
accesibilidad en establecimientos.

o Seguimiento y aportacion de propuestas de mejora.

COSTE Y FINANCIACION

o Gastos asociados a merchandising y acciones solidarias: 1.062,15 €.
o Donaciones y recaudaciones obtenidas a traves de acciones comunitarias y
solidarias.




LAS ER ESTAN EN EL . .
COLE 75
NAVIDAD 1061,1 5693,71
MERCADILLO . .
VALMOJADO 7
PARTIDO . .
VILLALPARDO 5
COLEGIO CASVI 0 1527,5
TOTAL 1061,1 14588,2

GRADO DE ATENCION
Atencion indirecta.

RESULTADOS OBTENIDOS Y GRADO DE CUMPLIMIENTO

Las acciones desarrolladas han tenido una alcanzo una valoracion positiva muy positiva
por parte de centros educativos, administraciones publicas, entidades colaboradoras y
ciudadania en general, contribuyendo a aumentar la visibilidad de las enfermedades raras
y a generar una mayor sensibilizacion social.

Los objetivos previstos se han cumplido de manera satisfactoria, reforzando el
posicionamiento de la Asociacion como agente activo en la transformacion social y la
defensa de los derechos del colectivo.




9.4 INCIDENCIA EN EL AMBITO SANITARIO Y COLABORACION CON

PROFESIONALES DE LA SALUD

IDENTIFICACION DE LA ACTIVIDAD
Mejora atencion meédica

DENOMINACION:
Incidencia en el ambito sanitario y colaboracion con profesionales de la salud

DESCRIPCION GENERAL

La Asociacion Nacional Familias GA desarrolla acciones de incidencia sanitaria y
colaboracion activa con profesionales, sociedades cientificas y redes especializadas,
con el objetivo de contribuir a la mejora de la atencion meédica, el abordaje
multidisciplinar y el conocimiento clinico de la aciduria glutarica tipo 1y tipo 2 y otras
enfermedades metabdlicas raras.

Dada la baja prevalencia de estas patologias y la complejidad de su manejo, la
implicacion directa de la Asociacion en espacios técnicos y cientificos resulta
fundamental para trasladar la experiencia real de las personas afectadas, favorecer la
coordinacion entre profesionales y promover una atencion mas adecuada, equitativa y
centrada en la persona.

Estas acciones contribuyen a la mejora de la practica clinica, la coordinacion
profesional y la calidad asistencial, con impacto en el sistema sanitario y en la atencion
prestada a las personas con enfermedades raras.

BENEFICIARIOS
Personas afectadas por aciduria glutarica tipo 1y tipo 2 (GA1y GA2), sus familias y, de
manera indirecta, los profesionales sanitarios implicados en su atencion.

REQUISITOS
No se establecen requisitos especificos para las acciones de incidencia y colaboracion
profesional.

RECURSOS HUMANOS
Miembros de la Junta Directiva de la Asociacion, personas socias colaboradoras vy
miembros del Comité Cientifico.




PERSONAL ASALARIADO 0

JUNTA DIRECTIVA 4

SOCIOS VOLUNTARIOS 3

PROFESIONALES o
COLABORADORES

SERVICIO PROFESIONAL
CONTRATADO

SERVICIOS / ACCIONES DESARROLLADAS EN 2023

La Asociacion participa activamente en espacios de coordinacion y trabajo conjunto
con profesionales sanitarios y sociedades cientificas, con el objetivo de contribuir a la
mejora de la atencion meédica, el diagnostico precoz y el abordaje integral de las
personas afectadas.

o Creacion y dinamizacion de un grupo de familias del ciclo de la urea,
favoreciendo el intercambio de informacion y la conexion con profesionales
especializados.

o Mantenimiento del contacto y participacion activa en la Red Iberoamericana de
Errores Innatos del Metabolismo, contribuyendo al intercambio de conocimiento
y buenas practicas a nivel internacional.

o Participacion en el Grupo de Trabajo de AECOM vy Sociedad, aportando la
perspectiva de las familias y pacientes.

o Participacion activa en la Junta Directiva de la Federacion Espanola de
Enfermedades Metabdlicas Hereditarias (FEEHM).

o Representacion de las personas afectadas por enfermedades metabdlicas y
mitocondriales en el grupo de trabajo ACCI del CIBERER, contribuyendo a la
incorporacion de la voz del paciente en el ambito de la investigacion biomedica.




Participacion de miembros del
Comiteé Cientifico de la Asociacion en la reunion internacional de socios del proyecto
CHARLIE, celebrada en Amsterdam el 17 de octubre de 2023, reforzando la
coordinacion entre investigadores, profesionales sanitarios y representantes de
pacientes.

Ponencia de la presidenta
de la Asociacion en el Hospital Regional Universitario de Malaga, en el marco de las IV
Jornadas Andaluzas de Enfermedades Poco Frecuentes, contribuyendo a la formacion
y sensibilizacion de profesionales sanitarios sobre la realidad clinica y social de la
aciduria glutarica.

COSTE Y FINANCIACION

Las acciones desarrolladas no han supuesto un coste economico directo relevante
para la Asociacion, realizandose en el marco de la participacion institucional vy
colaborativa.

En los referente a la representacion en el Proyecto CHARLIE, la asociacion recibio en
mayo de 2021, 3250 euros para realizar estas acciones, de los que quedarian 2006,84
tras los gastos de 2023.

DESPLAZAMIENTO Y
ALOJAMIENTO 1262,79 FONDOS CHARLIE
CHARLIE

DESPLAZAMIENTO

JORNADA MALAGA 89,38 FONDOS PROPIOS

GRADO DE ATENCION
Atencion indirecta




RESULTADOS OBTENIDOS Y GRADO DE CUMPLIMIENTO

Las actuaciones realizadas durante 2023 han permitido reforzar la presencia de la
Asociacion en espacios sanitarios y cientificos relevantes, mejorar la interlocucion con
profesionales especializados y visibilizar las necesidades reales de las personas
afectadas por aciduria glutarica.

El grado de cumplimiento de los objetivos ha sido satisfactorio, contribuyendo a una
mejora progresiva del conocimiento, la coordinacion y la calidad de la atencion
medica al colectivo.




9.5 CAPTACION DE FONDOS Y SOSTENIBILIDAD DE LAS ACCIONES DE LA

ASOCIACION

IDENTIFICACION DE LA ACTIVIDAD
Sostenibilidad economica y captacion de fondos

DENOMINACION:
Captacion de fondos y sostenibilidad de las acciones de la Asociacion

DESCRIPCION GENERAL

La Asociacion Nacional Familias GA desarrolla de manera continuada acciones de
captacion de fondos con el objetivo de garantizar la sostenibilidad econdomica de la
entidad y la continuidad de los proyectos dirigidos a la atencion, apoyo y mejora de la
calidad de vida de las personas afectadas por aciduria glutarica tipo 1 y tipo 2 y sus
familias.

Dado el elevado impacto econdmico que estas patologias generan en las familias —
derivado de terapias especializadas, productos dietéeticos especificos, medicacion y
apoyos no siempre cubiertos por el sistema publico—, la Asociacion orienta sus esfuerzc
a obtener financiacion externa que permita desarrollar proyectos sin suponer un coste
anadido para las personas beneficiarias.

Las acciones de captacion se basan en la participacion en convocatorias de ayudas, la
colaboracion con entidades publicas y privadas, la movilizacion solidaria de la ciudadania
y la implicacion activa de las propias familias asociadas.

BENEFICIARIOS
Personas afectadas por aciduria glutarica tipo 1y tipo 2 (GA1y GA2) y sus familias.

REQUISITOS
Personas afectadas y familiares con GA1y GA2.

RECURSOS HUMANOS
Miembros de la Junta Directiva, personas socias, familias y personas voluntarias de la
Asociacion.




PERSONAL ASALARIADO 0

JUNTA DIRECTIVA 6
SOCIOS VOLUNTARIOS 19
PROFESIONALES o
COLABORADORES
SERVICIO PROFESIONAL o
CONTRATADO

SERVICIOS / ACCIONES DESARROLLADAS EN 2023

Las acciones de captacion de fondos desarrolladas durante 2023 tuvieron como
finalidad garantizar la continuidad y sostenibilidad de los programas y servicios de
interés general dirigidos a las personas afectadas y sus familias, evitando que
supusieran un coste anadido para un colectivo ya especialmente vulnerable.

o Programa IMPULSO - Fundacion Mutua Madrilena.

o Convocatoria de Fundacion ‘la Caixa”, como complemento al Proyecto
IMPULSO.

o Fondos FEDER, para el mantenimiento del Servicio de Informacion vy
Orientacion.

o Proyecto “Las ER ya estan en el cole con Federito’, impulsado por FEDER.

o Campana de visibilizacion y recaudacion Navidad 2023.

o Campana por el Dia Mundial de las Enfermedades Raras.

o Donaciones recibidas a traves de acciones de sensibilizacion y difusion en
redes sociales.

o Mercadillo solidario por el 50° Aniversario del Hospital 12 de Octubre, junto a
ASFEMA, ACIMET y FEEHM.

o Venta de productos solidarios de la Asociacion para bodas, cumpleanos vy
comuniones.



o Proyecto solidario en el Hotel Campanile (Barbera del Vallés), con donaciones
mensuales vinculadas a los tokens de clientes.

o Carrera solidaria en Barcelona.

o Mercadillos solidarios en Xeresa y Valmojado.

o Partido de futbol solidario en Villalpardo.

o Cuotas de personas socias.

o Legado Jaime Jaimes: 6.034 €.

o ONG Misioneros Majadahonda: 1.000 €.
o Donacion Teatro Museo: 300 €.

o Lectores del libro solidario: 100 €.

o Colegio CASVI: 152750 €.

o Donaciones de particulares: 4.153,50 €.
o Plataforma Mi grano de arena: 774,35 €.

COSTE Y FINANCIACION
Las acciones de captacion de fondos se desarrollaron fundamentalmente mediante
trabajo voluntario, sin costes estructurales significativos para la Asociacion.

Los fondos obtenidos se destinaron integramente al desarrollo de proyectos, servicios
y ayudas dirigidas a las personas afectadas y sus familias.




DONACIONES 0 11.285,7 INVESTIGACION
CUOTA SOCIOS 0 2080 AT
FUNDACION CAIXA 0 6000 APOYSAEI\ACSXSMICO
FONDOS FEDER 0 1268,68 N T©
LAS ER ESTAN EN EL COLE 7,60 500 MAA'\;LEC’\::\(’:”lEOI\ILTO
IMPULSO o 2894.50 APOYSAIﬁSugMICO
CAMPANA DE NAVIDAD 400 5693,71 APOYSAIT\AC'CL)ggMICO
PRODUCTOS ASOCIACION 662,15 330 INVESTIGACION
TOTAL 1062,15 30.052,6

GRADO DE ATENCION
Atencion indirecta.

RESULTADOS OBTENIDOS Y GRADO DE CUMPLIMIENTO

Los resultados obtenidos de las acciones de captacion de fondos desarrolladas
durante 2023, fueron satisfactorios, destacando especialmente el alto grado de
implicacion, solidaridad y compromiso de las familias y personas colaboradoras.
Los objetivos de sostenibilidad econdmica y apoyo a los proyectos sociales se
cumplieron de forma satisfactoria, permitiendo reforzar la continuidad de las
actividades y la capacidad de respuesta de la entidad ante las necesidades del
colectivo.




10 RED DE ENFERMEDADES RARAS

IDENTIFICACION DE LA ACTIVIDAD
Trabajo en red y relaciones de colaboracion

DENOMINACION:
Red de enfermedades raras

DESCRIPCION GENERAL

La Asociacion Nacional Familias GA mantiene una estrategia activa de colaboracion y
trabajo en red con asociaciones de pacientes, federaciones, sociedades cientificas,
plataformas de investigacion y entidades sociales, tanto a nivel nacional como
internacional.

El objetivo principal de estas relaciones es ampliar y complementar el campo de
intervencion de la Asociacion, mejorar la atencion a las personas afectadas y sus
familias, compartir conocimiento y buenas practicas, y reforzar la incidencia social y
sanitaria de las enfermedades raras y metabolicas.

En el ambito de las enfermedades poco frecuentes, caracterizadas por su baja
prevalencia y elevado impacto, la cooperacion entre entidades resulta imprescindible
para avanzar en la normalizacion social, la inclusion educativa y laboral, y la defensa de
derechos.

BENEFICIARIOS
Personas afectadas por aciduria glutarica tipo 1y tipo 2 (GA1y GA2) y sus familias.

REQUISITOS
No se establecen requisitos especificos, tratandose de acciones de cooperacion
institucional y trabajo en red.

RECURSOS HUMANOS
Presidenta de la Asociacion y personas socias colaboradoras, que desarrollan estas
actuaciones de forma voluntaria.




PERSONAL ASALARIADO 0]

JUNTA DIRECTIVA 1

SOCIOS VOLUNTARIOS 1

PROFESIONALES o
COLABORADORES

SERVICIO PROFESIONAL
CONTRATADO

SERVICIOS/ACCIONES:

. A través de estas redes,
la Asociacion participa activamente en iniciativas conjuntas, campanas de
sensibilizacion, espacios de formacion y representacion institucional.

e FEDER - Federacion Espanola de Enfermedades Raras.
e FEEHM - Federacion Espanola Enfermedades Metabodlicas Hereditarias.

- Participacion vy
coordinacion con asociaciones de diferentes patologias,.

= Colaboracion con asociaciones de
enfermedades metabolicas hereditarias de distintas comunidades
autonomas, integradas en FEEHM.

Relacion y colaboracion con:

o AECOM, SEEIM, MetabERN, CIBERER, ORPHANET, AEP.

o CREER, COCEMFE, CERMI, ASPACE.

o ALIBER, CEDEM.

o Industria farmaceutica especializada: Recordati Rare Diseases
Espana.

o Plataformas de participacion e investigacion:
PATIENT73HUB,

SHARE4RARE



. Relacion con asociaciones y familias de otros
paises, favoreciendo el intercambio de informacion y apoyo mutuo:
o ADCUM (Peru), ACPEIM (Colombia). Glutarazidurie e.V. (Alemania),
AG1-2-3 (Francia). ASPIDA ZOIS (Chipre).
o Contactos en Mexico, ltalia, Ucrania, Rusia, Argentina y Portugal.

- Asistencia a encuentros
cientificos, técnicos y asociativos relacionados con enfermedades raras y
metabodlicas, reforzando la  actualizacion de  conocimientos vy
la visibilidad del colectivo.

COSTE Y FINANCIACION

Las acciones destinadas a la creacion y mantenimiento de una red de enfermedades
raras, se desarrollaron fundamentalmente mediante trabajo voluntario, sin costes
economicos directos para la Asociacion, al desarrollarse mediante trabajo voluntario y
participacion institucional.

GRADO DE ATENCION
Atencion indirecta.

RESULTADOS OBTENIDOS Y GRADO DE CUMPLIMIENTO

Las actuaciones desarrolladas en el marco del trabajo en red y de las relaciones de
colaboracion durante el ejercicio 2023 permitieron reforzar la presencia y el
reconocimiento de la Asociacion Nacional Familias GA en el ambito de las
enfermedades raras y metabolicas, tanto a nivel nacional como internacional.

La participacion activa en federaciones, redes de pacientes, asociaciones
especializadas, sociedades cientificas y plataformas de investigacion facilito el
intercambio de informacion, el acceso a conocimiento actualizado y la coordinacion
con otros agentes relevantes, contribuyendo a una mejora indirecta de la atencion y del
apoyo ofrecido a las personas afectadas y a sus familias.

Asimismo, el trabajo en red favorecio la optimizacion de recursos, la generacion de
sinergias y la incorporacion de buenas practicas, reforzando la capacidad de incidencia
social y sanitaria de la Asociacion. Los objetivos planteados para esta actividad se
cumplieron de forma satisfactoria, consolidandose una red de colaboracion estable y
alineada con los fines estatutarios de la entidad.




11 FOMENTO DE LA INVESTIGACION EN ENFERMEDADES RARAS

IDENTIFICACION DE LA ACTIVIDAD
Investigacion y generacion de conocimiento

DENOMINACION
Fomento de la investigacion en enfermedades raras

DESCRIPCION

La Asociacion Nacional Familias GA considera la investigacion cientifica un eje
estratégico fundamental para mejorar el conocimiento, el diagnostico, el tratamiento y la
calidad de vida de las personas afectadas por aciduria glutarica tipo 1 y tipo 2 y otras
enfermedades raras metabdlicas.

Dada la baja prevalencia de estas patologias y el limitado interés historico desde el
ambito investigador, la Asociacion desempena un papel activo como impulsora de
proyectos de investigacion, facilitadora de la participacion de las familias y nexo entre la
comunidad cientifica y las personas afectadas.

Las actuaciones desarrolladas incluyen el apoyo economico directo a proyectos de
investigacion, la colaboracion en estudios clinicos y observacionales, la difusion de
resultados cientificos en lenguaje accesible y la visibilizacion de las necesidades reales
del colectivo en foros cientificos y técnicos.

La promocion de la investigacion y la difusion de sus resultados generan beneficios que
trascienden a las personas directamente afectadas, contribuyendo al avance del
conocimiento cientifico y a la mejora de los sistemas sanitario y sociosanitario en
beneficio del conjunto de la sociedad.

BENEFICIARIOS
Personas afectadas por aciduria glutarica tipo 1y tipo 2 y por epilepsia dependiente de
piridoxina, asi como sus familias.

De forma indirecta, los resultados de los proyectos de investigacion benefician a la
comunidad cientifica, a los profesionales sanitarios y al sistema sanitario en su conjunto.

RECURSOS HUMANOS
Dos vocales de la Junta Directiva como portavoces cientificos y la Presidenta de la
Asociacion, en coordinacion con el Comite Cientifico.




PERSONAL ASALARIADO 0

JUNTA DIRECTIVA 1

SOCIOS VOLUNTARIOS 2

PROFESIONALES
COLABORADORES

SERVICIO PROFESIONAL
CONTRATADO

SERVICIOS /7 ACTIVIDADES DESARROLLADAS EN 2023

= |nvestigadora principal: Judith Garcia Villoria (Hospital Clinic de Barcelona).

= Apoyo econémico: donacion de 2.500 €, procedente de la iniciativa solidaria
Peces de Ciudad — Social Wines.

= La Asociacion colabord en la difusion del proyecto y en la sensibilizacion
sobre su relevancia clinica.

, en el que participan 19 centros hospitalarios
espafoles.
= |nvestigadora principal: Dra. Zamora, Hospital 12 de Octubre (Madrid).
= Financiacion: Convocatoria de la Fundacion Mutua Madrilefia (2019).
= Actividades desarrolladas:
* Registro nacional de pacientes.
e Entrevistas telefonicas y presenciales.
e Pruebas de resonancia magnética.
* Valoraciones dietéticas.




= |La Asociacion colabora activamente en:

* Gestion de citas.

e Apoyo a desplazamientos y alojamiento.

e Difusion del estudio y captacion de participantes.

e Mantenimiento del enlace al registro nacional en su pagina web.

Durante el ejercicio 2023, la Asociacion realiz6 una donacion directa de 20.000 €

para la continuidad del proyecto. El estudio continuara desarrollandose durante 2024
con el objetivo de ampliar el tamafio muestral.

Proyecto europeo multicéntrico iniciado en mayo de 2021, orientado al
desarrollo de nuevas estrategias terapéuticas para:
= Aciduria glutérica tipo 1 (GAL).
= Epilepsia dependiente de piridoxina (PDE).
La Asociacion Nacional Familias GA participa como representante de los
pacientes, desempefiando funciones de:

= Difusion de resultados cientificos en lenguaje comprensible.

= Traslado de las necesidades y prioridades de las familias a los equipos
investigadores.

= Participacion en reuniones cientificas:

= Reunion presencial en Barcelona (noviembre de 2022).

= Reunion internacional de socios en Amsterdam (2023).

= Asistencia continuada a reuniones online por parte de miembros del Comité
Cientifico.

= Elaboracion de notas informativas y materiales divulgativos.
= Difusion de avances de los proyectos de investigacion a traveés de:
o Pagina web.
o Redes sociales (Twitter, Facebook, Instagram).
o Canal de YouTube.
Traduccién del conocimiento cientifico a un lenguaje accesible para familias y
personas afectadas.

COSTE Y FINANCIACION

o Financiacion procedente de convocatorias publicas de investigacion, donaciones
privadas y proyectos europeos (EJPRD).

o Aportaciones econémicas directas realizadas por la Asociacion para el impulso de
proyectos estratégicos.

o La participacion de la Asociacion como representante de pacientes no
ha supuesto costes estructurales adicionales.




GRADO DE ATENCION
Atencion indirecta.

RESULTADOS OBTENIDOS Y GRADO DE CUMPLIMIENTO

Los proyectos de investigacion apoyados se encuentran en fases avanzadas de
desarrollo y han permitido mejorar el conocimiento clinico y cientifico de la aciduria
glutarica y patologias relacionadas.

La Asociacion ha cumplido de manera satisfactoria su objetivo de impulsar, acomparfar
y visibilizar la investigacion, si bien sera necesario continuar captando financiacion
adicional para completar las fases finales de los proyectos y garantizar su continuidad.

CHAPERONAS 0 0 COIE,!:I;JC?IIQ?AIZI]I,ON FONDOS PROPIOS
NEUROCOGNITIVO 0 20.000 CIZ:(I)I\II_iEglRAAC(IZ(I)(!)\IN FONDOS PROPIOS
CHARLIE 1165,81 0 REEI;ESA\EI\’/I\ILA\ACSI’ON FONDOS CHARLIE
I\IZIAITI'LIJE??II?ATEYS 66,75 1268,68 RDégldfll?A\l\[l)gi FONDOS PROPIOS
DIVULGATIVOS




12 MEDIOS HUMANOS, MATERIALES, CANALES DE COMUNICACION

DESCRIPCION GENERAL

La Asociacion Nacional Familias GA desarrolla su actividad con una estructura
organizativa ligera, basada fundamentalmente en la implicacion voluntaria de las
personas socias y de la Junta Directiva, optimizando los recursos disponibles y
priorizando la destinacion de los fondos a los fines sociales de la entidad.

La ausencia de personal asalariado y de infraestructuras propias permite mantener
un modelo de gestion austero y eficiente, adecuado a la dimension de la Asociacion y
alineado con los principios de buen gobierno y sostenibilidad, permitiendo maximizar el
impacto social de las actividades desarrolladas en beneficio del colectivo y de la
sociedad en general.

MEDIOS HUMANOS

o La Asociacion no cuenta con personal asalariado.

° Desde finales del afio 2021, la Asociaciébn cuenta con la
colaboracion de un trabajador social voluntario, que presta apoyo puntual en
acciones de orientacion social y derivacion a recursos especializados. Este
modelo de participacion garantiza una intervencion basada en la experiencia
directa, la cercania y el compromiso social. Ademas, la practica totalidad de las
actividades de la Asociacion son desarrolladas por:

e Miembros de la Junta Directiva.
* Personas socias y familiares voluntarios.
o La Asociacion no cuenta con alumnado en practicas.

MEDIOS MATERIALES

(¢]

Material de papeleriay difusion.
Material grafico para acciones de sensibilizacion:
e Roll-up.
e Lonas.
e Dipticos informativos.
Equipamiento informatico:
e Dos monitores cedidos en régimen de colaboracion por la Fundacion ‘la
Caixa.
La Asociacion no dispone de local propio ni de vehiculos.

[¢]

(¢]

o




SOPORTE TECNOLOGICO Y COMUNICACION DIGITAL PAGINA WEB

o Pagina web corporativa: https.//www.familiasga.com/

o El mantenimiento técnico de la web se realiza mediante servicio profesional
externo contratado, garantizando la actualizacion y accesibilidad de la
informacion. La web constituye un canal esencial de transparencia, informacion
publica y acceso a recursos para personas afectadas, profesionales vy
ciudadania.

REDES SOCIALES Y CANALES DIGITALES
La Asociacion utiliza distintos canales digitales como herramienta de informacion,
sensibilizacion y contacto con las familias y la sociedad:

o YouTube: Canal Familias GA
o Facebook: @familiaGAl

o Twitter / X: GAlFamilia

o Instagram: FamiliasGA

o LinkedIn: Familias GA

o Spotify: Podcast Familias GA
o SoundCloud: Familia GAl

PRESENCIA EN PLATAFORMAS Y REDES ESPECIALIZADAS
La Asociacion esta presente y colabora activamente en las siguientes plataformas
nacionales e internacionales de referencia en enfermedades raras:

o ORPHANET

o MetabERN (Subred de pacientes — EPAG)
o Rare Connect

o Rare Disease Day

o Share4Rare

o Patient73Hub

o Disease Maps

o FEDER

o FEEHM

SUBVENCIONES Y FUENTES DE FINANCIACION PUBLICA Y PRIVADA

o Durante el ejercicio 2023, la Asociacion no recibio
subvenciones publicas, desarrollando su actividad gracias a financiacion privada
y al trabajo voluntario
= Subvenciones estatales: Ninguna.
= Subvenciones autondmicas: Ninguna



https://www.familiasga.com/

Fondos FEDER destinados a la actualizacion del Servicio de Informacion y
Orientacion (SIO).

Programa IMPULSO (FEDER y Fundacién Mutua Madrilefia).

Fundacion “la Caixa™ 6.000 €.

Legado Jaime Jaimes: 6.034 €.




13 RETRIBUCIONES Y COMPOSICION DE LOS ORGANOS DE GOBIERNO

RETRIBUCIONES DE LA JUNTA DIRECTIVA
Los cargos de la Junta Directiva de la Asociacion Nacional Familias GA son de
caracter voluntario y no retribuido.

Ninguna de las personas integrantes de la Junta Directiva percibe salario, dieta,
compensacion econdmica ni retribucion alguna por el desempefio de sus funciones de
gobierno, representacion o gestion. Todo ello de conformidad con lo dispuesto en la
Ley Organica 1/2002, de 22 de marzo, reguladora del Derecho de Asociacion, y con lo
establecido en los Estatutos de la entidad.

Esta circunstancia garantiza que la totalidad de los recursos econdmicos de la
Asociaciéon se destinen al cumplimiento de sus fines estatutarios y al desarrollo de
actividades de interés general, en coherencia con el caracter no lucrativo de la entidad
y con los principios de austeridad y eficiencia.

COMPOSICION DE LA JUNTA DIRECTIVA (2023)

La composicion de la Junta Directiva refleja la participacion directa de personas
afectadas y familiares, garantizando una gestion alineada con la realidad del colectivo
representado.

La Junta Directiva de la Asociacion Nacional Familias GA durante el ejercicio 2023
estuvo compuesta por las siguientes personas:

= Helena Carpio
= Marta Gasca
= AnaM?2Carpio
= José Vicente

= Susana Salamanqués — Vocal GA2

= Judit Ruiz —Vocal de jovenes y adultos
= Beatriz Casado — Vocal y representante ePAG en la Red Europea
= M. Angeles Garcia — Vocal

= Verdnica Lominchar — Vocal
= JesuUs Gasca— Vocal

= Elisa Carpio— Vocal

= Daniel Vicente — Vocal

= AnaHerrero Lafont —Vocal




COMITE CIENTIFICO

La Asociacion cuenta con un Comité Cientifico que asesora de forma especializada y
voluntaria en cuestiones relacionadas con la investigacion, el conocimiento clinico y la
divulgacion cientifica de las patologias que afectan al colectivo.

Durante el ejercicio 2023, el Comité Cientifico estuvo integrado por:

o Montserrat Ondés
o Albert Carbonell

Las personas integrantes del Comité Cientifico desarrollan su labor de
asesoramiento de forma voluntaria y sin percibir retribucion econdmica alguna,
actuando como O6rgano consultivo no ejecutivo, lo que refuerza el rigor, la
independencia y la calidad técnica de las actuaciones de la Asociacion.




14 DATOS RELEVANTES SOBRE LA ORGANIZACION Y FUNCIONAMIENTO

DE LOS SERVICIOS

DESCRIPCION GENERAL

Durante el ejercicio 2023, la Asociaciéon Nacional Familias GA ha mantenido una
actividad continuada y estructurada, garantizando la correcta organizacion interna, la
coordinacion de proyectos y el desarrollo de sus servicios, de acuerdo con sus fines
estatutarios y con los principios de buen gobierno y participacion democratica.

ACTIVIDAD ORGANIZATIVA'Y DE GOBIERNO
Durante 2023 se llevaron a cabo las siguientes actuaciones:

o 2 reuniones de la Junta Directiva, orientadas a la planificacién, seguimiento y
evaluacion de las actividades de la Asociacion.

o 1 Asamblea General de personas socias, como maximo organo de decision y
participacion, en la que se aprobaron las cuentas, las actividades realizadas y las
lineas de actuacion previstas.

o 3 reuniones de coordinacion online con los integrantes del proyecto de
investigacion CHARLIE.

o 1 reunion presencial con los socios del proyecto CHARLIE, reforzando la
coordinacion y el seguimiento del proyecto.

PRESENTACION DE PROYECTOS A CONVOCATORIAS DE AYUDAS

La presentacion de proyectos a convocatorias de ayudas forma parte de la estrategia
de fortalecimiento y sostenibilidad de la Asociacion, orientada a mejorar la calidad y el
alcance de los servicios ofrecidos.

Durante el ejercicio 2023, la Asociacion elabord y presentd diversos proyectos a
convocatorias de ayudas de caracter privado, orientados a mejorar la atencion a las
personas afectadas y fortalecer los servicios de la entidad:

o Fundacion “la Caixa”

o Proyecto: Material educativo para la dieta restringida en lisina.

o Fundacién Mutua Madrilefia

o Proyecto: IMPULSO, dirigido al apoyo a familias con necesidades terapéuticas.

o Fundacién FEDER

o Fondos FEDER destinados al mantenimiento y mejora de servicios de la
Asociacion.

o Fundacion Carrefour

o Proyecto de actualizacion de la aplicaciéon dietagal.es, orientada al apoyo
nutricional.

o Fundacion MAPFRE

o Proyecto para la creacién de un grupo de apoyo para jovenes con GAL




VALORACION ORGANIZATIVA
La actividad desarrollada refleja una estructura organizativa activa, con capacidad
de planificacién, coordinacion y gestion de proyectos, a pesar de contar con una
estructura voluntaria y recursos limitados.

Estas actuaciones han permitido consolidar los servicios de la Asociacion, fortalecer
su impacto social y garantizar la continuidad de las acciones dirigidas a las personas
afectadas y sus familias, contribuyendo al interés general y a la mejora de la calidad de
vida del colectivo.




15 INFORMACION ECONOMICA Y CUENTAS ANUALES

DESCRIPCION

Las cuentas anuales correspondientes al ejercicio 2023 han sido elaboradas conforme
a la normativa vigente en materia contable para entidades sin animo de lucro,
reflejando la imagen fiel de la situacion econémica y financiera de la Asociacion
Nacional Familias GA.

La gestién econdémica de la Asociacion se ha realizado bajo criterios de austeridad,
eficiencia y transparencia, destinadndose la totalidad de los recursos al cumplimiento de
los fines estatutarios.

Las cuentas anuales fueron sometidas a la aprobacion de la Asamblea General
celebrada el 8 de junio de 2024, siendo aprobadas por unanimidad de las personas
socias asistentes.

DOCUMENTACION ANEXA
La informacion econdmica detallada correspondiente al ejercicio 2023 se incorpora
como Anexo |, e incluye:

Balance de situacion.

Cuenta de resultados.

Detalle de ingresos y gastos.
Justificantes econémicos relevantes.

Dicha documentacion permite verificar la correcta aplicacion de los fondos y
refuerza los principios de transparencia y rendicion de cuentas de la Asociacion.




16 CONCLUSIONES FINALES

Durante el ejercicio 2023, la Asociaciéon Nacional Familias GA ha desarrollado de
forma continuada actividades de interés general, no restringidas a las personas socias,,
dirigidas a mejorar la calidad de vida de las personas afectadas por aciduria glutarica
tipo 1 y 2 y de sus familias, asi como a promover la sensibilizacion social, la
investigacion y la mejora de la atencion sanitaria y social.

Las actuaciones realizadas han tenido un alcance estatal, beneficiando a personas
residentes en distintas comunidades autonomas, y se han llevado a cabo
mayoritariamente mediante trabajo voluntario, optimizando los recursos disponibles.

La entidad ha demostrado una gestion responsable, transparente y alineada con los
principios exigidos a las asociaciones declaradas de utilidad publica, destinando la
totalidad de sus recursos al cumplimiento de sus fines estatutarios.

Por todo ello, la Asociacion Nacional Familias GA considera que cumple los requisitos
establecidos en la normativa vigente para la declaracion de utilidad publica, al
desarrollar actividades de interés general, contar con una estructura organizativa
adecuada, garantizar la transparencia en su gestion y destinar la totalidad de sus
recursos al cumplimiento de sus fines estatutarios, manteniendo un firme compromiso
con larendicion de cuentas y el servicio a la sociedad.




ANEXO 1 CUENTAS 2023

140052024 B. Situacién Pymes Entd. No Lucrat. 2013 Pégina 1
ASOCIACION FAMILIA GAT Desde Fecha - 01/01/2023 Hasta Fecha : 311272023
Descripcidn 3112/2023 311212022
ACTIVO

B) ACTIVO CORRIENTE 39.322,53 46.954,02
Il. Usuarios y otros deudores de la actividad propia 1.283,61 0,00
VII. Efectivo y otros activos liquidos equivalentes 38.038,92 46.954,02
TOTAL ACTIVO (A+B) 39.322,53 46.954,02

PATRIMONIO NETO Y PASIVO

A) PATRIMONIO NETO 33.203,73 46.753,32
A-1) Fondos propios 29.703,73 46.753,32
Il. Reservas 46.690,82 31.637,48
IV. Excedente del ejercicio -16.987,09 15.115,84
A-3) Subvenciones, donaciones y legados recibidos 3.500,00 0,00
C) PASIVO CORRIENTE 6.118,80 200,70
V. Acreedores comerciales y otras cuentas a pagar 6.118,80 200,70
2. Otros acreedores 6.118,80 20070
TOTAL PATRIMONIO NETO Y PASIVO (A+B+C) 39.322,53 46.954,02
14/05/2024 PyG Pymes Entd. No Lucrat. 2013 Pagina 1
ASOCIACION FAMILIA GA1 Desde Fecha : 01/01/2023 Hasta Fecha : 3111212023
Descripcion 311272023 3112/2022

CUENTA DE PERDIDAS Y GANANCIAS ABREVIADA (ENT. NO LUCRATIVAS)

A) Excedente del ejercicio

1. Ingresos de la actividad propia 52.993,84 40.711,89
a) Cuotas de asociados y afiliados 1.931,00 1.810,00
¢) Ingresos de promociones, patrocinadores y colaboraciones 0,00 27.887 83
d) Subvenciones, donaciones y legados imputados al excedente del ejercicio 51.062,84 11.014,06
3. Gastos por ayudas y otros -34.025,52 -2.235,08
a) Ayudas monetarias -34.025,52 -2.235,08
6. Aprovisionamientos -28.020,00 -21.115,07
9. Otros gastos de la actividad -7.93541 -2.245,90
A.1) EXCEDENTE DE LAACTIVIDAD (142434445+6+7+8+9+10+11+12+13+14) -16.987,09 15.115,84
A.3) EXCEDENTE ANTES DE IMPUESTOS (A1+A2) -16.987,09 15.115,84
A.4) Variacion de patrimono neto reconocida en el excedente del ejer. (A.3+1 -16.987,09 15.115,84

B) INGRESOS Y GASTOS IMPUTADOS DIRECTAMENTE AL PATRIMONIO NE
C) Reclasificaciones al excedente del ejercicio

E) Ajustes por cambios de criterio

F) Ajustes por errores

G) Variaciones en la dotacién fundacional o fondo social

H) Otras variaciones

1) RESULTADO TOTAL, VARIACION DEL PATRIMONIO NETO EN EL EJERCICI -16.987,09

15.115,84
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