
 

 

ASOCIACIÓN NACIONAL FAMILIAS GA y PDE 
ASAMBLEA GENERAL ORDINARIA Y ASAMBLEA 

GENERAL EXTRAORDINARIA 2025 
 

 

11 de abril de 2026 – 10:00 h 

En fecha 11 de abril de 2026, a las 10:00 horas, se celebra la Asamblea General 
Ordinaria y, seguidamente, la Asamblea General Extraordinaria de la Asociación 
Nacional Familias GA y PDE, conforme a la convocatoria previamente remitida a las 
personas asociadas. 

ASISTENTES 

Asisten online: 

 Helena Carpio  
 Daniel Vicente  
 Ignacio Palomo  
 Ana Mª Herrero  
 Elisa Carpio  
 Nuria Carpio  
 Nacho Palomo  
 Caridad Martínez  
 Esther Calleja  
 Enrique Gutiérrez  
 Pablo Gutiérrez  
 Laura Martín  
 Susana Salamanqués  
 Albert Carbonell  
 Miriam Frías  
 Paqui Rubio  
 María Cabezas  

Delegaciones de voto recibidas 

 José Vicente  
 M. Ángeles Franco  
 Emilio Carpio  
 M. Jesús Anguita  
 Ana Carpio  



 María Frías  
 Miriam Sánchez  

 

ASAMBLEA GENERAL ORDINARIA 

1. Bienvenida y recepción 

La presidenta, Dña. Helena Carpio, da la bienvenida a las personas asistentes y 
agradece su participación, procediéndose a la comprobación de asistentes y 
delegaciones de voto. 

 

2. Lectura y aprobación del acta anterior 

Se procede a la lectura y revisión del acta correspondiente a la Asamblea General 
de 2025. 

El acta queda aprobada por unanimidad. 

 

3. Balance económico y aprobación de cuentas 

El tesorero, D. Ignacio Palomo, presenta el resumen económico correspondiente al 
ejercicio 2025, explicando las principales partidas de ingresos y gastos, así como la 
cuenta de pérdidas y ganancias. 

Se informa de que los resultados económicos son similares a los del ejercicio 
anterior, destacando: 

 Incremento en el número de cuotas abonadas.  
 Diferente contabilización de la lotería respecto al ejercicio anterior.  
 Importancia de las campañas solidarias y calendarios como fuente de 

financiación.  

Asimismo, se recuerdan las formas de colaboración económica con la entidad: 

 Bizum solidario 03037.  
 Cuenta bancaria de la asociación.  
 Donaciones a través de Migranodearena, plataforma mediante la cual las 

aportaciones pueden acogerse a desgravación fiscal.  

Se informa igualmente de: 

 79 cuotas abonadas correspondientes a 2025.  
 8 cuotas atrasadas regularizadas.  
 15 cuotas becadas.  
 2 cuotas vinculadas a eventos.  



Se recuerda la necesidad de identificar correctamente los pagos de socios. 

El tesorero informa también sobre el mantenimiento de la aplicación DietaGA1, 
cuyo coste en 2026 asciende a 636 euros, agradeciendo expresamente a Luz y 
Nico la financiación asumida hasta la fecha y animando a buscar nuevas vías de 
financiación para garantizar su continuidad. 

En relación con la investigación: 

 Se informa de la aportación de 8.000 euros destinada al mantenimiento de 
los modelos animales del proyecto liderado por Cristina Fillat.  

 Se comunica la aprobación de una aportación de 30.000 euros al CSIC para 
el proyecto de biomarcadores liderado por Albert Carbonell y Marc Liesa, 
encontrándose firmado el correspondiente acuerdo.  

Las cuentas anuales correspondientes al ejercicio 2025 quedan aprobadas por 
unanimidad. 

 

4. Actualización sobre investigaciones y comité científico 

D. Albert Carbonell expone el estado actual de las diferentes líneas de 
investigación en marcha, incluyendo el proyecto CHARLIE y el desarrollo de 
biomarcadores. 

Se plantea la creación de un Comité Científico de la asociación y la realización 
periódica de sesiones online para actualizar a las familias sobre los avances 
científicos y favorecer el encuentro entre clínicos e investigadores. 

 

5. Información sobre donación Fundación Hesperia 

Dña. Ana Mª Herrero informa de la concesión de una donación de 25.000 euros por 
parte de Fundación Hesperia, destinada al desarrollo del proyecto social de la 
asociación durante 2026, incluyendo: 

 Atención psicológica.  
 Atención neuropsicológica.  
 Reunión de familias.  
 Desarrollo de la guía para familias.  

 

6. Actualización protocolo de emergencia 

Se informa sobre la actualización del protocolo de emergencia junto al equipo del 
Hospital 12 de Octubre, encontrándose ya revisada la parte pediátrica y pendiente 
de redacción específica la correspondiente a personas adultas. 

 



7. Participación en Federación Más Visibles 

La presidenta informa de la incorporación de la asociación a la Federación Más 
Visibles y de las acciones de incidencia política y sensibilización desarrolladas en 
relación con el cribado neonatal y las necesidades específicas de las patologías 
representadas. 

 

ASAMBLEA GENERAL EXTRAORDINARIA 

1. Renovación de Junta Directiva 

Se presenta la propuesta de nueva composición de la Junta Directiva, quedando 
aprobada por unanimidad: 

 Presidenta: Helena Carpio  
 Vicepresidenta: Ana Mª Herrero  
 Secretaria: Paqui Rubio  
 Tesorero: Ignacio Palomo  
 Vocal: Susana Salamanqués  

Asimismo, se informa de la creación de los siguientes grupos de trabajo: 

Comité Científico 

 Albert Carbonell  
 Montserrat Oñós  
 Beatriz Casado  
 Víctor PDE  

Equipo de Comunicación 

 Miriam Frías  
 Elisa Carpio  

Comité de Jóvenes y Ocio 

 Judith Ruiz  

 

2. Modificación de Estatutos 

Dña. Ana Mª Herrero expone las modificaciones estatutarias propuestas, 
procediendo a su lectura y explicación. 

Las modificaciones incluyen: 

 Cambio de denominación de la entidad a “Familias GA y PDE”.  
 Inclusión de la deficiencia de piridoxina dependiente (PDE).  
 Inclusión de las acidurias 2-hidroxiglutáricas.  



 Adaptación de fines y objetivos de la asociación.  
 Actualización de la Junta Directiva.  

Tras deliberación, las modificaciones estatutarias quedan aprobadas por 
unanimidad. 

 

3. Recursos y programas de apoyo 

Se recuerda la importancia de los recursos terapéuticos y psicológicos impulsados 
por la asociación, especialmente en áreas de: 

 Atención psicológica.  
 Atención neurocognitiva.  
 Apoyo en aversión alimentaria.  
 Sistemas aumentativos y alternativos de comunicación.  

Se informa de la continuidad de diferentes proyectos sociales y del mantenimiento 
del grupo de jóvenes. 

 

4. Próximas acciones 

Se informa sobre: 

 La jornada de Más Visibles prevista para los días 14 y 15 de mayo en Jaén.  
 La difusión del documental “La vida en una gota” en diferentes ciudades.  

Y sin más asuntos que tratar, se levanta la sesión. 

 

En Madrid, a 30 de abril de 2026. 

 

 
 

Fdo. Francisca Rubio Linde    Fdo. Helena Carpio Anguita 
Secretaria      Presidenta 

 


