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A la Asamblea General de la FEDERACION ESPANOLA DE ENFERMEDADES
NEUROMUSCULARES:

Opinién

Hemos auditado las cuentas anuales abreviadas de FEDERACION ESPANOLA DE
ENFERMEDADES NEUROMUSCULARES, (la entidad), que comprenden el balance a 31 de
diciembre de 2021, la cuenta de pérdidas y ganancias y la memoria (todos ellos abreviados)
correspondientes al ejercicio terminado en dicha fecha.

En nuestra opinion, las cuentas anuales abreviadas adjuntas expresan, en todos los aspectos
significativos, la imagen fiel del patrimonio y de la situacion financiera de la Sociedad a 31 de
diciembre de 2021, asi como de sus resultados correspondientes al ejercicio anual terminado
en dicha fecha, de conformidad con el marco normativo de informacion financiera que resulta
de aplicacion (que se identifica en la nota 2 de la memoria) y, en particular, con los principios y
criterios contables contenidos en el mismo.

Fundamento de la opinion

Hemos llevado a cabo nuestra auditoria de conformidad con la normativa reguladora de
auditoria de cuentas vigente en Espafa. Nuestras responsabilidades de acuerdo con dichas
normas se describen mas adelante en la seccién Responsabilidades del auditor en relacion con
la auditoria de las cuentas anuales abreviadas de nuestro informe.

Somos independientes de la Sociedad de conformidad con los requerimientos de ética,
incluidos los de independencia, que son aplicables a nuestra auditoria de las cuentas anuales
abreviadas en Espafia segin lo exigido por la normativa reguladora de la actividad de auditoria
de cuentas. En este sentido, no hemos prestado servicios distintos a los de la auditoria de
cuentas ni han concurrido situaciones o circunstancias que, de acuerdo con lo establecido en la
citada normativa reguladora, hayan afectado a la necesaria independencia de modo que se
haya visto comprometida.

Consideramos que la evidencia de auditoria que hemos obtenido proporciona una base
suficiente y adecuada para nuestra opinion.

Aspectos mas relevantes de la auditoria

Los aspectos mas relevantes de la auditoria son aquellos que, segun nuestro juicio profesional,
han sido considerados como los riesgos de incorreccién material mas significativos en nuestra
auditoria de las cuentas anuales abreviadas del periodo actual. Estos riesgos han sido tratados
en el contexto de nuestra auditoria de las cuentas anuales abreviadas en su conjunto, y en la
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formacién de nuestra opinién sobre éstas, y no expresamos una opinién por separado sobre
€s0s riesgos.

Subvenciones y/o donaciones

La Entidad para desarrollar su actividad recibe una cantidad significativa de subvenciones y/o
donaciones, tal como se detalla en la nota 14 de la memoria adjunta. Por ello esta cuestion ha
sido considerada como uno de los riesgos de mayor significatividad en nuestra auditoria.

Nuestros procedimientos en relacién con esta area han consistido, entre otros, en conocer los
controles que la Entidad tiene disefiados, revisando el cumplimiento de las clausulas incluidas
en su concesion, y verificando su correcto desglose y presentacion. También, hemos verificado
la correcta imputacién en la cuenta de resultados. Por Gltimo, hemos evaluado la adecuacién
de la informacidn revelada en la memoria.

Responsabilidad de la Junta Directiva en relacién con las cuentas anuales abreviadas

La Junta Directiva es la responsable de formular las cuentas anuales abreviadas adjuntas, de
forma que expresen la imagen fiel del patrimonio, de la situacién financiera y de los resultados
de la Federacidn, de conformidad con el marco normativo de informacidn financiera aplicable a
la entidad en Esparfia, y del control interno que consideren necesario para permitir la
preparacién de cuentas anuales abreviadas libres de incorreccién material, debida a fraude o
error.

En la preparacion de las cuentas anuales abreviadas, la Junta Directiva es responsable de la
valoracion de la capacidad de la Fundacién para continuar como empresa en funcionamiento,
revelando, segun corresponda, las cuestiones relacionadas con la empresa en funcionamiento
y utilizando el principio contable de entidad en funcionamiento excepto si la Junta Directiva
tienen intencién de liquidar la Entidad o de cesar sus operaciones, o bien no exista otra
alternativa realista.

Responsabilidades del auditor en relacion con la auditoria de las cuentas anuales
abreviadas

Nuestros objetivos son obtener una seguridad razonable de que las cuentas anuales
abreviadas en su conjunto estan libres de incorreccion material, debida a fraude o error, y emitir
un informe de auditoria que contiene nuestra opinion.

Seguridad razonable es un alto grado de seguridad, pero no garantiza que una auditoria
realizada de conformidad con la normativa reguladora de auditoria vigente en Espafia siempre
detecte una incorreccién material cuando existe. Las incorrecciones pueden deberse a fraude o
error y se consideran materiales si, individualmente o de forma agregada, puede preverse
razonablemente que influyan en las decisiones econdémicas que los usuarios toman basandose
en las cuentas anuales abreviadas.
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En el Anexo | de este informe de auditoria se incluye una descripcion mas detallada de
nuestras responsabilidades en relaciéon con la auditoria de las cuentas anuales abreviadas.
Esta descripciébn que se encuentra en paginas siguientes es parte integrante de nuestro

informe de auditoria.

SAIZ GUZMAN AUDITORES, S.L.P.
(R.O.A.C N°S2434)

Rubén Saiz Guzman
R.O.A.C N° 22.091
05 de mayo de 2022

auditores

SAIZ GUZMAN
AUDITORES, SLP

Anc: 2022 =
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Importe: 30 etros
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Anexo | de nuestro informe de auditoria

Adicionalmente a lo incluido en nuestro informe de auditoria, en este Anexo incluimos nuestras
responsabilidades respecto a la auditoria de las cuentas anuales abreviadas.

Responsabilidades del auditor en relacién con la auditoria de las cuentas anuales
abreviadas

Como parte de una auditoria de conformidad con la normativa reguladora de auditoria de
cuentas en Espafia, aplicamos nuestro juicio profesional y mantenemos una actitud de
escepticismo profesional durante toda la auditoria. También:

» Identificamos y valoramos los riesgos de incorreccion material en las cuentas anuales
abreviadas, debida a fraude o error, disefiamos y aplicamos procedimientos de
auditoria para responder a dichos riesgos y obtenemos evidencia de auditoria
suficiente y adecuada para proporcionar una base para nuestra opinién. El riesgo de no
detectar una incorreccién material debida a fraude es mas elevado que en el caso de
una incorreccién material debida a error, ya que el fraude puede implicar colusién,
falsificacién, omisiones deliberadas, manifestaciones intencionadamente erréneas, o la
elusién del control interno.

* Obtenemos conocimiento del control interno relevante para la auditoria con el fin de
disefiar procedimientos de auditoria que sean adecuados en funcion de las
circunstancias, y no con la finalidad de expresar una opiniéon sobre la eficacia del
control interno de la entidad.

» Evaluamos si las politicas contables aplicadas son adecuadas y la razonabilidad de las
estimaciones contables y la correspondiente informacién revelada la Junta Directiva.

» Concluimos sobre si es adecuada la utilizacion, por la Junta Directiva, del principio
contable de entidad en funcionamiento y, basandonos en la evidencia de auditoria
obtenida, concluimos sobre si existe 0 no una incertidumbre material relacionada con
hechos o con condiciones que pueden generar dudas significativas sobre la capacidad
de la Sociedad para continuar como entidad en funcionamiento. Si concluimos que
existe una incertidumbre material, se requiere que llamemos la atencién en nuestro
informe de auditoria sobre la correspondiente informacién revelada en las cuentas
anuales abreviadas o, si dichas revelaciones no son adecuadas, que expresemos una
opinion modificada. Nuestras conclusiones se basan en la evidencia de auditoria
obtenida hasta la fecha de nuestro informe de auditoria. Sin embargo, los hechos o
condiciones futuros pueden ser la causa de que la Entidad deje de ser una entidad en
funcionamiento.

+ Evaluamos la presentacion global, la estructura y el contenido de las cuentas anuales
abreviadas, incluida la informacion revelada, y si las cuentas anuales abreviadas
representan las transacciones y hechos subyacentes de un modo que logran expresar
la imagen fiel.

Nos comunicamos con la Junta Directiva en relacidn con, entre otras cuestiones, el alcance y el
momento de realizacion de la auditoria planificados y los hallazgos significativos de la auditoria,
asi como cualquier deficiencia significativa del control interno que identificamos en el
transcurso de la auditoria. Entre los riesgos significativos que han sido objeto de comunicacion
a la Junta Directiva, determinamos los que han sido de la mayor significatividad en la auditoria
de las cuentas anuales abreviadas del periodo actual y que son, en consecuencia, los riesgos
considerados mas significativos.

Describimos esos riesgos en nuestro informe de auditoria salvo que las disposiciones legales o
reglamentarias prohiban revelar piblicamente la cuestién.
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FEDERACION ESPANOLA DE
ENFERMEDADES
NEUROMUSCULARES

CUENTAS ANUALES ABREVIADAS DEL
EJERCICIO 2021



BALANCE DE SITUACION (Modelo Abreviado)

EJERCICIO

2021

ASOCIACION

FEDERACION ESPANOLA DE ENFERMEDADES NEUROMUSCULARES

Ejercicio N Ejercicio N-1
ACTIVO | NOTAS 2021 2020

A) ACTIVO NO CORRIENTE 6.107,37 4.006,87
I. Inmovilizado intangible. 5 819,48 0,00
1. Bienes del Patrimonio Histdrico.
11l. Inmovilizado material. 5 2.799,84 1.518,82
IV. Inversiones inmobiliarias.
V. Inversiones en entidades del grupo y asociadas a largo plazo.
VI. Inversiones financieras a largo plazo. 9 2.488,05 2.488,05
VII. Activos por impuesto diferido.
B) ACTIVO CORRIENTE 277.274,46 512.212,66
I. Existencias (anticipos proveedores) 4.314,00
Il. Usuarios y otros deudores de la actividad propia. 7 290.997,50
I1l. Deudores comerciales y otras cuentas a cobrar. 9 56.795,67
IV. Inversiones en entidades del grupo y asociadas a corto plazo.
V. Inversiones financieras a corto plazo. 9 307,82
VI. Periodificaciones a corto plazo.
VII. Efectivo y otros activos liquidos equivalentes. 220.478,79 216.593,34
TOTAL ACTIVO (A+B) 283.381,83 516.219,53
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BALANCE DE SITUACION (Modelo Abreviado)

EJERCICIO

2021

ASOCIACION

FEDERACION ESPANOLA DE ENFERMEDADES NEUROMUSCULARES

Ejercicio N Ejercicio N-1

PATRIMONIO NETO Y PASIVO | NOTAS 2021 2020
A) PATRIMONIO NETO 209.076,94 209.991,15
A-1) Fondos propios 11 209.076,94 209.991,15

I. Fondo Social.

58.959,02 58.959,02

1. Fondo Social.

58.959,02 58.959,02

2. Fondo Social no exigido *

Il. Reservas. 24.372,81

Ill. Excedentes de ejercicios anteriores ** 126.659,32 142.375,40
IV. Excedente del ejercicio ** -914,21 8.656,73
A-2) Ajustes por cambio de valor. **

A-3) Subvenciones, donaciones y legados de capital y otros. 0,00 0,00
B) PASIVO NO CORRIENTE 0,00 0,00
I. Provisiones a largo plazo. 0,00 0,00
Il. Deudas a largo plazo. 0,00 0,00

1. Deudas con entidades de crédito

2. Acreedores por arrendamiento financiero.

3. Otras deudas a largo plazo.

Ill. Deudas con entidades del grupo y asociadas a largo plazo.

IV. Pasivos por impuesto diferido.

V. Periodificaciones a largo plazo.

C) PASIVO CORRIENTE

74.304,89 306.228,38

I. Provisiones a corto plazo.

Il. Deudas a corto plazo. 10

34.286,38 246.131,70

1. Deudas con entidades de crédito.

1.181,76 86,70

2. Acreedores por arrendamiento financiero.

3. Otras deudas a corto plazo.

33.104,62 264.045,00

lll. Deudas con entidades del grupo y asociadas a corto plazo.

IV. Beneficiarios-Acreedores 0,00 0,00
V. Acreedores comerciales y otras cuentas a pagar. 10 10.975,15 17.767,52
1. Proveedores.** 4.454,17 40,00

2. Otros acreedores.

6.520,98 17.727,52

VI. Periodificaciones a corto plazo 10

29.043,36 24.329,16

TOTAL PATRIMONIO NETO Y PASIVO (A+B+C)

283.381,83 516.219,53

FIRMAS JUNTA DIRECTIVA

CARGO

FIRMA

Presidente. Manuel Rego Collazo

. 52937981
Secretaria. Yolanda Lozano Ortega

V6352344

3)

Fi r mado

por LQOZANO
ORTEGA
YCOLANDA -
03097461M
el dia

NOTA:
* Su signo es negativo.

** Su signo puede ser positivo o negativo
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CUENTA DE PERDIDAS Y GANANCIAS (Modelo Abreviado)

EJERCICIO

2021

ASOCIACION

FEDERACION ESPANOLA DE ENFERMEDADES NEUROMUSCULARES

(Debe)

Haber

Nota

Ejercicio N

| _Ejercicio N-1

2021

| 2020

A) EXCEDENTE DEL EJERCICIO

1. Ingresos de la entidad por la actividad propia

438.772,96

352.468,46

a) Cuotas de asociados y afiliados

2.500,00

2.500,00

b) Aportaciones de usuarios

c) Ingresos de promociones, patrocinadores y colaboraciones

23.000,00

0,00

d) Subvenciones imputadas al excedente del ejercicio

274.227,69

265.903,64

e) Donaciones y legados imputados al excedente del ejercicio

139.045,27

84.064,82

f) Reintegro de ayudas y asignaciones

2. Ventas y otros ingresos ordinarios de la activi

dad mercantil

9.442,00

2.250,00

3. Ayudas monetarias y otros **

-32.718,12

0,00

a) Ayudas monetarias

-32.718,12

b) Ayudas no monetarias

c) Gastos por colaboraciones y del érgano de gobierno

d) Reintegro de subvenciones, donaciones y legados*

4. Variacion de existencias de productos terminado

s y en curso de fabricacion **

5. Trabajos realizados por la entidad para su acti

Vo

6. Aprovisionamientos *

7. Otros ingresos de la actividad

0,00

8. Gastos de personal *

-286.710,93

-273.755,07

9. Otros gastos de la actividad *

-128.567,56

-71.228,04

a) Servicios exteriores

-128.567,56

-71.228,04

b) Tributos

c) Pérdidas, deterioro y variacién de las provisiones por operaciones comerciales

d) Otros gastos de gestién corriente

10. Amortizacién del inmovilizado *

-1.196,82

-1.474,71

ejercicio

11. Subvenciones, donaciones y legados de capital

traspasados a resultados del

12. Excesos de provisiones

13. Deterioro y resultado por enajenacién de inmov

ilizado **

0,00

a) Deterioros y pérdidas

b) Resultados por enajenaciones y otras

13 bis. Otros resultados **

64,86

396,09

A.1) EXCEDENTE DE LA ACTIVIDAD (1+2+3+4+5+6+7+8+9+1 0+11+12+13)

-913,61

8.656,73

14. Ingresos financieros

0,38

15. Gastos financieros *

-0,98

16.

Variaciones de valor razonable en instrument

os financieros **

17. _ Diferencias de cambio **

18.  Deterioro y resultado por enaj

enaciones de___instrumentos financieros **

A.2) EXCEDENTE DE LAS OPERACIONES FINANCIERAS (14+ 15+16+17+18)

-0,60

0,00

A.3) EXCEDENTE ANTES DE IMPUESTOS (A.1 + A.2)

-914,21

8.656,73

19.

Impuestos sobre beneficios **

A.4) VARIACION DE PATRIMONIO NETO RECONOCIDA EN EL_EXCEDENTE DEL EJERCICIO (A.3 +19)

-914,21

8.656,73

B)

INGRESOS Y GASTOS IMPUTADOS DIRECTAMENTE AL PA TRIMONIO NETO

1. Subvenciones recibidas

2. Donaciones y legados recibidos

3. Otros ingresos y gastos**

4. Efecto impositivo**

PATRIMONIO NETO (1+2+3+4)

1. Subvenciones recibidas*

B.1) VARIACION DEL PATRIMONIO NETO POR INGRESOS Y G ASTOS RECONOCIDOS DIRECTAMENTE EN EL

0,00

2. Donaciones y legados recibidos*

3. Otros ingresos y gastos**

8.080,12

4. Efecto impositivo**

(1+2+3+4)

C.1) VARIACION DEL PATRIMONIO NETO POR RECLASIFICAC IONES AL EXCEDENTE DEL EJERCICIO

E) AJUSTES POR CAMBIO DE CRITERIO

8.080,12

8.080,12

F) AJUSTES POR ERRORES

G) VARIACIONES EN EL FONDO SOCIAL

H) OTRAS VARIACIONES -8.080,12

FIRMAS JUNTA DIRECTIVA

CARGO

FIRMA

Presidente. Manuel Rego Collazo

Secretaria. Yolanda Lozano Ortega

52937981P .
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MEMORIA ECONOMICA ABREVIADA -
EJERCICIO 2021

ASOCIACION FIRMAS

Federacién Espafiola de _ Enfermedades LOZANO ORTEGA

Neuromusculares (Federacion ASEM) iﬂz:;agfp " YOLANDA -

NIF REGO(R: & 03097461M

V63523443 V63523443); Digitally signed by
LOZANO ORTEGA
YOLANDA - 03097461M

UNIDAD MONETARIA Date: 2022.05.25 09:45:58

Euros +02'00'

1 ACTIVIDAD DELA ENTIDAD

Federacion Espafiola de Enfermedades Neuromusculares (en adelante la
Entidad) se constituy6 en Barcelona como federacion.

Su sede social se encuentra establecida en Calle Ter 20, 08026 Barcelona.

El objeto social de la Federacion Espafola de Enfermedades
Neuromusculares es:

a) Promocionar la agrupacion de Asociaciones relacionadas con afecciones
neuromusculares de Espafa, para poder trabajar de forma coordinada en la
consecucion de posibles soluciones para mejorar su calidad de vida o
posibles terapias paliativas o curativas.

b) Sensibilizar a la opinion publica y a las Administraciones acerca de los
problemas de prevencion, tratamiento y curacion de estas enfermedades.

c) Facilitar informacién sobre estas enfermedades a los pacientes y sus
familiares con el fin de conseguir su mejor conocimiento e implicaciéon de
los mismos.

d) Potenciar todos los canales de informacion y sistemas de ayudas para
los asociados a fin de propiciar la integracion en todos los ambitos posibles.

e) Promover la cooperacion entre centros de investigacion y centros
asistenciales para contribuir a la mejora en el bienestar de las personas
con enfermedades neuromusculares y sus familias.

f) Promover lineas de investigacion y fomentar la formacion de los
profesionales, asi como contribuir a la divulgacion de los estudios relacionados
con las enfermedades neuromusculares.

g) Promover y fomentar la actuacion del voluntariado y asociacionismo para
mejorar la atencion de las personas con enfermedades neuromusculares y
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sus familias.

h) Trabajar para lograr la eliminacion de las barreras que impiden la
integracion total de los afectados por enfermedades neuromusculares.

Durante el presente ejercicio, la Federacion ha desarrollado las
siguientes actividades:

RedAsem, apoyo y soporte al movimiento asociativo: El Proyecto
RedASEM se divide en tres areas: apoyo directo a las entidades; fomento del
trabajo en red y buenas practicas; y la mejora de competencias profesionales
de los equipos técnicos y las juntas directivas.

Se ha ofrecido un servicio de asesoria personalizada a las entidades miembro
en diferentes ambitos: comunicacion, nuevas tecnologias, asesoria legal,
captacion de fondos, apoyo en la elaboracion y gestibn de proyectos,
redaccion de planes de igualdad, calidad, voluntariado y recursos disponibles.
Durante 2021 se han realizado reuniones con las asociaciones federadas,
creado un grupo de profesionales y se ha potenciado el trabajo en red.

Otro de los servicios ha sido la difusion y difusion de las actividades de las
entidades.

También se ha actualizado la guia de recursos sociosanitarios y educativos
para personas que conviven con una enfermedad neuromuscular.

Se ha atendido a 29 asociaciones.

Servicio de atencion e Informacion a la Familia (SA IF): Es un programa
de Federacion ASEM para dar respuesta a la necesidad de informacion,
orientacion y asesoramiento de las personas afectadas por enfermedades
neuromusculares, familiares y personas de su entorno, y buscar soluciones a
sus necesidades. A lo largo del afio 2021 hemos atendido las consultas por
diferentes vias (teléfono, consultas a través de la web, correo electronico y redes
sociales).

Publicaciones: Edicion de la memoria anual de Federacion ASEM
correspondiente al afio 2.021, que se ha distribuido entre las entidades
miembro. Adaptacion de la ficha de la AFM Seguimiento ginecolégico y ENM.
Nos interesa a todas
Edicion del siguiente material divulgativo:

. Funcion digestiva y ENM

. Uso de ortesis y enfermedades neuromusculares.

. Seguimiento ginecolégico y ENM. Nos interesa a todas
Se han editado 250 ejemplares de cada una de las fichas para difundirlos
entre personas afectadas por una enfermedad neuromuscular, familiares y
personal sanitario.
Mensualmente Federacibn ASEM envia a las familias, socios, entidades
afines, administraciones y personas interesadas el Boletin Informativo de
Federacion ASEM, donde la entidad compila las noticias mas relevantes
publicadas en el mes
vigente, ademas de eventos y actividades de las Asociaciones Federadas.
También se dedica espacio a promover jornadas, congresos, Cursos Yy
otras actividades divulgativas del entorno de las enfermedades poco
frecuentes y la discapacidad. A finales de 2021 hay 2.256 suscriptores.

Webinars sobre investigacion en terapia génica y ac tualizacidon
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patologias . Para avanzar en el conocimiento de las novedades en
investigacion translacional y acercar los conceptos mas novedosos a las
personas y familias con enfermedad neuromuscular, este 2021 hemos llevado
a cabo junto a CIBERER, la universidad de valencia y Phartnext 4 webinars
divulgativos sobre terapia génica, distrofia miotonica y CMT

Relaciones Institucionales: hemos impulsado nuestro objetivo de consolidar
alianzas estratégicas y contactos con organizaciones publicas y privadas para
por un lado garantizar la sostenibilidad de la federacion y por otro aumentar la
representacion del movimiento ASEM y sus reivindicaciones.

Viajes: de miembros de junta directiva y personal de Federacion ASEM para
asistir a reuniones con el objetivo de dar visibilidad a las enfermedades
neuromusculares:

- 25/06/2021: Reunidon con la Direccion General de Sanidad Publica
del

- Ministerio de Sanidad.

- 07/09/2021: Reunién con el Director General de Politicas de
Discapacidad, Sr. Jesus Martin.

- 7/11/2021: Reunion con el grupo parlamentario del PP.

Reuniones con las siguientes entidades y financiadores:
- Reuniones con Fundacion ACS, Fenin, Merlin Properties, PTC,
Ultragenyx, Fundacion Sepla, Laboratorios Lilly, Aspen, Vitalaire,
Pfizer, o GlaxoSmithKleine, , Exeltis, Sanofi y Biogen.
- Reunidén con Feder y firma convenio de colaboracion
- Reunion con Duchenne Parent Project.

Asistencia a los siguientes actos y reuniones:
- Reunidén de la Sociedad Espafiola de Neurologia.
- Reunion Organizacion nacional de transplantes.
- Reunion Ciberer como miembros del CAP.
- Consejo Asesor de pacientes de VitalAire.
- Grupo trabajo terapia génica de Pfizer.
- Asistencia jornada de AME en adultos, Biogen
- Asistencia al Il Congreso de la Asociacion Espafiola de Enfermos
Pompe

Relaciones internacionales: Dos reuniones con el grupo de trabajo
internacional del TeatNMD para el registro de distrofia muscular de cinturas.
Participacion como partner en el proyecto “Jévenes con ER: Valor de
enfrentarse a la vida” financiado con fondos europeos y gestionado por la
Fundacién Isabel Gemio con organizaciones de pacientes de Francia e ltalia.

Juntas directivas: Durante el afio 2021 se ha celebrado una junta presencial y
quince juntas directivas por audioconferencia. Se ha celebrado la Asamblea
General Ordinaria de Federacion ASEM telematicamente el dia 22 de abril y
Asamblea General Extraordinaria el dia 7 de mayo.

La semana de Respiro Familiar 2021 — Colonias Virtu ales Asem 2.0 —
La semana de Respiro Familiar 2021 — Colonias Virtuales Asem 2.0 —. Este
aflo debido a la situacion sanitaria por la pandemia de COVID-19, las
colonias se han realizado de manera virtual. Durante la semana del 5 al
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11 de julio de 2021 se realizaron los campamentos de manera virtual
mediante diversas plataformas. Han participado 15 nifios y nifias que
conviven con una enfermedad neuromuscular y acompafantes, con
edades comprendidas entre los 11 y 22 afios. El centro de interés fue
“Segasem”, un viaje virtual por el mundo de los videojuegos. Durante esta
semana se ofrecid a los participantes una semana de actividades, retos y
dinamicas a través de las redes sociales, para favorecer la integracion y
apoyo mutuo, al tiempo que realizar actividades de interés pedagdgico,
ludico y formativo.

El proyecto Vida Auténoma Vida Independiente (VAVI) : tiene como
objetivo principal promover la autonomia e independencia de las personas
afectadas por una enfermedad neuromuscular con el fin de conseguir un pleno
desarrollo personal. Consta de dos lineas de accién, la primera consta
de actividades de sensibilizacion, informacion y difusion sobre Promocion de
la Autonomia Personal y Vida Independiente a través de medios sociales, asi
como webinars destinados a profesionales del ambito social y asesoria a
entidades de ambito provincial y/o autonémico para la gestion de proyectos de
Autonomia Personal. La segunda linea de accion, ofrece a las personas
beneficiarias el soporte personalizado de asistentes personales.

Se han beneficiado del proyecto 36 personas que conviven con una
enfermedad neuromuscular.

Estrategia de difusion y sensibilizacion en enferme dades neuromusculares:
Mediante la estrategia de difusion y sensibilizacibn se promueve la
sensibilizacion y el conocimiento de las enfermedades neuromusculares en
la sociedad en general. Como actividades realizadas cabe destacar la
participacion en otras campafas de sensibilizacion afines (dia de la
discapacidad, dia de las enfermedades raras, dia de la mujer, etc.)
recopilacion y divulgacion de informacion actualizada sobre recursos socio-
sanitarios de interés para el colectivo de enfermedades neuromusculares,
campafia 15 Noviembre, celebracion Dia Nacional de Enfermedades
Neuromusculares con la campafia de sensibilizacion en redes sociales
#Capaces15N.

Mantenimiento de la pagina web y redes sociales.

En 2021 hemos continuado nuestra labor de difusibn en redes sociales,
sumando seguidores en todos nuestros perfiles y realizando mas de 1000
publicaciones con informacion de interés sobre enfermedad neuromuscular y
discapacidad que han logrado mas de 25.000 interacciones. El total de
seguidores en RRSS a finales de 2021 es de cerca de 9.000 seguidores
Durante 2021 hemos conseguido 312 impactos en medios de comunicacion,
27 notas de prensa difundidas, 64 noticias publicada en la web, 81.734 visitas
web, 9.381 Vvisualizaciones del spot en redes sociales, 3.659.000
espectadores en las emisiones de TV1 y 1.040 publicaciones en redes
sociales.

2 BASESDEPRESENTACION DELAS CUENTAS ANUALES:
2.1 IMAGENFIEL

Las Cuentas Anuales del ejercicio 2021 adjuntas han sido formuladas por la Junta
Directiva a partir de los registros contables de la Entidad a 31 de diciembre de 2021
y en ellas se han aplicado los principios contables y criterios de valoracion
recogidos en el Real Decreto 1491/2011, de 24 de octubre, por el que se aprueban
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las normas de adaptacion del Plan General de Contabilidad a las entidades sin
fines lucrativos y el modelo del plan de actuacion de las entidades sin fines de
lucro, las Resoluciones de 26 de marzo de 2013, del ICAC, por las que se
aprueban el Plan de Contabilidad de entidades sin fines lucrativos y el Plan de
Contabilidad de pequeiias y medianas entidades sin fines lucrativos, en todo lo no
modificado especificamente por las normas anteriores, sera de aplicacion el Real
Decreto 1514/2007, por el que se aprueba el Plan General de Contabilidad, la Ley
50/2002, de 26 de diciembre, de Fundaciones, Ley Organica 1/2002, de 22 de
marzo, reguladora del Derecho de Asociacion y la Ley 49/2002, de 23 de
diciembre, de régimen fiscal de las entidades sin fines lucrativos y el resto de
disposiciones legales vigentes en materia contable, y muestran la imagen fiel del
patrimonio, de la situacion financiera y de los resultados de la Entidad.

No existen razones excepcionales por las que, para mostrar la imagen fiel, no se
hayan aplicado disposiciones legales en materia contable.

Las Cuentas Anuales adjuntas se someteran a la aprobacién de la Asamblea
General de la Entidad, estimandose que seran aprobadas sin modificacion alguna.

Las Cuentas Anuales del ejercicio anterior, fueron aprobadas por la Asamblea
General de la Entidad, el 10 de junio de 2021.

La Federacion, por ostentar el reconocimiento de la condicion de Utilidad Publica,
presenta las cuentas anuales adaptadas al plan contable de acuerdo con la Ley
49/2002, de régimen fiscal de las entidades sin fines lucrativos y de los incentivos
fiscales al mecenazgo.

2.2 PRINCIPIOS CONTABLES NO OBLIGATORIOS APLICADOS

No se han aplicado principios contables no obligago

2.3 ASPECTOS CRITICOS DE LA VALORACION Y ESTIMACION
DE LA INCERTIDUMBRE

La entidad ha elaborado las cuentas anuales del ejercicio 2021 bajo el principio
de entidad en funcionamiento, habiendo tenido en consideracion, la
situacion del ejercicio 2021 y la situacion actual del COVID-19, asi como sus
posibles efectos en la economia en general y en la entidad en patrticular, no
existiendo riesgo de continuidad en su actividad, y detallando a continuacion
las medidas han tenido lugar en la entidad, a nuestro juicio mas relevantes:

» Suspension del servicio de asistencia personal por la disminucion en
2021 de la subvencion estatal con cargo a IRPF que financia el proyecto
y la supresion de dicha subvencion en 2022. La subvencién ha
disminuido en 58.200 € en 2021 y se ha suprimido en 2022. Se ha
optado por la finalizacion de los servicios a 30 de junio de 2021 para
poder mantener hasta la finalizacion definitiva, de una forma viable, el
mismo numero de horas de atencion y jornada laboral de los asistentes
personales.

Por este motivo, las acciones llevadas a cabo han sido un
procedimiento de suspension de contratos por causa de fuerza mayor
(ERE) de 10 trabajadores con fecha de aplicacion desde el 30 de
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junio, sin perjuicio de las vacaciones pendientes, siendo la extincién de
los contratos el 7 de julio de 2021. Todos los asistentes personales han
sido indemnizados segun marca la ley.

La Entidad ha elaborado sus estados financieros bajo el principio de entidad
en funcionamiento, sin que exista ningun tipo de riesgo importante que pueda
suponer cambios significativos en el valor de los activos o pasivos en el
ejercicio siguiente.

2.4 COMPARACION DE LA INFORMACION

Las cuentas anuales presentan a efectos comparativos, con cada una de las
partidas del balance y de la cuenta de resultados, ademas de las cifras del
ejercicio 2021, las correspondientes al ejercicio anterior. Asimismo, la
informacion contenida en esta memoria referida al ejercicio 2021 se presenta,
a efectos comparativos con la informacion del ejercicio 2020.

2.5 ELEMENTOS RECOGIDOS EN VARIAS PARTIDAS

No se presentan elementos patrimoniales registrados en dos o mas partidas
del balance.

2.6 CAMBIOS EN CRITERIOS CONTABLES

Durante el ejercicio 2021 no se han producido cambios significativos de criterios
contables respecto a los criterios aplicados en el ejercicio anterior.

2.7 CORRECCION DE ERRORES

Las cuentas anuales del ejercicio 2021 no incluyen ajustes realizados como
consecuencia de errores detectados en el ejercicio.

2.8 IMPORTANCIA RELATIVA

Al determinar la informacion a desglosar en la presente memoria sobre las
diferentes partidas de los estados financieros u otros asuntos, la Entidad, de
acuerdo con el Marco Conceptual de las normas de adaptacion del Plan General
de Contabilidad a las entidades sin fines lucrativos, ha tenido en cuenta la
importancia relativa en relacion con las cuentas anuales del ejercicio 2021.

2.9 EFECTOS DE LA PRIMERA APLICACION DE LA MODIFICACION
DEL PGC 2021

Durante el ejercicio anual 2021 han entrado en vigor nuevas normas contables que, por
tanto, han sido tenidas en cuenta en la elaboracién de las presentes cuentas anuales, que
no han supuesto un cambio de politicas contables para la Entidad.
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3 EXCEDENTE DEL EJERCICIO.

3.1 ANALISIS DE LAS PRINCIPALES PARTIDAS QUE FORMAN
EL EXCEDENTE DEL EJERCICIO

El excedente del ejercicio se corresponde con el resultado del periodo,
formado porlos ingresos y los gastos del mismo. La variacion del patrimonio
neto reconocida en el excedente del ejercicio es de -914,21 €.

Las partidas integrantes del mismo son:

1.Ingresos de la entidad por la actividad propia: 438.772,96 €
2. Ventas y otros ingresos de la actividad mercantil: 9.442,00 €
3. Gastos por ayudas y otros: -32.718,12

8. Gastos de personal: -286.710,93 €

9. Otros gastos de la actividad: -128.567,56 €

10. Amortizacion del inmovilizado: - 1.196,82 €

13 bis. otros resultados: 64,86 €

15y 16: ingresos y gastos financieros: -0,60€

3.2 INFORMACION SOBRE LA PROPUESTA DE APLICACION
DEL EXCEDENTE

Base de reparto Importe
Excedente del ejercicio -914,21
Remanente
Reservas voluntarias
Otras reservas de libre disposicién

Total ................. -914,21
Distribucion Importe

A fondo social

A reservas especiales

A reservas voluntarias
A remanente -914,21

A compensacion de excedentes
negativos de ejercicios anteriores

Total ....ocevneeenen. -914,21

3.3 INFORMACION SOBRE LAS LIMITACIONES PARA LA APLICACION
DE LOS EXCEDENTES DE ACUERDO CON LAS DISPOSICIONES
LEGALES

No existen limitaciones sobre la aplicacion del excedente.
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4  NORMAS DE REGISTROY VALORACION.

4.1 INMOVILIZADO INTANGIBLE

El inmovilizado intangible se valora inicialmente por su coste, ya sea éste el precio
de adquisicion o el coste de produccion. El coste del inmovilizado intangible
adquirido mediante combinaciones de negocios es su valor razonable en la fecha
de adquisicion.

Después del reconocimiento inicial, el inmovilizado intangible se valora por su
coste, menos la amortizacion acumulada y, en su caso, el importe acumulado de
las correcciones por deterioro registradas.

Los activos intangibles son activos de vida util definida y, por lo tanto, se amortizan
sistematicamente en funcion de la vida util estimada de los mismos y de su valor
residual. Los métodos y periodos de amortizacion aplicados son revisados en
cada cierre de ejercicio y, si procede, ajustados de forma prospectiva. Al menos al
cierre del ejercicio, se evalla la existencia de indicios de deterioro, en cuyo caso
se estiman los importes recuperables, efectuandose las correcciones valorativas
gue procedan.

La Entidad reconoce contablemente cualquier pérdida que haya podido producirse
en el valor registrado de estos activos con origen en su deterioro, utilizandose
como contrapartida el epigrafe “Pérdidas netas por deterioro” de la cuenta de
pérdidas y ganancias. Los criterios para el reconocimiento de las pérdidas por
deterioro de estos activos y, en su caso, de las repercusiones de las pérdidas por
la amortizacion de los elementos del inmovilizado intangibles de forma lineal
durante su vida estimada, en funcion de los siguientes afios de vida util es la
siguiente:

Descripcion ARnos % Anual

Desarrollo

Concesiones

Patentes, licencias, marcas y similares
Aplicaciones informaticas 3 33 %
Derechos sobre activos cedidos en uso
otro inmovilizado intangible
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Cuando la vida util de estos activos no pueda estimarse de manera fiable se
amortizaran en un plazo de diez afios, sin perjuicio de los plazos establecidos en
las normas particulares sobre el inmovilizado intangible.

La Entidad incluye en el coste del inmovilizado intangible que necesita un periodo
de tiempo superior a un afio para estar en condiciones de uso, explotacién o
venta, los gastos financieros relacionados con la financiacion especifica o
genérica, directamente atribuible a la adquisicién, construccion o produccion.

Aplicaciones informéticas

Se valoran al precio de adquisicion o coste de produccion, incluyéndose en este
epigrafe los gastos de desarrollo de las paginas web (siempre que esté prevista su
utilizacion durante varios afios).

Los gastos del personal propio que ha trabajado en el desarrollo de las
aplicaciones informaticas se incluyen como mayor coste de las mismas, con
abono al epigrafe “Trabajos realizados por la entidad para su activo” de la cuenta
de resultados.

Las reparaciones que no representan una ampliacion de la vida util y los costes de
mantenimiento son cargados en la cuenta de resultados en el ejercicio en que se
producen.

4.2 BIENES INTEGRANTES DEL PATRIMONIO HISTORICO

La entidad no posee bienes integrantes del patrimonio historico.

4.3. INMOVILIZADO MATERIAL

Se valora a su precio de adquisicion o a su coste de produccién que incluye,
ademas del importe facturado después de deducir cualquier descuento o rebaja en
el precio, todos los gastos adicionales y directamente relacionados que se
produzcan hasta su puesta en funcionamiento, como los gastos de explanacion y
derribo, transporte, seguros, instalacion, montaje y otros similares. La Entidad
incluye en el coste del inmovilizado material que necesita un periodo de tiempo
superior a un afio para estar en condiciones de uso, explotacion o venta, los
gastos financieros relacionados con la financiacion especifica o0 genérica,
directamente atribuible a la adquisicion, construccién o produccion. Forma parte,
también, del valor del inmovilizado material, la estimacion inicial del valor actual de
las obligaciones asumidas derivadas del desmantelamiento o retiro y otras
asociadas al activo, tales como costes de rehabilitacion, cuando estas obligaciones
dan lugar al registro de provisiones. Asi como la mejor estimaciéon del valor actual
del importe contingente, no obstante, los pagos contingentes que dependan de
magnitudes relacionadas con el desarrollo de la actividad se contabilizan como un
gasto en la cuenta de pérdidas y ganancias a medida en que se incurran.
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4.3 INMOVILIZADO MATERIAL

Las cantidades entregadas a cuenta de adquisiciones futuras de bienes del
inmovilizado material se registran en el activo y los ajustes que surjan por la
actualizacion del valor del activo asociado al anticipo dan lugar al reconocimiento
de ingresos financieros, conforme se devenguen. Cuando se trate de anticipos con
vencimiento no superior a un afio y cuyo efecto financiero no sea significativo, no
sera necesario llevar a cabo ningun tipo de actualizacion.

Se registra la pérdida por deterioro del valor de un elemento del inmovilizado
material cuando su valor neto contable supere a su importe recuperable,
entendiendo éste como el mayor importe entre su valor razonable menos los
costes de venta y su valor en uso.

Los gastos realizados durante el ejercicio con motivo de las obras y trabajos
efectuados por la Entidad se cargaran en las cuentas de gastos que
correspondan. Los costes de ampliacion o mejora que dan lugar a un aumento de
la capacidad productiva o a un alargamiento de la vida util de los bienes, son
incorporados al activo como mayor valor del mismo. Las cuentas del inmovilizado
material en curso se cargan por el importe de dichos gastos, con abono a la
partida de ingresos que recoge los trabajos realizados por la Entidad para si
misma.

En los arrendamientos financieros se contabiliza el activo de acuerdo con su
naturaleza, y un pasivo financiero por el mismo importe, que es el menor entre el
valor razonable del activo arrendado y el valor actual al inicio del arrendamiento de
los pagos minimos acordados.

La amortizacion de los elementos del inmovilizado material se realiza, desde el
momento en el que estan disponibles para su puesta en funcionamiento, de forma
lineal durante su vida util estimada, estimando un valor residual nulo, en funcion de
los siguientes afios de vida util:

Descripcion ARos % Anual
Construcciones
Instalaciones técnicas

Maquinaria

Utillaje

Otras instalaciones

Mobiliario 10 10 %
Equipos proceso de informacién 3 33 %

Elementos de transportes
Otro inmovilizado
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4.4 INVERSIONES INMOBILIARIAS

La entidad no posee terrenos ni construcciones de ningun tipo.

4.5 PERMUTAS

La entidad no ha efectuado permutas de ninguna clase.

4.6 CREDITOS Y DEBITOS DE LA ACTIVIDAD PROPIA

Créditos por la actividad propia: son los derechos de cobro que se originan en el
desarrollo de la actividad propia frente a los beneficiarios, usuarios, patrocinadores
y afiliados.

Las cuotas, donativos y otras ayudas similares, procedentes de patrocinadores,
afiliados u otros deudores, con vencimiento a corto plazo, originan un derecho de
cobro que se contabiliza por su valor nominal. Si el vencimiento supera el citado
plazo, se reconoceran por su valor actual. La diferencia entre el valor actual y el
nominal del crédito se registra como un ingreso financiero en la cuenta de
resultados de acuerdo con el criterio del coste amortizado.

Los préstamos concedidos en el ejercicio de la actividad propia a tipo de interés
cero o por debajo del interés de mercado se contabilizan por su valor razonable.
La diferencia entre el valor razonable y el importe entregado se reconoce, en el
momento inicial como un gasto en la cuenta de resultados de acuerdo con su
naturaleza. Después de su reconocimiento inicial, la reversion del descuento
practicado se contabiliza como un ingreso financiero en la cuenta de resultados.

Al menos al cierre del ejercicio, se efectian las correcciones valorativas
necesarias siempre que exista evidencia objetiva de que se ha producido un
deterioro de valor en estos activos, que se contabilizan aplicando el criterio del
coste amortizado.
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Débitos por la actividad propia: son las obligaciones que se originan por la
concesion de ayudas y otras asignaciones a los beneficiarios de la entidad en
cumplimiento de los fines propios.

Las ayudas y otras asignaciones concedidas por la entidad a sus beneficiarios,
con vencimiento a corto plazo, originan el reconocimiento de un pasivo por su
valor nominal. Si el vencimiento supera el citado plazo, se reconoce por su valor
actual. La diferencia entre el valor actual y el nominal del débito se contabiliza
como un gasto financiero en la cuenta de resultados de acuerdo con el criterio del
coste amortizado.

Si la concesion de la ayuda es plurianual, el pasivo se registra por el valor actual
del importe comprometido en firme de forma irrevocable e incondicional. Se aplica
este mismo criterio en aquellos casos en los que la prolongacion de la ayuda no
estd sometida a evaluaciones periddicas, sino al mero cumplimiento de tramites
formales o administrativos.

4.7 INSTRUMENTOS FINANCIEROS

La entidad tiene registrados en el capitulo de instrumentos financieros,
aquellos contratos que dan lugar a un activo financiero en una entidad v,
simultaneamente, a un pasivo financiero o a un instrumento de patrimonio en otra
entidad.

a) Criterios empleados para la calificacion y valoracion de las diferentes
categorias de activos y pasivos financieros. Criterios aplicados para
determinar el deterioro:

Los activos financieros , a efectos de su valoracion, se han
clasificado en alguna de las siguientes categorias:

Activos financieros a valor razonable con cambios en la cuenta de pérdidas
y ganancias

Se incluird en esta categoria todo activo financiero salvo que proceda su
clasificacion en alguna de las restantes categorias.

Se considera que un activo financiero se posee para negociar cuando:

a) Se origine o adquiera con el propdsito de venderlo en el corto plazo (por
ejemplo, valores representativos de deuda, cualquiera que sea su plazo
de vencimiento, o instrumentos de patrimonio, cotizados, que se
adquieren para venderlos en el corto plazo).
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b) Se origine o adquiera con el propdsito de venderlo en el corto plazo (por
ejemplo, valores representativos de deuda, cualquiera que sea su plazo
de vencimiento, o instrumentos de patrimonio, cotizados, que se
adquieren para venderlos en el corto plazo).

c)Forme parte de una cartera de instrumentos financieros identificados y
gestionados conjuntamente de la que existan evidencias de actuaciones
recientes para obtener ganancias en el corto plazo, o

d) Sea un instrumento financiero derivado, siempre que no sea un contrato
de garantia financiera ni haya sido designado como instrumento de
cobertura.

Los activos financieros incluidos en esta categoria se valoraran inicialmente
por su valor razonable, que, salvo evidencia en contrario, sera el precio de la
transaccion, que equivaldra al valor razonable de la contraprestacion
entregada. Los costes de transaccion que les sean directamente atribuibles se
reconoceran en la cuenta de pérdidas y ganancias del ejercicio.

Posteriormente, la empresa valorard los activos financieros comprendidos en
esta categoria a valor razonable con cambios en la cuenta de pérdidas y
ganancias.

Activos financieros a coste amortizado

Se incluiran en esta categoria los activos financieros, incluso cuando estén
admitido a negociacion en un mercado organizado, si la empresa mantiene la
inversion con el objetivo de percibir los flujos de efectivos derivados de la
ejecucion del contrato, y las condiciones contractuales del activo financiero
dan lugar, en fechas especificadas, a flujos de efectivo que son Unicamente
cobros de principal e intereses sobre el importe del principal pendiente.

Los activos financieros clasificados en esta categoria se valoraran inicialmente
por su valor razonable, no obstante, los créditos por operaciones comerciales
con vencimiento no superior a un afio y que no tengan un tipo de interés
contractual explicito, asi como los créditos al personal, los dividendos a cobrar
y los desembolsos exigidos sobre instrumentos de patrimonio, cuyo importe
se espera recibir en el corto plazo, se podran valorar por su valor nominal
cuando el efecto de no actualizar los flujos de efectivo no sea significativo.

Posteriormente, los activos financieros incluidos en esta categoria se valoraran
por su coste amortizado.

Activos financieros a valor razonable con cambios en el patrimonio neto

Se incluiran en esta categoria aquellos activos financieros cuyas condiciones
contractuales den lugar, en fechas especificadas, a flujos de efectivo que son
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Unicamente cobros de principal e intereses sobre el importe del principal
pendiente, y no se mantenga para negociar ni proceda clasificarlo como activo
financiero a coste amortizado. También se incluiran en esta categoria las
inversiones en instrumentos de patrimonio para las se haya ejercitado la
opcion irrevocable regulada en el momento de su reconocimiento inicial de
presentar los cambios posteriores en el valor razonable directamente en el
patrimonio neto.

Se valoraran inicialmente por su valor razonable. Posteriormente, los cambios
gue se produzcan en el valor razonable se registraran directamente en el
patrimonio neto. No obstante, las correcciones valorativas por deterioro del
valor y las pérdidas y ganancias que resulten por diferencias de cambio en
activos financieros monetarios en moneda extranjera, se registraran en la
cuenta de pérdidas y ganancias.

Activos financieros a coste

Se incluiran en esta categoria:

1. Las inversiones en el patrimonio de empresas del grupo, multigrupo
y asociadas.

2. Las restantes inversiones en instrumentos de patrimonio cuyo
valor razonable no pueda determinarse por referencia a un precio
cotizado en un mercado activo para un instrumento idéntico, o no
pueda estimarse con fiabilidad, y los derivados que tengan como
subyacente a estas inversiones.

3. Los activos financieros hibridos cuyo valor razonable no pueda
estimarse de manera fiable, salvo que se cumplan los requisitos para
su contabilizacion a coste amortizado.

4. Las aportaciones realizadas como consecuencia de un contrato de
cuentas en participacion y similares.

5. Los préstamos participativos cuyos intereses tengan caracter
contingente.

6. Cualquier otro activo financiero que inicialmente procediese clasificar
en la cartera de valor razonable con cambios en la cuenta de
pérdidas y ganancias.

Se valoraran inicialmente al coste, que equivaldra al valor razonable de la
contraprestacion entregada mas los costes de transaccion que les sean
directamente atribuibles.

Posteriormente, se valoraran por su coste, menos, en su caso, el importe
acumulado de las correcciones valorativas por deterioro

Los pasivos financieros, a efectos de su valoracion, se han clasificado en
alguna de las siguientes categorias:
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Pasivos financieros a coste amortizado.

Se incluirdn en esta categoria todos los pasivos financieros excepto cuando
deban valorarse a valor razonable con cambios en la cuenta de pérdidas y
ganancias.

Se valoraran inicialmente por su valor razonable, que sera el precio de la
transaccion, que equivaldra al valor razonable de la contraprestacion recibida
ajustado por los costes de transaccion que les sean directamente atribuibles.

Los débitos por operaciones comerciales con vencimiento no superior a un
afio y que no tengan un tipo de interés contractual y los desembolsos exigidos
por terceros sobre participaciones, cuyo importe se espera pagar en el corto
plazo, se podran valorar por su valor nominal.

Posteriormente, los pasivos financieros incluidos en esta categoria se
valoraran por su coste amortizado, aunque los débitos por vencimiento no
superior a un afio continuaran valorandose por su valor nominal.

Pasivos financieros a valor razonable con cambios en la cuenta de pérdidas vy
ganancias.

Se incluirdn en esta categoria los pasivos financieros que se mantienen para
negociar, y que desde el momento del reconocimiento inicial han sido
designados por la entidad para contabilizarlos al valor razonable con cambios
en la cuenta de pérdidas y ganancias y excepcionalmente los pasivos
financieros hibridos-

Se valoraran inicialmente por su valor razonable que sera el precio de la
transaccion, que equivaldra al valor razonable de la contraprestacion recibida.

Posteriormente, se valoraran a valor razonable con cambios en la cuenta de
pérdidas y ganancias.

Correcciones valorativas por deterioro

En los activos financieros a coste amortizado, al cierre del ejercicio, deberan
efectuarse las correcciones valorativas necesarias siempre que exista
evidencia objetiva de que el valor de un activo financiero, o de un grupo de
activos financieros con similares caracteristicas de riesgo valorados
colectivamente, se ha deteriorado consecuencia de eventos posteriores a su
reconocimiento inicial.

La pérdida por deterioro del valor de estos activos financieros sera la
diferencia entre su valor en libros y el valor actual de los flujos de efectivo
futuros.

Las correcciones de valor por deterioro, asi como su reversion, se
reconoceran como un gasto o0 un ingreso, respectivamente, en la cuenta de
pérdidas y ganancias.
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En los activos financieros a valor razonable con cambios en el patrimonio neto,
al cierre del ejercicio, deberan efectuarse las correcciones valorativas
necesarias siempre que exista evidencia objetiva de que el valor de un activo
financiero, o grupo de activos financieros incluidos en esta categoria se ha
deteriorado como resultado de uno o0 mMAas eventos posteriores a su
reconocimiento inicial.

La correccion valorativa por deterioro del valor de estos activos financieros
sera la diferencia entre su coste o coste amortizado menos, cualquier
correccion valorativa por deterioro previamente reconocida en la cuenta de
pérdidas y ganancias y el valor razonable en el momento en que se efectue la
valoracion.

En los activos financieros a coste al cierre del ejercicio, deberan efectuarse las
correcciones valorativas necesarias siempre que exista evidencia objetiva de
gue el valor en libros de una inversion no sera recuperable.

El importe de esta correccion es la diferencia entre el valor en libros del activo
financiero y el importe recuperable. Se entiende por importe recuperable como
el mayor importe entre su valor razonable menos los costes de venta y el valor
actual de los flujos de efectivo futuros derivados de la inversion.

Las correcciones valorativas por deterioro de valor y, en su caso, su reversion,
se registraran como un gasto o un ingreso, respectivamente, en la cuenta de
pérdidas y ganancias. La reversion tiene el limite del valor en libros del activo
financiero.

b) Criterios empleados para el registro de la baja de activos financieros y
pasivos financieros:

Durante el ejercicio, no se ha dado de baja ningun activo ni pasivo financiero.

¢) Instrumentos financieros hibridos:
La entidad no posee en su balance ningun instrumento financiero hibrido.

d) Instrumentos financieros compuestos:
La entidad no posee en su balance ningun instrumento financiero compuesto.

e) Contratos de garantias financieras:
No se disponen de contratos de garantias financieras.

f) Inversiones en entidades de grupo, multigrupo y asociadas:

No se han realizado inversiones en entidades de grupo, multigrupo y
asociadas.
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g) Criterios empleados en la determinacion de los ingresos o gastos
procedentes de las distintas categorias de instrumentos financieros:

Los intereses y dividendos de activos financieros devengados con
posterioridad al momento de la adquisicion se han reconocido como ingresos
en la cuenta de pérdidas y ganancias. Para el reconocimiento de los intereses
se ha utilizado el método del interés efectivo. Los dividendos se reconocen
cuando se declare el derecho del socio a recibirlo.

El juicio sobre si se han generado beneficios por la participada se realizara
atendiendo exclusivamente a los beneficios contabilizados en la cuenta de
pérdidas y ganancias individual desde la fecha de adquisicién, salvo que de
forma indubitada el reparto con cargo a dichos beneficios deba calificarse
como una recuperacion de la inversion desde la perspectiva de la entidad que
recibe el dividendo.

h) Determinacion de los ingresos o0 gastos procedentes de las distintas
categorias de instrumentos financieros: intereses, primas o descuentos,
dividendos, etc.

Los intereses y dividendos de activos financieros devengados con
posterioridad al momento de la adquisicion se reconoceran como ingresos en
la cuenta de pérdidas y ganancias. Los intereses deben reconocerse utilizando
el método del tipo de interés efectivo y los dividendos cuando se declare el
derecho del socio a recibirlo.

i) Instrumentos de patrimonio propio en poder de la entidad:

Cuando la entidad ha realizado alguna transaccion con sus propios
instrumentos de patrimonio, se ha registrado el importe de estos instrumentos
en el patrimonio neto. Los gastos derivados de estas transacciones, incluidos
los gastos de emisidn de estos instrumentos, se han registrado directamente
contra el patrimonio neto como menores reservas.

Cuando se ha desistido de una operacion de esta naturaleza, los gastos derivados
de la misma se han reconocido en la cuenta de pérdidas y ganancias.

4.8. EXISTENCIAS

La entidad no posee existencias.

4.9 TRANSACCIONES EN MONEDA EXTRANJERA

| No se han realizado transacciones con moneda extranjera.
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4.10 IMPUESTOS SOBRE BENEFICIOS

La Entidad estd acogida a la Ley 49/2002 de 23 de diciembre, de régimen
fiscal de las entidades sin fines lucrativos y de los incentivos fiscales al
mecenazgo Yy, por tanto, estd exenta en el Impuesto de Sociedades por los
resultados obtenidos en el ejercicio de las actividades que constituyen su
objeto social o finalidad especifica, asi como por los incrementos patrimoniales
derivados tanto de adquisiciones como de transmisiones a titulo lucrativo,
siempre que unas y otras se obtengan o realicen en cumplimiento de su objeto
o finalidad especifica y mientras cumpla con los demas requisitos previstos en
la Ley.

Los resultados obtenidos en el ejercicio de una explotacion economica
guedaran gravados al tipo del 10% y se calcula considerando las diferencias
existentes entre el resultado contable y el fiscal (base imponible del Impuesto)
y diferenciando en estas, el caracter de permanentes o de "temporarias" a
efectos de determinar el Impuesto sobre Sociedades devengado en el
ejercicio.

4.11 INGRESOS Y GASTOS

Los ingresos y gastos se imputan en funcion del criterio del devengo con
independencia del momento en que se produce la corriente monetaria o financiera
derivada de ellos.

No obstante, la Entidad unicamente contabiliza los beneficios realizados a la fecha
de cierre del ejercicio, en tanto que los riesgos y las pérdidas previsibles, aun
siendo eventuales, se contabilizan tan pronto son conocidos.

Los ingresos por la venta de bienes o servicios se reconocen por el valor
razonable de la contrapartida recibida o a recibir derivada de los mismos. Los
descuentos por pronto pago, por volumen u otro tipo de descuentos, asi como los
intereses incorporados al nominal de los créditos, se registran como una
minoracién de los mismos. No obstante, la Entidad incluye los intereses
incorporados a los créditos comerciales con vencimiento no superior a un afio que
no tienen un tipo de interés contractual, cuando el efecto de no actualizar los flujos
de efectivo no es significativo.

Los anticipos a cuenta de ventas futuras figuran valorados por el valor recibido.

Las ayudas otorgadas por la entidad se reconocen en el momento en que se
apruebe su concesion.

Las cuotas de usuarios o afiliados se reconocen como ingresos en el periodo al
que corresponden.

Los ingresos procedentes de promociones para captacion de recursos, de
patrocinadores y de colaboraciones se reconocen cuando las camparas y actos
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4.12 PROVISIONES Y CONTINGENCIAS

Las obligaciones existentes a la fecha del balance surgidas como consecuencia
de sucesos pasados de los que pueden derivarse perjuicios patrimoniales para la
Entidad cuyo importe y momento de cancelacion son indeterminados se registran
en el balance como provisiones por el valor actual del importe mas probable que
se estima que la Entidad tendra que desembolsar para cancelar la obligacion.

La compensacion a recibir de un tercero en el momento de liquidar la obligacion
no supone una minoraciéon del importe de la deuda, sin perjuicio del
reconocimiento en el activo de la Entidad del correspondiente derecho de cobro,
siempre que no existan dudas de que dicho reembolso sera percibido,
registrandose dicho activo por un importe no superior de la obligacion registrada
contablemente.

En el presente ejercicio no se ha dotado ninguna provision ni se tiene
conocimiento de contingencias a la fecha de formulacion de las cuentas anuales.

4.13CRITERIOS EMPLEADOS PARA EL REGISTRO Y VALORACION
DE LOS GASTOS DE PERSONAL

Los gastos derivados de personal se registran en funcion del criterio de devengo,
imputando a gastos el coste de los sueldos, impuestos y seguros sociales.

4.14SUBVENCIONES, DONACIONES Y LEGADOS

Las subvenciones, donaciones y legados de caracter monetario se valoran por el
valor razonable del importe concedido, y las de caracter no monetario 0 en
especie se valoraran por el valor razonable del bien recibido.

Las subvenciones, donaciones y legados no reintegrables se contabilizan
inicialmente como ingresos directamente imputados al patrimonio neto y se
reconocen en la cuenta de pérdidas y ganancias como ingresos de la siguiente
manera:

* Subvenciones de capital: Se imputan a resultados en proporcion a la
amortizacion efectuada en el periodo para los elementos adquiridos

» Si se conceden para financiar unos gastos determinados, se imputan a
ingresos en el periodo en que se devenguen los gastos que financian.

e Si no tienen una asignacién a una finalidad especifica, se imputan como
ingreso en el ejercicio en que se conceden.

Se consideran subvenciones, donaciones o legados no reintegrables cuando
existe un acuerdo individualizado de concesién de la subvencion, donacién o
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legado y se hayan cumplido todas las condiciones establecidas para su concesion
y no existen dudas razonables sobre su cobro.

Las subvenciones, donaciones y legados que tengan caracter de reintegrables se
registraran como pasivos de la Entidad hasta que adquieran la condicién de no
reintegrables.

4.15CRITERIOS EMPLEADOS EN TRANSACCIONES ENTRE
PARTES VINCULADAS

En el supuesto de existir, las operaciones entre entidades del mismo grupo, con
independencia del grado de vinculacion, se contabilizan de acuerdo con las
normas generales. Los elementos objeto de las transacciones que se realicen se
contabilizaran en el momento inicial por su valor razonable. La valoracion posterior
se realiza de acuerdo con lo previsto en las normas particulares para las cuentas
gue corresponda.

5 INMOVILIZADO MATERIAL, INTANGIBLE E INVERSIONES
INMOBILIARIAS.
5.1. ANALISIS DE MOVIMIENTOS
Denominacion del Bien 5‘?"9'0 Entradas | Salidas Sgldo
Inicial Final
Aplicaciones informéaticas 3.222,33 936,54 4.158,87
Mobiliario 2.012,06 2.012,06
Equip. proces. informacion 8.467,21| 2.360,78 10.827,99
Otro inmovilizado material 486,00 486,00
0,00
Total... 14.187,60| 3.297,32 0,00| 17.484,92
Ejercicio anterior:
Denominacion del Bien S‘T’"do Entradas | Salidas Sgldo
Inicial Final
Aplicaciones informéticas 3.222,33 3.222,33
Mobiliario 1.918,12 93,94 2.012,06
Equip. proces. informacion 7.375,03| 1.092,18 8.467,21
Otro inmovilizado material 486,00 486,00
0,00
Total... 13.001,48| 1.186,12 0,00 14.187,60
52937981 P LOZANO Digitally signed by
MANUEL ORTEGA  vornnon TEGA
REGO (R: YOLANDA - gi(t):?;gyos,zs
V63523443) 03097461M 10:07:12 +0200"

20




5.2. AMORTIZACIONES

Denominacion del Bien I?\ ?cl?ac: Entradas |Salidas ?:?rl]i? \l<laeltoor
Aplicaciones informaticas 3.222,33 117,06 3.339,39 819,48
Mobiliario 1.794,22 21,78 1.816,00 196,06
Equip.proces.informacién 7.457,83| 1.009,38 8.467,21| 2.360,78
Otro inmovilizado material 194,40 48,60 243,00 243,00

0,00 0,00
Totales 12.668,78 | 1.196,82 0,00| 13.865,60( 3.619,32
Ejercicio anterior:
Denominacion del Bien S‘?"‘?'O Entradas |Salidas S".ildo Valor
Inicial Final Neto
Aplicaciones informaticas 3.222,33 3.222,33 0,00
Mobiliario 1.778,73 15,49 1.794,22 217,84
Equip.proces.informacién 6.047,21| 1.410,62 7.457,83| 1.009,38
Otro inmovilizado material 145,80 48,60 194,40 291,60
0,00 0,00
Totales 11.194,07| 1.474,71 0,00| 12.668,78| 1.518,82

5.3.

ARRENDAMIENTOS FINANCIEROS Y OTRAS OPERACIONES

La entidad no tiene ningun contrato de arrendamiento financiero.

Posee un contrato de arrendamiento operativo, que se trata del contrato de
alquiler del local sito en Cr. Ter, 20 de Barcelona. La fecha de dicho contrato
es el 15/09/2012, y tiene una duracion de 5 afios, prorrogable. Durante el 2021
se han registrado 7.620,28 euros por los gastos de alquiler los cuales se
registran en la cuenta de resultados de acuerdo con el criterio de devengo.

5.4. INMUEBLES CEDIDOS A LA ENTIDAD O POR LA ENTIDAD

No existe ningun inmueble cedido a la entidad o por la entidad.

5.5. INFORMACION SOBRE CORRECCIONES VALORATIVAS

La asociacion no ha efectuado correcciones valorativas durante el ejercicio.
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6. BIENES DEL PATRIMONIO HISTORICO.

La asociacion no posee bienes del patrimonio histérico.

7. USUARIOSY OTROS DEUDORES DE LAACTIVIDAD PROPIA.

Denominacién de la cuenta Saldo Inicial Entradas Salidas Saldo Final
Usuarios Deudores 287.997,50| 86.175,15| 318.082,65 56.090,00
Patrocinadores 3.000,00 3.000,00 0,00
Afiliados y otros deudores de la actividad propia 0,00
Total... 290.997,50| 86.175,15| 321.082,65 56.090,00
Ejercicio anterior:
Denominacion de la cuenta Saldo Inicial Entradas Salidas Saldo Final
Usuarios Deudores 56.890,00 477.474,15 | 246.366,65 | 287.997,50
Patrocinadores 0,00 3.000,00 0,00 3.000,00
Afiliados y otros deudores de la actividad propia 0,00 0,00 0,00 0,00

Total... 56.890,00 480.474,15 | 246.366,65 | 290.997,50

Los principales deudores son Fundacion ONCE con un importe a favor de la
asociacion al 31/12/21 de 25.090,00 euros, y la Confederacion Esparfiola de
Personas con Discapacidad Fisica y Organica — COCEMFE, con un importe a
favor de la asociacién al 31/12/21 de 31.000,00 euros.

8. BENEFICIARIOS - ACREEDORES.

Andlisis de los movimientos durante el ejercicio:

Denominacion de la cuenta Saldo Inicial Entradas Salidas Saldo Final
Beneficiarios acreedores 0,00 0,00
Otros acreedores de la actividad propia 17.767,52 426.676,41 419.884,04 10.975,15
Total... 17.767,52 426.676,41 419.884,04 10.975,15
Andlisis de los movimientos durante el ejercicitednr:
Denominacién de la cuenta Saldo Inicial Entradas Salidas Saldo Final
Beneficiarios acreedores 0,00 27,50 27,50 0,00
Otros acreedores de la actividad propia 13.859,89 291.945,35 288.037,72 17.767,52
Total... 13.859,89 291.972,85 288.065,22 17.767,52
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9. ACTIVOSHFINANCIEROS.

Instrumentos financieros a largo plazo

Instrumentos de Valores representativos de - .
Categorias patrimonio deuda Créditos derivados Otros
Ejercicio Ejercicio Ejercicio Ejercicio Ejercicio Ejercicio
2021 2020 2021 2020 2021 2020
Activos a valor razonable con cambios en pérdidas
y ganancias
Activos a coste amortizado 2.488,05 2.488,05
Activos a valor razonable con cambios en
patrimonio neto
Activos financieros a coste
Total... 2.488,05 2.488,05 0,00 0,00 0,00 0,00
Instrumentos financieros a corto plazo
Instrumentos de Valores representativos de .- .
Categorias patrimonio deuda Créditos derivados Otros
Ejercicio Ejercicio Ejercicio Ejercicio Ejercicio Ejercicio
2021 2020 2021 2020 2021 2020
Activos a valor razonable con cambios en
pérdidas y ganancias
Activos a coste amortizado 56.090,00 | 291.305,32
Activos a valor razonable con cambios en
patrimonio neto
Activos financieros a coste
Total... 0,00 0,00 0,00 0,00 56.090,00 | 291.305,32

10. PASIVOS FINANCIEROS.

Instrumentos financieros a corto plazo

Categorias

Deudas con entidades de
crédito

Obligaciones y otros valores
negociables

Derivados y otros

Ejercicio 2021

Ejercicio 2020

Ejercicio 2021

Ejercicio 2020

Ejercicio 2021

Ejercicio 2020

Pasivos a coste amortizado 1.181,76 86,70 62.922,43 294.710,36
Pasivos a valor razonable con
cambios en PyG

Total... 1.181,76 86,70 0,00 0,00 62.922,43 294.710,36

Dentro de la partida de pasivos financieros a corto plazo, se engloban aquellas
subvenciones concedidas por las Administraciones Publicas, tanto nacionales como
internacionales, empresas o particulares con caracter de subvencién, donacion o
legado reintegrable, con vencimiento no superior a un afo, las cuales no se han
ejecutado a la fecha del cierre y son susceptibles de reintegro.
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11. FONDOS PROPIOS.

Denominacién de la cuenta Saldo Inicial Entradas Salidas Saldo Final
Fondo social 58.959,02 58.959,02
Reservas estatutarias 0,00 0,00
Excedentes de ejercicios anteriores 142.375,40 8.656,73 151.032,13
Excedente del ejercicio 8.656,73 -914,21 8.656,73 -914,21

Total... 209.991,15 7.742,52 8.656,73 209.076,94
Ejercicio anterior:

Denominacion de la cuenta Saldo Inicial Entradas Salidas Saldo Final
Fondo social 58.959,02 0,00 0,00 58.959,02
Reservas estatutarias
Excedentes de ejercicios anteriores 134.295,28 8.080,12 0,00 142.375,40
Excedente del ejercicio 8.080,12 8.656,73 8.080,12 8.656,73

Total... 201.334,42 16.736,85 8.080,12 209.991,15

12. SITUACIONFISCAL.
12.1. IMPUESTOS SOBRE BENEFICIOS

La entidad ha optado por el régimen fiscal especial del citado Titulo Il de la Ley
49/2002, de 23 de diciembre, mediante la oportuna comunicacion a la
Administracion tributaria, la cual fue aceptada.

De acuerdo con el Titulo Il de la Ley 49/2002, de 23 de diciembre, de régimen
fiscal de las entidades sin fines lucrativos, la federacion goza de exencién en
el Impuesto sobre Sociedades, entre otras, por las siguientes rentas: Los
donativos y donaciones recibidos para colaborar en los fines de la entidad y
las ayudas econdmicas recibidas en virtud de los convenios de colaboracion
empresarial regulados en el articulo 25 de dicha Ley; las subvenciones, salvo
las destinadas a financiar la realizacion de explotaciones econdmicas no
exentas; las procedentes del patrimonio mobiliario e inmobiliario de la entidad,
como son los dividendos, intereses, canones y alquileres; y las obtenidas en el
ejercicio de las explotaciones econdémicas exentas relacionadas en el articulo
7 de dicha Ley. Asi pues, en la base imponible del Impuesto sobre Sociedades
solo se incluirdn las rentas derivadas de las explotaciones econémicas no
exentas.

Considerando que la Federacion no recibe ninguna renta que no pueda
considerarse exenta por provenir de explotaciones economicas, el Impuesto
de Sociedades se liquidara partiendo de una Base Imponible de cero euros.
Por ello, y de acuerdo con lo que se determina en el articulo 12 de la Ley, la
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federacion no ha tenido retenciones ni pagos a cuenta durante el ejercicio
2021.

12.2. OTROS TRIBUTOS

La entidad no presenta ninguna circunstancia de caracter significativo en
relacion con otros tributos. Las obligaciones durante el ejercicio 2021 han sido
las liquidaciones del Impuesto sobre el valor Afiadido y el ingreso de las
retenciones practicadas.

No se conoce ninguna contingencia de caracter fiscal a la fecha de
formulacion de las presentes cuentas anuales.

Los ejercicios pendientes objeto de comprobacion son los cuatro ultimos.

13. INGRESOS Y GASTOS.

Partida Gastos

Ayudas monetarias y otros 32.718,12

Ayudas monetarias | 32.718,12

Ayudas no monetarias

Gastos por colaboraciones y del 6rgano de gobierno

Reintegro de ayudas y asignaciones

Variacion de existencias de productos terminad os y en curso de
fabricacion

Aprovisionamientos 0,00

Consumo de bienes destinados a la actividad

Consumo de materias primas

Otras materias consumibles
Gastos de personal 286.710,93
Sueldos | 175.579,60

Indemnizaciones| 50.783,04

Cargas sociales| 60.349,29
Otros gastos de explotacion 128.567,56

alquileres y arrendamientos | 8.269,64

Reparacionesy conservaciones | 485,05

Servicios profesionales indep. | 24.812,62

Transportes| 1.342,76
Primas de seguros| 1.162,41

Servicios bancarios | 9.900,66

Publicidad y propaganda | 37.015,89

Suministros| 3.677,93
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Otros gastos de explotacion | 41.900,60

Otros tributos

otras pérdidas de gestidn corriente

Total... 447.996,61
Partida Ingresos
2.500,00

Cuota de usuarios y afiliados

Cuota de usuarios 2.500,00

Cuota de afiliados

Promociones, patrocinios y colaboraciones

23.000,00

Ventas y otros ingresos ordinarios de la actividad mercantil

9.442,00

Venta de bienes

Prestacion de servicios 9.442,00

Trabajos realizados por la entidad para su activo

Otros ingresos de explotacion 0,00
Ingresos accesorios y de gestion corriente
Total... 34.942,00
Ejercicio anterior:
Partida Gastos
Ayudas monetarias y otros 0,00
Ayudas monetarias
Ayudas no monetarias
Gastos por colaboraciones y del 6rgano de gobierno
Reintegro de ayudas y asignaciones
Variacion de existencias de productos terminados y en
curso de fabricacion
Aprovisionamientos 0,00
Consumo de bienes destinados a la actividad
Consumo de materias primas
Otras materias consumibles
Gastos de personal 273.755,07
Sueldos 206.571,11
Cargas sociales 67.183,96
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Otros gastos de explotacién 71.228,04
Alquileres y arrendamientos 7.468,62
Reparaciones y conservaciones 396,70
Servicios profesionales indep. 310,00
Primas de seguros 1.306,72
Servicios bancarios 315,99
Publicidad y propaganda 15.721,39
Suministros 3.457,06
Otros gastos de explotacion 42.142,84
Otros tributos 30,94
otras pérdidas de gestion corriente 77,78
Total... 344.983,11
Partida Ingresos
Cuota de usuarios Yy afiliados 2.500,00
Cuota de usuarios
Cuota de afiliados 2.500,00
Promociones, patrocinios Yy colaboraciones
querr](t%itily otros ingresos ordinarios de la actividad 2.250.00
Venta de bienes
Prestacion de servicios 2.250,00
Trabajos realizados por la entidad para su activo
Otros ingresos de explotacion 0,00
Ingresos accesorios y de gestién corriente
Total... 4.750,00
14. SUBVENCIONES, DONACIONESY LEGADOS.
Imputado
. Afio D Importe resuItZdos Impu;ado im;lcj::lio Pengieente
Entidad concedente concesion . de_’ concedido hqsta resultados a imputar a
aplicacion COMIenzo . de_l . resultados | resultados
_ dgl_ ejercicio
ejercicio
Fundacion Once 2020 2021 | 12.545,00 0| 12.545,00] 12.545,00 0
Fundacion Once 2021 2022 | 12.545,00 0 0 0| 12.545,00
Min. Sanidad (COCEMFE) 2020 | 2020/2021| 62.000,00| 46.500,00| 15.500,00| 62.000,00 0
Min. Sanidad (COCEMFE) 2021 | 2021/2022| 62.000,00 0| 46.500,00| 46.500,00| 15.500,00
COCEMFE-VAVI IRPF 2020 2020 2021 | 98.502,69 0| 98.502,69| 98.502,69 0
COCEMFE — SENSIBILIZACION IRPF 2020 2020 2021| 16.000,00 0| 16.000,00] 16.000,00 0
paosIP LOZANO (ol samcty
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COMEFE - Impuesto Sociedades 2020 2021 | 82.200,00 0| 82.200,00| 82.200,00 0
Erasmus 2021 2021 2.980,00 0 2.980,00 2.980,00 0
FENIN 2020 | 2020/2022| 12.000,00 0 0 0] 12.000,00
FENIN 2021 | 2021/2022| 10.000,00 0 0 0] 10.000,00
Fundaciéon ACS 2020 | 2020/2021 | 15.000,00 9.000,00 6.000,00 | 15.000,00 0
Fundaciéon ACS 2021 | 2021/2022| 15.000,00 15.000,00 | 15.000,00 0
Gran Via, 492 2020 2020 | 5.285,80,00 0 5.285,80 5.285,80 0
Gran Via, 492 2021 2021 4.000,00 4.000,00
Ultragenyx 2021 2021 3.000,00 0 3.000,00 3.000,00 0
Fundacién Pelayo 2021 2021 3.000,00 0 3.000,00 3.000,00 0
Caixabank 2020 2021 5.000,00 0 5.000,00 5.000,00 0
Caixabank 2021 2021 5.000,00 0 5.000,00 5.000,00 0
Lilly 2021 2021 3.000,00 0 3.000,00 3.000,00 0
Fundacién Sepla Ayuda 2020 2021 4.000,00 0 4.000,00 4.000,00 0
Fundacién Sepla Ayuda 2021 2021 4.000,00 0 4.000,00 4.000,00 0
Pfizer 2021 2021 1.500,00 0 1.500,00 1.500,00 0
Vitalaire 2021 2021 2.000,00 0 2.000,00 2.000,00 0
Glaxo 2021 2021 1.100,00 0 1.100,00 1.100,00 0
Aspen 2021 2021 2.000,00 0 2.000,00 2.000,00 0
Merlin Properties, Socimi S.A. 2020 | 2020/2021 | 10.000,00 4.000,00 6.000,00 | 10.000,00 0
Merlin Properties, Socimi S.A. 2021 2021| 10.000,00 0| 10.000,00| 10.000,00 0
Fundacion Gaes 2020 2021 3.000,00 0 3.000,00 3.000,00 0
Eroski 2021 | 2021/2022 | 47.965,80 0| 42.906,18| 42.906,18 5.059,62
Pharnext 2021 2021 5.000,00 0 5.000,00 5.000,00 0
Plataforma afectados Euskaltel 2021 2021| 18.595,68 0 1.895,67 1.895,67 0
Donativos Telemaraton 2017 | 2018-2022 | 7.043,36 € 0 0,00 € 0,00 € 7.043,36
Donantes Varios 2021 2021 6.151,62 0 6.356,62 6.357,62 0

Analisis del contenido de la subagrupacion correspondiente del balance

Denominacién de la cuenta Saldo inicial Entradas Salidas Saldo final

Subvenciones de Capital 0,00 0,00 0,00 0,00

Donaciones y legados de capital 0,00 0,00 0,00 0,00

Otras subvenciones y donaciones 0,00 0,00 0,00 0,00

Deudas convertibles en

subvenciones a c/p 264.045,00 264.045,00 33.104,62 33.104,62

Ingresos anticipados 24.329,16 528580  10.000,000  29.043,36

TOTAL 288.374,16)  269.330,80  43.104,62 62.147,98

Se han cumplido las condiciones asociadas a las subvenciones concedidas.

Ejercicio anterior:
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Imputado a
resultados .
e Lode | Petade | Imore | pasia | "o | mpuadoa | deimptaa
del el ejercicio | resultados resultados
ejercicio
Fundacién Once 2019 2020| 12.545,00 0| 12.545,00| 12.545,00 0
Fundacién Once 2020 2020| 12.545,00 0 0 0| 12.545,00
Min. Sanidad (COCEMFE) 2019 | 2019/2020 | 62.000,00 | 46.500,00 | 15.500,00| 62.000,00 0
Min. Sanidad (COCEMFE) 2020 2020/2021 | 62.000,00 0| 46.500,00| 46.500,00| 15.500,00
COCEMFE-VAVI IRPF 2019 2019 2020 160.000,00 0]151.000,00 | 151.000,00 9.000,00
COCEMFE-VAVI IRPF 2020 2020 20211 101.800,00 0|0 0 101.800,
COCEMFE — SENSIBILIZACION IRPF 2019 2019 2020 | 40.000,00 0]40.000,00 |40.000,00 0
COCEMFE — SENSIBILIZACION IRPF 2020 2020 20211 16.000,00 0|0 0 16.000,0
COCEMFE - IMPUESTO DE SOCIEDADES 2020 2021182.200 0]0 0 82.200,0
CMT European Federation 2020 2020 | 358,64 0| 358,64 358,64
FENIN 2019 2019/ 12.000,00 0]12.000,00 |12.000,00 0
FENIN 2020 2020/| 12.000,00 0|0 0 12.000,0
Fundacién ACS 2020 2020/ 15.000,00 01]9.000,00 9.000,00 6.000,00
Gran Via, 492 2020 2020 3.000,00 01]3.000,00 3.000,00 0
Gran Via, 492 2020 202115.285,80 0]0 0 5.285,80
PTC Therapeutics 2020 2020 ] 8.550,00 01]8.550,00 8.550,00 0
Ultragenyx 2020 2020 | 4.000,00 01]4.000,00 4.000,00 0
Fundacién Pelayo 2020 2020 3.000,00 01]3.000,00 3.000,00 0
Caixabank 2019 20201 10.000,00 01]10.000,00 |10.000,00 0
Caixabank 2020 2021]5.000,00 0|0 0 5.000,00
Lilly 2020 2020 | 3.000,00 0] 3.000,00 3.000,00 0
Fundacion Sepla Ayuda 2020 20201 4.000,00 0|0 0 4.000,00
Pfizer 2020 20201 1.500,00 0]1.500,00 1.500,00 0
Vitalaire 2020 2020 2.000,00 0]2.000,00 2.000,00 0
Glaxo 2020 20201 1.100,00 0]1.100,00 1.100,00 0
Aspen 2020 2020 2.000,00 0]2.000,00 2.000,00 0
Merlin Properties, Socimi S.A. 2019 2020 10.000,00 0] 10.000,00 |10.000,00 0
Merlin Properties, Socimi S.A. 2020 2020/] 10.000,00 0]4.000,00 4.000,00 6.000,00
Fundacion Gaes 2020 20211 3.000,00 0]0 0 3.000,00
Novartis 2020 20211 3.000,00 0|0 0 3.000,00
Donativos Telemaratén 2017 2018]7.043,36 € 0,00€]0,00 € 0,00 € 7.043,36
Donantes Varios 2020 2020110.914,82 0]10.914,82 |10.914,82 0
Total | 684.842,62 | 46.500,00 | 349.968,46 | 396.468,46 288.374,
Andlisis del contenido de la subagrupacion correspondiente del balance
Denominaciéon de la cuenta Saldo inicial Entradas Salidas Saldo final
Subvenciones de Capital 0,00 0,00 0,00 0,00
Donaciones y legados de capital 0,00 0,00 0,00 0,00
Otras subvenciones y donaciones 0,00 0,00 0,00 0,00
Deudas convertibles en
subvenciones a c/p 48.045,00 455.045,00 239.045,00 264.045,00
Ingresos anticipados 19.843,36) 17.285,80 12.800,00 24.329,16
TOTAL 67.888,36 472.330,80 251.845,00 288.374,16
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15. ACTIVIDAD DELA ENTIDAD.

A. ldentificacion de la entidad

Denominacion

| Federacion Espafiola de Enfermedades Neuromusculares (Federaciéon ASEM)

Régimen Juridico

Ley Orgéanica 1/2002, de 22 de marzo, reguladora del Derecho de Asociacion

Registro de Asociaciones

| Registro Nacional de Asociaciones

Numero de Inscripcion en el Registro
correspondiente Fecha de Inscripcion  CIF

F-2297 11-05-2004 V63523443

B. Domicilio de la entidad

Calle/Plaza NUmero C. Postal
| Ter | 20 | 08026
Localidad / Municipio Provincia Teléfono
| Barcelona | Barcelona | 934516544
Direccion de Correo Electronico Fax:

Info@asem-esp.org

1. FINES ESTATUTARIOS

a) Promocionar la agrupacion de Asociaciones relacionadas con afecciones
neuromusculares de Espafa, para poder trabajar de forma coordinada en la
consecucion de posibles soluciones para mejorar su calidad de vida o posibles
terapias paliativas o curativas.

b) Sensibilizar a la opinién publica y a las Administraciones acerca de los problemas
de prevencion, tratamiento y curacion de estas enfermedades.

c) Facilitar informacién sobre estas enfermedades a los pacientes y sus familiares
con el fin de conseguir su mejor conocimiento e implicacion de los mismos.
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2. NUMERO DE SOCIOS

NUumero de personas fisicas Numero de personas Numero total de
asociadas juridicas asociadas socios
0 29 29

Naturaleza de las personas juridicas asociadas

Todas las entidades federadas carecen de animo de lucro.

3. ACTIVIDADES DESARROLLADAS, RESULTADOS Y BENEFICIARI OS

A. ldentificacion de la actividad

Denominacion de la actividad

Mantenimiento, funcionamiento y actividades habituales de Federacion ASEM

Servicios comprendidos en la actividad

RedAsem, apoyo y soporte al movimiento asociativo.

Servicio de Atencion e Informacion (Sai).

Publicaciones enfermedades neuromusculares.

Webinars sobre investigacion en diversas patologias y terapias génicas .

Relaciones Institucionales.

Viajes de miembros de junta directiva y personal de Federacion ASEM para asistir a

reuniones con el objetivo de dar visibilidad a este tipo de patologias.
Relaciones internacionales.

Celebracion de Juntas Directivas y Asamblea General Ordinaria de Federacion
ASEM.

Colaboracion con la Direcciéon General de Salud Publica del Ministerio de Sanidad,
para el Registro de Enfermedades Raras.
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Breve descripcion de la actividad

RedAsem, apoyo y soporte al movimiento asociativo: El Proyecto RedASEM se
fundamenta en tres pilares : apoyo directo y acompafiamiento a las entidades;
fomento del trabajo en red y transferencia de buenas practicas; y la mejora de
competencias profesionales de los equipos técnicos y las juntas directivas.

Se ha ofrecido asesorias personalizadas a las entidades miembro en diferentes ambitos:
comunicacion, nuevas tecnologias, asesoria legal, captacién de fondos, apoyo en la
elaboracion y gestion de proyectos, redaccion de planes (igualdad, calidad, voluntariado)
y recursos disponibles.

Se han realizado reuniones periddicas con las asociaciones, se ha creado el grupo de
profesionales ASEM y se ha potenciado el trabajo en red. También se han difundido y
promocionado las actividades de las entidades y se ha actualizado la guia de recursos
sociosanitarios y educativos para personas con enfermedad neuromuscular.

Servicio de atencion e Informacion (SAI):  Es un programa de Federacion ASEM para
dar respuesta a la necesidad de informacidn, orientacion y asesoramiento de las
personas afectadas por enfermedades neuromusculares, familiares y personas de su
entorno, y buscar soluciones a sus necesidades. Se ofrece informacion y asesoramiento
sobre patologias concretas, ensayos clinicos, recursos sobres hospitales, especialistas y
profesionales de referencia y recursos sociales.

Publicaciones:

Hemos traducido y adaptado un documento técnico original de la AFM — Telethon,
entidad con la que colaboramos desde hace afios y es referente europeo en
documentacion técnica sobre ENM. Mensualmente Federacion ASEM envia a las
familias, socios, entidades afines, administraciones y personas interesadas el Boletin
Informativo de Federacion ASEM, donde la entidad compila las noticias mas relevantes
publicadas en el mes vigente, ademas de eventos y actividades de las Asociaciones
Federadas. También se dedica espacio a promover jornadas, congresos, cursos y otras
actividades divulgativas del entorno de las enfermedades poco frecuentes y la
discapacidad.

Publicacién de la memoria anual de Federacion ASEM correspondiente al afio 2020. La
memoria se ha distribuido entre las entidades miembro.

Edicion del siguiente material divulgativo:
» Funcion digestiva y ENM.

* Uso de ortesis y enfermedades neuromusculares.
» Seguimiento ginecoldgico y ENM. Nos interesa a todas.

Se han editado 250 ejemplares de cada una de las fichas para difundirlos entre personas
afectadas por una enfermedad neuromuscular, familiares y personal sanitario.
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Webinars sobre investigacion en terapia génica y ac  tualizacion patologias
Para avanzar en el conocimiento de las novedades en investigacion traslacional y
acercar los conceptos mas novedosos a las personas y familias con ENM, este 2021
hemos llevado a cabo junto a CIBERER, la universidad de valencia y Phartnext unos
webinars divulgativos.

Relaciones Institucionales: hemos impulsado nuestro objetivo de consolidar
alianzas estratégicas y contactos con organizaciones publicas y privadas para por
un lado garantizar la sostenibilidad de la federacidon y por otro aumentar la
representacion del movimiento ASEM y sus reivindicaciones.

Viajes de miembros de junta directiva y personal de Federacién ASEM para asistir a
reuniones con el objetivo de dar visibilidad a este tipo de patologias.

- 25/06/2021: Reunidon con la Direccion General de Sanidad Publica del
Ministerio de Sanidad.

- 07/09/2021: Visita del presidente y de la responsable de Relaciones
Institucionales al nuevo Director General de Politicas de Discapacidad, Sr.
Jesus Martin.

- 04/10/2021: Reunion con la Organizacion Nacional de Trasplantes.

- 21/10/2021: Asistencia al Il Congreso de la Asociacion Espafiola de Enfermos
Pompe.

- 17/11/2021: Visita de la vicepresidenta y responsable de Relaciones
Institucionales con el grupo parlamentario del PP.

Reuniones con las siguientes entidades y financiadores:

- Reuniones con Fundacién ACS, Fenin, Merlin Properties, PTC, Ultragenyx,
Fundacion Sepla, Laboratorios Lilly, Aspen, Vitalaire, Pfize, GlaxoSmithKleine,
Exeltis, Sanofi y Biogen.

- Reunién con Feder y firma de convenio de colaboracion.

- Reunién con Duchenne Parent Project.

Asistencia a los siguiente actos y reuniones:

- Reunidn de la Sociedad Espariola de Neurologia.

- Grupo Neuromuscular de la Sociedad Espafiola de Neurologia.
- Reunion Organizacion nacional de trasplantes.

- Reunién Ciberer como miembros del CAP.

- Consejo Asesor de pacientes de VitalAire.

- Grupo trabajo terapia génica de Pfizer.

- Asistencia jornada de AME en adultos, Biogen
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Relaciones internacionales:

2 reuniones con el grupo de trabajo internacional del TeatNMD para el registro de
distrofia muscular de cinturas.

Participacion como partner en el proyecto “Jovenes con ER: Valor de enfrentarse a
la vida” financiado con fondos europeos y gestionado por la Fundacién Isabel Gemio
con organizaciones de pacientes de Francia e Italia.

Celebracion de Juntas Directivas y Asamblea General Ordinaria de Federacién
ASEM:

- Durante 2021 se han celebrado, una junta presencial y 15 juntas por
audioconferencia.

- Celebracion el dia 22 de abril de la Asamblea General Ordinaria.

- Celebracién el dia 7 de mayo de la Asamblea General Extraordinaria.

B. Recursos humanos asignados a la actividad

Tipo de personal NUmero

Personal asalariado 4

Personal con contrato de servicios 0

Personal voluntario 0
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C. Coste y financiacion de la actividad

COSTE IMPORTE

Gastos por ayudas y otros

32.718,12
a. Ayudas monetarias

b. Ayudas no monetarias

c. Gastos por colaboraciones y del érgano de
gobierno

Aprovisionamientos

a. Compras de bienes destinados a la
actividad

b. Compras de materias primas

c. Compras de otros aprovisionamientos

d. Trabajos realizados por otras entidades

e. Perdidas por deterioro

Gastos de personal 155.491,75

Otros gastos de la actividad

7.658,59
a. Arrendamientos y canones

485,05
b. Reparaciones y conservacion

20.400,62
c. Servicios de profesionales independientes

1.342,76
d. Transportes

1.126,43
e. Primas de seguros

9.628,84
f. Servicios bancarios

g. Publicidad, propaganda y relaciones 28.812,94

publicas
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h. Suministros

3.677,93

Otros gastos 36.055,41
i. Tributos
j. Perdidas por créditos incobrables derivados
de la actividad
207,19
k. Otras pérdidas de gestion corriente
Amortizacion de inmovilizado 1.196,82
Gastos financieros 0,98
Diferencias de cambio
Adquisicion de inmovilizado
COSTE TOTAL DE LA ACTIVIDAD 298.803,43
FINANCIACION IMPORTE
Cuotas de asociados 2.500,00
Prestaciones dg servicios de la actividad (incluido 9.442.00
cuotas de usuarios)
Ingresos ordinarios de la actividad mercantil 291,80
Rentas y otros ingresos derivados del patrimonio 0,38
Ingresos con origen en la Administracion Publica
a. Contratos con el sector publico
144.200,00
b. Subvenciones
c. Conciertos
Otros ingresos del sector privado
15.525,00

a. Subvenciones

52937981P .,
MANUEL
REGO (R:
V63523443) *

LOZANQ  Digitally signed by
LOZANO ORTEGA

ORTEGA  yoLanpa-
YOLANDA - 030974614

Date: 2022.05.25

03097461 M 10:25:55 +0200'

36




111.175,89
b. Donaciones y legados
12.000,00
c. Otros
FINANCIACION TOTAL DE LA ACTIVIDAD 295.135,07
D. Beneficiarios/as de la actividad
Numero total de beneficiarios/as:
RedAsem, apoyo y soporte al movimiento asociativo: Se ha atendido a 29

asociaciones.

Se han resuelto mas de 125 consultas de las entidades y se han ofrecido 10 asesorias
personalizadas a entidades miembro.

Se han realizado 23 reuniones personales con entidades.

Se han promocionado y difundido 145 noticias y actividades de entidades miembro.

Se han difundido mas de 120 noticias de interés para las entidades a través de correo
semanal.

Se han atendido 90 consultas por el grupo de profesionales.

Se han realizado 4 actividades de asesoramiento para entidades, con la siguiente
tematica: fundraising, participacion asociativa, marketing digital y redes sociales y
Introduccion a la elaboracion de planes de igualdad.

Se ha realizado un encuentro online para personas con enfermedades neuromusculares
con la colaboracion del CREER, con las siguientes charlas: logopedia (91 participantes),
psicologia (93 participantes), habitos saludables (89 participantes), psicologia (101
participantes).

SAl: A lo largo del afio 2021 hemos atendido 180 consultas por diferentes vias (teléfono,
consultas a través de la web, correo electrénico y redes sociales), destacando por
demandas mas frecuentes las siguientes:

Solicitud de informacion sobre patologias y posibles tratamientos.
Vacunacion y COVID-19.

Fomento del asociacionismo
Actualidad sobre ensayos clinicos e investigacion.

Publicaciones en enfermedades neuromusculares: Se han editado en formato
papel las fichas Uso de Ortesis y enfermedades neuromusculares, Seguimiento
ginecologico y ENM y Funcion digestiva y enfermedades neuromusculares. Al final
del afio 2021 contamos con una lista de 2.256 suscriptores del Boletin Informativo
mensual de Federacion ASEM.
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Webinars sobre investigacion en terapia génicay ac  tualizacion patologias:

Webinar sobre la terapia génica en enfermedades raras y otra actividad divulgativa
sobre novedades en terapia génica en ENM. Estas presentaciones contaron con un total
de 480 inscritos

Webinar de Presente y futuro de las iniciativas encaminadas a desarrollar un tratamiento
en distrofia miotdnica tipo 1” con 215 inscritos

Webinar Impacto de la enfermedad de Charcot Marie Tooth en pacientes con 149
inscritos.

Relaciones Institucionales

Durante el afio 2021 hemos mantenido un contacto constante y continuado con
diferentes estamentos de la Administracion Central, donde cada vez mas nuestra
opinibn y presencia tiene un mayor peso. Asi mantuvimos una reunion con el
Director General de Discapacidad, Jesus Martin Blanco al que pudimos trasladar los
problemas derivados de la pandemia y que padecen las personas diagnosticadas
con ENM y sus familias. Asimismo, seguimos participando junto al Ministerio de
Sanidad y las CCAA, en el grupo de trabajo del Registro de Enfermedades Raras.
Asi mismo junto con FEDER nos reunimos con la Direccion Gral. de Salud Publica.

En el apartado de reivindicaciones e incidencia nos hemos dedicado a poner de
manifiesto entre otros temas la necesidad de la figura del asistente personal, los
problemas de vacunaciéon COVID-19 para los menores con ENM, la necesidad de
las terapias fisicas como U(nico tratamiento para la mayoria de ENM y la
reivindicacion de la ampliacion del CUME a mayores de 18 afios. Para respaldar la
reivindicacion sobre la necesidad de las terapias fisicas en ENM se ha elaborado el
estudio “BENEFICIO DE LAS TERAPIAS FiSICAS PERCIBIDO POR PERSONAS
CON ENFERMEDADES NEUROMUSCULARES?”, junto a un informe juridico sobre
del derecho a la prestacion del servicio con recursos publicos.

Viajes: de miembros de junta directiva y personal de Federacion ASEM para asistir a
reuniones con el objetivo de dar visibilidad a este tipo de patologias:

- 25/06/2021: Reunion con la Direccidon General de Sanidad Publica del
Ministerio de Sanidad.

- 07/09/2021: Reunién con el nuevo Director General de Politicas de
Discapacidad, Sr. Jesus Martin.

- 04/10/2021: Reunidén con la Organizacion Nacional de Transplantes.

- 21/10/2021: Asistencia al 1l Congreso de la Asociacion Espafiola de Enfermos
de Pompe.

- 17/11/2021: Reunién con el grupo parlamentario del PP.
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Reuniones con las siguientes entidades y financiadores:
- Reuniones con Fundacion ACS, Fenin, Merlin Properties, PTC, Ultragenyx,
Fundacion Sepla, Laboratorios Lilly, Aspen, Vitalaire, Pfizer, o GlaxoSmithKleine,
, Exeltis, Sanofi y Biogen.

- Reunion con Feder y firma convenio de colaboraciéon
- Reunion con Duchenne Parent Project.

Asistencia a los siguientes actos y reuniones:
- Reunion de la Sociedad Espafiola de Neurologia.

- Grupo Neuromuscular de la Sociedad Espafiola de Neurologia.
- Reunion Organizacion nacional de trasplantes.

- Reunion Ciberer como miembros del CAP.

- Consejo Asesor de pacientes de VitalAire.

- Grupo trabajo terapia génica de Pfizer.

- Asistencia jornada de AME en adultos, Biogen.

Relaciones internacionales:
2 reuniones con el grupo de trabajo internacional del TeatNMD para el registro de
distrofia muscular de cinturas.

Participacion como partner en el proyecto “Jovenes con ER: Valor de enfrentarse a
la vida” financiado con fondos europeos y gestionado por la Fundacion Isabel Gemio
con organizaciones de pacientes de Francia e Italia.

Juntas directivas: Durante el afio 2021 se han celebrado, una junta directiva
presencial, 15 juntas directivas por audioconferencia, la Asamblea General Ordinaria de
Federacion ASEM telematicamente y Asamblea General Extraordinaria de Federacion
ASEM de forma telematica.

Clases de beneficiarios/as:

Personas que conviven con una enfermedad neuromuscular.
Familiares de personas que conviven con una enfermedad neuromuscular.

Profesionales (médicos, fisioterapeutas, trabajadores sociales, psicologos, terapeutas
ocupacionales, diplomados en enfermeria, etc).
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Requisitos exigidos para ostentar la condicionateshciario/a:

No se exigen requisitos para ser beneficiarios de las diversas actividades

Grado de atencion gque reciben los beneficiarios/as:

En el SAI, redes sociales y publicaciones sobre ENM, la atencién se realiza de forma
telefénica o escrita, intentando solucionar la demanda efectuada o realizar la derivacion
correspondiente al centro, servicio u hospital de referencia.

El personal técnico de las asociaciones miembro ha recibido soporte en las diferentes
consultas planteadas en relacion al funcionamiento de las entidades y gestion de
proyectos.

E. Resultados obtenidos y grado de cumplimiento

Resultados obtenidos con la realizacion de laidativ

Se ha conseguido aumentar el nivel de informacién y conocimiento en la sociedad sobre las
enfermedades neuromusculares y en particular a las personas que han utilizado los servicios
individuales de consulta y actividades de formacién e intercambio de experiencias.

Grado o nivel de cumplimiento de los fines estatga

Se ha trabajado en la linea prevista en los fines estatutarios siguientes:

b) Sensibilizar a la opinidon publica y a las Administraciones acerca de los problemas de
prevencion, tratamiento y curacion de estas enfermedades.

c) Facilitar informacién sobre estas enfermedades a los pacientes y sus familiares con el fin de
conseguir su mejor conocimiento e implicacion de los mismos.

d) Potenciar todos los canales de informacién y sistemas de ayudas para los asociados a fin
de propiciar la integracion en todos los ambitos posibles.

A. ldentificacion de la actividad

Denominacion de la actividad
Semana de Respiro Familiar. Colonias virtuales ASEM 2.1.

Servicios comprendidos en la actividad

Las colonias han consistido en un encuentro digital semana de convivencia para
nifos y nifas de 7 hasta 18 afos, que conviven con una enfermedad
neuromuscular y nifios/as sin ninguna discapacidad, en un espacio Unico de
convivencia donde favorecer la integracion y el apoyo mutuo, al tiempo que
realizar actividades de interés pedagogico, ludico y formativo.

Promocion de educacion en valores, mediante la realizacion de actividades de
interés pedagdgico, social, cultural, ludico y formativo.
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Breve descripcion de la actividad*!

Este afio debido a la situacién sanitaria por la pandemia de COVID-19, las
colonias se han realizado de manera virtual. Durante la semana del 5 al 11 de
julio de 2021 se realizaron los campamentos de manera virtual mediante diversas
plataformas. Han participado 15 nifios y nifias que conviven con una enfermedad
neuromuscular y acompafantes, con edades comprendidas entre los 11 y 22
afos. El centro de interés fue “Segasem”, un viaje virtual por el mundo de los
videojuegos. Durante esta semana se ofrecio a los participantes una semana de
actividades, retos y dinamicas a través de las redes sociales, para favorecer la
integracion y apoyo mutuo, al tiempo que realizar actividades de interés
pedagogico, ludico y formativo.

B. Recursos humanos asignados a la actividad

Tipo de personal NUmero

Personal asalariado 8

Personal con contrato de servicios 0

Personal voluntario 0

C. Coste y financiacion de la actividad

COSTE® IMPORTE

Gastos por ayudas y otros

a. Ayudas monetarias

b. Ayudas no monetarias

c. Gastos por colaboraciones y del 6érgano de
gobierno

Aprovisionamientos

a. Compras de bienes destinados a la
actividad

b. Compras de materias primas

c. Compras de otros aprovisionamientos
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d. Trabajos realizados por otras entidades

e. Perdidas por deterioro

Gastos de personal

12.404,82

Otros gastos de la actividad

a. Arrendamientos y canones

611,05

b. Reparaciones y conservacion

c. Servicios de profesionales independientes

2.610,00

d. Transportes

e. Primas de seguros

35,98

f. Servicios bancarios

g. Publicidad, propaganda y relaciones

publicas

h. Suministros

Otros gastos

5.845,19

i. Tributos

j. Perdidas por créditos incobrables

derivados de la actividad

k. Otras pérdidas de gestion corriente

130,07

Amortizacion de inmovilizado

Gastos financieros

Diferencias de cambio

Adquisicion de inmovilizado

COSTE TOTAL DE LA ACTIVIDAD

21.637,11
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FINANCIACION

IMPORTE

Cuotas de asociados

Prestaciones de servicios de la actividad (incluido
cuotas de usuarios)*

Ingresos ordinarios de la actividad mercantil*®

Rentas y otros ingresos derivados del patrimonio

Ingresos con origen en la Administracion Publicat®

a. Contratos con el sector publico

b. Subvenciones

c. Conciertos

Otros ingresos del sector privado

a. Subvenciones

b. Donaciones y legados

21.100,00

c. Otros

3.000,00

FINANCIACION TOTAL DE LA ACTIVIDAD

24.100,00

D. Beneficiarios/as de la actividad

NuUmero total de beneficiarios/as:

Han participado un total de 15 nifios y nifias que conviven con una enfermedad
neuromuscular y acompanantes, de entre 11y 22 afios.

Clases de beneficiarios/as:

Los beneficiarios son los nifios y nifias que participan en el proyecto, 15 nifios/as.

Las familias cuidadoras.

Requisitos exigidos para ostentar la condiciéneteficiario/at’

Los requisitos son convivir con una enfermedad neuromuscular. Los acompafantes
de estos nifios y niflas es necesario que no tengan estas patologias. Este afio no ha

habido cuota de inscripcion.
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Grado de atencidn que reciben los beneficiarios/as:

Cada nifio y nifla se conecta a la actividad y es guiado en todo momento por los
monitores. Diferentes actividades y juegos y estaban tutorizados como escapes room
y el cluedo entre otros.

E. Resultados obtenidos y grado de cumplimiento

Resultados obtenidos con la realizacion de laidativ

Se ha conseguido un intercambio de experiencias entre los 15 nifios y nifias y
facilitar la reunion de estos afectados con patologias de baja prevalencia,
permitiéndoles un pleno desarrollo de las habilidades sociales y personales.
También se potencié la autonomia, la autoestima y la confianza en las
capacidades de los chicos y chicas. Asi mismo hemos conseguido mantener el
espiritu de participacion y el vinculo entre los jovenes y el proyecto a la espera de
ediciones presenciales. Por otra parte La participacién en las redes ha sido alta,
hemos compartido las aventuras de esta semana, lo que creemos que da
visibilidad al proyecto. , y se ha creado un sistema cooperativo en el que los y las
participantes también puedan aportar sus ideas y propuestas.

Grado o nivel de cumplimiento de los fines estatga

Con la consecucion de las Colonias ASEM 2.1 hemos aplicado las siguientes
actividades estatutarias:

b) Desarrollar programas y actividades, dentro de la propia discapacidad, dirigidos
especificamente a la infancia y la juventud.

f) Promover y poner en marcha, todo tipo de iniciativas culturales, educativas y
de ocio.

A. ldentificacion de la actividad

Denominacién de la actividad

Vida Autbnoma, Vida Independiente

Servicios comprendidos en la actividad

La primera linea de accion consta actividades de sensibilizacion, informacién y
difusion sobre Promocion de la Autonomia Personal y Vida Independiente a través
de medios sociales, asi como webinars destinados a profesionales del ambito social
y asesoria a entidades de ambito provincial y/o autonémico para la gestion de
proyectos de Autonomia Personal.

En el marco de la segunda linea de accidn, las personas beneficiarias reciben el
soporte personalizado de las asistentes personales. Cada persona beneficiaria elige
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sobre como desea desarrollar su independencia y autonomia, estableciendo en qué
actividades o tareas que por si misma no puede llevar a cabo requiere el soporte
ofrecido. Presta dos tipos de servicios:

- de carédcter personal: Consisten en actividades y tareas que fundamentalmente
recaen sobre las personas usuarias, dirigidas a promover y mantener su autonomia
personal, fomentar hébitos adecuados de conducta y adquirir habilidades basicas,
tanto para el desenvolvimiento personal como de la unidad de convivencia, en el
domicilio y en su relacién con la comunidad.

-_de caracter _doméstico: Consiste en actividades y tareas que van dirigidas
fundamentalmente al cuidado del domicilio y sus enseres como apoyo a la
autonomia personal y de la unidad de convivencia.

Breve descripcion de la actividad

El proyecto VAVI tiene la finalidad de promover la autonomia personal y la vida
independiente de las personas que tienen enfermedades neuromusculares y por
consecuencia una discapacidad asociada, con el fin de conseguir su pleno desarrollo
personal a través del empoderamiento en su capacidad de accion. Proporciona
mediante asistente personal cualificado y supervisado una serie de actuaciones de
atencion a las personas y unidades de convivencia con dificultades para desenvolverse
en su medio habitual, evitando situaciones de desarraigo.

La filosofia del proyecto reside en que las personas con discapacidad deben poder
tener el control de sus vidas, y vivir de forma independiente, facilitando su inclusién
en la comunidad, en igualdad de condiciones y con libertad de eleccion.

B. Recursos humanos asignados a la actividad

Tipo de personal NuUmero
Personal asalariado 13
Personal con contrato de servicios 0
Personal voluntario 0

C. Coste y financiacion de la actividad

COSTE® IMPORTE

Gastos por ayudas y otros

a. Ayudas monetarias
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b.

Ayudas no monetarias

C.

Gastos por colaboraciones y del 6rgano de
gobierno

Aprovisionamientos

Compras de bienes destinados a la
actividad

Compras de materias primas

Compras de otros aprovisionamientos

d.

Trabajos realizados por otras entidades

e.

Perdidas por deterioro

Gastos de personal

101.786,10

Otros gastos de la actividad

Arrendamientos y canones

Reparaciones y conservacion

Servicios de profesionales independientes

1.802,00

Transportes

Primas de seguros

Servicios bancarios

271,82

Publicidad, propaganda y relaciones
publicas

Suministros

Otros gastos

Tributos

Perdidas por créditos incobrables derivados
de la actividad

Otras pérdidas de gestion corriente
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Amortizacion de inmovilizado

Gastos financieros

Diferencias de cambio

Adquisicion de inmovilizado

COSTE TOTAL DE LA ACTIVIDAD

103.859,92

FINANCIACION

IMPORTE

Cuotas de asociados

Prestaciones de servicios de la actividad (incluido
cuotas de usuarios)*

Ingresos ordinarios de la actividad mercantil'®

110,32

Rentas y otros ingresos derivados del patrimonio

Ingresos con origen en la Administracién Publica®

a. Contratos con el sector publico

b. Subvenciones

98.502,69

c. Conciertos

Otros ingresos del sector privado

a. Subvenciones

b. Donaciones y legados

5.269,38

c. Otros

FINANCIACION TOTAL DE LA ACTIVIDAD

103.882,39

D. Beneficiarios/as de la actividad

NUmero total de beneficiarios/as:
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En el programa de asistencia personal, 36 personas con una enfermedad
neuromuscular se han visto beneficiadas por este proyecto durante el afio 2021, 26
mujeres y 10 hombres.

En la linea de la promocion de la autonomia:

Participantes en encuentro online para personas con enfermedades
neuromusculares:

Charla sobre logopedia: 91 participantes

Charla sobre psicologia: 93 participantes

Charla sobre habitos saludables: 89 participantes

Charla sobre psicologia: 101 participantes

Impactos en redes sociales: 14.942 impresiones de publicaciones y 509
interacciones.

5 impactos en notas de prensa sobre asistencia personal.

4 asesorias a entidades miembro sobre proyectos de promocién de autonomia
personal.

286 asistentes a webinar CAPACES y 523 visualizaciones.

Clases de beneficiarios/as:

Personas con una enfermedad neuromuscular.

Requisitos exigidos para ostentar la condicionesheticiario/a:

El usuario ha de estar asociado a una de las entidades federadas.
Disponer de un diagndstico de enfermedad neuromuscular.

Tener reconocido un grado de discapacidad igual o superior al 33%.

Grado de atencidn que reciben los beneficiarios/as:

Disponen de un asistente personal durante unas horas a la semana (dependiendo de
su situacion socioecondmica) para ayudarles en las actividades de la vida diaria y
promocionar un mayor grado de independencia.

E. Resultados obtenidos y grado de cumplimiento

Resultados obtenidos con la realizacion de laidatly

A lo largo del afio 2021, las personas atendidas por el programa “Vida autbnoma,
vida independiente” en la linea de accién del Programa de Asistencia Personal
han sido 36, y todas ellas han mostrado su satisfaccion por el mismo.

El 100% de los/as participantes ha manifestado que gracias al programa ha
podido realizar sus actividades de la vida diaria con mayor autonomia,
incrementando su independencia y autonomia.

El 90 % de las personas usuarias reporta un mejor estado del animo fruto de su
mayor autonomia e independencia. También se refleja un aumento de la
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autoestima y reduccién del sentimiento de soledad, aspectos que han sido
preocupantes debido a la situacion de aislamiento derivada de las restricciones
de la COVID-19.

Un 70 % de los/as participantes en el programa, han destacado que gracias al
mismo han podido participar activamente en su comunidad y tener una mayor
integracion laboral y/o educativa. Algunas de las personas usuarias ya contaban
con un puesto de trabajo, y la ayuda del asistente personal ha sido muy
importante para mantenerlo, sobre todo durante la pandemia. Las tareas
principales en este ambito son de acompafamiento en los desplazamientos (al
trabajo, a la universidad, etc.), debido a que las personas con enfermedades
neuromusculares presentan las mayores dificultades en este aspecto.

Un 70 % de los participantes apunta que gracias al programa han podido asistir a
actividades como: natacion, fisioterapia, rehabilitacion, etc. imprescindibles para
el tratamiento de su enfermedad; asi como a actividades de ocio y han podido
mantener contacto con su red social, a parte de la familia gracias al soporte y
acompafamiento del programa.

Un 80% de las personas beneficiarias del programa también ha sefialado que
gracias al mismo han podido descargar a su cuidadora principal (normalmente
mujer) de las labores de cuidado, y ofrecer un tiempo de respiro e independencia
también para esta.

Por dltimo, un 95 % de las personas usuarias expresa su satisfaccion con la
atencion que se les ha prestado desde el programa para poder desarrollar
plenamente su trayectoria vital con verdadera independencia y autonomia.

En la linea de accion de Promocion de la Autonomia Personal se han llevado a
cabo actividades de divulgacion y sensibilizacion, asi como de acompafiamiento y
asesoria a las entidades miembro interesadas en la realizacion y gestién de
proyectos de asistencia personal en sus territorios.

En abril se realiz6 un “Encuentro online para personas con Enfermedades
Neuromusculares”, que consto de varias charlas sobre temas de interés para la
autonomia personal y la vida independiente, como habitos saludables y/o gestion
emocional de la enfermedad. En este encuentro participaron alrededor de 90
personas en cada charla.

Resultados obtenidos:

Aumentar el conocimiento general de la poblacion sobre autonomia personal y
vida independiente.

Impresiones de las publicaciones en redes sociales: 14.942

Interacciones en redes sociales: 509

Asistentes al webinar: 286

Visualizaciones del webinar: 523

Fomento y reivindicacion de la implantacion de la figura del asistente personal,
como piedra angular para una vida independiente y autbnoma.
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Impactos de la nota de prensa: 5

Que entidades miembro de Federacion ASEM, con menos recursos, hayan sido
capaces de elaborar proyectos de autonomia personal que se ajusten a los
requisitos de las subvenciones autondémicas.

Crear un espacio donde personas con ENM puedan compartir experiencias sobre
diferentes ambitos, y adquirir herramientas y técnicas para poder vivir de manera
mas autébnoma. Las personas participantes valoraron la actividad con las
siguientes puntuaciones (notas medias):

Charla de logopedia: 8,9

Charla de fisioterapia respiratoria: 8,4

Charla psicologia: 8,8

Charla habitos saludables: 8,1

Grado o nivel de cumplimiento de los fines estatga

Con esta actividad se pretende facilitar la integracion de las personas que
conviven con una enfermedad neuromuscular.

d) Potenciar todos los canales de informacion y sistemas de ayudas para los
asociados a fin de propiciar la integracion en todos los ambitos posibles.

A. ldentificaciéon de la actividad

Denominacion de la actividad

Estrategia de difusion y sensibilizacion en enfermedades neuromusculares

Servicios comprendidos en la actividad

Disefio y ejecucion de un plan anual de comunicacion y sensibilizacion.

Publicacién y difusiobn de tematica de sensibilizacion con las enfermedades
neuromusculares y discapacidad.

Recopilacion y divulgacion en red de informacion actualizada sobre patologias
neuromusculares e investigacion.

Participacion en otras campafas de sensibilizacion afines (dia de la discapacidad, dia
de las enfermedades raras, dia de la mujer, dia del voluntariado, ...).

Recopilacion y divulgacion de informacion actualizada sobre recursos socio-sanitarios
de interés para el colectivo de enfermedades neuromusculares.

Mantenimiento de pagina web y presencia en redes sociales.
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Campana 15 Noviembre, celebracion Dia Nacional de Enfermedades Neuromusculares.
El 15 de noviembre se celebra el Dia Nacional de las Enfermedades Neuromusculares
con la campafia de sensibilizacion y concienciacion.

Breve descripcion de la actividad

Federacibn ASEM trabaja de forma continuada en su estrategia de comunicacion
corporativa para dar visibilidad a las enfermedades neuromusculares, la actividad
corporativa de la entidad y por supuesto, a las reivindicaciones del colectivo.

En 2021, hemos centrado nuestra comunicacion en las preocupaciones y
reivindicaciones principales del movimiento asociativo: la sostenibilidad de los
proyectos de las entidades, la vacunacion Covid-19 para el colectivo de personas
que conviven con enfermedades neuromusculares, la mejora de la atencion
sanitaria y social, y el valor de la investigacion biomédica y las terapias fisicas.
Ademas de otros mensajes clave y noticias sobre campafnas de sensibilizacién o
actividad institucional de la Federacion ASEM. En 2021 hemos continuado nuestra
labor de difusion en redes sociales, sumando seguidores en todos nuestros perfiles
y realizando méas de 1000 publicaciones con informacién de interés sobre ENM y
discapacidad que han logrado mas de 25.000 interacciones. Asimismo, en este
altimo afio hemos ganado nuevos seguidores e impactos en redes sociales, y cada
dia seguimos sumando, siendo el total de seguidores a finales de 2021 de 8328
seguidores y trabajamos dia a dia en mejorar y aumentar nuestra presencia en
RRSS y la visibilidad de las organizaciones de pacientes

Campafia 15N. La campafa se desarrolld6 durante el mes de noviembre. Este afio los
protagonistas de la campafia han sido las personas con enfermedades
neuromusculares, que asistieron a una sesion de grabacion para visibilizar su dia a dia.
Con el objetivo de personalizar y concienciar de manera cercana se decidié que
personas con enfermedades neuromusculares fueran las protagonistas de |a
campafa. De esta manera, se puso en marcha una sesion de grabacién en la que
participaron un total de 8 personas, todas ellas miembro de diferentes asociaciones de
Federacion ASEM para la creaciéon de las imagenes de la campafia y el Spot
#Capacesl5N que ha llegado a television Espafiola (TVELl y TVE2) y a la television
autondmica madrilefia (Telemadrid y La Otra).

B. Recursos humanos asignados a la actividad

Tipo de personal NuUmero
Personal asalariado 1
Personal con contrato de servicios 0
Personal voluntario 0

C. Coste y financiacion de la actividad
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COSTE

IMPORTE

Gastos por ayudas y otros

Ayudas monetarias

Ayudas no monetarias

Gastos por colaboraciones y del 6rgano de
gobierno

Aprovisionamientos

Compras de bienes destinados a la
actividad

Compras de materias primas

Compras de otros aprovisionamientos

d.

Trabajos realizados por otras entidades

e.

Perdidas por deterioro

Gastos de personal

17.028,26

Otros gastos de la actividad

Arrendamientos y canones

Reparaciones y conservacion

Servicios de profesionales independientes

Transportes

Primas de seguros

Servicios bancarios

Publicidad, propaganda y relaciones
publicas

8.202,95

Suministros

Otros gastos
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i. Tributos

j. Perdidas por créditos incobrables derivados
de la actividad

k. Otras pérdidas de gestion corriente

Amortizacion de inmovilizado

Gastos financieros

Diferencias de cambio

Adquisicion de inmovilizado

COSTE TOTAL DE LA ACTIVIDAD 25.231,21

FINANCIACION IMPORTE

Cuotas de asociados

Prestaciones de servicios de la actividad (incluido
cuotas de usuarios)*

Ingresos ordinarios de la actividad mercantil'®

Rentas y otros ingresos derivados del patrimonio

Ingresos con origen en la Administracion Publica'®

a. Contratos con el sector publico

16.000,00
b. Subvenciones
c. Conciertos
Otros ingresos del sector privado

a. Subvenciones

1.500,00
b. Donaciones y legados

8.000,00
c. Otros
FINANCIACION TOTAL DE LA ACTIVIDAD 25.500,00
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D. Beneficiarios/as de la actividad

NuUmero total de beneficiarios/as:

Las acciones de informacion y sensibilizacion se han dirigido a la sociedad en general y
han beneficiado al colectivo de personas afectadas por enfermedades neuromusculares,
a las personas con discapacidad y a la sociedad en general.

Durante 2021 se han beneficiado del programa 60.000 personas afectadas en toda
Espafiay las 29 asociaciones miembro.

En total se han redactado y distribuido 27 notas de prensa, llegando a lograr mas de 312
impactos en medios de comunicacion digitales y prensa escrita. Asimismo, se han
publicado un total de 64 noticias publicadas en la web corporativa a lo largo del afio, que
suman mas de 81.734 visitas.Se ha actualizado completamente la estructura web,
modernizando las secciones y organizando la informacion de forma mas
eficiente. Ademas, se ha disefiado e implementado una Intranet con apartados y
contenidos especificos para nuestras entidades socias, y se ha desarrollado el espacio
web de la camparia #Capaces15N por el Dia de las Enfermedades Neuromusculares

En 2021 Federacion ASEM ha aumentado su presencia en redes sociales. Se ha
incrementado en 246 los nuevos seguidores en Twitter, sumando un total de 7.889
seguidores. Nuestra pagina de Facebook cuenta con 5.746 fans. También contamos
con una pégina en Google My Business, perfil y un perfil en Instagram con 1.541
seguidores.

En 2021 hemos continuado nuestra labor de difusion en redes sociales, sumando
seguidores en todos nuestros perfiles y realizando mas de 1000 publicaciones con
informacién de interés sobre ENM y discapacidad que han logrado mas de 25.000
interacciones. Asimismo, en este Ultimo afilo hemos ganado nuevos seguidores e
impactos en redes sociales, y cada dia seguimos sumando, siendo el total de
seguidores a finales de 2021 de 8328 seguidores y trabajamos dia a dia para seguir
creciendo a un buen ritmo, puesto que Twitter se ha consolidado como uno de los
mejores medios de informacion en red. Seguimos trabajando en nuestra pagina de
Facebook, con 6062 fans. Ademas de la presencia en YouTube con nuestro canal
de Federacion ASEM para los videos corporativos con 11359 visualizaciones
totales. También contamos con perfil en Instagram, en el que hemos crecido mucho
en este afio 2021, llegando a 2000 seguidores, ademas de otras herramientas y
utilidades para mejorar la comunicacion digital como el paquete Google Workspace.

Actualmente, contamos con una lista de 2256 personas suscritas a nuestro
boletin. Se han enviado 38 comunicaciones, de entre ellas 11 Boletines de noticias,
27 notas de prensa. Esta publicacion es gratuita y abierta a cualquier persona
que quiera recibirla.

El 15 de noviembre es el Dia Nacional de las Enfermedades Neuromusculares, y en
esta edicion 2021, desde Federacion ASEM y sus entidades federadas hemos
guerido conmemorar con una campafia de concienciacién muy especial, la campafa
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#Capaces15N. En este caso el objetivo de la camparia era visibilizar la CAPACIDAD
del colectivo de personas con enfermedades neuromusculares, y al mismo tiempo
reivindicar la necesidad de contar con los apoyos necesarios para poder desarrollar
su vida en igualdad de condiciones y derechos que el resto de la sociedad. Asi
nacié el concepto creativo #Capacesl5N Con el objetivo de personalizar y
concienciar de manera cercana se decidi0 que personas con enfermedades
neuromusculares fueran las protagonistas de la campafa. De esta manera, se puso
en marcha una sesion de grabacion en la que participaron un total de 8 personas,
todas ellas miembro de diferentes asociaciones de Federacion ASEM para la
creacion de las imagenes de la campafia y el Spot #Capaces15N que ha llegado a
Television Espafiola (Tvel y La 2) y a la television autondmica madrilefia
(Telemadrid y La Otra). Como datos destacables 3.843.240 espectadores en
television (TVE, Telemadrid y La Otra), 23.565.387 audiencia bruta, 73 impactos en
medios de comunicacion, 374 posts en redes sociales y 2.174 veces compartido.

Clases de beneficiarios/as:

Personas con una enfermedad neuromuscular, familiares, profesionales de la salud y el
ambito socioeducativo.

Requisitos exigidos para ostentar la condicionasheficiario/a:

No hay requisitos previos.

Grado de atencidn que reciben los beneficiarios/as:

Acciones de informacién y sensibilizacion sobre enfermedades neuromusculares.

Divulgacion sociosanitaria de enfermedades neuromusculares, mediante la edicion de
guias, revistas, fichasy boletines.

Difusion y participacion en campafias de entidades miembro y otras entidades
relacionadas con la discapacidad.

E. Resultados obtenidos y grado de cumplimiento

Resultados obtenidos con la realizacion de laidativ

- Mejorar la difusion de contenidos de interés para las personas que conviven con
enfermedad neuromuscular a través de la red de asociaciones territoriales,
publicaciones impresas, articulos web, publicaciones en redes sociales y envio
de informacién sobre recursos socio-sanitarios. Mas de 1000 noticias difundidos
en web, redes sociales y newsletter.

- Divulgar informacion socio-sanitaria de actualidad en materia de enfermedades
neuromusculares, haciéndola accesible a pacientes y organizaciones. Mediante
publicaciones impresas, articulos web, publicaciones en redes sociales,
infografias y envio de informacion sobre recursos socio-sanitarios. 27 notas de
prensay envio de 11 boletines digitales.
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- Concienciacion y sensibilizacion de las enfermedades neuromusculares y la
inclusion social; mediante la participacion y la promocion de campafias de
concienciacion y sensibilizacion relacionadas con la inclusion social en el
ambito de las enfermedades neuromusculares y la discapacidad. Se ha
participado en 12 campafias de sensibilizacion (Dia de las Enfermedades
Raras, Dia de la Mujer, Prevencion de Covid-19, campafa Xsolidaria 2021,
Inclusién Imparable de Cocemfe, Dia de Pomple, etc). Se ha disefiado la
campafa de Federacion Asem #conelcorazon1l5N para el Dia Nacional de las
Enfermedades Neuromusculares, el 15 de noviembre.

- Mejora del conocimiento a nivel social de las enfermedades neuromusculares y
mayor sensibilizacién con estas patologias, mediante la difusion de informacion
contrastada y de calidad sobre estas patologias, investigacion -cientifica,
recursos socio-sanitarios y necesidades del colectivo.

- Difusion y promocioén de la labor del movimiento asociativo a nivel estatal.
Difusion de las actividades y servicios de asociaciones y entidades de pacientes
en las distintas comunidades autbnomas. Se han difundido las actividades de
las 29 asociaciones de ENM pertenecientes a la Federacion ASEM y apoyado la
difusion de de acciones y campafas de otras entidades relacionadas con la
discapacidad. Se han redactado mas de 50 articulos relacionados con las
enfermedades neuromusculares.

- Facilitar a las familias, cuidadores, profesionales y a las mas de 60.000
personas afectadas en nuestro pais informacidn socio-sanitaria de interés.

Grado o nivel de cumplimiento de los fines estatga

Se ha dado cumplimiento a los siguientes fines estatutarios:

b) Sensibilizar a la opinién publica y a las administraciones acerca de los problemas
de prevencion, tratamiento y curacion de las personas con enfermedades
neuromusculares.

c¢) Facilitar informacion sobre las enfermedades neuromusculares a los pacientes y
personas de su entorno con el fin de conseguir su mejor conocimiento e implicacién
de los mismos.

d) Potenciar todos los canales de informacion y sistemas de ayudas a fin de
propiciar la integracion de todas las personas con enfermedades neuromusculares
en todos los ambitos posibles.

GASTOS/INVERSIONE ACTIVIDAD | ACTIVIDAD | ACTIVIDAD | ACTIVIDAD TOTAL No imputados a

S 1 2 3 4 ACTIVIDADES la actividad TOTAL

Gastos por ayudas vy
otros
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a) Ayudas monetarias

32.718,12

32.718,12

32.718,12

b)Ayudas no monetarias

c)Gastos por
colaboracién y 6érganos
de gobierno

Variacion de existencias
de productos
terminados y en curso
de fabricacion

Aprovisionamientos

Gastos de personal

155.491,75

12.404,82

101.786,10

17.028,26

286.710,93

286.710,93

Otros gastos de la
actividad

109.395,76

9.232,29

2.073,82

8.202,95

128.904,82

128.904,82

Amortizacion del
inmovilizado

1.196,82

1.196,82

1.196,82

Deterioro y resultado
por  enajenacion  de
inmovilizado

0,98

0,98

0,98

Gastos financieros

Variaciones de valor
razonable en
instrumentos financieros

Diferencias de cambio

Deterioro y resultado
por enajenaciones de
instrumentos financieros

Impuestos sobre
beneficios

Subtotal gastos

298.803,43

21.637,11

103.859,92

25.231,21

449.531,67

0,00

449.531,67

Adquisiones de
inmovilizado  (excepto
Bienes Patrimonio
Historico)

Adquisiociones Bienes
Patrimonio Histérico

Cancelacion deuda no
comercial

Subtotal Inversiones

TOTAL RECURSOS
EMPLEADOS

298.803,43

21.637,11

103.859,92

25.231,21

449.531,67

0,00

449.531,67
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16 APLICACION DE ELEMENTOS PATRIMONIALES AFINES PROPI

OS

16.1 GRADO DE CUMPLIMIENTO DEL DESTINO DE RENTAS E INGRESOS

Ingresos Importe Importes ejecutados al |
Ejercicio netos aplicacion cumplimiento directo Aplicacion de recursos al cumplimiento directode | as finalidades fundacionales mporte
ajustados obligatoria en el ejercicio pendiente
2017 2018 2019 2020 2021 Total
2017 462.091,77 323.464,24 453.414,96 453.414,96 453.414,96 0,00
2018 407.609,27 285.326,49 400.838,32 400.838,32 400.838,32 0,00
2019 404.356,89 283.049,82 396.276,77 396.276,77 396.276,77 0,00
2020 355.114,55 248.580,19 346.169,23 346.169,23 346.169,23 0,00
2021 240.479,47 168.335,63 241.393,68 241.393,68 241.393,68 0,00
Total 1.308.756,37 1.838.092,96 453.414,96 400.838,32 396.276,77 346.169,23 241.393,68 1.838.092,96 0,00
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16.2 RECURSOS APLICADOS EN EL EJERCICIO

IMPORTE
1. Gastos en cumplimiento de fines 241.393,68
Subvenciones,
Fondos .
. donacionesy deuda
propios
legados
2. Inversiones en cumplimiento de fines (2.1 +2. 2).
2.1.Realizadas en el ejercicio
2.2.Procedentes de ejercicios anteriores
a). deudas canceladas en el ejercicio incurridas en
ejercicios anteriores
b). imputaciéon de subvenciones, donaciones y legados
de capital procedentes de ejercicios anteriores
TOTAL (1 +2) 241.393,68

16.2.1. GASTOS DE ADMINISTRACION

No existen gastos de administracion.

17 OPERACIONES CON PARTES VINCULADAS.

No existen transacciones entre partes vinculadas, a parte de la cuota que
pagan las entidades anualmente a la Federacion.

18 OTRAINFORMACION.

18.1 MEDIDAS ADOPTADAS FRENTE AL IMPACTO DEL COVID-19
La situacion actual del COVID-19 ha generado efectos negativos tanto a nivel

generalizado en la economia como en la entidad.

Durante 2021 las colonias se realizaron online, como ya sucedié en 2020, debido a la

situacion de Covid-19.

El XXIII congreso nacional previsto para 2021 se ha pospuesto para el 2022, en espera
gue la situacion generada por la pandemia de COVID-19 mejore.
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18.2. NUMERO DE PERSONAS EMPLEADAS

El promedio de personas empleadas en el cursgeaieicto es el siguiente:

Descripcion Fijos Eventuales Total
Trabajadores en Alta al Inicio 12 0 12
Altas durante el periodo 1 12 13
Bajas durante el periodo 8 10 18
Trabajadores en Alta al Final 5 2 7
Plantilla media discapacitados >0=33% 0 0 0
Plantilla media Total 6,46 2,40 8,87
Ejercicio anterior:
Descripcion Fijos Eventuales Total
Trabajadores en Alta al Inicio 9 0 9
Altas durante el periodo 4 20 24
Bajas durante el periodo 2 20 22
Trabajadores en Alta al Final 11 0 11
Plantilla media discapacitados >0=33% 1,564 0 1,564
Plantilla media Total 7,977 2,957 10,933
18.3. AMBIOS EN LA JUNTA DIRECTIVA
La Junta Directiva actual es la siguiente:
Cargo Nombre de la entidad Representante
. Asociacion gallega contra las enfermedades Sr. Manuel Rego

Presidente

neuromusculares Collazo
Vicepresid o Sra. M@ |sabel

Asociacion enfermos musculares de Granada 3 .
enta Gonzalez Quirantes

. | Asociacion de enfermedades neuromusculares de | Sra. Yolanda Lozano

Secretaria .

Canarias Ortega

Asociacion espafiola distrofia muscular Facio Sr. Manuel Angel Moro
Tesorero . -

escapulo humeral - FSHD Vifiuela

Sra. Nieves Rodriguez

Vocal Asociacion Miastenia de Espafia - AMES Herrero

No se han producido cambios con respecto al ejercicio anterior.

18.4. OTRA INFORMACION

autoridad administrativa

No se ha solicitado ninguna autorizacion al Protectorado o

correspondiente.

No ha habido créditos ni anticipos a ningun miembro de la Junta Directiva. La asociacion
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no ha contraido obligaciones en materia de pensiones y de seguros de vida respecto de
los miembros antiguos y actuales del 6rgano de gobierno.

La federacion no tiene ninguna operacion en la que exista algun tipo de garantia.

18.5. ACCIONES REALIZADAS PARA PROMOVER CONDICIONES DE
IGUALDAD ENTRE MUJERES Y HOMBRES

Los objetivos y funcionamiento de la Federacion respetan el derecho de igualdad y a la
no discriminacion por razones de sexo, y promueve condiciones para que la igualdad
entre hombres y mujeres sean un objetivo para integrar en todas las acciones llevadas a
cabo por la entidad.

La Federacion tiene una plantilla inferior a 50 empleados, por lo tanto, no tienen la
obligacion de negociar un Plan de Igualdad segin RD 6/2019 de 1 de marzo.

18.6. HECHOS POSTERIORES

No se han producido hechos posteriores, de importancia relativa significativa, desde el 31 de
diciembre de 2021, y que no se reflejen en la cuenta resultados o en el balance, y el efecto
financiero de tales circunstancias.
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FORMULACION DE LAS CUENTAS ANUALES ABREVIADAS CORREPONDIENTES AL
EJERCICIO ANUAL TERMINADO EL 31 DE DICIEMBRE DE 22

Las anteriores Cuentas Anuales Abreviadas de FEDERACION ESPANOLA DE
ENFERMEDADES NEUROMUSCULARES, que comprenden el Balance de Situacion, la
Cuenta de Pérdidas y Ganancias, y la Memoria (todos ellos abreviados), han sido
formuladas por la Junta Directiva de FEDERACION ESPANOLA DE ENFERMEDADES
NEUROMUSCULARES.

Para dar cumplimiento a lo previsto en la legislacion vigente, el Presidente y
secretaria de la Federacion firman a continuacion.

Barcelona, a 31 de marzo de 2022

Presidente de la Federacion Secretaria de la Federa ciéon
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