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1.- IDENTIFICACION DE LA ENTIDAD:

Denominacion: NIF:
DUCHENNE PARENT PROJECT ESPANA| G25647587
Domicilio social:

Avda. de Almargén, n° 106

Municipio: Caodigo Postal: Provincia:
Bormujos 41930 Sevilla
Teléfono: E-mail:

685272794 info@duchenne-spain.org

Régimen juridico:
Asociacion sin animo de lucro constituida al ampaeola Ley Organica 1/2002, de 22 |de
Marzo.

Registro de Asociaciones:

Registro Nacional de Asociaciones.

Numero de inscripcion: Fecha de inscripcion:
590049. 12/02/2008

Duchenne Parent Project Espafia se cre6 en 20d8<siguientes objetivos:

- Favorecer, dinamizar y promover las investigacianestificas y médicas para que|se
pongan en marcha las terapias que permitan cusamDistrofias Musculares de
Duchenne y Becker.

- Promocionar la agrupacion de los pacientes de iafeex de distrofia muscular de
Duchenne/Becker, para poder trabajar de forma auaad en la consecucion de
posibles soluciones para mejorar su calidad de yigasibles terapias paliativas| o
curativas.

- Sensibilizar a la opinion publica y Administracigsnen los problemas de prevencion,
tratamiento, curaciéon y asistencia de estas enftades y promover las medidas y la
legislacién adecuada.

- Desarrollar y difundir la informacion sobre estageemedades a los pacientes, sus
familiares, profesionales, etc..., con el fin densgguir su mejor conocimiento|e
implicacién de los mismos.

- Potenciar todos los canales de informacion y sigsede ayudas para los asociados y
no asociados a fin de propiciar la divulgacion abei todos los afectados y gus
familiares.

- Actuar en el ambito de la familia, escuela, forrdagirofesional y relaciones, a trayés
de informacién de todos los profesionales implisadasi como ayudar a que
dispongan de todos los medios a su alcance, mersi la calidad de vida de todos
los afectados.
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- Promover la informacion, la divulgacion, la invgsiiion, la colaboracion y el estudio
gue favorezca un mejor conocimiento y cooperaciotreehospitales, centros de
investigacion y centros asistenciales y asi camitrid la consecucion de mejoras en el
bienestar de los enfermos de Distrofia MusculaDdehenne /Becker.

- Promocionar la investigacion clinica y de base esdds mencionadas dolencias para
mejorar las posibilidades terapéuticas, rehabditasl y curativas.

- Promover y fomentar la actuacion de voluntariadasgciacionismo para alcanzar|la

mejor atencion de los enfermos neuromusculares Yesuiliares.

- Colaborar con cuantos organismos, entidades etucisines publicas y privadas,
trabajen para mejorar la calidad de vida y la es@éa social, sanitaria, ocupacional,
deportiva, residencial y laboral de los enfermosMPMB, participando activamente
con ellos puesto que comparten los mismos objetivos

- Promover la atencion y el desarrollo de programasadtividades, dentro de |la
discapacidad, dirigidas a la infancia y juventud.

- Promover la atencion y el desarrollo de programasadtividades, dentro de |la
discapacidad, dirigidas a la mujer afectada, diredndirectamente por la enfermedad
DMD/DMB.

- Favorecer el interés, dentro de la discapacidad, lg® actividades deportivas |y
culturales y promover su desarrollo.

- Promover y desarrollar cualquier accién que, direct indirectamente, pueda
contribuir al cumplimiento de la mision de la as@odn.

- Representar a los afectados en los ambitos logai@anciales, nacionales, estatales e
internacionales.

2.- NUMERO DE SOCIOS/AS:

Numero total de socios/as:

NOVENTA Y TRES (93)

Numero de personas fisicas asociadas:

NOVENTA Y TRES (93)

Numero y naturaleza de las personas juridicas a&tas:
CERO (0)
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3.- ACTIVIDADES DESARROLLADAS Y SERVICIOS PRESTADOS :

A.1) Relacion, caracteristicas y descripcion deecadtividad y/o servicio:

Todas las actividades realizadas tanto en estei@gercomo en los anteriores desde la
creacion de la Asociacion, se llevaron a cabo pdoamar de la existencia de la Distrofig
Muscular de Duchenne y de Becker y para hacerrliegestra Asociaciéon al mayor nimero
de personas posibles (afectados, familiares, poofales, medios...).

[72)

La atencion a las familias ha sido nuestro prircigetivo. Mediante este servicio, hemo
conseguido informar de todo lo referente a la eméelad desde el diagndstico hasta lps
ultimos avances o tratamientos paliativos dispasibHemos atendido a asociados, mo
asociados, afectados, familiares, nacionales enext@®nales, a profesionales y a toda
persona o entidad que se ha interesado en cormanférmedad o nuestra Asociacior
utilizando como herramientas principal de difusi® informacion, nuestra pagina web
www.duchenne-spain.org

Nuestra web se actualiza continuamente y ademdardes a conocer, informa entre otrgs
cosas, de todas las vias de investigacion en marathe las posibles terapias actuales,
llegando asi el maximo de informacion disponibletodos los afectados, familiares
profesionales u otros colectivos, siendo por tamtoreferente de consulta e informacion |a
nivel mundial. A través deww.duchenne-spain.or¢nemos ayudado e informado a sociog,
no socios, familias y afectados en todo lo queefiere a la enfermedad en si misma, asi
como en la deteccion, progresion, sintomatologéamientos paliativos, experiencias..|.
La web es ademas, repositorio de informacién de todjue acontece en la actualidad cgn
respecto a las dos patologias, asi como de la dotamon publicada en medios, noticias,
articulos de ultimos avances o ensayos clinicosa$i de investigacion...

Otra de las funciones que se realizan a travéa del, es la coordinacion y organizacion de
encuentros familiares, actividad de vital importanpara los afectados y su entorn
familiar.

[®)

Desde nuestra Asociacidon, estamos en continuo contan otras Asociaciones de DMQ
presentes en Europa y en el resto del mundo, éstidey una plataforma internacional creadla
llamada UPPMD (Union Parent Project Muscular Distry).

Para la divulgacion de informacion de la enfermegatt nuestra Asociacion, ademas de
organizar nuestros propios eventos, hemos particigan mesas informativas y stands en
eventos realizados por otras asociaciones U oraarEes.

En cuanto a la recaudacion de fondos, las actieglatBs relevantes fueron la organizacion
de una campafa de recogida de tapones de pladticeparto de tripticos en cada evento
gue organizamos o participamos y la captacion desaen los eventos y a través de la
pagina web. Esta recaudacion de fondos tiene cameo fin, poner en marcha un Proyecto
de Investigacion que pueda beneficiar a todosfexdados a nivel mundial.
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2013:

A continuacion, se describen con mas detalle ttafaactividades realizadas en el ejercic

Servicio de Atencidon a las Familias hemos atendido a afectados, familiare
profesionales, socios 0 no socios y a nivel inteoral. Se recibieron 325 correo
electrénicos de consultas tanto de Espafia como udn®rica, de afectados
familiares, profesionales clinicos y otros profesies. Ademas contamos con |
colaboracion de un miembro de la Junta Directiva sgi encarga personalmente g
este servicio de forma altruista, poniendo a disp@s de la Asociacion su teléfong
para realizar un seguimiento mas directo de laslilmnen 2013 se atendieron 84
llamadas de consulta y asesoramiento de familiagfegtados. Se realizo el
seguimiento y acompafiamiento de 45 familias sogide 37 no socias, mediantg
llamadas telefonicas, SMS y Whatsapp (medio pomue también recibimos
consultas, una media de 3-4 diarias).

Las personas que asi lo desean, contactan tambémasotros por medio de 13
pagina web realizando sus consultas por e-maillédoteo como se indica en el
parrafo anterior. Todas las consultas son contastgoroporcionando siempre |3
informacion y ayuda que se nos solicita, inclussai consultas referentes a otr3
enfermedades o consultas para otras entidadesamismgps, les remitimos a las
personas o los lugares donde tienen que dirigirse.

Campaiia recogida de taponesampafia solidaria puesta en marcha desde cole
con los que contactamos y a los que informamoa é&istencia de la patologia y d¢
nuestra Asociacion. Después de esta primera toncarttacto, los nifios del colegig
y sus familias llevan tapones de plastico al cemjue posteriormente la Asociacior
recoge y vende a una recicladora con la que serdecus precio por tonelada
recogida.

Las cartas para contactar con los colegios, losirdentos y carteles para informa
de la campafia y de la Asociacion, asi como las q&jea depositar los tapones y S
recogida, son financiados en su totalidad por noestolaboradores que no recibe
compensacion econémica por ello.

Con esta iniciativa, en primer lugar conseguimodldemada de atencion en lag
Distrofias Musculares de Duchenne y Becker, y gyuiséo lugar, transmitimos la
necesidad de investigacién en las mismas.

Todas las familias que colaboraron llevando tap@ness colegios, generaron ung

aportaciéon econdmica que la Asociacion destind@fataente a un fondo con el qug
mas adelante se creara un proyecto de investigacion

Para fomentar la puesta en marcha de proyectosvestigacion, se convocara uf
concurso de proyectos a través de la web y el ptoyganador, se financiara con |3
Beca de Investigacion.

o
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- Entrevista en Canal Sut al Presidente de la Asociacion y a las fisioteuaps de
dos hermanos afectados en el programa “Los Repsttgue sirvio de difusion y
divulgacion de nuestra Asociacion y de la campa@iaetogida de tapones qué
llevamos a cabo.

A} %4

- Participacién en las jornadas “Separar bien para reilar’, organizadas por la
empresa Ecomimesis y celebradas en Ecija (Sevillagstra Asociacion particip6
con un sorteo eco-solidario. Todas las personas pguiciparon, recibian una
papeleta por cada kilo de tapones entregado yeshiprconsistia en una estancia
para dos personas durante una noche, en el Panabional de Carmona, en
régimen de media pension. El premio lo consiguefadma gratuita la empresa
Ecomimesis y lo dona para la causa.

- Il Rastrillo Benéfico de ASEM Aragdén (Asociacion de enfermedades
neuromusculares de Aragon) en Zaragoza, celeboaddids 22, 23 y 24 de febrero,
Participamos compartiendo stand con ASEM. Todo doaudado se repartié a
cincuenta por ciento entre las dos Asociaciones.fbodos recaudados por nuestra
Asociacion, se destinaron al fondo de investigacion

- Entrevista en Radio Andalucia Informacional Presidente de la Asociacion, en ¢
programa "Andalucia sin barreras” el Dia Naciomallas Enfermedades Raras. H
Presidente habla de la enfermedad, de las necesiddel los afectados y sus
familiares, de nuestra Asociacion y de nuestro getoy mas importante, la creacion
de una Beca de Investigacion a partir del fondgual destinamos las recaudaciones
de todos los eventos y actividades en las quecjpatnos.

- Asistencia al VI Congreso Internacional de Medicam@&os Huérfanos vy
Enfermedades Raras en Sevillaorganizado por Fundacion Mehuer (Fundaciéon de
medicamentos Huérfanos y Enfermedades Raras) yr edderacion Espafiola de
Enfermedades Raras), durante los dias 14, 15 g i€bdero.

En el Congreso, al cual asistieron la Princesa sterfas y otras personalidades del
Ayuntamiento de Sevilla y de la Junta de Andalusgadio a conocer la problematica
de las enfermedades raras, sus posibles tratamipaliativos, la grave controversia
existente por la inequidad en el acceso a las paugdlagnésticas y al tratamiento con
medicamentos huérfanos, su elevado coste, su dedutiizacién y su impacto sobre
los recursos sanitarios, haciendo aconsejable grparacion a una futura cartera
basica de servicios.

1S4
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Durante el acto, se recalcd la importancia de lasecucion de acuerdos entr
Agencias Evaluadoras y Comités de Expertos de leeyedtes Comunidades
Auténomas, lo que contribuiria a una mayor equielada atencidén de los pacientes,
independientemente de donde vivan.

11°}

Se evidencié la necesidad de coordinar y homogaendas multiples acciones
institucionales relativas al registro, la atencifm pacientes y la investigacion e
enfermedades raras. En este sentido, parece rdganab sea la Union Europea el
referente esencial.

—

De acuerdo con las recomendaciones de la UnionpEBardos paises miembros
deben tener Planes de Accion para las enfermedadesantes de finales del 2013.
La investigacion en enfermedades raras y en medit@m® huérfanos, ya esta
rindiendo resultados ciertamente contrastadosmyistho tiempo esperanzadores. Hs
importante que las actuales incertidumbres prestiguas, tanto en el ambito
publico como en el privado, no frenen la actualdiica de progreso en el avance de
la investigacion en este campo.

[72)

El Congreso promovio la realizacion de una encueataonal sobre enfermedade
raras. Esta se llevara a cabo con los profesiodalés oficina de farmacia, con el fin
de valorar su conocimiento sobre este tipo de pgia$ y con los pacientes, par
detectar qué servicios especificos pueden ofrecesi®s establecimientos sanitarios.

o

Aunque el niumero de propuestas de medicamentofahaséren la Union Europea ha
experimentado un incremento sustancial en los a#irafios, no ha ocurrido lo
mismo con el de nuevos medicamentos huérfanos izados, cuya tasa anua
permanece practicamente constante.

La implicacion de la Casa Real en el Congreso deiddenentos Huérfanos y
Enfermedades Raras, supone un extraordinario dstipama que las enfermedadeps
raras y su entorno dejen de ser marginales pa@cladad.

- 22 Feria de la Sostenibilidad de Patchwork en Selal (Centro Comercial Plaza de
Armas), en colaboracién con la asociacion "Tal cares", participamos con mesa
informativas, de captacion de socios y recaudadgdfondos.

U]

- Entrevista en Cadena Seral Presidente de la Asociacion en el programay*“plar
hoy”, para divulgacion e informacion de la Asoaiacy de nuestro proyecto de creg
una Beca de Investigacion.

=

- | Triangular Benéfica en Alcafiiz (Teruel), celebrada el 17 de marzo en el campo
de futbol Ciudad Deportiva Santa Maria de Alcafffarticiparon los equipos de |3
Division de Honor Juvenil: Real Zaragoza, Nastic Tragona y Spoérting de
Alcafiz. Divulgacion por l[&€adena Sertanto del evento como de la Asociacion,
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por parte del portavoz Julian Pérez.

Presencia en el Mercadillo Medieval de Alcafiz (Terl), celebrado los dias 20 v,
21 de abril. Alcafiz revive el ambiente de otraggoon el Mercado Medieval en e
gue tuvimos nuestro stand para dar informacionacaocios y recaudar fondos.

Participacion en la VI Jornada Informativa de Enfermedades Neuromusculares
en Granada En la jornada, la organizacion conté con las poias de médicos e
investigadores reconocidos en la comunidad Ducheteaacionalmente.

Mega Class de Zumba en Madrid, realizada el 18 de mayo en el centr
“Spaciodeportivo El Capricho”. Para la organizacim este evento deportivo, S¢
contd con la colaboracion de instructores de esporte. Los asistentes a la clas
hicieron un donativo y el evento en si, fue oteade difusién a la enfermedad y a |
Asociacion.

Sorteo de una camiseta del Sevilla C.Fel Club de Futbol del Sevilla, don6 uné
camiseta firmada por todos los jugadores. La Asamiarealizd papeletas de
donativos para sortear la camiseta y la papeletadgaa debia coincidir con los
cuatro ultimos digitos del sorteo de la Once detlé5mayo, resultando ganador €
namero 5392. Nadie reclamO el premio, asi que Inissta se quedd en la
Asociacion para otro posible sorteo. El dinero ueealo fue destinado al fondo par
la Beca de Investigacion.

Participacion de una socia en el concurso de maglaje Mary Kay, el concurso
consistia en hacerse una foto antes de maquiltamselos productos Mary Kay,
hacerse otra foto después de maquillarse, dedlfzso a paso y colgarlo todo en |

web de Mary Kay. Las tres concursantes mas votgaasyrian un premio de 2000€.

Nuestra socia quedo6 entre las tres primeras y gampdemio de 2000€ que dond
integramente a la Asociacion colaborando asi castraulucha de recaudar fondo
para la investigacion de las Distrofias Musculate®uchenne y Becker.

Fiesta de Bonmati (Gerona)participamos con mesa de informacion y recaudaci
de fondos en la que ofreciamos camisetas, bisudeté@ana hecha por socias
cambio de donaciones. Ademas, sorteamos un lotdegende San Narcis Asesor d
Productos Ibéricos.

Participamos en la fiesta Mayor de Sant NarcigGerona) con una mesa dé
informacion y captacion de fondos. Contamos conclalaboraciones de Belleza
Margarita y Peluqueria Modreans de Bonmati, qupgymionaron un stand de

O m \1%4 o
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Maquillaje fantasia para nifios a cambio de un demaiara nuestra Asociacion.

Encuentro Benéfico de Tapones del Sur en Dos Hermas (Sevilla) contamos
con un stand de informacion y captacion de fondos.

- Organizacion del Il Zumba Fitness Benéfico a favorde Duchenne Parent
Project Espafia celebrado en el Polideportivo Municipal de Alcobas "José
Caballero”, para recaudar fondos para investiga&areste evento dimos difusion a
la enfermedad y a la Asociacion y realizamos efdse asistentes un sorteo de
productos donados.

- Presencia en la 22 Muestra de Asociaciones Locakss el Parque de los Alamos
de Bormujos (Sevilla) contando con un stand de informacién y captadefondos.

- JAM SESSION SOLIDARIA con la Distrofia Muscular de Duchenne y Becke
celebrada el 30 de junio en Bescano (Girona) yrorgda por el grupo de musica
Time Machine y el restaurante Mas Llunes y Canr8idens asistentes podian cantar
y tocar los instrumentos cedidos por Time Machine.

=

El restaurante Mas Llunes, doné todas las gananciesobtuvo durante la jornada
por los asistentes al evento asi como los bensfgue obtuvo de la venta de huevas
de gallina.

Contamos con un stand de informacién y recaudacdéndonativos para la
Asociacion y sorteamos un lote de productos ibérdanados por San Narcis para la
Distrofia Muscular de Duchenne en Bescano.

- Teatre Solidari y Sesion Informativa en Bonmati (Geona).

El 16 de junio la compafiia de teatro Los manaiefnter, represento la obra “Ens
ha caigut la sogra”. Esta obra de teatro solidsgiaealizé en la sala polivalente d
Bonmati, cedida por el Ayuntamiento que tambiénra§iel gasto de iluminacion de
la sala. La Organizacion de fiestas doné la recaadalel servicio de bar dispuesto
para los asistentes. Nuestra Asociacion dispusstamd de informacion y captacion
de fondos, asistieron 190 personas que realizayoaaibnes.

[1°)

El 18 de junio tuvo lugar en Bonmati una charlainfativa ofrecida por el pediatra
Dr. Gustavo Egues Cachau del servicio del Cap démgAsistieron 50 personas
entre ellas el Sr. Alcalde de Bonmati, Marc GalNdalal. A todos los asistentes s
les repartieron tripticos de la Asociacion.

112
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- Participacion en la Fiesta Infantil y Juvenil de Sat Felit de Pallerols contamos
con la colaboraciéon de Estética Margarita en naestand de informacion y
captacion de fondos, que realiz6 maquillaje deafsiat para nifios a cambio de un
donativo para la Asociacion.

Desde nuestro stand, realizamos ademas tres sdegem®ductos donados: galleta
gentileza de la pasteleria de San Felild de Pdlewnt lavado de coche en la
gasolinera d’Amer y un menu para dos personas emesghurante Can Marcel vy
recibimos donaciones a cambio de productos de Watkhdonados por el Blog
Krispetetta.

[72)

- Colaboracién de la Gasolinera Castadon en nuestraecaudacion de fondos
donando durante todo el mes de julio, 1 céntimeute por cada litro repostado en
su estacion, dicha colaboracion fue difundida Radio Ecofm Ourense Todo el
dinero recaudado con esta campania, se destinGamiendo de investigacion.

- Celebracion del Il Encuentro de Familias en el cend CREER de Burgos
Contamos con las ponencias del Dr. Nascimentd-isiaterapeuta Silvia Gonzalez.

- La organizacion de 1852 Edicién de la Cantada de Habaneras de la Ferie San
Narciso de Grona, tuvo un gesto solidario con Duchenne Parent Braojerante el
evento musical del grupo Terra Endins que comenzactiacion, con la lectura de
un manifiesto explicativo sobre la enfermedad ynae se montaron diferentes
stands en la plaza de la Catedral, en los que di@a pomprar camisetas y deposits
dinero en nuestras huchas.

=

A este evento se le dio gran difusion puesto gtievegpresente en todos los medios
de comunicacion locales, ademas, el AyuntamientoCGdgona, distribuyo el
programa de fiestas buzon a buzoén, lo que repérautiirectamente en la
divulgacion de informacion de la enfermedad y destna Asociacion a muchisima
gente.

- Sorteo de la Gran Cesta de Navidade productos donados en Girona. El premio se
otorgaba a quien tuviera el nUmero de papeletaic@nte con los 4 Ultimos digitos
del Premio Gordo de la loteria de Navidad.

El nimero agraciado fue el 2246 y la cesta fue pasade nuestras socias de Madrid,
gue a su vez dond todos los productos a distintasiaciones de Girona, los
alimentos al Banco de Alimentos, el material digé@ct Caritas y los juguetes a la
Cruz Roja. El resto de productos estan a la vela gonativos irdn a nuestro fondo
de investigacion.
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La Gran Cesta de Navidad, estuvo expuesta en &bceivico del Barrio Viejo del

Mercadal de Girona y las papeletas del sorteo fueisefiadas e impresas por e

Ayuntamiento. Transportes Souto, se encargd vdaiiamante de hacer llegar
papeletas al resto de Espafa.

Ademas de la venta de papeletas por parte de waoiosit varios comercios de la
ciudad colaboraron como puntos de venta.

Puesta en marcha de “Teaming, iniciativa solidaria que consiste en recaudar ¢e

los usuarios que se inscriben en el servicio, rignoaciones de 1 euro destinadas
distintas causas sociales.

Sorteo de una camiseta para celebrar la consecucide los primeros “1000 Me
gusta” en nuestra pagina de Faceboolel 25 de agosto del 2013, logramos una (
nuestras metas, como proposito inicial de nuesdttw | las redes sociales, no
planteamos llegar a un minimo de 1000 seguidoresiestro Facebook, sefial de qu
la labor de difusiébn de esta enfermedad y el deseaarnos a conocer, estab
funcionando.

Casi antes de lo previsto, teniamos esos mil segggdmil personas que leian sobr
nuestra Asociacion, nuestras metas, nuestros eyelatdnformacion médica que
publicamos...etc. Y como lo prometido es deudantas el sorteo de una camiset
para celebrarlo.

A cada persona representada por un “ME GUSTA” spuso nombre y dichos
nombres se incluyeron en una gran caja. Una volantde la Junta, como
representante y encargada de la Atencion a lasliBajrgrabd un video en el que
todos pudimos ver quien habia sido la agraciadarderiginal sorteo.

Actualmente contamos ya con mas de 1700 seguidporesnos decidido realizar un
nuevo sorteo a los 2000.

Para los que trabajamos de manera voluntaria ea psgtyecto ofreciendo
informacion y ayudando a las personas afectadasgoamy familiares, es
reconfortante ver cada dia cobmo conseguimos abuh@ ventanita a la esperanz:
como hacemos que se sientan identificados y accadpafpor los que desde detr§
de un teclado, les hacemos participes de nuestha ly les mostramos que hay
esperanza y que no vamos a dejarnos vencer fatcémen

a

R
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- Recibimos donaciones desde los geriatricos San XoBo Rio y Nuestra Sefora
del Carmen en Sober (Lugo)en los que los residentes realizan manualiddags,
venden y el dinero recaudado, lo ingresaron pastedante en la cuenta de la
Asociacion. La iniciativa surgié después de queoc@ran nuestra Asociacion pot
una publicacion en un periodico de Ourense, seeprsien contacto con nosotros y
nos ofrecieron su ayuda y colaboracion.

- Participacion en la XVIII Muestra de Asociacionesen las fiestas de la Merce de
Barcelona. Feder nos invitd a participar junto aom numero significativo de
entidades representantes de movimientos socialéisyates, juveniles, de salud y
personas discapacitadas entre otros. Continuanmaasuestra politica de dar la
maxima difusion de la enfermedad y de la Asociagiéra lograr con ello nuestro
principal propadsito.

En nuestro stand pudimos hablar con la gente qaeeseaba a conocernos, contarles
quiénes somos y por qué nos hemos unido. Proparcios informacion sobre las
Distrofias Musculares de Duchenne y Becker y cotitpas experiencias con otras
Asociaciones.

- Lanzamiento en las redes sociales de un video hecbon “Videoscribe” de
difusion de la Asociacion, captacion de fondos y @os realizado de forma
altruista por un miembro de la Junta Directiva.

[72)

En este video se explica quiénes somos, lo quertusceue es la enfermedad vy la
formas que hay de colaborar con nosotros recaudandos para la investigacion.

- Festival Benéfico celebrado en Xunqueira de Espadeadoel dia 14 de septiembre,
contando con la actuacion del grupo juvenil “Lagpé&uenas”, el cantautor Juan
Ferndndez Hermida, el caricaturista Omar Pérezvesinas de 2 horas pintando
caricaturas) y la Banda de gaitas “Os Xuncos”, apemas de actuar, se encargaron
de toda la organizacion.

- Recibimos cartas de los Ayuntamientos de Vilablargj Sant Julia de Llor i
Bonmati, y Cruilles - Monells - Sant Sadurni de I''tura (Baix Emporda de
Girona), notificandonos la colaboracion con la Asociacgdntodos los eventos que
se realicen en sus poblaciones.
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- Entrevista a nuestra colaboradora Mercedes Pardo elas fiestas de AnglésLa
difusidon es casi tan importante como la propiaudaaion.

- La compositora Carla Armas, nos regal6 una cancién para la Asociacion.

- Manana Solidaria por Duchenne en Jerez de la Fronta (20 de Octubre en
Cadiz). Participamos con un stand de informacion y atdides de manualidades
para nifios. En este evento contamos con la coleibarde un grupo Scout y con I3
Asociacion Juvenil Main.

(4%

El objetivo del evento fue como siempre, hacerdiifn de la enfermedad y en est
caso concreto, crear concienciacion entre los regsgsos.

Onda Jerezentrevistd a la Tesorera de la Asociacion y eotaascolaboradora que
organizaba el evento, contribuyendo asi a la difusie la enfermedad y de Ig
Asociacion.

- Evento realizado en Jerez de la Frontera el 3 de miembre. Contamos con la
colaboracion del grupo Animaciones Senda,Ciadad de los Nifiosque nos
cedieron el espacio, el gran mago Fran, ZOOTECNHREZANA que nos regalo el
conejo que se sorted y la Asociacion Juvenil Maie garticipd realizando pinta-
caras y globoflexia para los nifios. En este evkitionos difusion de la enfermedac
y de la Asociacion, ademas de recaudar donaciomesicmercadillo de juguetes
solidarios.

- Asistencia a la Conferencia Anual de ACTION DUCHENNE celebrada el 8 y 9
de noviembre, nuestra responsable internaciondh @eccion de Investigacion de
Duchenne Parent Project Espafia, acude en repreisentie la Asociacion.

- Entrevista a dos socias en la radio RAGlpara divulgacién e informacion de la
Asociacion.

- Presencia en el lll Festival de Participacion Ciuddana por parte de la Asociacion
de Padres AMPA IES SIBERIA EXTREMENA (Badajoz), quealiz6 un
MERCADILLO SOLIDARIO en el que han recaudado fondpara nuestra
Asociacion.
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Exposicién y venta de cuadros en GironalLa exposicidn se inauguré el 8 dé
noviembre y conto entre las obras con un cuadradimmpor la Baronesa Thyssen
Bornemisza ademas de cuadros donados por 23 sirtista

Espai La Caixa cedi6 sus instalaciones para la traugssu sala de actos para |
inauguracion.

El acto fue inaugurado por el Sr. Carles Puigdeniaitalde de Girona) y comenzé
con una pequefia conferencia para la que contamwmdacaolaboracion de los
Doctores Andrés Nascimento, Carlos Ortez y Gustkgoes. El catering fue
ofrecido por "El Celler de Can Roca" y la floristéer'La Foule", realizo la
ornamentacion del espacio.

La venta de cuatros se efectué hasta el 22 de mbwe y los artistas que
participaron en este evento y que donaron sus asig@dra que recaudaramos fondg
a modo de donativo, fueron Cio Abelli, Isaac D’'Adgiva, Fermi Colomer, Joan
Colomer-Camarasa, Gloria Cortina, Mangels Feliapé$ Garriga, Vicen¢c Huedo,
Luis Mateu, Josep Ministral, Antonio Rojas, Enrigl&§ Joan Abras, Joan Colomel
Isabel Comadira, Ignasi Esteve, Sio Garrido, Naisonell, Eva Llorens, Joan
Mateu, Teo Ortiz, Lluis Roura y Dolors Serrat.

Presencia en la Il Muestra de Villancicos en Dos Hmanas (Sevilla) con
actuaciones de coros de Campanilleros. De fornnaisiH, los asistentes realizarof
donaciones y pudimos dar una difusion extensa @ata enfermedad como de I
Asociacion.

Proyecto “PARAGUAS SOLIDARIO” , Telefénica colabora una vez mas co
Duchenne Parent Project Espafia, organizando elel@akmbre una COMIDA-
CENA SOLIDARIA de Navidad entre sus empleados,andiudades de Barcelona
Madrid, Tarragona, Lleida y Girona simultaneamente.

| FIESTA POR DUCHENNE celebrada en Barcelona. Contamos con la ayuda
gran mago Xavi, AlPerroVerde, la Tresca i la Veodesl Ampa CEIP Brasil y la
Asociacion de Vecinos del barrio de Paraguay y .Peru

Pagina web www.duchenne-spain.org . Nuestra pagina web se actualiz
diariamente y se ha convertido en un sitio fiabldeyreferencia para consulta d
informacion de la enfermedad en internet, por pddelas familias y afectados
nacionales e internacionales. Ademas, sirve dedudminformacion para médicos ¢
investigadores, asi como demas profesionales deaip@anterdisciplinario que
atienden a nuestros afectados y es via de contactain importante esquema dg
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investigacion. Hemos recibido felicitaciones degid¢intos medios por la calidad de
la informacién de nuestra pagina web.

Partido de futbol benéfico en Bafios de Molga&urense) el 29 de diciembre. Lo$
equipos participantes fueron ADF MOLGAS y CF ESPAYD Colaboraron: ADF
Molgas, CF Espadana, Concello de Bafios de MolgasaiPyEco FM.

- Concierto en Bonmatiel 20 de septiembre en el cual actuaron solidanaenlos
grupos: Bazaga's, Lecupier, Sepp, Nessun Dormalie@n unas 50 personas qu
aportaron una donacion.

[1°)

- Participacion en el Pleno del Ayuntamiento de Giroa, el 14 de octubre estuvimos
en el pleno de Girona y desde la tribuna de engslaelxplicamos la enfermedad
guiénes somos. Todos los partidos politicos na®ulisoporte y apoyo en los acto
gue realizamos en Girona.

UJ

- Desfile Canino en San NarcisEl 19 de octubre se realiz6 en Girona, en eidde
San Narcis, un desfile de perros organizado pomAls, en el que cada participant
tenia que llevar una bolsa de tapones para ins®ibSe presentaron 50 perros a
desfile, se premi6 al mas elegante, al mas origirslmejor peinado. Contamos comn
el apoyo de las asociaciones de vecinos, el regeldsarrio y los grupos politicos de
Girona, ademas como siempre, tuvimos un stand fdeniacién y captaciéon de
fondos.

[1°)

- Presentacion en la Universidad de Psicologia de 3 En el mes de noviembre,
la persona encargada del servicio de Atencion aHasilias, expuso en la
Universidad de psicologia de Sevilla, una preséntade todos los factores
psicologicos que afectan a cada una de las persieniasfamilia, amigos/conocidos
de los afectados de DMD. Explicé la enfermedad g saracteristicas, las
necesidades concretas de los nifios en el entonmaes familiar y termind la
exposicién, con recomendaciones antes de trataciamies, afectados o familiares.
También respondié todas las dudas de las perseisisraes a la charla.

- Fondo de Investigacion en 2012 se creé un fondo de investigacién cofinetle
recaudar fondos para financiar proyectos de inyasitbn de la enfermedad. El dingro
recaudado hasta 2014, se donarda para financiartréss mejores proyectos de
investigacion que se presenten como candidatoseléecion correrd a cargo del
Comité Cientifico y el departamento de Investigaalé la Asociacion.

Una vez resuelto el concurso, realizaremos la donate! dinero recaudado en nuestro
fondo de investigacion, al centro publico que cpomda para que el equipo [de
investigadores ganador del concurso, empiece c@aés la investigacion.
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En 2014, tenemos previsto poder costear mas lideadsvestigacion pues tenemos
fundaciones interesadas en financiarnos proye@dssthresentados al concurso.

Uno de los objetivos de la Asociacion para el a@ib42 es conseguir que todos |os
Proyectos de Investigacion que surjan en Euroa, saidos y realizados en Espafia.

Los beneficiarios de todos los proyectos o lineagdestigacion que logremos poner
en marcha, seran todos los afectados por DMD & mivadial.

** En el ANEXO de este documento, se incluyen fotos de algun&sdectividades.

Desde el mes de marzo del 2014, contaremos conadmanistrativa contratada que
realizara proyectos para solicitar subvencionegugas para la Asociacion.

Se encargard de mantener la agenda de contactisiciosales, médicos, hospitales,
laboratorios, etc..., de gestionar nuestras redeslescy de actualizar los contenidos de la
pagina web con noticias, articulos y demas pulbibcas relacionadas con la enfermedad,
ensayos clinicos, nuevas terapias...

Ademas, se encargara de preparar toda la docuri@nteecesaria para cualquier gestion de la
Asociacion, de la organizacion de encuentros yagas, y de dar soporte al servicio |de
Atencion a las Familias, facilitando informacionrpemail a los afectados, familigs,
profesionales y demas personas que lo soliciten.
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A.2) Coste y financiacion de actividades

FINANCIACION
ACTIVIDAD COSTE
Publica| Recursos Propios | Cuota
Usuario
Alquiler sala Zumba Mayo 651,00 € 651,00 €
Instructores Zumba Junio 156,00 € 156,00 €
Pagina web 1.922,96 € (2° pago)1.356,56 4§
Dominio web 2013 184,35 € 184,35 €
Dominio web 2014 148,29 € 148,29 €
Il Encuentro Familias Burgos 40,84 € 40,84 €
Ponencia Il Encuentro 383,28 € 383,28 €
Merchandising Actividades 5.478,24 § 5.478,24 §
Servicio de Atencion a las Familias 0€ 0€
Campaiia de tapones 0€ 0€
Entrevista en Canal Sur 0€ 0€
Il Rastrillo Benéfico Asem Aragon 0€ 0€
Entrevista Radio Andalucia 0€ 0€
Jornada "Separar bien para recicla 0€ 0€
VI Congreso Intern. Medicam. Hué 0€ 0€
Il Feria Patchwork 0€ 0€
Entrevista en Cadena Ser 0€ 0€
| Triangular benéfica Alcafiiz 0€ 0€
Mercadillo mediaval Alcafiz 0€ 0€
VI Jornada Enferm. Neuromuscul. 0€ 0€
Sorteo Camiseta Sevilla 0€ 0€
Concurso Mary Kay 0€ 0€
Fiesta Bonmati 0€ 0€
Fiesta Mayor Sant Narcis (Gerona 0€ 0€
Il Muestra asociaciones locales 0€ 0€
Jam Session Solidaria 0€ 0€
Teatre Solidari de Bonmati 0€ 0€
Fiesta Sant Feliti Pallerols 0€ 0€
Gastolinera Castadon. 0€ 0€
35° Havaneras 0€ 0€
Feria San Narciso de Girona 0€ 0€
Sorteo Gran Cesta Navidefia 0€ 0€
Puesta en marcha de “Teaming” 0€ 0€
Sorteo Facebook 0€ 0€
Geriatricos San Xoan do Rio 0€ 0€
XVIII Muestra Asoc. de Barcelona 0€ 0€
Lanzamiento “videoscribe” 0€ 0€
Festival Xunqueira de Espadafiedq 0€ 0€
Cartas solidarias Ayuntamientos 0€ 0€
Entrevista en las fiestas de Anglég 0€ 0€
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Cancion Carla Armas 0€ 0€
Fiestas de Anglés 0€ 0€
Mafana Solidaria en Jerez 0€ 0€
Ciudad de los nifios en Jerez 0€ 0€
Conferencia Action Duchenne 8 g 8 g
Entrevista a dos socias radio RAC 0 0
lll Festival participacion ciudadana 0 0
Exposicion venta de cuadros Giro 0 0
Il Muestra Villanc. Dos Hermanas 0€ 0€
Paraguas Solidario 0 0
| Fiestas por Duchenne en Barcelg 0€ 0€
Partido de Futbol Bafios Molgas
Concierto Bonmati 0€ 0€
Pleno del Ayuntamiento de Girona 0¢€ 0¢€
Desfiles Camino San Narcis 0€ 0€
Presentacion Univ. Psicol. Sevilla 82 82
Creacion Fondo de Investigacion 0 0

Total: 8.964,96 € 8.398,56 €

Las actividades con coste cero que estan reflegnldes tabla anterior, han sido financiadds o
bien con recursos propios y personales de los niegsria Junta Directiva 0 con recursos que
han facilitado las propias entidades con las qublaserealizado dichas actividades, por lo
tanto no han supuesto en ningun caso un gastocemiabilidad de la Asociacion:

- Servicio de Atencion a las Familiaseste servicio lo prestan de forma gratuita y
altruista miembros de la Junta Directiva de la Aasmién, contribuyendo para ello de
forma desinteresada, con sus teléfonos movilescpktes y sus tarifas planas de
internet.

- Campafa de Tapones Solidariaslas familias de afectados realizaron esta campafa
con sus propios recursos, por lo tanto, ni el abmamiento ni el transporte de los
tapones hacia la recicladora supusieron coste alguma Asociacion. Después |la
recicladora realizaba una donacion a la Asociacion.

- Entrevistas en Canal Sur, Radio Andalucia Informaadn, Cadena Ser y Radid
RACL1: diferentes componentes de la Junta Directiva yosp@frecieron de forma
gratuita las entrevistas para divulgacién de l@enédad y la Asociacion.

- |l Rastrillo Benéfico ASEM Aragoén, se reciben donativos a cambio de manualidades
realizadas por las propias familias participantess manualidades cedidas por [las
familias se exponen un dia y las que sobren al dieda jornada, se las lleva otra Vez
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la familia que las realizo.

- Jornada "Separar bien para reciclar", la empresa Ecomimesis de forma solidarja y
altrusta, recoge tapones en nuestro nombre y demation de nuestra Asociacion en
un stand. Todos los tapones recogidos, nos los\hegar de forma gratuita.

- VI Congreso Internacional de Medicamentos Huérfanasla asistencia a este
congreso por parte de dos miembros de la Juntatiyie corre a cargo de FEDER
(Federacion Espafiola de Enfermedades Raras) queinniia al evento como
Asociacion miembro de su Federacion.

- Il Feria Patchwork: la familia encargada de representar a nuestraidson con una
mesa informativa en esta feria, corre a cargo dmdoaltruista con el gasto del
material divulgativo utilizado (tripticos y carte)e

- | Triangular Benéfica Alcafiz, un colaborador de la Asociacion, organiza este
encuentro deportivo sin coste para la Asociacidércampo de futbol es cedido por el
Ayuntamiento, los premios que se sortearon fueealidos por los equipos de futbol y
una empresa local. La comida de después del emoud¢ambién es cedida por |el
Ayuntamiento.

- Mercadillo Medieval Alcafiz: se reciben donativos a cambio de manualidades
realizadas por las propias familias participantess manualidades cedidas por [las
familias se exponen un dia y las que sobren al dieda jornada, se las lleva otra Vez
la familia que las realizo.

- VI Jornadas Enfermedades Neuromuscularesno supone coste a la Asociacion,
puesto que los socios que acuden asumen sus gastos.

- Sorteo Camiseta del Sevilla FCla camiseta del Sevilla firmada por todos |los
jugadores fue donada por el club de futbol. Lasefsdgs con las que se realizd) el
sorteo, corrieron a cargo de la Asociacion y eteesta incluido dentro de la partida
general de gastos de Merchandising para las AetiMsl.

- Concurso Mary Kay: la socia participante y ganadora del concursaada la
Asociacion el dinero recibido por ganar el primegrpio.

- Fiesta Bonmati y Fiesta Mayor Sant Narcis (Geronakl stand en ambos eventos fue
cedido por los colaboradores que representaronfsdaiacion. Ademas de aportar
manualidades realizadas por ellos mismos para@@eabon la recaudacion de fondps,
facilitaron de forma altruista los materiales dgutjacion que se facilitaban en |el
stand.

- Il Muestra de Asociaciones Localesgl stand de divulgacion de la Asociacion|es
cedido por el Ayuntamiento de Bormujos.
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- Jam Session Solidari, evento que organizan el grupo de musica Time Mach el
restaurante Mas Llunes y Can Sider en Bescano r{®ird.as instalaciones y |a
comida son cedidas y los musicos actian desintaemnte. Las familia
participantes colocaron de forma solidaria un stdhformacion de la Asociacion.

(%)

- Teatre Solidari de Bonmati y Charla informativa enBonmati:

o Obra de teatro solidaria realizada por la compdfoa manaiers d’ Amer”, las
instalaciones son cedidas por el Ayuntamiento dentzdi. Rrecibimos com
donacion parte de la recaudacion obtenida por tasadas vendidas. Esta
actividad no supuso coste a la Asociacion.

o La charla ofrecida por el pediatra Dr. Gustavo BgGachau en Bonmati, no
supuso tampoco ningun coste a la Asociacion.

o v

- Fiesta Infantil y Juvenil Sant Felid Pallerols el stand fue cedido por lgs
colaboradores que representaron a la Asociacioem@dd de aportar manualidades
realizadas por ellos mismos para colaborar coadaudacion de fondos, facilitaron de
forma altruista los materiales de divulgacion gaéesilitaban en el stand.

- Gasolinera Castadén la gasolinera organiza la campafia solidaria dauaacion de
fondos para la Asociacién, sin que la AsociaciGmacoon ningun gasto. Lo recaudado
por la campafia, nos es donado para la investigdeide enfermedad.

- 35?2 Edicion de la Cantada de Habaneras de la Ferde San Narciso de Gironael
Ayuntamiento nos permite montar un stand de infaréray recaudacion de fondgs.
Los materiales utilizados para la divulgacion deAtociacion, son cedidos por las
familias colaboradoras y se intercambian camisptaisdonaciones. La participacion
con el stand, no supone coste alguno para la Asonia

- Feria San Narciso de Girona el Ayuntamiento nos permite montar un stand de
informacion y recaudacion de fondos. Los materiatdizados para la divulgacion de
la Asociacién, son cedidos por las familias coladoras y se intercambian camisetas
por donaciones. La participacion con el stand, opose coste alguno para |la
Asociacion.

- Sorteo Gran Cesta Navideia la cesta contenia productos donagdos
desinteresadamente por muchas empresas, la padlidiel sorteo y la confeccién de
papeletas también fueron donadas, asi que no sapuygm coste a la Asociacion.

- Puesta en marcha de Teaming y sorteo en Facebooéstas dos actividades las
organizaron gratuitamente colaboradores miembrda dsociacion, sin que supusigra
coste alguno.
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- Geriatricos San Xoan do Rio y Ntra Sra Carmen en Sob, la trabajadora social de
ambas residencias, organiza con los residentesllen de manualidades que después
intercambian por donativos , lo recaudado es despoiéado a nuestra Asociacion.

- XVIII Muestra de Asociaciones de Barcelonaparticipamos en el stand de FEDER,
dando informacion de nuestra Asociacion, el staedcedido gratuitamente.

- Video de divulgacién y captacion de socios ceidéoscrib€’, el video es creado por
una socia de forma desinteresada con un programsOneshareware, y cedido
gratuitamente a la Asociacion.

- Festival Xunqueira de Espadafiedpel festival fue organizado por colaboradores de
forma gratuita, el lugar cedido por el Ayuntamiengolos productos de los sorteos
también fueron donados. No supuso coste alguné\adeiacion.

- Cartas solidarias de los Ayuntamientos(Baix Emporda de Girona) y regalo de
cancidbn para la Asociacion por parte de la cantautor€arla Armas: el
agradecimiento a las cartas y al apoyo ofrecidoegtms Ayuntamientos, asi como |de
la cancion de Carla Armas, no supusieron costenalgua Asociacion.

- Fiestas de Anglésse nos cedid un stand gratuitamente y los mégerike divulgacior
y los productos que se sortearon, fueron tambié@adims por una empresa local.

- Mafana Solidaria en Jerez participamos con un stand de informacién para
divulgacion de la Asociacion. Participaron con rioso de forma desinteresada y
gratuita un grupo Scout y la Asociacion Juvenil Mai

- Ciudad de los Niflos en Jerezcontamos con varias actividades y actuaciones que
fueron realizadas de forma gratuita por parte dmaaores infantiles: espectaculo [de
magia, pinta-caras, globoflexia. Realizamos tambign mercadillo de juguetes
donados.

- Conferencia Action Duchenne nuestra representante de la seccidn Internacipnal
asiste a la conferencia y se sufraga los gastompey alojamiento de forma particular
sin que suponga ningun gasto a la Asociacion.

- Il Festival Participacion Ciudadana en Badajoz se nos cedié un stand de forma
gratuita y realizamos un mercadillo solidario.

- Exposicion y Venta de cuadros donados en Girondas instalaciones para |a
exposicion fueron cedidas de forma gratuita. Laoizacion de la exposicion que duré
casi un mes, también fue cedida gratuitamente yveamdfinalizada, lo recaudado se
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doné a la Asociacion.

- Il Muestra de Villancicos en Dos Hermanasuna hermandad rociera organiza este
evento de forma gratuita para la Asociacibn y nosad la recaudaciéon a $u
finalizacion.

- Paraguas Solidarioes una iniciativa de la Fundacién Telefonica, gealiza una
comida solidaria para sus empleados y el dineraudado lo donan a varias
asociaciones, entre las cuales se encuentra ldramuEs esta actividad no participéd
directamente ningin miembro de la Asociacion.

- | Fiesta por Duchenne en Barcelonael stand de informacion nos fue cedidp
gratuitamente, los artistas y colaboradores quécgmaron lo hicieron de forma
desinteresada y gratuita. No supuso tampoco cligte@a la Asociacion.

- Partido de Futbol benéfico en Bafios de Molga| partido fue organizado por e
club de futbol y una vez finalizado, nos donaromdcaudado con las entradas gque
vendieron.

- Concierto Bonmati, organizado por familias colaboradoras sin coger® para la
Asociacion, el stand de informacion fue cedido g krtistas colaboradores Ig
hicieron de forma gratuita.

- La participacion en ePleno del Ayuntamiento de Girona yla presentacion en la
Universidad de Psicologia de Sevillaactividades ambas de sensibilizacion e
informacion de la enfermedad, no supusieron cdgtea a la Asociacion.

- Desfile Canino en San Narcislo organizaron de forma gratuita una comision del
Ayuntamiento y una empresa local. Contamos contandscedido gratuitamente
para divulgacion de informacion.

B) Resultados obtenidos con la realizacion de Ew@ades y/o servicios:

Gracias a nuestro departamento de Atencién a ladli&s se han resuelto todas las
dudas de afectados y familias que hemos recibida Asociacion, consiguiendo asi
gue muchos afectados reciban servicios que meguetalidad de vida y que oS
familiares sepan intervenir y ayudar a los afecado

El servicio de Atencion a las Familias, ha atendidaiembros y no miembros de la
Asociacion. Durante el 2013, se recibieron 585emmrelectronicos y se atendiero
86 llamadas de consultas, tanto de Espafia comoudantgrica, de afectadog

=)
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directos, familiares, profesionales clinicos y stpoofesionales.

Hemos realizado el seguimiento y acompafiamientdSdéamilias socias y 37 no
socias tanto por teléfono, como por sms y Whatsaygpjo mediante el cual ademéa
recibimos una media de 3-4 consultas diarias.

[72)

Hemos contestado a todas las consultas propora@onaasotros directamente I3
informacion requerida o facilitando la informaciéwecesaria para que supierap
donde o a quién dirigirse.

Informar a las familias y apoyarlas en todo lo gaeestado en nuestras manos, ha
sido el mayor logro obtenido. La mayoria de lasilias) llegan a la Asociacion
totalmente desinformadas y sin saber qué haceréocgmino seguir después d
recibir el diagndstico.

1%

Para el aflo 2014 se prevé duplicar el niumero dsuttas por la difusion que
estamos realizando de nuestra Asociacion princigatiena través de nuestra pagina
web y de las redes sociales, en Facebook hastamlento, hemos atendido 6§
consultas.

- La participacién en congresos, jornadas y evemos,ha permitido mejorar nuestros
conocimientos con respecto a la enfermedad, conmceruchos profesionales el
sector, aunar criterios y dar a conocer nuestraiasmon.

- Hemos logrado mediante las actividades de serzsibiin y captacion de recursos,
recaudar fondos que se han destinado a nuestred®ooyle Investigacion. Para
realizar estas actividades, la Asociacion ha cantaoh diversos stands y mesas
informativas en los distintos eventos en los quadgeparticipado, ademas, en la lapor
de recaudacion de fondos, hemos recibido la codabir de todos los socips
afectados y de otras organizaciones y colaboradores

C) Grado o nivel de cumplimiento de los fines estaios:

En todas las actividades realizadas hemos promdeidigrupacion de los pacientes de
afecciones de Distrofia Muscular de Duchenne/Beghkarsensibilizacion con respecto a lo
problemas en la prevencion, el tratamiento y lacdn de las dos enfermedades.

(2]

El principal objetivo de nuestras actividades, g $¢a difusién de informacion de esta
enfermedades a los pacientes, sus familiaresprtdesionales.

\"ZJ

Hemos dado respuesta desde la Asociacion, a tada®hsultas realizadas por afectadog y
sus familiares via email y/o teléfono sobre cuestio referentes a la enfermedad
tratamientos, investigaciones en curso, publicasaon ademas de darles soporte
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administrativo y asesoramiento en general paraqawal tema relacionado con 13
enfermedad.

Hemos acompafiado y apoyado a pacientes y famjliemda asimilacion el diagndstico y 1a
aceptacion y curso de la enfermedad.

Con nuestra web hemos promovido la difusion y djgaion de todo tipo de informacion
referente a las investigaciones existentes, co@nddse nuestra pagina en herramienta de
consulta de investigadores clinicos, médicos y deprafesionales, por lo que de esta
forma, hemos contribuido a la consecucién de megjerael bienestar de los enfermos de
Distrofia Muscular de Duchenne/Becker.

Desde nuestra Asociacion, hemos colaborado promdwida investigacion clinica parg
mejorar las posibilidades terapéuticas, rehabditasl y curativas.

También hemos colaborado facilitando informaciéengidades y grupos profesionales,
como médicos, fisioterapeutas, trabajadores sagipkdagogos, logopedas... que trabajan
con pacientes con Distrofia muscular de DuchenBecker.

4. - BENEFICIARIOS/AS O USUARIOS/AS DE LAS ACTIVIDADES Y /O SERVICIOS
QUE PRESTA LA ENTIDAD:

a) Numero de beneficiarios/as (cifra global yglesada por tipos de beneficiarios/as):

Las Distrofias Musculares de Duchenne y Beckertafea 1 de cada 3500 a 6000 varones
recién nacidos en todo el mundo. En Espafia conceeti® y comprobando datos existentes,
creemos que la incidencia en la poblacién maszude 0 a 30 afios, es de 551 afectados
(contando con la tasa de mortalidad de esta afet@séta la actualidad, teniendo en cuenta la
estadistica de probabilidades de nacimientos yesdbique en Espafia, no hay nifio vgron
nacido después de que la familia sepa el diagmddéan hermano, tio, tio-abuelo...).

No podemos cuantificar el nUmero de beneficiarmsdestras actividades, puesto que si Se
consiguen resultados de la investigacién que guesgmromover y subvencionar, los
beneficiarios serian todos los afectados por egstaraedad a nivel mundial.

b) Clase y grado de atencién que reciben loeheiarios/as:

Con respecto a la clase y grado de atencion qugeretos beneficiarios, nuestra implicacion
con la causa va desde facilitar toda la informacjda disponemos de la enfermedad, de las
terapias existentes e investigaciones en cursota hpsoporcionar datos de contacto
profesionales, de hospitales, de centros médiads imvestigacion, pasando por el apoyp a
afectados y su entorno familiar y asesorar en todelativo a los afectados y el curso de la
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enfermedad.

Ademas con nuestras campafias de divulgaciéon, aanseg sensibilizar a la sociedad |en
todo lo referente a la enfermedad y las necesiddelésdos los afectados y sus familias.

c) Requisitos exigidos para ostentar la condidgil@ beneficiario/a:

| Ser afectado de las Distrofias Musculares de DuwherBecker, sus familias y profesionales.

5.- MEDIOS PERSONALES DE QUE DISPONE LA ENTIDAD:

A) Personal asalariado fijo:

Numero medio] Tipos de contrato Categorias o cualificaciones profesionales:

CERO (0)

B) Personal asalariado no fijo:

Numero medio] Tipos de contrato Categorias o cualificaciones Profesionales:

CERO (0)

C) Profesionales con contrato de arrendamientoetgisios:

NUmero:

Caracteristicas de los profesionales yralk#za de los servicios prestados a
la entidad:

CERO (0)

D) Voluntarios/as:

NUmero medio:

Actividades en las que participan:

CERO (0)

Todos los voluntarios son socios y/o mieralde la Junta Directiva.

6.- MEDIOS MATERIALES Y RECURSOS CON LOS QUE CUENTA LA ENTIDAD:

A) Centros o establecimientos de la entidad:

Ndmero: uno

domicilio fiscal de

Caracteristicas. Domicilio privado cedido por el Presidente para sélizado como

la Asociacion.

Titularidad o relacion juridica (propiedad, d° de usufructo, arrendamiento, etc.) Cesion
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temporal de uso de domicilio privado a una perstnk Junta Directiva (Presidente).

Localizacion: Avda. de Almargén, n® 106, Bormujos (Sevilla).

mobiliario del domicilio a una persona de la JubDieectiva (Presidente). Ademas, c3
miembro la Junta Directiva utiliza sus propios medie forma altruista: ordenadores, acd

Equipamiento: Cesién temporal de uso de un domicilio privadodds ordenadores y del

da
eso

a internet, teléfonos...

B) Recursos de que dispone la entidad:

ENTRADAS ORDINARIAS 5.885,00 €
Cuotas de socios 5.885,00 €
ENTRADAS POR DONACIONES 79.168,85 £
Donaciones por Eventos Varios 30.402,28 €
Donaciones por Paypal 737,61 €
Donaciones por sorteos 13.792,00 €
Donativos Mesas Informativas 816,50 €
Donativos por Camisetas 1.037,45 €
Donativos Campafia Airline 428,00 €
Donacién Campafa de Tapones 11.464,17 4
Donativos Particulares 20.490,84 €

TOTAL ENTRADAS 85.053,85 €

C) Subvenciones publicas: importe, origen y apli@ac

No hemos recibido ninguna subvencién publica.

7.- RETRIBUCIONES DE LA JUNTA DIRECTIVA:

A) En el desempefio de sus funciones:

La Junta Directiva no recibe retribuciéon alguna.

B) Por funciones distintas a las ejercidas comomtie de la Junta Directiva:

La Junta Directiva no recibe retribucién alguna.

8.- ORGANIZACION DE LOS DISTINTOS SERVICIOS, CENTRO S O FUNCIONES

EN QUE SE DIVERSIFICA LA ACTIVIDAD DE LA ENTIDAD:

Duchenne Parent Project Espafia, opera con pergdaamlias que trabajan de forma altruig
como voluntariado.

sta

DUCHENNE PARENT PROJECT ESPANA asociacién sin &nimo de lucro. MEMORIA DE ACTIVIDADES 2013
Pagina 26 de 30



MEMORIA DE ACTIVIDADES — EJERCICIO 2013

ASOCIACION . CIF UNIDAD MONETARIA
DUCHENNE PARENT PROJECT ESPANA G25647587 EURO

Es una Asociacion de ambito nacional, con sedealsgdiscal en Sevilla para las gestiones
legales, administrativas y de coordinacion opesadiv eventos comunes.

La Junta Directiva se encarga de las siguientesdoes:

- Presidente:Representacion estatal de la Asociacion.

- Vicepresidente:Representacion de la Asociacion en Cataluiia y septacion estata
después del presidente.

- Tesorera y Responsable del servicio de Atencion asl Familias ademas de las
funciones propias del cargo de Tesorera, se encdegasesorar y realizar |el
seguimiento de los afectados y sus familias, asiocde resolver sus consultag y
peticiones.

- Secretario: Funciones propias del cargo de secretario.
- Vocal y Coordinadora de Investigacion: encargada del mantenimiento |y
actualizacion de contenidos y noticias de invesifja en la pagina web y redgs

sociales y de atender a profesionales y afectaiessconsultas.

- Vocal y Coordinadora de Eventos y Recaudacion de Rdos.

- Vocal y Coordinadora de la Campafia de Recogida deapones.
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9.- COMPONENTES DE LA JUNTA DIRECTIVA U ORGANO DE
REPRESENTACION DE LA ENTIDAD:

NOMBRE Y APELLIDOS CARGO
José Maria Diaz Espejo Presidente
Mercedes Pardo Expoésito Vicepresidenta
Carlos Monton Lucas Secretario
Maria Angeles Alonso Fernandez Tesorera
Ménica Fernandez Moret Vocal
Mary Paz Hermida Gonzalez Vocal
Milagros Garrido Pumar Vocal
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10.- ANEXO

1| ENCUENTRO
FAMILIAR
ol

1% Gran Fosta Infantit i Juvonié =2 DUCHENNE PARENT PROJECT ‘TEATRE SOLIDARI
% 11 zumea Firkess eenErico MY DIUMENGE 16 DE JUNY, a2/4 de 7 do I tards, « Envelat de Bormati
WJE, v vsicacon !
B A STILE I Ens ha caigut la sogra G A SO LI N E R A

A carrec del Grup de Teatre de Manaies d"Amer.

CASTADON

(1 céntimo de euro por litro repostado
para Duchenne)
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SORTEO
EMPANADA SOLIDARIA POR

pre

' VERANO SoLIDARIO

JuLlo AGOSTO
Teece X lewko
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