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CERTIFICADO DE LA APROBACION DE CUENTAS

ASOCIACION SINDROME X FRAGIL DE LA COMUNIDAD DE MADRID
CUENTAS DEL EJERCICIO 2021

Dofia GLORIA VALLEJO DE TORRES, en su calidad de secretaria de la Junta Direcliva de la
Asociacion Sindrome X Fragil de la Comunidad de Madrid, inscrita en el Registro de
Asociaciones de la Comunidad de Madrid con el nimero 17.011

CERTIFICO: Que del Libro de Actas de la Asociacion resulia io siguiente:

19 Que el dia 29 de abril del 2022, debidamente convocado al efecto, se celebrd la
Asamblea General de Socios, a la que asistieron los socios que figuran en la lista de asistentes.

2°) Que en el acta figura el nombre vy la firma de la Junta Directiva, quienes ol
finalizar la reunion aprobaron el acta,

3°% Qe en dicha reunién se adopté por Unanimidad de los asistentes el acuerdo de
APROBAR LAS CUENTAS ANUALES comrrespondientes al ejercicio 2021, cemado el 31 de
diciembre, segun consia en el acta.

4°) Que las cuentas anuales aprobadas se acompaian en Anexo a esta certificacion,
formando un solo documento que firman Presidenta y el Secrefaria y compuesio de los
siguientes estados: Balance de Situacion, Cuenta de Resultados, Memoria de las actividades
sociales y de la gestion econdmica {en la que se incluye el Cuadro de Destino de Rentas, la
Liquidacion del Presupuesto de ingresos vy gastos, asl como el Inventario de los Bienes de la
Asociacion)

5°) Que la Asociacion puede formutar las cuentas con el modelo microentidades y no
estd obligada a someter sus cuentas a audiforia de conformidad con el establecido en la
legislacidn vigente.

6% Que a la fecha de expedicion del presente certificado ios miembros de la Junta

Directiva son los siguientes:
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Presidenta: Natividad Garcia Padilia

Vicepresidenta: Alicia Centenera Lépez
Secretaria: Gloria Vallejo de Torres

Tesorero: Carlos Heredia Reina

Vocales: Maria del Carmen Garcia Villora

Vanesa Mesa Sanchez
Emilia SGnehez Diaz
Isabel Abad NUfiez
Gloria Aradjo Blazquez
Francisco Miguel Azagra
Consuelo Garrido Yusta

Maria Josefa Lopez San Miguel

Y para que asl conste, expido la presente en Madrid, a 20 de Junio de 2022

El Secretario V°. B.

EL PRESIDENTE
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Ejercicio 2021

RENDICION DE CUENTAS




Esguema de la RENDICION DE CUENTAS

CAPITULO PRIMERO: Balance de Situacion al 31 de diciembre

Comparacién con el ejercicio anterior.

CAPITULC SEGUNDO: Cuenta de Resultados al 31 de diciembre

Comparacioén con el ejercicio anterior

CAPITULO TERCERO: Memoaria de Gestion Econdmica

CAPITULO CUARTO: Memoria de Actividades Asociativas.
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CAPITULO
PRIMERO

BALANCE DE SITUACION
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Al 31 de Diciembre
En comparativa con el Balance de Situacidn del ejercicio

anterior
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BALANCE DE SITUACION {Modelo Abreviado)

|
ASOCIACION SINDROME X FRAGIL COMUNIDAD DE MADRID
\ 2021
N2 DE
CUENTAS
206 0,00
Il. Bienes de] Patrimonio Histdrico. 0,00
210-219  ]lL. inmovilizado material. 5 3.039,76 3.039,76
281 Amortiz acumulada 5 -1.628,57, -1,388,57
V. Inversiones inmobiliarias. 0,001 0,00
V. Inversiones en entidades del grupo y asociadas a largo plazo. 0,00] 0,00
265 V1. Inversiones financieras a largo plazo. 9] 0,00] 0,00
Vil. Activos por impuesto diferido. 0,00 0,00
B) ACTIVO CORRIENTE 1 84.264,12 64.364,24
|. Existenclas, 0,004 0,00
447 1I. Usuarios y otros deudores de la actividad propia. 7Y9 0,00] 0,00
L, 430-470 !l Deudores comerdales y otras cuentas a cobrar, 9 5.252,57 4.754,88
551 IV. inversiones en entidades del grupo y asociadas a corto plazo. 0,001 G,00
V. Inversiones financleras a corto plazo. 0,00} 0,00
V1. Periodificaciones a corto plazo. 0,00} 0,00
570-572 |vH, Efectivo y otros activos liguidos equivalentes. 78.011,55 59.609,36
TOTAL ACTIVO (A2 85.675,31 $6.015,43




BALANCE DE SITUACION [Modelo Abreviado)

ASOCIACION SINDROME X FRAGIL COMUNIDAD DE MADRID

! 2021
A} PATRIMONIO NET $2.172,10 _
A-1) Fondos proplos 11 79.172,10 63.289,73
|. Fondo Social. 0,00 0,00
100 1. Fondo Soclal. 0,00} 0,00
2. Fondo Sodial no exigido * 0,00} 0,00
113 Il. Reservas. i1 74,495,95 74.495,95
121 lit. Excedentes de ejercicios anteriores ** 11 -11.206,22 -23.975,72
129 V. Excedente del ejercicio ** 3 15.882,37 12.769,50
A-2) Ajustes por cambio de valor, ** 0,00 0,00
A-3} Subvenciones, donacdiones y legados de capital y otros. 3,000,001 0,00
1) PASIVO NO CORRIENTE 0,00} 0,00
1. Provisiones a largo plazo.
Il. Deudas » latgo plazo, 0,00 0,00
1. Deudas con entidades de crédito 0,00 0,00
2. Acreedores por arrendamiento financlero. 0,00 0,00
3. Otras deudas a largo plazo. 0,004 0,00
fil. Deudas con entidades del grupo y asocladas a large plazo. 0,00} 0,00
V. Pasivos por impuesto diferido. 0,00 0,00
V Perlodiﬂcadones a largo plazo. 0,00 0,00
C). CORRIE 3.503,21 2.725,70
l Provlsiones . corto plazo. 0,003 0,00
I. Deudas a corto plazo. 10 375,00 0,00
1. Deudas con entidades de crédito. 0,00 0,00
2. Acreedores por arrendamiento finandero. 0,00 0,00
555 3. Otras deudas a corto plazo. 375,00 0,00
lll. Deudas con entidades del grupo y asocindas a corto plaze. 0,00} 0,00
412{IV. Beneficlarios-Acreedores 8 0,00} 0,00
V. Acreedores comerclales y otras cuentas a pagar. 10Y 12 3.128,21 2.725,70
400 1. Proveedores.** 10 0,00 0,00
410,465 475,476 2. Otros acreedores. 12 3.128,21 2.725,704
VI. Periodtﬁcacmnes a coﬂ:o plazo
NETOY 85.675,31 66.015,43

FIRMA

Presidenta: NATIVIDAD GARCIA PADILLA

Secretaria: GLORIA VALLEJO TORRES

Tesorero: CARLOS HEREDIA REINA

Vicepresidenta: ALICIA CENTENERA LOPEZ

Vocales: CARMEN GARCIA VILLORA

EMILIA SANCHEZ DIAZ

ISABEL ABAD NUNEZ

GLORIA ARAUJO BLAZQUEZ

FRANCISCO MIGUEL AZAGRA

CONSUELO GARRIDO YUSTA

VANESA MESA SANCHEZ

MARIA JOSEFA LOPEZ SAN MIGUEL

NOTA:

* Su signo es negativo.

** Su signo puede ser positivo o negativo
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CAPITULO
SEGUNDO

CUENTARZ DE RESULTADOS
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Al 31 de Diciembre
En comparativa con la Cuenta de Resultados del ejercicio

anterior

La Junta Directiva
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2021

N DE
CUEMTA
1. ingresos de Ia entidad por |a actividad propia
a} Guotas de asociados y afiliados, 17.452 50 477,
721 B86.662,75 50,020,060
573200 245450
743 14 37.018,66] 41,958 52
e) Donaclones P gados mufadus i momdmln _:_lg sarvicio
§} Reintegro de ayudas y asionaciones
05 2. Ventas y otros ingresos ordinarios de la actividad mercantil 13 8,00 808,
3. Ayudas monetarips y atros * -472,B§{ 40,08
850 2} Ayudas monetaras 13 -472 BS| 0,000
) Ayudas no monetarias 0,00}
Gasloa colaboraciones da! no de gobleme 0,001
n n* 001 40,0
,00;
, 60
13 0,00 0,00
0,00
13 -88.743,36 -21.307,24
13 -21.528,19] 1T,
£,607.33 8.1
D,OOI 9,
-11.! 746,67
5 24 370,14
00 oae
12, Excesos de provisionse
13. Deterioro y resultado por ensisnacién de Inmoviiizado ] 0, ©,001
a) Deterioros y phrokias
i} 0,561 0,00
L% 15.882 371 12.769,50
14._Ingresos financleros | l
[ 18, Gastos financleros * IR 0
$63.763 _ j16.  Variaclones de vaior ricongbie en instromentos financims ™ L} 9
47, Diferencias de camblo ** i
18, Daterioro v resultado por enajenaciones de inatrumeantos financleros ™ _{
A2 D LAS OPERAGIONES FINANCIEY S 1¢+ wwms g.00
A:3): EXCEDENTE ANTES DEIMPUESTOS (A4 +A2} 15.882,37 1z
19, impuestos sobre boneflelos =
AAVARIAGION DE PA CONGLIDA EN ELE) HEL EJERCICH 15.882 37 12.769.80
B} INGF SN-GA 085 IRECTAMENTE AL PAT ; ; ]
1. Sub i reclbldas 332841 35,282 50
[Z]] . Donaclones y legados recibidos 8 G154, 9.558,94

F
3. Otros Ingresos v gastos™
L

. Efecto kmy uwvo’*

3, Oiros ingmsosx gastos™

4. Efecto impositive™

A1 VARG 31018
NETO[BASCY). 3000,

[3) AJBSTES FOR CAMBIO DE CRITERID

£} MGSTES POR ERRORES

G} VARIACIONES EN EL FONDO SOCIAL

H) OTRAS VARIACIONES

i} RESULY 3 - VARIAGION DEL PATRIN 18.882 371

Pruslconta: NATIVIDAD GARCIA PADHLLA

Secretaria: GLORIA VALLEIO TORRES

Tesorero: CARLOS HEREDIA REINA

Vicaprasidenta; ALICIA CENTENERA LOPEZ

Vocaies: CARMEN GARCIA VILLORA

EMILIA SANCHEZ DiAZ

|SAREL ABAD NUNEZ

GLORIA ARAUIO BLAZCUIEZ

FRANCISCO MIGUEL AZAGRA

CONSUELC GARRIDO YUSTA

VANESA MESA SANCHEZ

MARIA JOSEFA LOPEZ SAN MIGUEL

NOTA:
* Su signo es negathvo.
** Su ggno pusde ser positivo o negative
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CAPITULO
TERCERO

MEMORIA
ECONOMICA

La Junia Direcliva




Asociacién Sindrome X Fragil de la Comunidad de Madrid

MEMORIA ECONOMICA PYMES

EJERCICIO 2021 Fecha cierre 31/12/2021

ASOCIACION SINDROME X FRAGIL DE LA COMUNIDAD DE MADRID

N° DE REGISTRO: 7.011

C.LF. G81955247




1. ACTIVIDAD DE LA ASOCIACION

: La Asociacion sindrome X fragil de la Comunidad de Madrid se constituyé en Madrid el

20 de enero de 1998, y fue declarada de utilidad pablica por el Ministerio del Interior el 4 de
Octubre de 2018.

Su sede social se ha modificado en este ejercicio 2021, y se encuentra inscrita en el
registro de asociaciones de la Comunidad de Madrid, siendo por ello modificades los estatutos
de la entidad. La nueva sede se encuentra en C/ Seo de Urgel, nimero @ 3° C, C.P 28033
Madrid.

a4

Los fines de la Entidad definidos en sus estatutos son los siguientes:

“Articulo 8: Fines Sociales
Los fines de esta Asociacion son los siguientes:

La Asociacion tiene como fines orientar, facilitar, asesorar, ayudar a la investigacion,
colaborar en areas educativas, cientificas de personas, centros profesionales dedicadas al
estudio y atencion del sindrome X fragit.

La presente memoria econémica ha sido elaborada el 31 de Mayo de 2022.

En cuanto a la Memoria de Actividades realizadas en el ejercicio, se adjunta a las

presentes cuentas anuales.

2. BASES DE PRESENTACION DE LAS CUENTAS ANUALES

a) Marco normativo de ia informacién financiera aplicable a la Asociacién:

Estas cuentas anuales se han formulado por la Junta Directiva de la Asociacion de
acuerdo con el marco normativo de informacién financiera aplicable a la Asociacion establecidos
en el Real Decreto 1491/2011, de 24 de octubre por el que se aprueba la adaptacién del Plan
General de Contabilidad a las entidades sin fines lucrativos, por ia Resolucion de 26 de marzo de
2013, del Instituto de Contabilidad y Auditoria de Cuentas, por la que se aprueba el Plan de

La Junta Directiva




Contabilidad de las entidades sin fines lucrativos y demas normas concordantes, en su modelo
para pequefias y medianas entidades.

Elaboraran la memoria en el modelo simplificado las entidades que, habiende optado por
aplicar el Plan General de Contabilidad de PYMES, durante dos ejercicios consecutivos retnan,
a la fecha de cierre de cada uno de elios, al menos dos de las siguientes circunstancias:

- Que el total de las partidas del activo no supere 150.000 euros.

- Que la suma de la partida de la cuenta de resultados 1. “Ingresos de la entidad por
la actividad propia” y, en su caso, del importe neto de la cifra anual de negocios de
la actividad mercantil, no supere 150.000 euros.

- Que el nimero medio de trabajadores empleados durante el ejercicio no sea
superior a cinco.

b) Imagen fiel:
Las cuentas anuales reflejan la imagen fiel del patrimonio, de la situacion financiera y de

los resultados de la fundacién. No existen razones que hayan impedido aplicar disposiciones
legales en materia contable.

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

c) Principios contables no obligatorios aplicados:
No se han aplicado principios contables no obligatorios

c) Aspectos criticos de la valoracion y estimacién de la incertidumbre

La Asociacion 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 gjercicio siguiente.

En las cuentas anuales adjuntas se han utilizado ocasionaimente estimaciones realizadas
por la Asociacion para cuantificar algunos de los activos, pasivos, ingresos, gastos y
compromisos que figuran registrados en ella. Basicamente estas estimaciones se refieren a:
- Vida dtil de los activos materiales e intangibles (Nota 4.ay 4.b)

Es posible que, a pesar de que estas estimaciones se realizaron en funcién de la mejor
informacién disponible a la fecha de formulacion de estas cuentas anuales sobre hechos

La Junta Directiva
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analizados, se produzcan acontecimientos en el futuro que obliguen a modificarias (al alzaoc a la
baja) en préximos ejercicios, lo que se haria de forma prospectiva reconociendo los efectos del

cambio de estimacion en las correspondientes cuentas de resultados futuras.

d) Comparacion de la informacion
La informacion contenida en esta Memoria, referida al ejercicio 2021 se presenta, a

efectos comparativos, con la informacién del ejercicio 2020.

e) Agrupacién de partidas
No hay elementos en las cuentas anuales que estén agrupadas en una sola partida del

Balance.

f) Correccion de errores:
No se han realizado correcciones significativas en la contabilidad que pudieran afectar a

la imagen fiel de la Entidad.

3. EXCEDENTE DEL EJERCICIO
La Junta Directiva propondra a fa Asamblea General Ordinaria de socios la aprobacién de
la propuesta de aplicacién del excedente del ejercicio que corresponda en cada ejercicio, segin

se trate de pérdida o beneficio.

Propuesta de aplicaciéon del excedente:

Base de reparto Importe
Excedente del jercicio...... ... e 15.882,37 €
R EIMBNEIEE . .. s et e et et e e e e e e e e e aan e 0,00€

Reservas para cumplimiento de fines
aplicada en el @JerciCio...........oco i 0,00 €

15.882,37 €

La Junta Directiva



Aplicacion Importe

A dotacion fundacional.......cccccecevneveees cvervveeeean.. 0,00 €
\ A reservas especiales ... 0,00 €
Areservas voluntarias..........c..ccoo o, 4.676,15 €
A reserva para cumplimiento de fines....................... 0,00€
A compensacién de excedentes negativos
de ejercicios anteriores............oooiii i, 11.206,22 €
A compensar con beneficios fuluros..........coei 0,00€
TOtal 15.882,37 - €

No existen limitaciones para que el excedente del ejercicio se destine a Reservas.

4. NORMAS DE REGISTRO Y VALORACION
Tanto las inversiones realizadas, como los gastos e ingresos que han tenido lugar en el
Ejercicio, se efectian y contabilizan a estricto precio de coste o de facturacion, en su caso.

a) Inmovilizado intangible.
El inmovilizado intangible se valora inicialmente por su coste, ya sea éste el precio de

adquisicion o el coste de produccion.

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

deterioro registradas.
Las eventuales adquisiciones a titulo grafuito se activan a su valor venal.
Los activos intangibles son activos de vida util definida y, por lo tanto, se amortizan

sistematicamente en funcion de la vida (til estimada de los mismos y de su valor residual. Los
métodos y periodos de amortizacién 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 que procedan.

N\




\\%Q Las partidas que hayan perdido, de forma irreversible, todo su valor, se sanean
‘?\ completamente, haciéndolas desaparecer del activo.

La amortizacion aplicada durante el ejercicio para la fotalidad de los elementos del

activo inmovilizado intangible ha sido de 0.00 euros y su deterioro de 0,00 euros.
b) Inmovilizado material

Los bienes comprendidos en el inmovilizado material se valorardn por el precio de

adquisicion o el coste de produccion.

Con posterioridad a su reconocimiento inicial, los elementos del inmovilizado material se
valoraran por su precio de adquisicion o coste de produccién menos la amortizacién acumulada

y, en su caso, se tendra en cuenta el importe acumulado de las correcciones valorativas por
deterioro del valor reconocidas (siguiendo las mismas pautas que para los inmovilizados
‘< intangibles).

Q\B Se aplica el criterioc de amortizar de forma lineal a todo lo largo de la vida util del
producto. Si se producen correcciones valorativas por deterioro de caracter reversible se realiza

el correspondiente apunte a las cuentas de deterioroc y se reconoceran como un gasto o un

ingreso, respectivamente, en la cuenta de pérdidas y ganancias.

lL.a amortizacion aplicada durante el ejercicio para la totalidad de los elementos del
activo inmovilizado material ha sido de 240,00 euros y su deterioro de 0,00 euros. En el
ejercicio 2020 ha sido de 370,71 euros y el deterioro de 0,00 euros.

Las pérdidas de valor experimentadas por los elementos del inmovilizado material son
corregidas mediante las cuentas de amortizaciones. Se dota anuaimente en funcion de los
afios de vida Util seglin método lineal.

— \

Si por alguna circunstancia, se observa una baja importante en el valor del bien a coste

<

histérico y el valor de mercado en el momenio de cierre del ejercicio se registra el

correspondiente deterioro.

/
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et

ELEMENTO DE INMOVILIZADO MATERIAL ANOS DE

VIDA UTIL.
Construcciongs...........oeeceeeen. 25
Instalaciones técnicas.............. 10
Magquinaria.......cccceeeeeeciinnns 10
Utillaje.....co i 5
Otras instalaciones................ 10
Mobiliario...o...ccoevieeiirines 10
Equipos proceso informacién......... 4
Elementos de transporte............. 6
Otro inmovilizado material.......... 10

¢) Inversiones inmobiliarias:
No existen terrenos o construcciones que tengan la consideracion de inversiones
inmobiliarias.

d) Bienes del Patrimonio Histérico:
No existen.

e) Arrendamientos:
No existen bienes adquiridos en régimen de arrendamiento financiero u operaciones de

naturaieza similar

f) Permutas:

No se han realizado permutas en el ejercicio.

g) Activos y pasivos financieros:
Activos financieros no corrientes y otros activos financieros. Cuando son reconocidos
inicialmente, se contabilizan por su valor razonable, excepto en el caso de los activos
financieros a valor razonable con cambios en resultados, los costes de transaccion que son

directamente imputables.

En el balance de situacién, los activos financieros se clasifican entre corrientes y no corrientes




—

en funcidn de que su vencimiento sea menorfigual o superior/posterior a doce meses.

Préstamos y cuentas por cobrar. Activos financieros no derivados cuyos cobros son fijos o
determinables no negociados en un mercado activo. Tras su reconocimiento inicial, se valoran
a su "coste amortizado”, usando para su determinacion el método del “tipo de interés efectivo”.

Los depositos y fianzas se reconocen por el importe desembolsado para hacer frente a
los compromisos contractuales.

Se reconocen en el resultado del periodo las dotaciones y retrocesiones de provisiones
por deterioro del valor de los activos financieros por diferencia entre el valor en libros y el valor
actual de los flujos de efectivo recuperables.

Inversiones para mantener hasta su vencimiento. Activos financieros no derivados cuyos
cobros son fijos o determinables y con vencimiento fijo en los que Ia Entidad tiene la infencién y
capacidad de conservar hasta su finalizacién. Tras su reconocimiento inicial, se valoran
también a su coste amortizado.

Activos financieros registrados a valor razonable con cambios en resultados. Inciuye la
cartera de negociacién y aquelios activos financieros que se gestionan y evalGan segin el
criterio de valor razonable. Figuran en el balance de situacion por su valor razonable y las
fluctuaciones se registran en la cuenta de resultados.

Activos financieros mantenidos para negociar. Activos cuya adquisicion se origina con el
proposito de venderlos a corto plazo. Su valoracidn posterior se realiza por su valor razonable y
los cambios en dicho valor razonable se imputan directamente a la cuenta de peérdidas y
ganancias.

Fondo social. El establecido para este tipo de entidades.

Acciones propias. No se han realizado operaciones con acciones propias.

Pasivos financieros. Los pasivos financieros se clasifican conforme al contenido de los
acuerdos contractuales pactados y teniendo en cuenta el fondo econémico.

La Junta Directiva
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Los principales pasivos financieros mantenidos por ia Entidad corresponden a pasivos a
vencimiento que se valoran a su coste amortizado, la Entidad no mantiene pasivos financieros

mantenidos para negociar ni pasivos financieros a valor razonable.

Clasificacion de deudas entre corriente y no corriente. En el balance de situacion adjunto,
las deudas se clasifican en funcién de sus vencimientos, es decir, como deudas corrientes
aquéllas con vencimiento igual o anterior a doce meses y como deudas no corrientes las de
vencimiento posterior a dicho periodo.

En el caso de aquellos préstamos cuyo vencimiento sea a corto plazo, pero cuya refinanciacion
a largo plazo esté asegurada a discrecion de la Entidad, mediante pélizas de crédito
disponibles a largo plazo, se clasifican como pasivos no corrientes.

h) Créditos y débitos por 1a actividad propia:
< a) Valoracion inicial y posterior de los créditos.
> Las cuotas, donativos y otras ayudas similares, procedentes de patrocinadores, afiliados

u otros deudores, con vencimiento a corto plazo, originardn un derecho de cobro que se
contabilizara 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 de crédito se registrard 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 contabilizaran por su valor razonable. La diferencia entre
el valor razonable y el importe entregado se reconocera, 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 contabilizard como un ingreso financiero en la cuenta
de resultados.
| Al menos al cierre del ejercicio, deberan efectuarse las correcciones valorativas
r necesarias siempre que exista evidencia objetiva de que se ha producido un detericro de valor
en estos activos. A tal efecto seran de aplicacion los criterios recogidos en este Plan de
Contabilidad de Pequefias y Medianas entidades sin fines lucrativos, para reconocer el
deterioro de los activos financieros que se contabilizan aplicando el criterio del coste
amortizado.

\ 4
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b) Valoracion inicial y posterior de los débitos.

v’
L

g Las ayudas y otras asignaciones concedidas por la entidad a sus beneficiarios, con

vencimiento a corto plazo, originaran el reconocimiento de un pasivo 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 débito se contabilizard 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 registrara por el valor actual del
importe comprometido en firme de forma irrevocable e incondicional. Se aplicara este mismo
criterio en aquellos casos en los que la prolongacion de la ayuda no esté sometida a
- evaluaciones periédicas, sino al mero cumplimiento de tramites formales o administrativos.

i) Existencias:

Dada la actividad de la Asociacidon, no existen existencias de ningan tipo, tan solo se

reflejan los posibles anticipos entregados a proveedores.

j) Transacciones en moneda extranjera:

No se han realizado transacciones en moneda exiranjera.

k) Impuestos sobre beneficios:

Esta Asociacién, debido a la actividad que desarrolla, estd exenta del pago del Impuesto
de Sociedades, habiendo optado en tiempo y forma por la aplicacion del Titulo 1l de la Ley

49/2002 de 23 de diciembre de Régimen Fiscal de las Entidades sin Fines Lucrativos y de los

Incentivos Fiscales al Mecenazgo

@ I) Ingresos y gastos:

a) Gastos.

1. Criterio general de reconocimiento.

La Junta Directiva
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Los gastos realizados por la entidad se contabilizaran en la cuenta de resultados del
gjercicio en el que se incurran, al margen de la fecha en que se produzca la corriente
financiera. En particular, las ayudas otorgadas por la entidad se reconoceran en el momento en
que se apruebe su concesion.

2. Reglas de imputacion temporal.

En ocasiones, el reconocimiento de estos gastos se difiere en espera de que se
completen algunas circunstancias necesarias para su devengo, que permitan su consideracion
definitiva en la cuenta de resultados.

Dichas reglas son aplicables a los siguientes casos:

a) Cuando la corriente financiera se produzca antes que la corriente real, la operacion
en cuestién dara lugar a un activo, que sera reconocido como un gasto cuando se perfeccione
el hecho que determina dicha corriente real.

b) Cuando la corriente real se extienda por periodos superiores al ejercicio econdémico,
cada uno de los periodos debe reconocer el gasto correspondiente, calculado con criterios
razonables, sin perjuicio de lo indicado para los gastos de caracter plurianual.

3. Gaslos de caracter plurianual.

Las ayudas otorgadas en firme por la entidad y otros gastos comprometidos de caracter
plurianual se contabilizaran en la cuenta de resultados del ejercicio en que se apruebe su
concesion con abono a una cuenta de pasivo, por el valor actual del compromiso asumido.

4. Criterios particulares aplicables a los desembolsos incurridos para la organizacion de
eventos futuros,

De acuerdo con lo dispueste en el apartado 1.1 de la presente norma, los desembolsos
relacionados con la organizacién de eventos futuros (exposiciones, congresos, conferencias,
etcétera) se reconoceran en la cuenta de resuitados de la entidad como un gasto en la fecha en
la que se incurran, salvo que estuvieran relacionados con la adquisicién de bienes del
inmovilizado, derechos para organizar el citado evento o cualquier otro concepto que cumpla la
definicidén de activo.
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b) Ingresos.

En la contabilizaciéon de los ingresos en cumplimiento de los fines de la entidad se
tendran en cuenta las siguientes reglas:
a) L.os ingresos por entregas de bienes o prestacién de servicios se valoraran por el
importe acordado.

b) Las cuotas de usuarios o afiliados se reconoceran como ingresos en el periodo al
que correspondan.

c) Los ingresos procedentes de promociones para captacion de recursos, de
patrocinadores y de colaboraciones se reconoceran cuando las campafias y actos se
produzcan.

d) En todo caso, deberan realizarse las periodificaciones necesarias.
m) Provisiones y contingencias:
No existen de ningun tipo.
n) Subvenciones, donaciones y legados:

~ lLas subvenciones, donaciones Y legados no reintegrables se contabilizardn, con
caracter general, directamente en el patrimonio neto de la entidad para su posterior
reclasificacidén al excedente del ejercicio como ingresos, sobre una base sistematica y racional
de forma correlacionada con los gastos derivados de la subvencién, donacion o legado. Las
subvenciones, donaciones y legados no reintegrables que se obtengan sin asignacion a una
finalidad especifica se contabilizaréan directamente en el excedente del ejercicio en que se

feconozZcan.

Las subvenciones, donaciones y legados de cardcter monetario se valoraran por el valor
razonable del importe concedido. Las de carécter no monetario o en especie se valoraran por el
valor razonable del bien o servicio recibido, siempre que el valor razonable del citado bien o
servicio pueda determinarse de manera fiable.
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f) Criterios empleados en transacciones entre partes vinculadas:

No se han realizado en el presente ejercicio transacciones con las partes vinculadas,
pero en el supuesto de que se produjeran en el futuro, se aplicarian los utilizados de manera
habitual por la Entidad para el resto de los clientes, imputandose los mismos por el valor de
mercado, aplicandose el correspondiente descuento en funcién de cada operacion realizada.

5. INMOVILIZADO MATERIAL, INTANGIBLE E INVERSIONES INMOBILIARIAS.

5.1. El movimiento de cada una de estas partidas, durante el ejercicio, ha sido el siguiente:

. [lsaldoinicial | Entradas | ~ Salidas | Saldo final
Inmovilizado material | 3.038.76 ] 0,00]  000| 3.039,76
Inmovilizado intangible 0,00 0,00 0,00 0,00
) Inversiones inmobiliariag 0,00 0,00 0,00 0,00

A

A

f En el ejercicio 2020 no se han producido movimientos en el inmovilizado material.

Amortizaciones:

"~ [cedoinical| Eniradas | Salidas | Saldofinal
inmovilizado material | 138857 | 240,00 | 0,00 162857
inmovilizado intangible 0,00 0,00 0,00 0,00
' Inversiones inmobiliarias 0,00 0,00 0,00 0,00

En este ejercicio 2020 la amortizacién acumulada ascendia a 1.388,57 euros.

g

Detalle de inversiones inmobiliarias:

No existen inversiones inmobiliarias.

La Junta Directiva

J




./ - 5.2. Arrendamientos financieros y otras operaciones de naturaleza similar sobre activos

\% no corrientes:

H

\\\)\' No se han producido actividades de arrendamiento, ni de caracter “financiero” ni de
caracter “operativo”.

6. BIENES DEL PATRIMONIO HISTORICO

No existen de ningun tipo.

7. ACTIVOS Y PASIVOS FINANCIEROS

7.1. Informacién sobre la relevancia de los instrumentos financieros en la situacion
financiera y los resultados de la Entidad.

Informacion relacionada con el balance.
_ a) Categorias de activos y pasivos financieros.

A continuacién, se muestra el valor en libros de cada una de las categorias de activos
financieros sefialadas en la norma de registro y valoracién novena, sin incluirse las inversiones

en patrimonio de empresa de grupo, multigrupo y asociadas:

Activos financieros a largo plazo:
El andlisis del movimiento durante el ejercicic para cada clase de activos financieros no

corrientes es el siguiente
No se han generado durante el ejercicio activos a largo plazo.

Activos financieros a corto plazo:

2021 2020
Activos financieros mantenidos para negociar 0,01 0,04
Activos financieros a coste amortizado 0,04 0,04
Activos financieros a coste 5.252,57 4.754.,88
TOTAL 5.252,57 4.754,88
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A continuacion, se detallan los pasivos financieros a c/p atendiendo a las categorias

establecidas en la norma de registro y valoracién novena:

Pasivos Financieros a corto plazo

2021 2020
Pasivos financieros a coste 447,60 0,00
Pasivos financieros mantenidos para negociar
TOTAL 447,60 0,00

No se incluyen los saldos con la Administracién pablica.

b) Activos y pasivos financieros designados a valor razonable con cambios en la
cuenta de pérdidas y ganancias.

¢) Reclasificaciones.

No se han producido reclasificaciones de acuerdo con lo establecido en la norma de
registro y valoracién novena.

d) Clasificacion por vencimientos.

Los vencimientos de los activos y pasivos financieros son de vencimiento a corto plazo.

e) Correcciones por deterioro del valor originadas por el riesgo de crédito.
Durante el ejercicio 2021 no se han realizado correcciones por deterioro.

f} Impago e incumplimiento de condiciones contractuales.

En relacién con los préstamos pendientes de pago al cierre del ejercicio, distintos de los
débitos comerciales a corto plazo, se informa que no se han producido impagos del principal o
intereses que se haya producido durante el ejercicio.

g) Deudas con caracteristicas especiales.
La Entidad no tiene deudas con caracteristicas especiales.

Informacién relacionada con la cuenta de pérdidas y ganancias y el patrimonio neto.

No se han calculado ingresos o gastos financieros por aplicacién del método del tipo de

interés sfectivo.
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Otra informacion.

a) Contabilidad de coberturas.
La Entidad no ha realizado operaciones de cobertura.

b) Valor razonable.

los siguientes motivos:

créditos y débitos por operaciones comerciales a corto ptazo.

¢) Entidades del grupo, multigrupo y asociadas.

La entidad no pertenece a ningun grupo, multigrupo,

7.2. Fondos Propios.

No se ha aplicado el valor razonable a ninglin instrumento financiero a corto plazo por

Et valor en libros constitfuye una aproximacién aceptable del valor razonable al ser los

El movimiento habido en las cuentas de "Fondos Propios”, durante el ejercicio 2021, ha

sido el siguiente:

Denominacion Saldo Inicial Aumen./Ampi.(+) Bajas/Trans.(-) Saldo final

Fondo Social 0,00 0,00 0,00 0,00
Reservas voluntarias 74,495,95 0,00 0,00 74.495,85
Resultado ejercicio 12.769,50 15.882,37 12.769,50 15.882,37
Resultados neg. Ejercic ant. -23.975,72 12.769,50 0,00 -11.208,22
Otros instrum. de patr. neto 0,00 0,00 0,00 0,00
TOTAL.....oomciirieen 63.289,73 28.651,87 12.769,50 79.172,10

P
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Saldo Aumentos Disminuciones Saldo final
inicial
Usuarios entidades del grupo, multigrupe o 0.00 0.00 0.00 0.00
ascciadas
Otros usuarios 0,00 0,00 0,00 0.00
Patrocinadores entidades del grupo,
) . 0,00 0,00 0,00 0,00
muitigrupo o asociadas
Otros patrocinadores 0,00 0,00 0,00 0,00
Afiliados entidades del grupo, multigrupo ©
i 0,00 0,00 0,00 0,00
asociadas
Otros afiliados 0,00 0,00 0,00 0,00
.| Otros deudores entidades de! grupo,
i ) 0,00 0,00 0,00 0,00
multigrupo © asociadas
Otros deudores 4,754,88 4.906,46 5.877,00 5.252,57

8. USUARIOS Y OTROS DEUDORES DE LA ACTIVIDAD PROPIA

10. SITUACION FISCAL

9. BENEFICIARIOS ACREEDORES
No ha habido movimlentos de este epigrafe durante el ejercicio.

10.1. Impuesto sobre beneficios

incobrables derivados de la actividad por importe de 0,00 euros.

Durante el ejercicio 2021, la Asociacién ha registrado en resultados perdidas de créditos

Esta Asociacién, debido a la actividad que desarrolla, esta exenta del pago del impuesto

de sociedades, habiendo optado en tiempo y forma por la aplicacion del Tituio Hl de la Ley

49/2002 de 23 de Diciembre de Régimen Fiscal de las Entidades sin Fines Lucrativos y de los

Incentivos Fiscales al Mecenazgo, al estar declarada de utilidad Publica.
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Disminuciones

X\\g‘) Base

Imponible Aumentos | Disminuciones
\\ %\“‘ Diferencias permanentes derivadas
k \ de la aplicacin del Titulo Il de la
Ley 49/2002, de Fundaciones 15.882,37 -15.882,37
. Base imponible (resultado fiscal) 0,00¢€

No existen contingencias de caracter fiscal y acontecimientos posteriores al cierre que
supongan una modificacién de la normativa fiscal que afecta a los activos y pasivos fiscales

registrados.

!s;\ |
Y |

La informacion exigida por la legistacién fiscal para gozar de la calificacién de entidad sin
fines lucrativos a los efectos de la Ley 49/2002 se incluye en el punto 16 de esta memoria.

10.2. Otros tributos
< Saldos con administraciones publicas.
<> La composicion de los saldos con Administraciones Publicas es el siguiente:
<
Ejercicio 2021 Ejercicio 2020
Acreedor
Hacienda P(blica, acreedora por IRPF 962,68 687,48
Organismo de la Seguridad Social 2.092,93 2038,22
Total Saido acreedor 3.055,61 2.725,70
Deudor
HP. deudora por devolucidn impuestos 0,00 0,00
HP. deudora por subvenciones 0,00 0,00
Total saldo deudor 6,00 0,00

11. INGRESOS Y GASTOS
Detalle de la partida 2.¢) de la cuenta de resuitados “Gastos por colaboraciones y del

érgano de gobierno”:

No se han pagado ningun tipo de remuneracién a los miembros del érgano de gobierno,
ya que los cargos son gratuitos.

No se han concedido ni créditos ni anticipos de ningln tipo a los miembros del organo

¥ o
‘ , ; Viow neso,
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de gobierno.

No existe, ni ha existido anteriormente, ningin tipc de obligacién en materia de
pensiones y seguros, a los miembros del érgano de gobierno.

No se han producido modificaciones en las cuentas de ejercicios anteriores.

Detalle de la partida 9 de la cuenta de resultados “Otros gastos de la actividad” .

Amendamientos y Canones | 236738 238416
Reparacién y conservacién 0,00 0,00
Serv profesionales independientes 4.077,70 4.005,10
Transportes 0,00 0,00
Primas de seguros 219,29 465,50
Servicios bancarios y similares 1.688,28 1.092,41
Suministros 1.065,28 1.244,86
Publicidad, propaganda y RRPP 169,40 0,00
Otros servicios 11.920,86 8.746,67
Correcciones por deterioro de créditos 0,60 0,00
Otros tributos 0,00 0,00
Perd. Deter. Cred. Op. Comerciales 0,00 0,00
Amortizacion del imovilizado o 240000 37071

Detalle de la partida 1 de la cuenta de resultados “Ingresos de la Actividad Propia”

No existen ingresos que tengan caracter mercantil y los ingresos mas destacados son

los siguientes:
2021 2020
Cuotas de Socios/Usuarios......oveeneeenn 84.115,25 euros 87.197,00 euros
Pl Promociones captacién de recursos...... 5,732,00 euros 2.454,50 euros
/f/ i Ingresos excepcionales...................... 0,56 euros 0,00 euros
\J Prestaciones de servicios.............. 0,00 euros 805,78 euros
Subvenciones, donaciones y legados
Aplicados al gjercicio.............. 37.018,96 euros 41.968,92 euros

La Junta Directiva

Mg hhand




12. SUBVENCIONES, DONACIONES Y LEGADOS

Detalle de las subvenciones, donaciones y legados recibidos en el ejercicio y de las

recibidas en ejercicios anteriores que no fueron totalmente imputadas a resuitados:

Las subvenciones de capital no reintegrables se valoran por el importe concedido y se
imputan a resultados en proporcion a la depreciacidén de los activos financiados por tales
subvenciones, salvo que se frate de activos no depreciables en cuyo caso se imputan al
resultado del ejercicio en que se produce la enajenacion o baja en inventario de los mismos.

Por otro lado, las subvenciones que sufragan gastos concretos, se procede a su
imputacion en el gjercicio en que se producen.

Se adjunta como Anexo nimero 1 la relacién de subvenciones, donaciones y legados

recibidos con su correspondiente aplicacién a resultados con mas detalle.

El analisis del movimiento de las subvenciones, donaciones y legados en el balance de

situacidn ha sido el siguiente:

SALDO A SALDO A
ENTRADAS | SALIDAS
01/01/19 31/12120
Subvenciones de capital (130) 0,00 27.387,161 27.387,16 0,00
Donaciones y legados de capltal (131) 0,00 0,00 0,00 0,00
Otras subvenciones, donaciones y legados (132) 0,00 5877,00f 2.877,00 3.000,00
TOTAL PARTIDA A-2) DEL BALANCE...... 0,00 33.264,16 | 30.264,16 3.000,00

L.as subvenciones recibidas en el ejercicio 2021, se corresponden con ayudas para cubrir
parte de los gastos generados por proyectos realizados durante el ejercicio. Las subvenciones

han sido concedidas fundamentalmente por la Comunidad de Madrid, Feder y el Ayuntamiento
de Madrid, a través de Plena Inclusién. También por entidades privadas como ibercaja.
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13. ACTIVIDAD DE LA ENTIDAD. APLICACION DE ELEMENTOS PATRIMONIALES A
LA ACTIVIDAD DE LA ENTIDAD.
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SECRETARIA GENERAL TECNICA
MINISTERIO

DEL INTERIOR

MEMORIA DE ACTIVIDADES

Ejercicio’
2021

1. DATOS DE LA ENTIDAD

A. Identificacion de la entidad

Denominacion

1 Asociacion Sindrome X-Fragi de la Comunidad de Madrid (ASXFM)

Régimen Juridico®

Ley 49/2002

Registro de Asaciaciones®

Regisfro de Asociaciones de la Comunidad de Madrid, n® 17.014. Comunidad de Madrid. Consejeria de Presidencia,
Secretaria General Técnica,

NGmero de Inscripoitn en ¢l Registro
correspondiente Fecha de Inscripcion’ CiF

17011 28/ Enero/ 1,908 G-B1955247

B. Domicilio de la entidad

Calle/Plaza Numero Cddigo Postal
Calle Seoc de Urgel 9 28033

Madrid / Madrid Madrid 682706151
xfragil@xiragil.pet xfragimadnd@amail.com

2. FINES ESTATUTARIOS®

- Informar, crientar y asesorar a padres/madres, profesionales e instifuciones nacionales y extranjeras
de todo lo que hace referencia al Sindrome X-Fragil.

- Promover las actividades de formacion e intercambio de proyectos, experiencias ¢ investigaciones.

- Colaborar con las instituciones oficiales y privadas en los estudios o trabajos conjuntos que
favorezcan el conocimiento del Sindrome X-Fragil.

- Celebrar cursos, conferencias, jomadas, congresos y otros actos de informacion y formacion.

- Realizar cualquier ofra actividad que redunde en beneficio del estudio cientifico del Sindrome X-
Fragil (SXF).
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3. NUMERO DE SOCIOS

Numere de personas fisicas asociadas Numero de personas juridicas asociadas Numero total de soclos®

96 NA, 94

Naturaleza de las personas juridicas asociadas’

N.A.

4. ACTIVIDADES DESARROLLADAS, RESULTADOS Y BENEFICIARIOS®

A. Identificacién de ia actividad

Denominacién de Ia actividad®

Programa XFiT Madrid: programa de apoyo y entrenamiento de habilidades y destrezas relacionadas con Autonomia Personal y
Autodeterminacion en jovenes y adultos con SXF en contexios naturales,

Servicios comprendidos en la actividad™

En el entorno natural de las personas:
- Entrenamientos y apoyos individualizados en contextos naturales.
En et entorno familiar:
- Asesoramiento a famiflas y elaboracién de estrategias para acompafiar el proceso de autonomia y avtodeterminacion.
En ta comunidad:
- Formaci6n y asesoramiento sobre como relacionarse de manera adecuada y natural con las personas con SXF.
En ofros entornos:

- Asesoramiento y trabajo colaborativo con ofros recursos que ufilizan los participantes (colegio, centro ocupacional...}.

Breve descripcién de fa actividad”

Se trata de sesiones de apoyo individualizadas, donde se desarrollan diferentes habilidades y destrezas relacionadas con
autonomia personal y autodeterminacion (hacerse cargo de su propia vida, tomar decisiones...). Las sesiones se realizan en los
entomos y contextos habitusles de la persona y en aquellos que qulera conocer o trabajar. Se parte de las fortalezas e intereses y
necesidades de cada persona. Es muy importante que lo que se realice sea significative para elfla participante y contribuya a la
mejora de su calidad de vida. Al mismo tiempo se trabaja con ta familia para facilitar ¢l acompafiamiento vy el apoyo durante el
proceso, asf como para intervenir sobre miedos, preccupaciones y cualquier dificultad que pueda existir en el contexto famitiar.
Los objetivos se establecen entre todas las partes y se reajustan segin necesidades y logros.

El programa se desarroilé desde septiembre de 2020 hasta junio de 2021, sin restricciones significativas relacionadas con fa
pandemia por la COVID-18, mas alla del cumplimiento de la nommativa y recomendaciones sanitarias de cada momento y el
respeto por las cuarentenas por afectacion y contacto estrecho.

Se ha mantenide vigente fa doble altermativa de participacion en e! programa X-FIT que se pusc en marcha en septiembre de
2020; cuota completa ¢ media cuota. La cuota completa plantea una sesién semanal de 3 horas de duracion. Con media cuota, la
duracién de las sesiones es la misma, pero la periodicidad es quincenal.

De forma paralela, losflas participantes del programa han participado en varias salidas de ocio grupales autogestionadas. Las
salidas de fin de semana estuvieron dirigidas hacia el fomenio de las relaciones sociales y el ocio inclusive entre losflas
participantes, y también sirvieron de respiro y encuentro familiar, Estas salidas fueron las siguientes:
O Toledo 1{1, 2 y 3 de octubre de 2021): Salida de fin de semana en la que participaron 5 jovenes entre 15 y 18 afios junto
a 3 personas de apoyo.
O Toledo 2 (12, 13 y 14 de octubre de 2021): Salida de fin de semana en la que participaron 8 jévenes entre 23 y 35 afios
junto a 3 personas de apoyo.
O Segovia (18, 20 y 21 de noviembre): Salida de fin de semana en la que participaron 4 jovenes entre 30 y 40 afios junto a

2 personas de apoyo.
i
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B. Recursos humanos asignados a la actividad'

Tipo de personal Niimero
Personal asalariado 7
Personal con contrato de servicios 0
Personal voluntario 0

C. Coste y financiacion de la actividad

COSTE" IMPORTE
Gastos por ayudas y olros 141,85
a. Ayudas monetarias 141,85
b. Ayudas no monetarias 0
c. Gastos por colaboraciones y del drgano de gobierno 0
Aprovisionamientos 0
a. Compras de bienes destinados a Ia actividad 0
b. Compras de materlas primas 0
¢c. Compras de ofros aprovisionamientos 0
d. Trabajos realizados por ofras entidades 0
e. Perdidas por deterioro 0
Gastos de personal 26.623,00
Otros gastos de la actividad 0
a.  Arrendamientos y cénones 716,21
b. Reparaciones y conservacion 0]
c. Servicios de profesionales independientes 1.223,31
d. Transportes 0
e. Primas de seguros 65,79
f.  Servicios bancarios 506.48
g. Publicidad, propaganda y relaciones pablicas 50,82
h. Suministros 319,54
. Tributos 0




Q

k. Ofros servicios 3.576,26

. Oftras pérdidas de gestion corriente t]
Arnortizacion de inmovilizado 72,00
Gastos financieros 0
Diferencias de cambio 0
Adguisicidn de inmovilizado 0
COSTE TOTAL DE LA ACTIVIDAD 33.205,26

FINANCIACION IMPORTE

Cuotas de asociados 5.235,75
Prestaciones de servicios de la actividad (incluido cuotas de usuarios)™ 21.718,42
Ingresos ordinarios de la actividad mercantil 4]
Rentas y otros ingresos derivados del patrimonio 0
ingresos con origen en la Administracion Pabfica” 8.216,15
a. Contratos con el sector piblico 0

b. Subvenciones 8.216,15

¢. Condierios 0
Otros ingresos del sector privado 2.890,10
a. Subvenciones 863,10

b. Donaciones y legados 2.026,44

c. Otfros 0,56
FINANCIACION TOTAL DE LA ACTIVIDAD 38.0680,42

D. Beneficiarios/as de ia actividad

Namero total de beneficiarios/as:

20 personas con sindrome X-Fragil y sus familias.

Clases de beneficiarios/as:

Jévenes vy adultos con SXF socios de ASXFM v sus famllias.
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Requisitos exigidos para ostentar fa condicién de beneficiariofa:™

Tener SXF, estar asociado & ASXFM y residir en la Comunidad de Madrid. La cuota por parlicipar en este programa son
270€ Imesftamilia en cuota completa o 135€/mesffamilia en media cuota

Grado de atencién que reciben los beneficiarios/as:

Ei grado de atencion para esta actividad es del 100%, ya que reciben las horas de apoyo estipuladas en ¢l programa.

E. Resultados obtenidos y grado de cumplimiento

Resultados obtenidos con la realizacidon de la actividad:

Los resultados son positivos y coherentes con los objetivos planteados, es un programa que tiene recomido desde el 2006.
Hasta el afic 2020 ha ido en aumento el numero de parficipantes hasta e} momento actual que parece haberse estabilizado
entre los 20 y los 22 participantes. Los resultados tienen que ver con la consecucién, mejora yfo desarrollo de habilidades y
destrezas como por ejemplo el manejo del transporte piblico o el dinero, habilidades relacionales, manejo de recursos
comunitarios, manejo emocional o resolucion de conflictos.

Los cuestionarios de satisfaccién enviados a final de curso a las familias participantes en el programa X-FIT muestran un alto
grado de satisfaccion con el programa, obleniendo una puntuacion de 5 sobre 5 (aftamente satisfechos) en el 83% de las
personas que completaron el cuestionario. Los principales aspectos positivos que sefialan las familias sobre el programa somn:
la personalizacidn vy adaplacidn a cada joven y su famifia, Ia globalidad en la perspectiva e intervencidn, el trabajo en los
diferentes espacios comunitarios y la profesionalidad y confianza sobre el profesional o facilitador/a.

Grado o nivel de cumplimiento de los fines estatutarios:

Se relaciona directamente con la contribucion 2 la mejora de calidad de vida de las personas con SXF y sus familias.

A. Ildentificacién de la actividad 2

Denominacion de la actividad”

Programa IncluXién: apoyos coordinados a nifios y nifias con 8XF en contextos naturales

Servitios comprendidos en Ia actividad™

En el enfomo famitiar:

- Intervencién por una persona experta en el Sindrome X Frégil en el domicilio fariliar

- Se facilitan estrategias, herramientas para fomentar &l desarrollo de los nifios y nifias con Sindrome X Frégil.

- Se acompafia a las famifias para que desarrollen y consigan la mejor manera de apoyar a su hijo/a, para mejorar fa
dinamica familiar v, en consecuencia, contribuir a una mejora de su calidad de vida.

£n el entormo educativo:

- Intervencién por una persona experta en el Sindrome X-Fragil en ¢l centro educativo.
- Intervencion en las actividades extraescolares.

Entorno terapéutico y de apoyo al desarrolio de habilidades funcionales:

- Dar apoyo a otros profesionales que frabajan con e! nific o nifia con el Sindrome X-Fragil: logopedas,
fisioterapeutas, profesionales de los centros de estimulacién, efc., de forma que conozcan mas especificamente las
caracteristicas de los menores con este sindrome.

En el entorno de ocio y tiempo libre:

- Intervencién en actividades de ocio ya sean especificas para personas con discapacidad intelectual o inclusivas. Lo
importante es que sean compartidas con ofros nifios/as de su entorno mas inmediato, facilitando su integracién,
para poder crear lazos de amistad con aquellos nifios/as con los que comparte comunidad.

- Qcio familiar. Las familias con nifios y nifias con SXF desean disfrutar de momentos de ocio en familia, sin embargo,
en ocasiones, debido a las caracteristicas de su hijo/a pueden tener dificultades para llevarto a cabo con €xito.

Breve descripcién de la actividad™® N 2 €edan
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Existen dos opciones de participacion en las sesiones individualizadas del programa IncluXion ; cuota completa o media cuota,
La cuota completa se estructura en:

2 horas semanales en entorno familiar (domicifio}
- 4 horas mensuales en el centro educativo

L2 media cuota se distribuye en:

MDA bs S

- 2 horas quincenales en ef entorno familiar{domicifio)
- 2 horas mensuales en el centro educativo

El Programa IncluXion tendré la duracién aproximada de un curso escolar, dando comienzo en el mes de sepliembre y
finalizando en el mes de junio. Podrén incorporarse familias a lo fargo del curso escolar pero siempre con anterioridad al mes
de mayo de cada afio.

Burante este curso se ha realizado:
o Salida a la Granja Escuela: 6 y 13 de junio de 2021. Salida de Fin de semana de los parficipantes de! Programa

IncluXion a la Granja TOP, en Fuentiduefia del Tajo. Un total de 15 nifixs y 4 profesionales de la ASXFM y §

U voluntarios.

B. Recursos humanos asignados a la actividad™

Tipo de personal Namero
Personal asalariado 5
Personal con contrato de servicios 0
Personal voluntario 5

C. Coste y financiacién de la actividad

COSTE™ IMPORTE
Gastos por ayudas y olros 189,14
d. Ayudas monetarias 189,14
e.  Ayudas no monetarias 1)
f.  Gastos por colaboraciones y del 6rgano de gobiemo ]
Aprovisionamientos 0

f. Compras de bienes destinados a fa actividad

g. Compras de materias primas

h. Compras de otros aprovisionamientos

i.  Trabajos realizados por ofras entidades

j.  Perdidas por deterioro

Gasios de personal 35.497.34
Otros gastos de la actividad 8.601,27
m. Arrendamientos y cdnones 954,95
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n.  Reparaciones y conservacion

9
i
-
b

o. Setvicios de profesionales independientes 1.631,08
p. Transpories 0
q. Primas de seguros 87,72
r.  Servicios bancarios 675,31
s. Publicidad, propaganda y relaciones publicas 67,76
t.  Suministros 416,11
u. Tributos 0
v. Otos servicios 4.768,34
w. Perdidas por créditos incobrables derivados de la actividad 0
x. Otras pérdidas de gestion cormiente 1,

Amortizacion de inmovilizado 96,00

Gastos financieros 0

Diferencias de cambio 0

Adquisicién de inmovilizado 0

COSTE TOTAL DE LA ACTIVIDAD 44.383,75
FINANCIACION IMPORTE

Cuotas de asociados 6.981,00

Prestaciones de servicios de la actividad (incluido cuotas de usuarios)™ 28.957,90

ingresos ordinarios de la actividad mercantii™

Rentas y olros ingresos derivados del patrimonio

ingresos con origen en la Administracion Pablica™ 10.954,86
d. Coniratos con el sector pabiico
e. Subvenciones 10.954,86
f.  Conciertos

Otros ingresos del sector privado 3.852,72
d. Subvenciones 1.150,80
e. Donaciones y legados 2.701,92
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f. Otros 0

FINANCIACION TOTAL DE LA ACTIVIDAD 50.746,48

D. Beneficiarios/as de la actividad

Numero total de beneficiarios/as:

15 pifios y nifias con SXF vy sus familias.

Clases de beneficlarios/as:

Nifios y nifias con Sindrome X Fragil con edades comprendidas entre los 4 y los 12 afos, socios de ASXFM, v sus familias

Requisitos exigidos para ostentar la condicién de beneficiario/a:™

Tener 8XF, estar asociado a ASXFM v residir en fa Comunidad de Madrid. La cuota por participar en este programa son 270€
/mesifamilia en cuota completa o 135€/mesAamilia en media cuota

Grado de atencién que reciben los beneficiarios/as:

El grado de atencion para esta actividad es del 100% ya que reciben las horas de apoyo estipuladas en el programa vy
acordadas con la familia.

E. Resultados obtenidos y grado de cumplimiento

Resultados obtenidos con la realizacién de la actividad:

Los resultados con coherantes a los ohjetivos individuales y vinculados a cada area de actuacién: entorno escolar, familiar...
Los cuesfionarios de satisfaccién enviados a final de curso muestran un alto grade de satisfaccion con el programa,
obteniendo una puntuacién de 4/5 en el baremo general. Los resultados son muy positives, ya que desde las familias habia
mucha necesidad de atencién especifica. Los resultados en su mayoria se centran aspectos de calidad de vida e inclusion,
también en algunas habilidades especificas de actividades de [a vida diaria, desarmollo comunicative, autorregulacion
emocional, desarrollo motor, desarrallo del juego, siendo estas dimensiones fundamentales en la infancia. También hay
resultatios positivos en cuanto al empoderamiento de las familias para comprender, educar y acompafiar & sus hijos/as con
Sindrome X Frégil.

Grado o nivel de cumplimientc de los fines estatutarios:

Se relaciona directamente con la contribucion a ia mejora de calidad de vida de los nifios/as con SXF y sus familias.

A. ldentificacion de la actividad 3

Denominacion de la actividad®

Divulgacién, Difusién y Eventos

Servicios comprendidos en la actividad®

Jornadas, Congresos, Teatros, Mercadilios y campafias y acciones de sensibilizacion,

Breve descripcién de la actividad'

ENERO 2021

v' Lunes 18 de enero: ESTUDIO SOBRE EL TRATAMIENTO CON X-TOCOMIR DEL HOSPITAL CLINICO SAN
CARLOS. Se invita a las familias de la asodiacién a participar en el estudio sobre el tratamiento con formulacion X-tocomir a un
grupo de pacientes con SXF, liderado por la doctora Teresa Santos, neuropediatra del Hospital clinico San Carlos. Se realiza una
jornada formativa a las familias de la ASXFM por parte del equipo de la doctora Santos. Las familias que deciden participar
contintian en el estudio, de tipo longitudinal.

FEBREROQ 2021




v Miéreoles 3 de febrero; JORNADA DEL EQUIPC TECNIGO X-FIT. Reunién de equipo técnico de mediados de curso en
fa que se intercambian las experiencias de apoyos y procesos méas refevantes por sus dificultades, logros, dudas, etc. Se trata de
una jornada de intercambio, coordinacién y también con un cardcter formativo.

v Migrcoles 17 de febrero: JORNADA DEL EQUIPO TECNICO DE INCLUDJION: Reunidn del equipo tecnico tras las
nuevas incorporaciones y con el objetive de realizar los seguimientos de los distintos procesos, intercambiar experiencias y
abordar dificultades. Se trata de una sesion de intercambio, formacion y coordinacion,

MARZO 2021

v Jueves 8 de marzo; CELEBRAMOS EL DIA INTERNACIONAL DE LA MUJER: La asociacion organiza una actividad
para todas las mujeres de la ASXFM gue consistié en una cena y una salida de oio noctura.

v Jusves 15 de marzo: CELEBRAMOS EL DiA DE LAS ENFERMEDADES RARAS CON FEDER. Un afio mas, nos

unimos & la celebracion de FEDER en ol dia de la visibilizacién de jas enfermedades poco frecuentes, gue se desarrolié bajo el
*;,C6mo te ves en 20307 enfocada en garantizar el acceso en equidad a los recursos soclales y sanitaros.

MAYO 2021

¥ Martes 26 de mayo: RIFA SOLIDARIA LEASEPLAN: A través de una familia socla, se realiza una colaboracion con
la empresa Lease Plan. Se organiza y difunde una Rifa solidaria con fos productes donados por parte de la empresa. Todos los
fondos recaudados se donan a la ASXFM

JUNIO 2021

¥ Viernes 26 de junic: JORNADA DEL EQUIPO TECNICO INCLUXION. Se celebra la reunitn final de fin de curso del
equipo técnico de IncluXion, en ia que se valora la evolucién de fos procesos, la satisfaccion de las familias tras el cuestionario de
satisfaccion realizado y se planifica el proximo curso.

JULIO 2021

v Viernes 7 de jufio: JORNADA DEL EQUIPO TECNICO X-FIT. Como todos los afios, y tras los estragos més graves
de la pandemia, el equipo de profesionales que intervienen en los programas, volvimos a reunirmos en una larga jomada al aire
fibre,

¥ Viemes 7 de julic ENTREVISTA EN RADIO COPE PINARES: Nuestra presidenta Natividad Garcia Padifia participa en
directo en una entrevista de radio sobre el sindrome X-Fragil v las acciones que se realizan desde la Asociacién Sindrome X-
Fragit de Madrid.

¥ Miéreoles 22 de julio; INFOGRAFIA SOBRE EL SINDROME X FRAGIL. Dia internacional del SXF. Se desarrolla y
difunde una infografia completa sobre el Sindrome X Fragit.

SEPTIEMBRE 2021

v Viemes 3 de septiembre: JORNADA INICIO DE CURSO DEL EQUIPO T ECNICO INCLUXION: Como cada
septiembre, el equipo técnico se retine para abordar la organizacién y planificacion del comienzo del programa, ast como de los
eventos mas imporiantes de cara a los proximos meses.

v Sabado 4 de sepiiembre: JORNADA INICIO DE CURSO DEL EQUIPC TECNICO X-FIT. Como cada septiembre, el
equipo técnico se reune para abordar la organizacion y planificacién del comienzo del programa, asi como de los eventos més
importantes de cara a los proximos meses.

OCTUBRE 2021

v Domingo 10 de octubre: DIA EUROPEQ DEL SXF: Campafia de visibilizacién en redes soclales.

v Lunes 11 de oclubre; ACCIONES DE SENSIBILIZACION Y FORMACION CON CENTROS EDUCATIVOS: En
coordinacion con distintos centros educatives de los participantes de los programas de intervencion, se organizan distintas
acciones de sensibillzacion en relacién al dfa europeo del SXF. Entre las acciones realizadas; formacion a los docentes sobre los
aspectos claves sobre el SXF, murales con distintas imégenes relacionadas con el SXF, poasias, videos de difusion...

v Miércoles 13 de octubre: RIFA SOLIDARIA ASXFM: a través de diferentes donaciones de museos, emprasas, autores
y familias se realiza una rifa sofidaria. Se difunde entre las familias socias, coanocidos y redes soclales. La entrega de premios se
realiza el domingo 17 de ociubre en el acto en ef Templo de Debod. Con esta iniciativa se recaudan fondos y se da a conocer la
ASXFM y el SXF.

¥ Domingo 17 de octubre: ENGUENTRO DE FAMILIAS Y AMIGXS DE LA ASXFM PARA LA CELEBRACION DEL DiA
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EUROPEO DEL SXF {10 DE OCTUBRE): En el ya conocido Templo de Debod de Madrid nos juntamos todas famiias y amigos
de la asociacién para celebrar el Dia Europeo del SXF. Pasamos una mafiana muy divertida ballando, chariands y conociéndonos
todos un poco més y mejor. La celebracion esteba abierta al pablico en general, por lo que también ayudamos a difundir
informacién sobre el SXF y a visibilizar nuestra labor.

v Mares 26 de octubre: CONVENIO DE COLABORACION CON EL COLEGIO DE LOGOPEDAS DE MADRID: La
ASXEM y el Colegio de Logopedas de Madrid suscribimos un convenio de colaboracién para avanzar en la difusion de
informacién sobre el SXF entre logopedas y la poblacién en general. Gracies a este convenio se abre una via de asesoramiento
mutuo para el desarrolio conjunto de proyectos y programas.

v Martes 26 de oclubre: JORNADA DEL EQUIPO TECNICO DE INCLUXION: Reunién del equipo técnico tras las
nuevas incorporaciones y con el objetivo de realizar los seguimientos de los distintos procesos, intercambiar experlencias y
abordar dificuliades. Se frata de una sesion de intercambio, formacién y coordinacion

NOVIEMBRE 2021

v Jueves 25 de noviembre: INCLUXION CON EL DIA CONTRA LA VIOLENCIA DE GENERO: Desde ef programa
IncluXiGn nos sumamos a las reivindicaciones de este dia a través del trabajo de los valores feministas y de igualdad de
oportunidades con fos mas pegues.

DICIEMBRE 2021

v Miéreoles 1 de diciembre: MESA INFORMATIVA EN LA SEMANA SOLIDARIA DE LA UNIVERSIDAD
COMPLUTENSE DE MADRID: Nuestras coordinadoras Sara Feméndez y Cristina Ruiz participaron en la semana solidaria de la
UCM con una mesa informativa sobre el SXF y las oporlunidades de voluntariado que ofrece ta asociacion. Participar en estos
espacios es una gran oportunidad para dar visibilidad &l sindrome y avanzar en su investigacion.

¥ Viemes 3 de diciembre: DA INTERNACIONAL DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD: Nos sumamos al reto de
visibilizacién de nuestro colectivo a través de la campafia de redes sociales #hitosyretos liderada por Plena Inclusién y bajo el
lema “Diz de la discapacidad: una fecha para celebrar y relvindicar”.

B. Recursos humanos asignados a la actividad™

Tipo de personal Nimero
Personal asalariado 3
Personal con contrato de servicios 1
Personal voluntario 15

C. Coste y financiacion de la actividad

COSTE"™ IMPORTE

Gastos por ayudas y otros 70,93

a. a Ayudas monetarias 70,93

b.  Ayudas no monetarias

c. Gastos por colaboraciones y del organe de goblerno

Aprovisionamientos 0

a. Compras de bienes destinados a la actividad

b. Compras de materias primas

c¢. Compras de offos aprovisionamientos

Trabajos realizados por otras entidades
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e. Perdidas por deterioro

Gastos de personal 13.311,50
Otros gastos de la actividad 3.229,23
a. Arrendamientos y canones 358,11
b. Reparaciones y conservacion 0
¢. Servicios de profesionales independientes 611,66
d. Transpories 0
e, Primas de seguros 32,89
f.  Servicios bancarios 253.24
g. Publicidad, propaganda y relacicnes publicas 25.41
h.  Suministros 169,79
i.  Trbutos 0
j- Perdidas por crédites incobrables derivados de la 0
actividad
k. Otros servicios 1.788,13
. Otras pérdidas de gestion corriente 4
Amortizacién de inmovilizado 36,00
Gastos financieros 0
Diferencias de cambio 0
Admquisicion de inmovilizado 0
COSTE TOTAL DE LA ACTIVIDAD 16.647,66
FINANGIACION IMPORTE
‘Cuotas de asociados 2.617,.88
Prestaciones de servicios de la actividad {incluido cuotas de usuarios)™ 10.859,21
Ingresos ordinarios de la actividad mercantil®

Rentas y otros ingresos derivados del patrimonio

ingresos con origen en la Administracién Publica’ 4,108,067
a. Contratos con el sector piblico

b, Subvenciones 4.108,07

o e el




c. Conciertos
Otros ingresos del sector privado 1.444,77
a. Subvenciones 431,55
b. Donaciones y legados 1.013,22
c. Otros
FINANCIACION TOTAL DE LA ACTIVIDAD 19.029,93

D. Beneficiarios/as de ia actividad

Ndmero tolal de beneficiarios/as:

Se han beneficiado en total de fodas estas acciones mas de 250 personas.

Clases de beneficiarios/as:

Famillas, profesionales, sociedad en general,

Requisitos exigidos para ostentar la condicién de beneficiariofa:”

Mostrar interés por los eventos, la asociacidn ylo el SXF.

Grado de atencién que reciben los beneficiarios/as:

Total. 100%

E. Resultados obtenidos y grado de cumplimiento

Resultados obtenidos con la reafizacitn de {a actividad:

Mayor difusion de ta informacién del SXF en la poblacién general. A mayor conocimiento y sensibilidad, aumenta las
probabilidades de prevencitn y deteccion precoz.

Grado o nivel de cumplimiento de los fines estatutarios:

Todas estas actividades persiguen fines especificos mencionados tal cual en los estatulos de la entidad. Se relaciona
directamente con la difusién, la prevencion y el dar & conocer esta enfermedad rara. Asi mismo responde a fines
colaborativos con profesionales e intercambio de conocimiento y experiencias.

A.- identificacion de la actividad 4

Denominacién de la actividad

Servicio de Informacion y Orientacion (SIO)

Servicios comprendidos en a actividad 10

- Informacidn a familias v personas con SXF y profesionales sobre el SXF.

-~ Qrientacién a familias y personas con SXF y profesionales sobre el SXF.

Breve descripeion de la actividad'”

: El Servicio de Informacion y Orientacion {S10) de la Asociacién Sindrome X-Fréagil de Madrid nace inicialmente para dar apoyo a
\ aquellas familias en las que algunos de sus componentes tienen SXF o son portadores del mismo. Fue uno de los primeros
servicios que se puso en marcha en la ASXFM y pronto este servicio comenzo6 a dar respuesta a profesionales y estudiantes de
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modo que &l impacto del mismo se vio ampliado significativamente.

Tanto la informacion como la orientacion se ajusta a la demanda concreta de cada persona en cada momento, derivando en caso

de que desde la ASXFM no se le pueda dar respuesta.

Por ofro lado, hay comunicados informativos con informacion especiiica del SXF yfo sobre discapacidad intelectual a todos los
socios de manera continuada, segdn afiuencia de informaciones salen uno o varios mails a la semana.

B Recursos humanos asignados a la actividad'?

Tipo de personal

Namero

Personal asalariado

2 (ambas personas comparten las funciones de coordinacion con ias de
intervencion en los programas incluXién y X-FIT)

Personal con contrato de servicios ]

Personal voluntario 5

C. Coste y financiacion de la actividad

COSTE®™ IMPORTE
Gastos por ayudas y ofros 47,29
8. Ayudas monsetarias 47,29
b. Ayudas no monelarias 0
c. Gastos por colaboraciones y del érgano de gobiemo 0
Aprovisionamientos a
a, Compras de bienes destinados a la actividad
b. Compras de materias primas
¢. Compras de otros aprovisionamientos
d. Trabajos realizados por otras entidades
e. Perdidas por deterioro
Gastos de personal B.874,34
Otros gastos de la actividad 2.152,83
a. Arendamienios y cdnones 238,74
b. Reparaciones y conservacion 0
¢ Servicios de profesionales independientes 40777
d. Transportes 0
e. Primas de seguros 21,93
f.  Servicios bancarios 168,83
g. Publicidad, propaganda vy relaclones pablicas 16,94
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Oftros servicios 1,182,089
i.  Suministros 106,53
j.  Tribulos 0
k. Perdidas por créditos incobrables derivados de la actividad 0]
. Otras pérdidas de gestidn corriente 0
Amortizacion de inmovilizado 24,00
Gastos financieros 4]
Diferencias de cambio o
Adquisicién de inmovilizado 0
COSTE TOTAL DE LA ACTIVIDAD 11.098,46
FINANCIACION IMPORTE
Cuotas de asoclados 1.745,25
Prestaciones de servicios de la actividad (incluido cuotas de usuarios)™ 7.239,48
Ingresos ordinarios de la actividad mercantil™
Rentas y olros ingresos derivados del patrimonio
Ingresos con origen en la Administracién Piblica' 2.738,72
a. Contratos con el sector pablico
b. Subvenciones 2.738,72
¢. Conclertos
Otros ingresos det sector privado 863,18
a. Subvenciones 287,70
b. Donaciones y legados 675,48
¢. Qtros
FINANCIACION TOTAL DE LA ACTIVIDAD 12.686,63
D. Beneficiarios/as de la actividad

Nimero total de beneficiarios/as;
Al
49

Clases de beneficiarios/as:

Actualmente el SIO atiende a familiares, personas con SXF, profesionales, estudiantes v otras personas que contactan con

W la ASXFM, dando respuesta y colaborando en acciones de apoye, orientacién, investigacion, etc.
; =
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Requisitos exigidos para ostentar la condicién de beneficiario/a:"”

Ponerse en contacto con fa ASXFM con una demanda de informacisn u orientacién relacionada con el Sindrome X-Fragil.

Grado de atencidn que reciben los beneficiarios/as:

Total. 100%, de las demandas recibidas han sido respondidas. En aguelias situacicnes que la ASXFM no ha podido dar
respuesta con recursos y programas propios, se han derivados 2 recursos oportunos.

E. Resultados obtenidos y grado de cumplimiento

Resultados obtenidos con la realizacion de |a actividad:

En los temas abordados se ha conseguido mayor conocimiento de los mismos. Las famifias y los profesionates estdn mas
informacién v al corriente de informaciones. Asi mismo se les da respuesta a sus demandas y se buscan soluciones
individualizadas.

Grado o nivel de cumplimiento de ios fines gstatutarios:

Mejora de calidad de vida de las personas con SXF y sus familias.
Aumenta el conocimiento de ciertos aspectos vinculados al SXF y fomenta el estudio & intercambio de conocimiento.

A.- Identificacién de la actividad 5

Denominacion de la actividad

Dinamizaci6n y Formacitn

Servicios comprendidos en la actividad 10

Comprende aquellas acciones orlentadas a las familias y personas con SXF: intercambio, apoyo mutuo, crecimiento
personal, disfrute, interrelacién, creacion de grupo, pasario bien. También se busca mayor conocimiento de aspectos
determinados,

Cada afic son diferentes v se planifican en funcion de las demandas gue realizan las familias.

Breve descripcidn de la actividad"

s  Taller de creatividad y resiliencia: Taller destinado a las familias de la ASXFM, impartido en abril de 2021 por
Celia Alvarez y Cristina Ruiz. Se propone un espacio tanto formativo como de encuentro e intercambio de
experiencias. Se traté sobre vivencias respecto a la situacién pandémica, su impacto en la calidad de vida
ndividual vy familiar, ef concepto de Resiliencia, la busqueda de alternativas para el entrenamiento de
habilidades adaptativas en el hogar, la gestién de la frustracion y miedos generados por la situacién pandémica
y reflexién sobre el futuro préximo. EI taller fue financiado a través del Programa de Apoyo a Familiares (PAF)
cuya subvencién fue concedida en la Convocatoria de subvenciones destinadas a la reafizacion en 2020 de
proyeclos de interés general para atender a fines soclales con cargo al presupuesto de la CAM (convocatoria
extracrdinaria).

« Jornada Colegic Logopedas de Madrid: Fn junio de 2021, Cristina Ruiz participé en la jornada “Logopedia
en el abordaje del sindrome X-Fragil’, organizada por el Colegio de Logopedas de la Comunidad de Madrid. En
la jornada se abordd; informacidn general sobre el sindrome y aspectos especificos de comunicacion y
conducta, el proceso que viven las familias hasta llegar al diagnéstico, primeras sefiales de slarma, dinamicas
familiares, ol papel del logopeda en terapia, abordaje multidisciplinar, el uso de SAACs y el papel activo de las
familias en [a intervencitn. La participacion en Ia jornada no supuso ningdin coste econdmico para la asociacion
mas allé del generado por la propia coordinacion del evento..

¢  Sesién Clinica sobre la Insuficiencia Ovirica Primaria: En octubre de 2021 se celebré la sesion clinica: El
sindrome X-Fragil desde la ginecologia. La Insuficiencia Ovarica Primaria (PO1) como elemento clave”, Se trata
de una sesién orientada a profesionales de la ginecologia en general, asi como de Unidades y Centros de
Reproduccion Asistida de toda Espafia, Fue impariida por dos profesionales expertas en el sindrome X-Fragit y
patologias asociadas a la premutacion del gen FMR1; la Dra. Lala Rodriguez-Revenga Bodi (Centro de
Diagnastico Biomédico — Bloguimica y Genética Molecular del Hospital Clinic de Barcelona} y la Dra. Dolors
Manau Trullas (jefa de la Unidad de Reproduccidn Asistida del Hospital Clinic de Barcelona). A través de esta
sesién se procurd lamar la atencidn sobre las mujeres portadeoras del sindrome X Fragil, dado que entre sug
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caracieristicas encontramos la POl, aportando informacién sobre los posibles indicadores que se podrian
identificar en las consultas de los facullativos. La sesion fue retransmitida via online (streaming), quedando
después disponible el video para su visualizacién por cualquier persona interesada. Esta sesion no supuso
ningtin coste econdmico para la asociacion mas allé del generado por la propia coordinacton del evento..
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\ « Formaci6n integracién sensorial y sindrome X-Fragit: En diciembre de 2021 se realizb el faller de
\, integracion sensorial conducido por Elena Alonso Barca, terapeuta ocupacional y experta en integracion
sensorial, y directora del Centro de Atencién Temprana Juntos (Madrid). Se trabal6 las distintas maneras qué
existen de percibir el entomo senserial e identificaremos los indicadores que nos ayuden a detectar posibles
necesidades para saber como acompafiarias. Se ¥ratd de una sesitn destinada a las familias de la ASXFM,
especiaimente interesante para las familias de nifios pequefios. Esta sesién no implicd ninglin coste econtémico
para la asociacion mas allé del generado por la propla coordinacion del evento.

Tipo de personal

B Recursos humanos asignados a la actividad™

Nimero

Personal asalariado

2 {personas comparien que ias funciones de coordinacion con
las de intervencitn en los programas IncluXién y X-FiT)

Personal con contrato de servicios

Y

Personal voluntario

F. Coste yfinanciacion de la actividad
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COSTEY IMPORTE
Gastos pot ayudas y otros 23,64
d. Ayudas monetarias 23.64
e. Ayudas no monetariag
f.  Gastos por colaboraciones y def drganc de gobiemo
Aprovisionamientos 0
f.  Compras de bienes destinados a la actividad
g. Compras de materias primas
h. Compras de otros aprovisionamientos
i.  Trabajos realizados por otras entidades
j-  Perdidas por deterioro
Gastos de personal 443717
Otros gastos de la actividad 1.075,40
m. Arrendamientos y canones 119,37
n. Reparaciones y conservacion 0
x o. Servicios de profesionales independientes 203,88
Transpories

T e
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Sy q. Primas de seguros 10,96
. /%) r.  Servicios bancarios 84,41
s

s. Publicidad, propaganda y relaciones piblicas 8,47
’ t.  Suministros 53,26
u.  Tributos Q
v. Otros servicios 596,04
w. Perdidas por créditos incobrables derivados de la actividad 0
x. Otras pérdidas de gestién comiente 4]
Amortizacion de inmovilizado 22,06
Gastos financieros 0
Diferencias de cambio 0
Adquisicién de inmovilizado Q
COSTE TOTAL DE LA ACTIVIDAD 5.559,27
FINANCIACION IMPORTE
Cuotas de asociados 872,62
Prestaciones de servicios de la actividad {incluide cuotas de 3.619,74
usuarios)"
ingresos ordinarios de la actividad mercantit®®
Rentas y otros ingresos derivados del patrimonio
ingresos con origen en la Administracion Pablica™ 1.369,36
d. Contratos con et sector pablico
e. Subvenciones 1.369,36
f.  Concierfos
Otros ingresos del sector privado 481,59
d. Subvenciones 143,85
e. Donaciones y legados 337,74
f.  Otros
FINANCIACION TOTAL DE LA ACTIVIDAD

G. Beneficiarios/as de la actividad




Nimero total de beneficiarios/as:

En total entre todas las actividades, los beneficiarios fueron entre 80 y 110 personas,

Clases de beneficiarios/as:

Familiares, personas con SXF, profesionales, estudiantes y otras personas que contactan con la ASXFM solicitando su
participacién en este tipo de actividades.

Requisitos exigidos para ostentar ja condicién de beneficiariola:”
| Ser sociof/a, familiar yio amigo de personas con SXF. |

Grado de atencion que reciben los beneficlarios/as:
[Total. 160% [

3

H. Resultados obtenidos y grado de cumplimiento

Resultados ebtenidos con la realizacion de la actividad:

Al finalizar todas estas acciones de dinamizacién y formacién, las familias y las personas con SXF aumentaron su
capacidad de control sobre sus propias vidas y mejoraron sus estrategias dentro de Ia unidad familiar,

Grado o nivel de cumplimiento de los fines estatutarios:

Mejora de calidad de vida de las personas con SXF y sus familias,
Mayor conocimiento del SXF y de fa discapacidad intelectual.

5. INFORMACION GENERAL SOBRE MEDIOS DE LA ASOCIACION™
A. Medios F-"e:rson:—xie;ssEg

+ Personal asalariado Fijo

Numero
raedio™ Tipe de contrate®’ Categorla o cualificacion profesional®
6 trabajadoras/es con contrato indefinido fijo 2 wabajadoras/es con contrato de psicologas/os
2 discontinuo 3 trabajadoras/es con contrato de educador/a
1 trabajadora con contrato de coordinacion
+ Personal asalariado No Fijo
Nimero
medic™ Tipo de contrate® Categoria o cualificacién profesional™
8 5 trabajadorasfes con contrato temporal 2 trabajadoras/es con confrate de psicdlogasfos

3 trabajadoras/es con contrato de educadoras/es

« Profesionales con contrato de arrendamiento de servicios

Nimero
medio™ Caracteristicas de los profesionales vy naturaleza de los servicios prestados a la entidad
Asesoria juridica gue se encarga de las obligaciones contables, laborales y fiscales.
1

+« Voluntariado

Namero
medio® Actividades en las gue participan
18 Labores de Junta Directiva

Coordinacion de Programas




Py tosa

I’*} Salidas de fin de semana.
CZ Salidas de grupo puntuales donde se priman las relaciones interpersonales vy la inclusién social.
Actividades de apoyo paralelas a Ia formacién de {as familias.
B. Medios materiales
_ o Centros o establecimientos de la entidad
Nimero Tiutaridad o relacion juridica Localizacion
1 Local de espacio para actividades de ia ASXFM con | Calle Pamplona 32. Local Bajo. 28039 Madrid.

un contrato de alquiler con la Federacion Espaficla
de Enfermedades Raras (FEDER)

Caracteristicas

Despacho y sala de uso compartido con otras entidades. Es un espacio utilizado temporalmente por la asociacién  para la
realizacién de actividades.

s Equipamiento

Nimero
Equipamiento y vehiculos Localizacién/identificacién

l N.A. N.A. { N.A.

C. Subvenciones pablicas™

| Origen importe Aplicacion
Subvenciones a instituciones sin fin de lucro para el 8.500,00 | XFIT
mantenimiento de servicios y desarollo de
programas de atencién a personas con discapacidad
Programa de Respiro Familiar Ayuntamientc de 2.000 € | Actividades de respiro
Madrid para ejercicio 2022
Subvenciones de fomento de! asociacionismo del 3.887,16 € | Gasfos Sede
distrito de San Blas-Canillejas para 2021.
Subvenciones destinadas a la realizacion de 10.000,00 € | IncluXidn

proyectos de interés general para atender fines de
interés social, con cargo al presupuesto de la CAM.

Subvenciones destinadas a la realizacién de 5.000,00 € | XFIT
proyectos de interés general para atender fines de
interés social, con cargo al presupussto de la CAM.

6. RETRIBUCIONES DE LA JUNTA DIRECTIVA
A. En el desempefio de sus funciones:

Concepto®™ Origen® importe

N.A. N.A. N.A.

B. Por funciones distintas a las ejercidas como miembro de ia Junta Directiva

Puesto de trabajo Habilitacién estatutaria® Importe

N.A.




7. ORGANIZACION DE LOS DISTINTOS SERVICIOS, CENTROS O FUNCIONES EN QUE SE
DIVERSIFICA LA ACTIVIDAD DE LA ENTIDAD

¥  Programas de atencion a las personas con SXF y sus familias:

XFIT Madrid {de 12 afios en adelante),

- inchuXion (0-12 afios).

»  Divulgacion, Difusion y Eventos

»  SBervicio de Orientacion e Informacién {SOF).

¥  Dinamizacién y Formacién.

Firma de la Memoria por los miembros de la Junta directiva u érgano de representacion de la entidad

“Naividad Garcfa Padilla | Presidenta
Alicia Centenera Lépez Vicepresidenta
Gloria Vallejo de Torres Secretaria

Carlos Heredia Reina Tesorero
Maria Isabel Abad Nufiez Vocal
Gloria Aravjo Blazquez Vocal
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Vanesa Mesa Sénchez Vocal
Emilia Sanchez Diaz Vocal

M* Carmen Garcia Villora Voeal
Consuelo Garrido Yusta Vocal
Maria Josefa Lopez San Miguel Vocal
Vocal

Francisco Miguel Azagra
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Destino de rentas ¢ ingresos:

El cuadro de Destino de Rentas se presenta como Anexo numero 2

14. OTRA INFORMACION

14.1. Cambios en el 6rgano de gobierno, direccién y representacion.

Durante el afio el 6rgano de gobierno de la Asociacién no ha variaciones respecto de su

}composicién, siendo la composicién actual de la Junta Directiva la siguiente:

Presidenta: Natividad Garcia Padilla
Vicepresidente: Alicia Centenera Lopez
Secretario: Gloria Vallejo de Torres
Tesorero. Carlos Heredia Reina

Vocales: Maria del Carmen Garcia Villora

Vanesa Mesa Sanchez

Emilia Sanchez Diaz

Isabel Abad Nufez

Francisco Miguel Azagra

Gloria Aratjo Blazquez
Consuelo Garrido Yusta

Maria Josefa Lopez San Miguel

14.2. Autocontratacion.

No se han pagado ningan tipo de remuneracion a los miembros del 6rgano de gobierno,
ya que los cargos son gratuitos.

No se han concedido ni créditos ni anticipos de ningdn tipo a los miembros del érgano
de gobierno.

No existe, ni ha existido anteriormente, ningun fipo de obligacion en materia de

pensiones y seguros, a los miembros del ¢rgano de gobierno.

No se han producido modificaciones en las cuentas de ejercicios anteriores.

La Junta Directiva




14.3 Hechos posteriores al cierre

1. No se han producido hechos posteriores que pongan de manifiesto circunstancias
que supongan la inclusién de un ajuste en las cifras contenidas en las cuentas anuales.

2. No se han producido hechos posteriores que muestren condiciones que no existian al
cierre del ejercicio y que sean de tal importancia que, si no se suministra informacion al
respecto, podria afectar a la capacidad de evaluacion de los usuarios de las cuentas anuales.

3. No se han producido hechos con posterioridad al cierre de las cuentas anuales que
afecten a la aplicacion del principio de Entidad en funcionamiento.

14.4 Operaciones con partes vinculadas
No se han producido operaciones con partes vinculadas.

14.5 Plantilla

El nimero medio de personas empleadas en el curso del ejercicio fue de 6 mujeres, y 4
hombres, siendo el porcentaje medio de 3,531 trabajadores.
Las categorias son 3 psicologos y el resto monitores/educadores.

14.6. Informacion segmentada

No se presenta informacién segmentada en cuanto a categorias y mercados
geograficos puesto que, desde el punto de vista de la organizacion de la venta de productos y
de la prestacion de servicios u otros ingresos correspondientes a las actividades ordinarias de
la Entidad, esas categorias y mercados no difieren entre si de una forma considerable y no son
relevantes desde este punto de vista.

15. INVENTARIO

Se aporta el inventario de la entidad como Anexo nimero 3.

La Junta Directiva
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16. MEMORIA PARA LA AGENCIA ESTATAL DE LA ADMINISTRACION TRIBUTARIA

De conformidad con lo establecido en la vigente Ley 50/2002, de 26 de diciembre, de

Fundaciones, en la Ley 49/2002, de 23 de diciembre, de Régimen Fiscal de las Entidades sin

Fines Lucrativos y de los Incentivos Fiscales al Mecenazgo y de una forma concreta y clara en

el Real Decreto 1270/2003, de 10 de octubre, por el que se aprueba el Reglamento para la

aplicacion del régimen fiscal de las entidades sin fines lucrativos y de los incentivos fiscales al

mecenazgo, con el objeto de disfrutar de los beneficios fiscales establecidos, una vez sjercitada

la opcion de su aplicacidn a través de la correspondiente declaracion censal, se desarrolla a
continuacién la MEMORIA ECONOMICA que, en cumplimiento de lo establecido, la Asociacion

esta obligada a elaborar.

Articulo 3.1. a) - Identificacién de las Rentas “Exentas” y “No exentas”.

Renta

Cuenta / Ingreso Ingresos Gastos . Articulo
IDiferencia

720/721 - Cuotas de usuarios, afiliados y

) 84.115,25 Articulo 6
promociones
722 — Promociones Captacion de Recursos. 5.732,00 Articulo 6
723 - Patrocinadores y Colaboradores 0,00 Articulo &
740/745-Subvenciones y Donaciones-

o 37.018,96 Articulo 6

Resultado del Ejercicio
705 — Prestacién de Servicios 0,00 Artic 7 - 1°
75 ~ Otros ingresos de Explotacién 0,00 Artic 7 - 1°
76 ~ Otros Ingresos Financieros 0,00 Artic 6-1%¢
77 — Ingresos Extraordinarios 0,56 Artic 6-1%¢

SUMAS TOTALES.................. 126.866,77 | 110.984,40 15.882,37

Todos los importes consignados se han producido por el desarrollo de las actividades

de la Asociacion. Por ello, todos los gastos en los que la Entidad ha incurrido no pueden

imputables a los ingresos de una manera ‘“individual®, correspondiendo todas las rentas

“exentas” al mismo concepto fiscal.




Articulo 3.1. b) - identificacion de los Ingresos por Proyectos.
Tal y como se ha explicado anteriormente, todos los ingresos se han producido dentro
de la Unica actividad de la Asociacién.

Articulo 3.1. c) - Especificacién y forma de calculo de las rentas.

Tal y como se ha explicado anteriormente.

Articulo 3.1. d) — Gastos del 6rgano de representacion.

No se han producido retribuciones, dinerarias o en especie, a los miembros del érgano
de administracion, ni como reembolso de los gastos por el desempefio de su cargo ni como
. remuneraciones por servicios prestados a la Asociacion.

Articulo 3.1. e) - Participacion en Entidades Mercantiles,
La Asociacion no tiene participaciones en sociedades mercantiles.

Articulo 3.1. f) - Retribuciones de Administradores de sociedades mercantiles.
La Asociacion no tiene participaciones en sociedades mercantiles.

Articulo 3.1. g) - Convenios de colaboracion.

L.a Asociacion no tiene suscritos convenios de colaboracién empresarial.

Articulo 3.1. h) — Actividades prioritarias de mecenazgo.

La Asociacion no realiza actividades prioritarias de mecenazgo.

Articulo 3.1. i) — Previsidén estatutaria relativa a la disolucion.

La Asociacion prevé en sus estatutos:
“Articulo 44:
Inmediatamente después de acordar la disolucién, se procederé al nombramiento

de tres liquidadores, designando al propio tiempo la Asamblea General el destino que
dentro de los fines asistenciales de la Asociacion, haya de darse al activo que resulte.
Los liquidadores se encargardn de investigar las cuentas corrientes y de pagar las
deudas que resulten bien justificadas, levantaran un inventario de los bienes y el
sobrante, de los bienes y derechos, si fos hubiera, se destinaran en su totalidad a alguna

Y La Junta Directiva
ueso b Abe b

\ de las entidades consideradas como entidades beneficiarias del mecenazgo a los




efectos previstos en los articulos 16 a 25, ambos inclusive, de la Ley 49/2002, de 23 de
diciembre, de régimen fiscal de las entidades sin fines lucrativos y de incentivos fiscales
al mecenazgo, o a entidades publicas de naturaleza no fundacional que persigan fines
de interés general.”

La Junta Directiva




ANEXOS

) ANEXO N° 1- SUBVENCIONES Y DONACIONES

] ANEXO N° 2- CUMPLIMIENTO DE FINES

ANEXO N° 3- INVENTARIO BIENES DE LA ENTIDAD
ANEXO N° 4- PLANTILLA MEDIA DE LA ENTIDAD

La Junta Directiva
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a) Cumplimentar los cuadros de detalle de los ajustes del resultado contable:

| ‘PARTIDA'DE LA CUENTA DE RESULTADOS

NDE CUENTA | ' PARTIDA DEL PATRIMONIO METO | " DETALLE DE L

- SUBTOTAL ...- 0,00)

SUBSANACI@N ﬁE ERRORES BE EJERCKHOS AN’fﬁRIGRES __';.GAMBH) D EST;MACK}NES CONTABLES .
PARTIOA DE LA CUENTA DE RESULTADOS | -~ " DETALLEDELAOPERACION :

e DE CUENTA

_BUBTOTAL .. 0,

" TOTAL AJUSTES POSITIVOS DEL RESULTADO CONTABLE ... | 110.984,40




b) Grado de cumplimiento del destino de rentas

2017 11.880,72 11864008 | 13052080

2018 550408 10196388 | 96.450,80
2019 1847164 1675159 | 10821995
020 12.769.50 0965670 | 11242620

2021 1276950 11098440 | 12375380

_ RECURSOS DESTINADOS A CUMPLIMIENTO DE FINES

IVERSIONES EN BIEN
NECESARIOS PARA LA

2017 106.570,56 188,50 382,
2018 107.467,96 267,06 107.200,90
2019 126.751,59 343,73 126.407,86
2020 89.656,70 370,71 99.285,89
2021 110.984,40 240,00 110.744,40
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107.200,90

24.138,74

108.279,95 126.751,% 126.751,59 108.279,35

78.696,34 ©9.656,70 99,656, 70 78.698,34

86.627,73 10.774,40 110.774,40]  86.627,73
_ - 130.520,60 §.§.8+ 126.751,5 | . 99.656,70 | - 110.774,40




Inventario de Activos del Ejercicio 2021

Empresa: ASOCIACION X-FRAGIL DE LA COMUNIDAD DE M
Orden: Cta. inmov.
Fecha: 31/12/2021

[Cédigo de Activo Yoescripcién Yampliscién Active | Valor Adquisicién} Valor contable JFecha ini Amort. |
ORDENADOCR ASOC 550,00 187,15 28/05/15
PORTATIL ACER 267,49 ¢ 20/01/16
PORTATIL-TABLET 399,98 0 01/01/16
ORDENADOR REBECA 449,00 271,74 20/01/18

~ PORTATIL N 399,00 306,30 05/09/19
Total Cta. Inmovilizado | 0 21700000 o - 206547 (765,19

~ W N e

5 PROYECTOR 454,98 299,41 01/08/18
6 . PROVECTORYAUTAVOZ 51931 34659 04/03/18
Total Ca. nmovilzado - o2tewe cem2e . eme0 T

e T

N




Eventuales Total

Fijos Eventuales Totsl




Descripcion Fijos Eventusles Total

Descripcion




