Informe 2013

Fecha de publicacion Julio 2015

W ONG AEPEF- ASOCIACION ESPANOLA DE
‘4 ACREDITADA| PARAPARESIA ESPASTICA FAMILIAR ;IV!/
FUNDACION LEALTAD STRUMPELL LORRAIN

CUMPLIMIENTO DE PRINCIPIOS

AEPEF- Asociacion Espafiola de Paraparesia Espastica Familiar Strimpell Lorrain cumple todos los Principios
de Transparencia y Buenas Practicas analizados.

El andlisis de AEPEF- Asociacion Espafiola de Paraparesia Espéstica Familiar Strimpell Lorrain se ha realizado
conforme a la metodologia adaptada a ONG con un presupuesto inferior a 300.000 euros

DATOS GENERALES

- Afio de Constitucién: 2002 - Tipo de Organizacién:  Asociacion

- Donacién sujetaade- Si - Régimen fiscal: Ley 49/2002
ducciones fiscales:

- Utilidad Publica: Si - Numero Beneficiarios: 771

- Afio concesién Utilidad 2010

Puablica:

- Area geograéfica: Espafia

- Beneficiarios/as: Familia, Personas con discapacidad fisica

- Campo Actividad: Apoyo psicolégico, Investigacion, Ocio y tiempo libre, Salud

‘Gasto Total 22.936 € Ingreso Total 21.060 €
‘Gastos Captacion de Fondos / Gastos Totales 15.3 % Ingresos Privados / Ingresos Totales 85.7 %
‘Gastos Misién / Gastos Totales 80.5 % Ingresos Publicos / Ingresos Totales 14.3 %
‘Gastos Administracion / Gastos Totales 4.2%

OTROS DATOS DE INTERES ACTUALIZADOS AL 2015

- Presidente/a: Amparo Sanchez Pedrero -N° de voluntarios/as: 1

- Director/a: No existe esta figura -N° de empleados/as: 1

-N° de socios colaboradores: 281 - Presupuesto anual: 22.353 €
- Mision:

Dotar de los apoyos y recursos necesarios para favorecer el maximo grado de independencia de la persona que
padece Paraparesia Espastica Familar (PEF) y sus familiares; asi como informar, asesorar, potenciar la
investigacion y sensibilizar a la opinidn publica sobre esta enfermedad.

- Origen:
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La Asociacion Espafiola de Paraparesia Espastica Familiar, Striimpell Lorrain (AEPEF) se fundd en Sevilla en
2002 por un grupo de afectados por esta enfermedad, y en 2003 traslad6 su sede a Madrid.

- Descripcidn de las actividades:

La Paraparesia Espastica Familiar (PEF) o Sindrome de Strimpell Lorrain, es una enfermedad rara, que no
tiene cura, consistente en la alteracién neuroldgica que se manifiesta por una espasticidad de los miembros
inferiores.

En 2013, la principal linea de trabajo de AEPEF fue el asesoramiento y apoyo a pacientes, familiares,
profesionales, médicos, sanitarios, etc. tanto en Espafia como en América Latina (consultas telefonicas y a
través de redes sociales). Ademas se organiz6é la convivencia de respiro familiar anual en el Centro de
Referencia Estatal para las Enfermedades Raras (CREER) en Burgos asi como diversas visitas culturales, una
fiesta homenaje y una comida.

La Asociacion también realizo difusion, divulgacion y sensibilizacién sobre la Parapesia Espastica Familiar a
través de su participacion en proyectos de investigacion, entrevistas, eventos, congresos, etc. Por Ultimo en
2013 practicamente se paralizd la realizacion de estudios clinico-genéticos a los asociados por falta de
financiacion, si bien se ha retomado en 2014.

Las actividades las realizan los miembros de la Junta Directiva y una trabajadora social contratada.

- Organizaciones a las que pertenece:

- FEDER (Federacion Espafiola de Enfermedades Raras)

- ASEM (Federacion Espafiola de Enfermedades Neuromusculares)
- EURORDIS (Federacion Europea de Enfermedades Raras)

- EURO-HPS (Federacion Europea de PEF)

- Codigos Eticos: Cadigo ético propio.

- Premios, Certificaciones, etc:
- Premio Blas Infante de Solidaridad— Casares, 2008
- Mencién Honorifica en el Il Congreso de Pacientes, innovacion y Tecnologia, 2008

- Empresa Auditora:
Fernando Pérez Vicente, Censor Jurado de Cuentas (2011, 2012 y 2013)

- Direccion: C/ Fuente Grande 18, bajo 28860 Paracuellos del
Jarama (Madrid)

- Teléfono: 91 658 48 59

- Direccién web: www.aepef.org

- E-Mail: oficina@aepef.org

-NUumero de Registro: 170.095

- Registro: Registro de Asociaciones del Ministerio del Interior

- Nif: G91250936

Pagina 2



ANALISIS DE LOS PRINCIPIOS DE TRANSPARENCIA Y BUENAS PRACTICAS

1.- Organos de Gobierno
2.- Fin Social y Objetivos

3.- Proyectos y control de resultados
4.- Comunicacion e Informacion

5.- Origen de los ingresos

6.- Pluralidad en la financiacién

7.- Estructura financiera y distribucion del gasto

8.- Cuentas anuales y obligaciones fiscales
9.- Voluntariado

Nota: La Fundacion Lealtad no realiza una comprobacion sobre el terreno de los proyectos de las ONG y asume
que la informacion facilitada por las ONG es auténtica y completa y que no hay informacion al margen de la
documentacion facilitada sobre las cuestiones analizadas que complemente o contradiga la informacion
entregada. Para las ONG con un presupuesto inferior a 300.000 euros, se aplica una metodologia de analisis
adaptada a estas organizaciones de menor tamafio.

1.- PRINCIPIO DE FUNCIONAMIENTO Y REGULACION DEL ORGANO DE GOBIERNO Si

El 6rgano de gobierno estara constituido por un minimo de 5 miembros.

El articulo 7 de los Estatutos (modificados el 25 de mayo de 2013) establece que “La direccion y administracion
de la Asociacion correra a cargo de la Junta Directiva y de la Asamblea General”.

- ASAMBLEA. El articulo 20 de los Estatutos establece: “La Asamblea General, integrada por todos los socios,
es el érgano supremo de la Asociacion”; y el articulo 8: “Podran ser miembros de la Asociacion todas aquellas
personas afectadas por la enfermedad y familiares de las mismas (socios humerarios), asi como aquellas otras
personas o profesionales (socios colaboradores) interesados en contribuir al cumplimiento de los fines
anteriormente propuestos y que sean admitidas por la Junta Directiva”. La Asociacion cont6 en 2013 con 270
socios numerarios, A fecha de elaboracion de este informe son 281.

- JUNTA DIRECTIVA. El articulo 10 de los Estatutos incorpora la figura de Vicepresidente y Vocal, y establece:
“La Junta Directiva estard formada por un Presidente, un Vicepresidente, un Secretario, un Tesorero y un
Vocal. Estos cargos deberan recaer en socios que lleven por lo menos un afio en la Asociacion”. En 2013 la
Junta Directiva estuvo formada por 5 miembros (Presidenta, Vicepresidente, Secretario, Tesorera y vocal), los
mismos que a fecha de elaboracién de este informe. Este sera el 6rgano objeto de estudio para el analisis de
este principio.

-Numero de miembros del 6rgano de gobierno del afio de estudio: 5

- Miembros del 6rgano de gobierno actual: Amparo Sanchez Pedrero - Presidenta
Marcos Javier de Guadalupe Villanueva - Vicepresidente
Jose Esteve Bas - Tesorero
Francisco José Morales Fernandez - Secretario
Agustina Moreno Mariblanca - Vocal de comunicacion

El 6rgano de gobierno se reunira al menos 2 veces al afio con la asistencia fisica o por videoconferencia
de més del 50% de los miembros del 6rgano de gobierno.

-Numero de reuniones del 6rgano de gobierno en el afio de estudio: 2

- Asistencia media: 90%

El articulo 13 de los Estatutos establece que la Junta Directiva celebrara sesiones cuantas veces lo determine
el Presidente a iniciativa propia o a peticién de cualquiera de sus componentes.
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Todos los miembros del 6rgano de gobierno asistirdn en persona o por videoconferencia, al menos, a
una reunion al afio.

Segun figura en las actas de la Junta Directiva, todos sus miembros acudieron al menos a una de las
reuniones celebradas en 2013.

Respecto a los miembros del 6rgano de gobierno, seran publicos los nombres, profesién, cargos
publicos y relacion de parentesco y afinidad con otros miembros del érgano de gobierno y con el equipo
directivo de la organizacion, asi como las relaciones que existan entre miembros del 6rgano de gobierno
y los proveedores y co-organizadores de la actividad. Sera publico el curriculum vitae de los miembros
del equipo directivo.

El curriculum de los miembros de la Junta Directiva de AEPEF es publico. Todos los miembros son personas
afectadas directamente por la Paraparesia Espastica Familiar.

No existen relaciones de parentesco entre los miembros de la Junta Directiva.

S6lo un nimero limitado de los miembros del érgano de gobierno podra recibir ingresos de cualquier
Sl tipo, procedentes tanto de la propia organizacion como de otras entidades vinculadas. Este porcentaje
serd inferior al 40% de los miembros.

Ninguin miembro de la Junta Directiva recibe remuneracion econémica de ningun tipo ni de la Asociacion ni de
entidades vinculadas a ésta.

Los miembros del 6rgano de gobierno se renovaran con cierta regularidad.

- Periodo de renovacion del Organo de Gobierno segln sus estatutos (afios): 4

Durante el periodo de estudio se ha producido el cese de cuatro miembros de la Junta Directiva y se han
incorporado cinco nuevos miembros.

ExistirAn mecanismos que eviten situaciones de conflicto de interés en el seno del 6rgano de gobierno.

La Junta Directiva aprob6 en su reunion de 17 de noviembre de 2012 la Politica de Conflictos de Interés.

- Mecanismos que eviten situaciones de conflicto de interés:

La politica define las situaciones generadoras de posibles conflictos de interés en el seno de la Junta Directiva
y los procedimientos de resolucion. A la reunion donde se dirima el conflicto deberan asistir todos los miembros
de la Junta Directiva y dos personas asociadas desinteresadas. La persona afectada por el posible conflicto de
interés expondra su caso y abandonara la reunion.

2.- PRINCIPIO DE CLARIDAD Y PUBLICIDAD DEL FIN SOCIAL Si

El fin social de interés general estard bien definido. Debera identificar u orientar sobre su campo de
actividad y el publico al que se dirige.

- Misién:
"Son fines no limitativos de la Asociacion los siguientes:

a) Promover un mejor conocimiento de las caracteristicas de la enfermedad y de las necesidades tanto
médicas como sociales de los enfermos que la padecen.

b) Servir como punto de encuentro de todos los colectivos implicados (enfermos, familiares, investigadores,
médicos, enfermeros, etc.) en el que se trate tanto de los aspectos relacionados con el mantenimiento 6ptimo
de los afectados como de las alternativas terapéuticas que vayan surgiendo.

c) Actuar como interlocutora con las distintas administraciones y también con las asociaciones similares
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existentes en el territorio nacional y otros paises.

d) La sensibilizacion de la opinion publica y de las instituciones publicas y privadas tanto nacionales como
internacionales. Para ello se buscara una participacion en todos los medios de difusion y comunicacién a
nuestro alcance.

e) Organizacion de reuniones de consenso entre profesionales sanitarios para mejorar la deteccion precoz, el
reconocimiento, la intervencién y la prevencién de esta enfermedad poco comun.

f) La creacion de un grupo de personas con las mismas afecciones o de profesionales implicados para difundir
sus experiencias, facilitar la formacion y coordinar sus actividades a nivel nacional e internacional.

g) Aquellas otras actividades, no contempladas en los presentes Estatutos, que favorezcan la promocion,
defensa e integracion social y laboral de las personas afectadas con esta enfermedad” (Art. 4 de los Estatutos).

Respecto ambito de actuacion, el articulo 5 de los Estatutos establece que se extendera al territorio nacional
espafiol, sin perjuicio de actuaciones a nivel tanto europeo como otros paises fuera de la UE.

- Beneficiarios:

En 2013 la Asociacién atendié a 771 personas, entre las que se encuentran los 271 afiliados. El resto son
personas que realizan consultas sobre la Paraparesia Espéastica Familiar, acuden a eventos organizados por la
Asociacion, etc.

La mision de la organizacion estad bien definida ya que identifica tanto su campo de actividad (promover el
conocimiento de la enfermedad, servir de punto de encuentro entre los colectivos implicados, difundir
experiencias, facilitar formacion, coordinar actividades etc.) y los beneficiarios (enfermos que la padecen,
familiares, investigadores, médicos, etc.)

Ademas, las actividades que lleva a cabo la Asociacion, se enmarcan dentro de las catalogadas como de
interés general en el Articulo 3.1 de la Ley 49/2002 de régimen fiscal de las entidades sin fines lucrativos y de
los incentivos fiscales al mecenazgo.

Todas las actividades que realice la organizacion estaran encaminadas a la consecucion del fin social,
de modo que la organizacion no lleve a cabo actividades que no estén explicitamente contempladas en
sus Estatutos.

Todas las actividades que realiza la organizacién estan encaminadas a la consecucion de su fin social: el
asesoramiento y apoyo a los afectados, las actividades de ocio y tiempo libre, los estudios clinico-genéticos
familiares y las acciones de difusion, divulgacion y sensibilizacion sobre la Parapesia Espéastica Familiar.

El fin social de interés general sera de facil acceso para el publico.

La misién es de facil acceso al publico ya que se encuentra disponible en la pagina web, memorias de
actividades y material de comunicacion.

3.- PRINCIPIO DE PLANIFICACION Y SEGUIMIENTO DE LA ACTIVIDAD Si

Existira un plan estratégico o un plan anual que englobe toda la organizaciébn con objetivos
cuantificables.

La Asociacién cuenta con el documento “Plan de Trabajo AEPEF 2014” el cual contiene, para cada una de las
actividades que lleva a cabo la entidad: objetivos, actividades, cronograma, responsables. Contiene, ademas,
un presupuesto global de gastos de dicho ejercicio.

H La planificacion tendra que estar aprobada por el 6rgano de gobierno. ‘

El Plan de Actuacion 2014 de AEPEF fue aprobado por la Asamblea General de la Asociacion el 1 de junio de
2014.

Durante los Ultimos tres afios, los programas habran seguido una linea de trabajo especifica. ‘
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Este subprincipio no se evallia en la metodologia de analisis aplicada a ONG con un presupuesto inferior a
300.000 euros.

Contaran con sistemas formalmente definidos de control y de seguimiento de la actividad y de los
beneficiarios.

La Junta Directiva aprob6 en su reunion de 17 de noviembre de 2012 el documento Control y Seguimiento de
las Actividades.

Para cada una de las actividades, se elabora una ficha donde se detallan los objetivos, recursos, calendario,
metodologia y evaluacion. A la hora de definir el proyecto se incluye un diagnéstico de la situacion y evaluacion
de alternativas (pertinencia, coherencia, viabilidad, sostenibilidad, impacto). Durante el desarrollo del proyecto,
se realiza un seguimiento con el objetivo de conocer la marcha del proyecto, los productos intermedios y
reprogramar actividades y recursos, si se requiere. Una vez concluida la actividad se realiza una evaluacion
final para conocer resultados: se analizan los efectos a corto, medio y largo plazo, sus causas y las nuevas
capacidades.

El Presidente, el Vicepresidente y el Tesorero se retinen con la trabajadora social de la Asociacion una vez al
mes.

£ La organizacion elaborara informes de seguimiento y finales justificativos de los proyectos que
estaran a disposicion de los financiadores.

Este subprincipio no se evalla en la metodologia de analisis aplicada a ONG con un presupuesto inferior a
300.000 euros.

F La organizacion contara con criterios y procesos de seleccion de proyectos y contrapartes
aprobados por el 6rgano de gobierno.

Este subprincipio no se evallia en la metodologia de analisis aplicada a ONG con un presupuesto inferior a
300.000 euros.

4.- PRINCIPIO DE COMUNICACION E IMAGEN FIEL EN LA INFORMACION Si

A Las campafias de publicidad, captacién de fondos e informacién publica reflejaran de manera fiel los
objetivos y la realidad de la organizacion y no induciran a error.

La memoria de actividades, boletines y la pagina web reflejan de manera fiel la realidad de la entidad y no
inducen a error. Un ejemplo de mensaje de su material es: “Conocer la rareza, mejorar nuestras vidas”.

Al menos una vez al afio se informara a los donantes y colaboradores sobre las actividades de la
organizacion.

AEPEF informa a socios, donantes y colaboradores a través del envio de la memoria anual de actividades, de
los boletines, y de informacion sobre eventos y actividades organizados por la Asociacion.

Son requisitos para llevar a cabo la comunicacién de forma eficiente contar con correo electronico
(ol institucional y pagina web propia en funcionamiento, con informacién de todas las actividades de la
organizacion y actualizada al menos una vez al afio.

AEPEF cuenta con una péagina web actualizada, con los datos de contacto (direccion, teléfono y correo
institucional), los miembros de la Junta Directiva, las principales actividades que lleva a cabo, y una seccion de
noticias y novedades relacionadas con la PEF, discapacidad, ayudas, etc.
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La organizacion pondra a disposicién de quien lo solicite la memoria anual de actividades y las cuentas
anuales. La memoria anual de actividades y las cuentas anuales con su correspondiente informe de
auditoria seran accesibles a través de la web.

En la pagina web de AEPEF se puede acceder tanto a la memoria de actividades 2013, como a las cuentas
anuales de dicho ejercicio junto al correspondiente informe de auditoria.

5.- PRINCIPIO DE TRANSPARENCIA EN LA FINANCIACION Si

Las actividades de captacion de fondos privados y publicos, su coste y su recaudacion anual
(donaciones, socios y otras colaboraciones) seran publicos.

Este subprincipio no se evallia en la metodologia de analisis aplicada a ONG con un presupuesto inferior a
300.000 euros.

Seran publicos los fondos recaudados con detalle de los principales financiadores, tanto publicos
como privados, y las cantidades aportadas por los mismos.

Este subprincipio no se evallia en la metodologia de analisis aplicada a ONG con un presupuesto inferior a
300.000 euros.

Sera conocida la imputacion de los fondos recaudados a la actividad de cada afo, debidamente
documentada, con un desglose de los financiadores.

INGRESOS PUBLICOS 2.013 2.012 2.011
- Union Europea y/o otros organismos internacionales 0€ 0€ 0€
- Administracién Central 3.010€ 5.696 € 6.300 €
- Administraciones autonémicas y locales 0€ 2112 € 2511 €
TOTAL INGRESOS PUBLICOS 3.010 € 7.808 € 8.811 €
INGRESOS PRIVADOS 2.013 2.012 2.011
- Cuotas de socios 6.735€ 6.429 € 7.586 €
- Aportaciones de personas fisicas 11.299 € 15.471 € 8.596 €
- Aportaciones de entidades juridicas 0€ 2521 € 1.200 €
- Ingresos financieros y extraordinarios 16 € 0€ 573 €
TOTAL INGRESOS PRIVADOS 18.050 € 24421 € 17.955 €
TOTAL INGRESOS 21.060 € 32.229 € 26.766 €

En 2013 se redujeron los presupuestos de accion social de la Secretaria General de Politica Social del
Ministerio de Sanidad y AEPEF solo recibi6 la mitad de la subvenciéon que se le venia concediendo en afios
anteriores. Asimismo, se produjo un retraso en la resolucion de la subvencion de la Consejeria de Sanidad de
la Comunidad de Madrid, por lo que dicha subvencion no se registré como ingreso en dicho ejercicio.

Respecto a las aportaciones de personas fisicas, el incremento de ingresos en 2012 se debe a que dicho
ejercicio finaliza el proyecto de investigacion sobre PEF, financiado por el Fondo de Investigacion Sanitario
(directamente a los afectados) por el cual se realizaron estudios clinico-genéticos en el lll Congreso de
Paraparesia Espastica Familiar organizado por la asociacion. En 2013 se ponen en marcha diversas campafias
de captacion de fondos (recogida de tapones, material escolar, toners, etc.) para continuar con dicho proyecto
gracias a las cuales se recaudaron 3.627€.

n Se respetara la privacidad de los donantes individuales.
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AEPEF tiene inscrito un fichero en la Agencia Esparfiola de Proteccion de Datos con la informacion de los
socios de la entidad.

A través del formulario de socios de la pagina web de la entidad se solicitan datos de caracter personal y se
incorpora la clausula sobre el uso y tratamiento de dichos datos de conformidad con la Ley 15/1999 de
Proteccion de Datos.

Existiran criterios de seleccion de empresas y entidades colaboradoras.

La Asociacion cuenta con unos criterios de seleccion de entidades que fueron aprobados en la reunion de
Junta Directiva de 17 de noviembre de 2012.

- Criterios de seleccion de empresas y entidades colaboradoras:

Los criterios de seleccién de empresas y entidades colaboradoras de AEPEF establecen por un lado criterios
geograficos (ambito de actuacion nacional), y por otro una serie de principios de valoracion tanto positivos
(respeto de los derechos humanos y normas internacionales de trabajo, ausencia de conductas excluyentes o
discriminatorias con las personas con discapacidad, planes de responsabilidad social corporativa, etc.) como
negativos (empresas que generen exclusion social, etc.)

Los acuerdos de cesion del logotipo de la entidad a empresas e instituciones deberan estar
formalizados por escrito. Las clausulas de cesion del logotipo no seran confidenciales.

Este subprincipio no se evalla en la metodologia de analisis aplicada a ONG con un presupuesto inferior a
300.000 euros.

6.- PRINCIPIO DE PLURALIDAD EN LA FINANCIACION Si

A La organizacién debera diversificar su financiacion con fondos publicos y privados. En ningin caso los
ingresos privados seran inferiores al 10% de los ingresos totales.

- RATIOS DE DISTRIBUCION DE LOS INGRESOS 2013 2012 2011
- Ratio Ingresos Privados / Ingresos Totales 85,7 % 75,8 % 67,1 %
- Ratio Ingresos Publicos / Ingresos Totales 14,3 % 24,2 % 329%

La organizacién contara con una variedad de financiadores externos que favorezca la continuidad de su
actividad. Ninguno de ellos aportara mas del 50% de los ingresos totales de la organizacion de forma
continuada durante los dos ultimos afios.

EJERCICIO FINANCIADOR % INGRESOS
2013 Administracién Central 14,3 %
2012 Administracién Central 17,7 %
2011 Administracién Central 235%
7.- PRINCIPIO DE CONTROL EN LA UTILIZACION DE FONDOS Si

Sera conocida la distribucion de los gastos de funcionamiento agrupados en las categorias de Captacion
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de Fondos, Programas-Actividad, Gestion-Administracion y Actividad Mercantil, si la hubiese. Sera
ademas conocido el destino de los fondos desglosado por cada proyecto y linea de actividad de la
organizacion.

- RATIOS DE DISTRIBUCION DE LOS GASTOS

- Gastos Captacion de Fondos / Gastos Totales 153 %
- Gastos Misién / Gastos Totales 80,5 %
- Gastos Administraciéon / Gastos Totales 4,2 %

- Asesoramiento y apoyo: 54,6%

- Respiro familiar y actividades de ocio y tiempo libre: 2,5%

- Estudios clinico-genéticos familiares: 6,8%

- Difusion, divulgacion y sensibilizacién sobre la Parapesia Espastica Familiar: 16,6%

La organizacién contara con una Politica de Aprobacién de Gastos, asi como criterios de seleccion de
proveedores.

La Asociacidn cuenta con unos criterios de seleccion de proveedores y una politica de aprobacién de gastos
gue fueron aprobados en la reunién de Junta Directiva de 17 de noviembre de 2012.

La Politica de Aprobacion de Gastos establece quien tiene la capacidad de aprobar los gastos de la
organizacion dependiendo de la cuantia de los mismos y, en funcion del nivel de responsabilidad de la persona
dentro de la organizacion.

Para la seleccion de proveedores se priorizan ONG y asociaciones frente a empresas privadas. También da
prioridad a proveedores ya habituales. Se utilizan criterios de calidad/precio, flexibilidad, posibilidad de
fraccionamiento de pago y propuestas de mejora del proveedor.

La organizacion debera preparar un presupuesto anual para el afio siguiente con la correspondiente
(ol memoria explicativa y practicar la liquidacion del presupuesto de ingresos y gastos del afio anterior. El
presupuesto y la liquidacion estaran aprobados por el érgano de gobierno y seran publicos.

La organizacion elabora un presupuesto anual que es aprobado por la Asamblea General (articulo 21 de
Estatutos). El presupuesto 2014 fue aprobado en la Asamblea General del 1 de junio de 2014. La liquidacién
presupuestaria de gastos e ingresos del ejercicio 2014 se aprob6 en la Asamblea General del 30 de mayo de
2015.

- LIQUIDACION DEL PRESUPUESTO

-Ingresos Totales Reales 21.060 €
-Ingresos Totales Presupuestados 22.000 €
- Desviacién de Ingresos -940 €
- Gastos Totales Reales 22.936 €
- Gastos Totales Presupuestados 24.000 €
- Desviacién de Gastos -1.064 €

n La organizacién no contara con recursos disponibles excesivos en los dos ultimos afios. ‘

A 31 de diciembre de 2013, el disponible (19.533€) representaba un 85,2% del total de gastos de 2013
(22.936€), cifra inferior al 150% que establece como limite este subprincipio.

La organizacién no presentara una estructura financiera desequilibrada. ‘
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La situacion financiera de la entidad en el periodo de estudio era la siguiente:

ENDEUDAMIENTO

A 31 de diciembre de 2013 el ratio de deuda total (642€ de deuda a corto plazo con proveedores) entre fondos
propios (24.514€) de la organizacion era de 2,6%.

LIQUIDEZ

Al finalizar 2013 la organizacién tenia un disponible (19.533€ de tesoreria) que representaba 30,4 veces la
deuda a corto plazo, por lo que la organizacion no tendria problemas para hacer frente a sus obligaciones a
corto plazo.

EXCEDENTE

Los ratios de excedente de los afios de estudio fueron: -8,9% en 2013, 19,2% en 2011 y 17,4% en 2011. La
estructura de gastos de la entidad es estable. Los excedentes y pérdidas durante el periodo se deben a
mayores 0 menores aportaciones de particulares y entidades no previstas por la Asociacién, que dada su
reducida dimension, provocan variaciones significativas en el excedente.

Las inversiones deberan cumplir unos requisitos de prudencia razonable.

AEPEF no contaba en 2013 con inversiones financieras ni entidades vinculadas.

En el caso de contar con inversiones financieras, la organizacion contard con unas normas de
inversidn aprobadas por el rgano de gobierno.

Este subprincipio no se eval(ia en la metodologia de analisis aplicada a ONG con un presupuesto inferior a
300.000 euros.

Las inversiones en sociedades no cotizadas y las relaciones con entidades vinculadas estaran
alineadas y ayudaran directamente a la consecucion del fin social de interés general.

Este subprincipio no se evalla en la metodologia de analisis aplicada a ONG con un presupuesto inferior a
300.000 euros.

La organizacion respetara la voluntad de los donantes y se estableceran sistemas de seguimiento de
fondos dirigidos. Los fondos procedentes de apadrinamiento se consideraran fondos dirigidos.

La organizacion recibe subvenciones y donaciones para actividades concretas. A nivel contable se separan los
ingresos y los gastos destinados a estas actividades y se informa a los donantes sobre el uso de estos fondos.
Ademas, se elaboran memorias justificativas con informacién de beneficiarios, resultados, importe solicitado y
concedido, actuaciones realizadas, etc.

8.- PRINCIPIO DE PRESENTACION DE LAS CUENTAS ANUALES Y CUMPLIMIENTO DE LAS
OBLIGACIONES LEGALES

La organizacion acreditara el cumplimiento de las obligaciones legales ante la Administracion Tributaria,
Seguridad Social y Protectorado o Registro correspondiente.

La organizacion cuenta con los siguientes documentos:
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DOCUMENTO FECHA VALIDEZ

Certificado de la Agencia Tributaria 26/01/2015 12 meses
Certificado de la Tesoreria de la Seguridad Social 23/01/2015 No aplica
Certificado Depésito de Cuentas 2012 17/09/2013 Ministerio del Interior
Certificado Depésito de Cuentas 2013 24/02/2015 Ministerio del Interior

La organizacion elaborard las cuentas anuales de acuerdo con el Plan General de Contabilidad de
Entidades sin Fines Lucrativos que seran sometidas a auditoria externa y aprobadas por la Asamblea
General o el Patronato.

El articulo 21 de los Estatutos de AEPEF establece que es competencia de la Asamblea General la aprobacion
de la Memoria Anual y Balance de la entidad.

Las cuentas anuales auditadas del ejercicio 2013 fueron aprobadas en la Asamblea del 1 de junio de 2014 y
las del 2012 en la Asamblea del 25 de junio de 2013.

- Empresa Auditora: Fernando Pérez Vicente, Censor Jurado de Cuentas
(2011, 2012 y 2013)

- Salvedades en la auditoria: NO

9.- PRINCIPIO DE PROMOCION DEL VOLUNTARIADO Si

La organizacién promovera la participaciéon de voluntarios en sus actividades.

La Asociacion cuenta con un voluntario que colabora de forma recurrente en las actividades que organiza
AEPEF.

Ademas, colaboran de forma recurrente con la organizacién, personal del programa de voluntariado
corporativo de La Caixa y Telef6nica.

H Estaran definidas aquellas actividades abiertas a ser desarrolladas por voluntarios. ‘

El voluntario de la Asociacion colabora en las actividades de respiro, ocio y tiempo libre que se realizan con
usuarios, asi como en acciones de captacion de fondos organizadas por la entidad.

La organizacion realizara actividades de formacion de los voluntarios ‘

El voluntario de AEPEF ha seguido un proceso de capacitacion acompafiado de la trabajadora social de la
Asociacion, recibiendo una formacion continua sobre la estructura organizativa de la entidad. Asimismo ha
asistido a los eventos de informacion y difusién de la propia organizacién y entidades afines relacionadas con
la Paraparesia Espastica Familiar para profundizar en el conocimiento de la enfermedad.

n Los voluntarios estaran asegurados de acuerdo al riesgo de la actividad que desarrollan.

La entidad tiene contratada una pdliza de accidentes, asistencia sanitaria y responsabilidad civil para sus
voluntarios.

-NUmero de voluntarios: 1
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ESTADOS FINANCIEROS
BALANCE DE SITUACION

ACTIVO PASIVO
A. ACTIVO NO CORRIENTE 2.467 € A. PATRIMONIO NETO 24514 €
Inmovilizado Intangible 72 € Fondos Propios 24514 €
Bienes del Patrimonio Histérico 0€ Ajustes por cambios de valor 0€
Inmovilizado material 2.395 € Subvenciones, donaciones y lega- 0€
dos recibidos
Inversiones inmobiliarias, financieras y 0€
entidades del grupo a L/P
B. ACTIVO CORRIENTE 22.689 € B. PASIVO NO CORRIENTE 0€
Activos no corrientes mantenidos para 0€ Provisiones a largo plazo 0€
la venta
Existencias 0€ Deudas L/P con entidades de 0€
crédito y entidades del grupo
Usuarios y otros deudores de la activi- 0€ Otros pasivos no corrientes 0€
dad propia
Deudores Comerciales 3.156 € C. PASIVO CORRIENTE 642 €
Inversiones financieras y entidades del 0€ Provisiones a corto plazo 0€
grupo a C/P
Efectivo y otros activos liquidos equiva- 19.533 € Deudas C/P con entidades de 0€
lentes crédito y entidades del grupo
Beneficiarios acreedores 0€
Acreedores comerciales 642 €
Otros pasivos corrientes 0€
Periodificaciones a corto plazo 0€
TOTAL ACTIVO 25.156 € TOTAL PASIVO 25.156 €
CUENTA DE PERDIDAS Y GANANCIAS
Ingresos de la entidad por actividad propia 21.044 €
Ayudas monetarias y otros 0€
Ventas y otros ingresos ordinarios de la actividad mercantil 0€
Aprovisionamientos -336 €
Otros ingresos explotacion 0€
Gastos de personal -9.809 €
Otros gastos de explotacion -12.309 €
Amortizacion del inmovilizado -467 €
Imputacion de subvenciones de inmovilizado no financiero y otras afectas a la actividad mercantil 0€
Otros ingresos/(gastos) 0€
EXCEDENTE DE EXPLOTACION -1.877 €
EXCEDENTE OPERACIONES FINANCIERAS 1€
VARIACION DEL PATRIMONIO NETO RECONOCIDA EN EL EXCEDENTE DEL EJERCICIO -1.876 €
VARIACION P. NETO POR INGRESOS Y GASTOS RECONOCIDOS DIRECTAMENTE EN 0€
P.NETO
VARIACION P. NETO POR RECLASIFICACIONES AL EXCEDENTE DEL EJERCICIO 0€
VARIACION P. NETO POR INGRESOS Y GASTOS IMPUTADOS DIRECTAMENTE AL P. NETO 0€
RESULTADO TOTAL, VARIACION DEL PATRIMONIO NETO EN EL EJERCICIO -1.876 €
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- PRINCIPALES RATIOS
- FONDOS PROPIOS

- Ratio Fondos Propios / Activo Total 97,4 %

- Ratio Patrimonio Neto / Activo Total 97,4 %

- RATIOS ENDEUDAMIENTO

- Ratio Deuda Total / Fondos Propios 2,6 %
- Ratio Deuda Total / Activo Total 2,6 %
- Ratio Deuda Total SB (*) / Fondos Propios 26 %

(*) La Deuda total de este ratio no incluye las deudas con los beneficiarios (contrapartes y pobla-
ciones desfavorecidas), por eso sélo se considera la Deuda Total sin Beneficiarios (Deuda Total
SB).

- RATIO DE CALIDAD DE LA DEUDA
- Ratio Deuda CP / Deuda Total 100,0 %

- RATIOS DE LIQUIDEZ

- Ratio (Disponible + Realizable) / Deuda CP 35,1
- Ratio (Disponible + Realizable) / Deuda Bancaria CP 0,0
- Ratio Disponible / Activo Total 0,8
- Ratio (Disponible + Realizable) / Activo Total 0,9
- Ratio Disponible / Deuda CP 30,4
- Ratio Disponible / Deuda Bancaria CP 0,0

- RATIOS DE INVERSIONES FINANCIERAS E INMOBILIARIAS

- Ratio Inversiones Financieras a corto plazo / Activo Total 0,0 %
- Ratio Inversiones Financieras e Inmobiliarias a largo plazo / Activo Total 0,0 %
- Ratio Total Inversiones Financieras e Inmobiliarias / Activo Total 0,0 %

-OTROS RATIOS

- Ratio Excedente del Ejercicio / Ingresos Totales -8,9 %
- Ratio Resultado Financiero / Ingresos Totales 0,0 %
- Ratio Disponible / Gastos Afio Anterior 85,2 %
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