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Mision
"Crear espacios de intercambio y convivencia entre familiares y
personas diagnosticadas con lipodistrofias y mejorar su calidad de

vida, ademas de sensibilizar sobre la problematica de salud
publica que suponen las lipodistrofias infrecuentes por su baja

Origen

En el afio 2012, el matrimonio fundador de la Asociacién D'genes,
entidad dedicada a las enfermedades raras, junto con otras
personas que formaban parte de la Junta Directiva, crearon la
Asociacion AELIP (Asociacion de Familiares y Afectados de

Lipodistrofias) al considerar que no habia suficiente visibilidad de
la enfermedad de la que murio su hija.

prevalencia.”

Las lipodistrofias son un conjunto de enfermedades que se
caracterizan por provocar en determinadas areas corporales, una
acumulacion o pérdida excesiva de tejido adiposo o grasa
corporal, que sirve para acumular energia y proteger los érganos.

Afio de constitucién: 2012
Personalidad juridica: Asociacién

Actividades (2021)

La entidad apoya diferentes lineas de investigacion en lipodistrofias, las cuales se Beneficiarios 170

desarrollan en el Hospital Universitario de Santiago de Compostela y en el Personas con Lipodistrofia y sus

Hospital de la Paz de Madrid. Asimismo, cuenta con un servicio de orientacion e familiares. Espaiia.

informacién sobre lipodistrofias, realiza actividades de formacion con personal .

sanitario e investigadores y tiene un servicio de apoyo psicolégico. Socios 237
Voluntarios 18

S|
. a Empleados 1
—/\/\/\v =)
= Gasto 135.540 €

Ambito geogréfico de la actividad

Espafia (100.0 %)



Datos econdmicos

Ingresos 104.369 € (2021)

17,7% Financiacién publica

82,3% Financiacion privada

Gastos 135.540 € (2021)

10,5% Administracién

2,2% Captacion de fondos

87,3% Mision
62,0% Investigacion en lipodistrofias

10,4% Servicio de informacion y
orientacion en lipodistrofias (SIOLIP)

10,1% Formacion
4,6% Apoyo psicoldgico
0,2% Sensibilizacion

Los ingresos proceden principalmente de entidades juridicas privadas (71,4% del total de ingresos) y de administraciones autonémicas y

locales (12,8% del total de ingresos).

Organo de gobierno

Presidente/a: Naca Eulalia Pérez de Tudela Canovas
Director/a: Juan Carrion Tudela

De los 24 miembros del érgano de gobierno 10 son familiares:
hay 4 matrimonios y 4 hermanos de 5 nucleos familiares
diferentes.

El vicepresidente segundo es a su vez director de la entidad, sin
recibir remuneracion por ello.

Estructura

Aelip fue fundada por el matrimonio que a su vez fundé la entidad
D'genes, la cual trabaja sensibilizando y promoviendo el
conocimiento de enfermedades raras.

Aelip forma parte del Consorcio Europeo de Lipodistrofias ECLip,
una red en la que trabajan profesionales médicos e
investigadores, compartiendo avances e intercambiando visiones
de las lipodistrofias.

Contacto

Calle San Cristébal 7, Totana, 30850, Murcia
692 397 840
http://www.aelip.org

info@aelip.org

0000

NIF: G73753717
Registro Nacional de Asociaciones del Ministerio de Interior,
600744

Asociacion AELIP- Asociacion de Familiares y
Afectados por Lipodistrofias, AELIP ha sido
acreditada por Fundacion Lealtad tras analizar que
cumple integramente los 9 Principios de
Transparencia y Buenas Practicas.

Fundacion Lealtad es una institucién sin animo de lucro
e independiente constituida en 2001 con la mision de
fomentar la confianza de la sociedad en las ONG para
lograr un incremento de las colaboraciones. Analiza la
gestion, gobernanza, situacion econémica,

Colabora

Puedes colaborar directamente con AELIP en los siguientes
enlaces.

Fundacion Lealtad no recibe ningun tipo de retribucion por su
difusion.

Voluntariado

La validez del sello Dona con Confianza esta
condicionada a que la ONG aparezca en
www.fundacionlealtad.org

comunicacion, voluntariado y cuestiones normativas de

las ONG.
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9 Principios

Misién clara y publica

Planificacién, Seguimiento y orientacién al Impacto
Organo de gobierno independiente, activo y publico

Financiacion diversificada y transparente

Control del uso de los fondos

Sostenibilidad financiera

Comunicacién transparente y veraz
Voluntariado formado y participativo

© ® N o gk wDdPR

Cuestiones normativas

Nota

Fundacién Lealtad asume que la informacién facilitada
por las ONG es auténtica y completa, y que no hay
informacién al margen de la documentacion facilitada
sobre las cuestiones analizadas que complemente o
contradiga la informacion entregada. Fundacion Lealtad
no realiza una comprobacion sobre el terreno de los
proyectos de las ONG. En el caso de ONG que
transfieren fondos a otras entidades para realizar
proyectos y/o que envian fondos a una matriz
encargada de distribuirlos, el analisis realizado por
Fundacion Lealtad se refiere exclusivamente a la ONG
analizada en este informe.

1. Misién claray publica

1A. La misién esta bien definida

La misién delimita claramente los campos de actividad y sus beneficiarios.

Misién publica:

Crear espacios de intercambio y convivencia entre familiares y personas diagnosticadas con lipodistrofias y
mejorar su calidad de vida, ademas de sensibilizar sobre la problematica de salud publica que suponen las

lipodistrofias infrecuentes por su baja prevalencia.

Misién estatutaria:

El articulo 3 de los Estatutos determina que los fines de la Asociacion seran:

"- Crear espacios de intercambio y convivencia entre familiares y padres con hijos con lipodistrofias.

- Sensibilizar sobre la problemética de salud publica que suponen las lipodistrofias.

- Emprender acciones que contribuyan a mejorar la calidad y esperanza de vida de los enfermos y sus familias.
- Poner en marcha acciones que repercutan en evitar el aislamiento social que en muchos casos sufren los

padres con hijos con lipodistrofias.

- Realizar actividades de difusion de las caracteristicas y particularidades de las lipodistrofias.
- Llevar a cabo acciones de coordinacion con todas las partes implicadas; pacientes, administracion publica,
profesionales de la salud, etc. para la busqueda de recursos que repercutan en la mejora de la calidad de vida y

atencion de los afectados.

- Realizar actuaciones de promocion, dinamizacion y reconocimiento del voluntariado social.
- Promocionar habitos de vida saludables que incidan favorablemente en la evolucién y prondstico de la

enfermedad.

- Promover la calidad de vida de las personas que presentan problemas de salud desarrollando programas de

ayuda a personas con lipodistrofia.

- Realizar proyectos dirigidos a la insercidn laboral e integracion social de colectivos en situacion o riesgo de
exclusién social; personas con discapacidad y otros colectivos de dependencia social.



- Reunir a las personas interesadas en los diferentes aspectos cientifico, clinicos y médicosociales relacionados
con las lipodistrofias, promoviendo actividades de caracter asistencial, docente e investigador.

- Realizar congresos o similares, conferencias, viajes o excursiones, conciertos, ediciones de libros o revistas,
proyectos referidos a actividades recreativas, de ocio y culturales.

- Establecer acciones de coordinacién con organismos y entidades publicas y/o privadas que trabajen en &mbito
de las lipodistrofias.

- Promover acciones de investigacion en el ambito de las lipodistrofias.

- Promover las convocatorias de premios cientificos, becas, patrocinio de trabajos cientificos, asi como colaborar
con las entidades que promuevan este tipo de actividades.

- Realizar programas de atencién al voluntariado.

- Realizar actividades de reciclaje solidario y acciones que respeten el medioambiente.

- Desarrollar programas y servicios de atencion a las familias.

- Desarrollar programas de insercién social y laboral de personas con lipodistrofia y sus familias.

- Desarrollar programas de cooperacién internacional y educacion para el desarrollo”.

Ademas, el articulo 5 de sus Estatutos determina que su ambito territorial en el que va a desarrollar
principalmente sus actividades es el nacional, el Europeo y el Latinoamericano.

1B. Todas las actividades estan alineadas con la mision

Gasto de misién por actividades
|
Investigacion en lipodistrofias

Senvicio de informacion y orienfacion en
lipodistrofias (SIOLIP)

Formacion

Apoyo psicologico

Sensibilizacion
I
0 50

AELIP financia proyectos de investigacion sobre Lipodistrofia y ofrece servicios a las personas afectadas, asi
como a su entorno, a profesionales del ambito de la salud, etc. La actividad se desarrolla en la sede de Murcia
cedida por la Asociacion D'Genes.

Por otra parte, cuenta con 4 delegaciones (Argentina, Chile, Pera y Portugal) formadas por familiares o afectados
gue viven en los paises donde se encuentran las mismas. Los miembros de las delegaciones hacen de vinculo
para que los afectados de dichos paises puedan contactar con AELIP.

Investigacién en lipodistrofias

Beneficiarios: 320
Desde la Asociacion se apoya la investigacion sobre lipodistrofias, mediante la financiacién de proyectos. En 2021
se financiaron proyectos en:
- Hospital Universitario de Santiago de Compostela, que es el Unico centro de Espafia con experiencia en
diagndstico y tratamiento de lipodistrofias. Se aportaron 33.600€ (correspondientes a 2021) y 16.800€
(correspondiente a una beca de 2020 que no se pudo llevar a cabo por la pandemia ese afio), para la



investigacion de nuevas estrategias terapéuticas, el estudio de las bases moleculares del sindrome de Berardinelli-
Seip y la Lipodistrofia Parcial Familiar.

- Hospital La Paz de Madrid: en 2021 la entidad aporté 33.600€ a dos lineas de investigacion. La primera
desarrolla estudios relacionados con las Lipodistrofias, y la segunda en el estudio de los mecanismos
inmunopatolégicos en las lipodistrofias de tipo adquirido (sindrome de Barraquer-Simons y sindrome de
Lawrence).

Servicio de informacién y orientacién en lipodistrofias (SIOLIP)

Beneficiarios: 200
Desde la entidad se ofrece atencion telefonica, presencial y online a personas que padecen lipodistrofias y sus
familiares, siendo un servicio abierto a cualquier persona. Ademas se realizan gestiones derivadas de la solicitud
de ayudas economicas, sociales, del certificado de discapacidad o dependencia, etc. Por otra parte, se acompafa
y apoya a las personas afectadas orientandolas hacia recursos externos cuando es necesario. A lo largo de 2021
el servicio contd con 200 beneficiarios.

Formacion

Beneficiarios: 300
La Asociacion forma parte del Consorcio Europeo de Lipodistrofias ECLip, una red en la que trabajan
profesionales médicos e investigadores. En ella se comparten avances y se intercambian nuevas visiones de esta
enfermedad.
En 2021 se llevé a cabo de manera virtual el simposium internacional, como espacio de encuentro entre
afectados, familiares, profesionales médicos e investigadores, donde se comparten experiencias, se busca
mejorar la calidad de vida de los afectados y encontrar nuevos profesionales del campo de las lipodistrofias.

Apoyo psicoldgico

Beneficiarios: 30
Trata de favorecer el proceso de adaptacion y reestructuracion familiar necesaria ante el diagnéstico de una
enfermedad poco frecuente. Para ello se ofrece atencidn psicoldgica individualizada a afectados por lipodistrofias,
sus familiares y cuidadores. En el caso de personas afectadas se centra en la mejora del autoestima o
habilidades de interaccion social; mientras que en el caso de familiares, se centra en la comunicacién con el
afectado o la sobreproteccion.

Sensibilizacién
La entidad lleva a cabo actividades de sensibilizacion y concienciacion ciudadana para visibilizar las lipodistrofias,

como por ejemplo el proyecto "Lipodistrofias con Historia" de 2021 que tuvo presencia en las redes sociales con
motivo del Dia Mundial de las Lipodistrofias.

Beneficiarios

Personas con Lipodistrofia y sus familiares. Los beneficiarios pueden

Beneficiarios directos 170 participar en mas de un programa.

Beneficiarios indirectos 450 Profesionales sanitarios, estudiantes de medicina, etc.



Ambito geogréfico de la actividad

Andalucia, Aragon, Canarias, Cantabria, Castilla y Leon, Castilla La
Mancha, Catalufia, Comunidad de Madrid, Comunidad Valenciana,
Extremadura, Galicia, Islas Baleares, La Rioja, Navarra, Pais Vasco,
Asturias, Murcia, Ceuta, Melilla

Esparfia 100,0 %

1C. Existen criterios formalizados para la seleccidén de proyectos y contrapartes

CRITERIOS DE SELECCION DE PROYECTOS

Los proyectos que cumplan con los siguientes criterios, seran trasladados a las reuniones programadas
periédicamente por Junta Directiva donde se debatiran y se someteran a votacion para su aprobacion o
denegacion segun proceda.

Criterios técnicos:

« Se realizara una identificacién adecuada, considerando la pertinencia de la propuesta, viabilidad y sostenibilidad,
impacto, etc.

* Los proyectos encajaran con los fines y las prioridades estratégicas que AELIP recoge en sus Estatutos.
 Tendréan prioridad los proyectos que puedan llegar a un mayor nimero de beneficiarios.

Criterios de complementariedad:

 Tendran prioridad aquellos proyectos que permitan atender a colectivos con dificultades de acceder al mercado
laboral.

« Se valorara que la propuesta tenga apoyos de financiadores publicos o privados del pais de ejecucion.

» Se valoraran proyectos que hagan uso de metodologias validadas e innovadoras.

« Se valorara que la propuesta sea complementaria a otro proyecto en ejecucion.

Criterios internos:

*Se valorara la capacidad de la entidad para aportar valor afiadido a la propuesta presentada y si supone
dispersion geogréfica respecto a los otros proyectos que ejecuta.

« Se valorara que la propuesta tenga como objetivo mejorar la calidad de vida de las personas y familias afectadas
por una Lipodistrofia.

 Tendréan prioridad los proyectos de Investigacién social, cientifica, cooperacion al desarrollo y proyectos de
accion social que repercutan y tengan como beneficiarios a las personas y familias afectadas por una Lipodistrofia.

2. Planificacion, Seguimiento y orientacion al Impacto

2A. Elabora una planificacion detallada con objetivos cuantificables

La entidad cuenta con el plan de 2022 que mantiene una linea continuista con las actividades que venia
realizando.

2B. Los resultados obtenidos se comparan anualmente con los objetivos planificados



Nuevo subprincipio en aplicacion.

2C. Existe un sistema de seguimiento de su actividad y beneficiarios

SISTEMA DE SEGUIMIENTO DE LA ACTIVIDAD Y LOS BENEFICIARIOS

Con la finalidad de que se cumplan los objetivos y acciones contenidas en el plan de trabajo, AELIP, realiza los
siguientes procesos de seguimiento y evaluacion interna:

- Reuniones de la direccidn general con trabajadores de la entidad de forma mensual.

- Tres reuniones anuales de la Junta Directiva para realizar seguimiento de las actividades contempladas en el
plan de trabajo.

La entidad cuenta con las siguientes herramientas para el seguimiento de cada una de las areas de gestion:

- La direccion y la Junta Directiva de la entidad, son las encargadas de realizar el seguimiento del plan de trabajo
a través de las reuniones planificadas con trabajadores de forma mensual y con la Junta Directiva de forma
cuatrimestral.

- A final de afio se realiza una evaluacion anual para medir el grado de consecucién de los objetivos y analizar los
resultados alcanzados de cada uno de los proyectos y actividades y se elabora una memoria anual de actividades
en formato boletin que se expone a la Junta Directiva para demostrar el cumplimiento de dicho plan de trabajo.

Por lo que respecta a la actividad de investigacion, a fecha de elaboracion de este informe la entidad apoya dos
lineas de investigacion a través de ayudas monetarias que la entidad destina mediante convenios de colaboracién
a las Fundaciones del Hospital Universitario de Santiago de Compostela y el Hospital La Paz de Madrid. En la
firma de esos convenios se establece que:

1- Las actividades se desarrollaran bajo la exclusiva responsabilidad de la Fundacién del Hospital, que se
compromete a preservar el caracter educativo y cientifico de las mismas, que se cefiiran en todo momento al
ambito cientifico-sanitario. Asimismo, la Fundacién se compromete a preservar la condicién altruista de la
participacion de AELIP en las actividades y a respetar en todo momento el marco legal vigente, evitando realizar
cualquier tipo de actuacién que pudiera comprometer o perjudicar los intereses o el buen nombre de AELIP.

2- A fin de que la entidad pueda efectuar un correcto seguimiento de la aplicacion por parte de la Fundacion del
Hospital de los recursos que AELIP ha destinado a las actividades y verificar la buena marcha de las mismas, la
Fundacién informara a la entidad del estado y desarrollo de las actividades, presentando a AELIP un informe
semestral de las actividades llevadas a cabo por el equipo investigador y de la situacién econémica (uno a 30 de
junio y otro a 31 de diciembre).

3- Asimismo, se establecera una comision de seguimiento de las actividades descritas en el presente convenio,
constituida por un representante de la Fundacion del Hospital y la presidenta de AELIP.

En relacion a los beneficiarios, la entidad dispone de una memoria anual con todos los informes técnicos por parte
de los profesionales en las cuales se especifica el nimero de beneficiarios que se han atendido desde cada uno

de los servicios que en la actualidad se prestan, los registros de cada sesidn y una evaluacion inicial e informes
finales.

2D. El 6érgano de gobierno analiza el impacto generado

Nuevo subprincipio en aplicacion.

3. Organo de gobierno independiente, activo y publico



@ 3A. El 6rgano de gobierno estéa constituido por un minimo de 5 miembros

Un minimo de 5 miembros del 6rgano de gobierno cuenta con voz y voto. A efectos de este principio, se entiende por
organo de gobierno el Patronato en las fundaciones y la Junta Directiva en las asociaciones.

Asamblea General (2023)

N° de socios Derecho a voto
SOCIOS 244 244
Socios numerarios 216 Si
Otros 28 Si
Junta Directiva: 24 miembros (2023)
Naca Eulalia Pérez de Tudela Canovas Presidenta Andrea Garcia Mulero Vocal
Maria Presentacion Martinez Martinez Vicepresidenta 1 Vanesa Gomila Truyols Vocal
Juan Carrion Tudela Vicepresidente 2 Francisca Guerrero Martinez Vocal
Asensio Domingo Martinez Tomas Vicepresidente 3 Fuencisla Sonia Guerrero Martinez Vocal
Bartolina Lopez Poveda Secretaria Mariela Lopez Correa Vocal
Maria Jesus Garcia Canovas Vicesecretaria Juana Lorca Canovas Vocal
Mari Huertas Abellaneda Cuadrado Tesorera Antonio Moreno Porcel Vocal
Sivina Andrea Claverie Vocal Carmen Moreno Porcel Vocal
David Araujo Vilar Vocal Rocio Pérez Pérez Vocal
Juana Carrasco Lopez Vocal Ana Belén Romero Ramirez Vocal
Juan Crespo Andreo Vocal Maria Tomasa Tudela Corbalan Vocal
Maria Fernanda de Amorim Vocal Cristobal Vidal Ortega Vocal

Los socios clasificados como "Otros" son fundadores.
De los miembros del érgano de gobierno 10 son familiares: hay 4 matrimonios y 4 hermanos de 5 nucleos
familiares diferentes.

(v) 3B. Los miembros del 6rgano de gobierno se renuevan periédicamente

En los ultimos 5 afios se ha incorporado, como minimo, un nuevo miembro al érgano de gobierno.

Renovacidén Junta Directiva (2018-2023)

Incorporaciones en los ultimos 5 afios 8

Bajas en los Ultimos 5 afios 4

De los 24 miembros de la Junta Directiva, 17 pertenecen a la misma desde hace mas de 10 afios.

\f/\ 3C. El 6rgano de gobierno se retne periodicamente con la asistencia regular de sus

miembros
Se realizan al menos dos reuniones al afio del érgano de gobierno con la asistencia de mas del 50% de los miembros.
Todos asisten como minimo a una reunién presencial o por videoconferencia al afio.

Reuniones del érgano de gobierno (2022)

Asamblea N° de reuniones 1

Junta directiva N° de reuniones 2

Asistencia media 94,2 %




En 2021 no se celebraron al menos dos reuniones de Junta Directiva con mas del 50% de asistentes y una vocal
de la Junta Directiva no acudié a ninguna reunién de Junta Directiva de 2021.

Sin embargo, en 2022 la Junta Directiva si se ha reunido en dos ocasiones con mas del 50% de la asistencia de
sus miembros, y todos los miembros de Junta Directiva han acudido al menos a una reunién en 2022.

3D. Estan limitadas las relaciones econ6micas del 6rgano de gobierno con la
organizacién, sus entidades dependientes y sus proveedores

Los miembros de la Junta Directiva no reciben remuneracion econémica, ni de la Asociacion, ni de sus entidades
vinculadas.

3E. Se aplican mecanismos para evitar los conflictos de interés

POLITICA DE CONFLICTO DE INTERES

1.- Comunicacion: la persona o personas que tengan conocimiento de la posible existencia de un conflicto de
interés propio o de otro miembro de la entidad deberan ponerlo en conocimiento del 6rgano de gobierno de la
entidad aportando las pruebas o argumentos necesarios para verificar si existe o si podria parecer que existe
dicho conflicto de interés. La comunicacion debera naotificarse a la siguiente direccion de correo electrénico a
presidencia@aelip.org

2.- Determinacion de si existe o podria parecer que existe un conflicto de interés: en reunion de Junta Directiva se
expondré el caso con todos los datos posible y se escuchara a la persona interesada. Posteriormente dicha
persona abandonara la reunién y se discutird y decidira si se considera que existe o podria parecer que existe
dicha situacion de conflicto de interés.

3.- Procedimiento a seguir: siempre en reunién de 6rgano de gobierno.

3.a. La persona interesada realizara una presentacion exponiendo sus razones para la contratacion o el acuerdo
al que se pretende llegar. Posteriormente esta persona abandonara la reunién.

3.b. El 6rgano de gobierno en cuestidon podra convocar a la reunién una o varias personas desinteresadas para
proponer alternativas a la situacién que fuera de la opcidn presentada por la persona interesada.

3.c. Posteriormente el 6rgano de gobierno debera decidir si algunas de las alternativas propuestas puede ser igual
0 mas beneficiosa que aquella que puede suponer un conflicto de interés.

3.d. Si ninguna de las alternativas propuestas mejora las condiciones de la presentada por la persona interesada
se tendra que decidir por mayoria de los miembros desinteresados si se sigue adelante con la contratacion o
acuerdo.

Posible situaciones de conflicto de interés:
® Un vocal es director del equipo investigador de proyectos que financia AELIP.

4. Financiacion diversificada y transparente

4A. Los ingresos estan desglosados por financiador



Ingresos 104.369 € (2021)

17,7% Financiacién publica

82,3% Financiacion privada

% 2021 2021 2020 2019
INGRESOS 100 % 104.369 € 105.439 € 122.650 €
Ingresos publicos 17,7 % 18.506 € 12.429 € 24.440 €
Administracion Central 5,0 % 5.200 € 2.700 € 2.700 €
Administraciones autonémicas y locales 12,8 % 13.306 € 9.729 € 21.740 €
Ingresos privados 82,3% 85.863 € 93.009 € 98.210 €
Cuotas de socios 8,2 % 8.569 € 8.349 € 9.019 €
Aportaciones de personas fisicas 0,6 % 658 € 1.010 € 2.053 €
Aportaciones de entidades juridicas 71,4 % 74.509 € 77.500 € 79.724 €
Actividades de captacion de fondos 20% 2.055 € 6.150 € 7.033€
Financieros y extraordinarios 0,1% 72 € 0€ 381l €

- Administraciones autondmicas y locales: El mayor importe de 2019 es porque reciben ingresos de la Regién de
Murcia correspondientes al IRPF autonémico que posteriormente no se dan. En 2020 y 20221 las aportaciones
proceden del Ayuntamiento de Murcia, del Ayuntamiento de Totana y de la Reglén de Murcia.

- Aportaciones de entidades juridicas: en 2021 las tres principales entidades financiadoras fueron Amryt Pharma
Plc (30.000€), Regeneron Pharmaceuticals (16.000€) y FEDER (13.222¢€).

- Actividades de captacion de fondos: la disminucion de 2021, se debe a que la entidad ese afio solo recibi6
fondos de la venta de loteria solidaria.

() 4B.Laorganizacién tiene su financiacién diversificada

Se entiende por financiacién diversificada:

- En los dltimos dos afios ningun financiador ha aportado més del 50% de los ingresos.

- La financiacion privada representa como minimo el 10% de la financiacion total.

Si la entidad gestiona contratos de la administracién y/o convenios de AECID, éstos se deducen de los ingresos para
realizar los calculos. Los ingresos que las federaciones y confederaciones traspasan a sus entidades federadas también se
deducen de estos célculos.



2021 2020
Desglose de ingresos
Ingresos publicos 17,7 % 11,8 %
Ingresos privados 82,3 % 88,2 %
Méaximo financiador
Amryt Pharma Plc 28,7 %

Amryt Pharma Plc 37,3%

4C. Existen criterios formalizados para la seleccién de entidades colaboradoras

CRITERIOS DE SELECCION DE ENTIDADES COLABORADORAS

Serd la comision técnica de la entidad compuesta por Presidenta, Director y trabajadores técnicos de la entidad,
los responsables de adoptar las decisiones de seleccionar a empresas y entidades colaboradoras.

Dichos criterios de seleccién de empresas y entidades colaboradoras incluyen la colaboracion con empresas:
donacién Unica, voluntariado corporativo, insercion laboral, patrocinio, marketing con causa, etc.

1. Todas las entidades colaboradoras deberan de cumplir los siguientes criterios [criterios obligatorios]:

- Respetar los derechos humanos.

- Respetar las normas internacionales de trabajo.

- Ser respetuosas con el medio ambiente, cumpliendo la legislacion tanto del pais en el que desarrollen sus
actividades como a nivel internacional, etc.

2. Se valorara positivamente que las entidades colaboradoras [criterios positivos complementarios]:

- Que dichas entidades o empresas colaboradoras respeten la dignidad de las personas con Lipodistrofias o con
alguna discapacidad y en las que se constate la ausencia de conductas excluyentes o discriminatorias con las
personas con Lipodistrofias o con alguna discapacidad.

- Que sean entidades o empresas socialmente responsables, etc.

3. No se realizaran colaboraciones con entidades colaboradoras [criterios excluyentes]:

- Entidades que estén incursas en procedimientos penales.

- Empresas de armamento.

- Empresas tabaqueras.

5. Control del uso de los fondos

5A. Se detalla la distribucion de los fondos entre mision, administracién y captacion de
fondos



Gastos 135.540 € (2021)

10_5%/

10,5% Administracién

2,2% Captacion de fondos

87,3% Mision
62,0% Investigacion en lipodistrofias

10,4% Servicio de informacion y
orientacion en lipodistrofias (SIOLIP)

10,1% Formacion
4,6% Apoyo psicolégico
0,2% Sensibilizacion

@ 5B. Estan desglosados los ingresos y gastos de las actividades de captacion de fondos

Se detallan las actividades y campafas realizadas para la captacion de fondos privados (eventos, venta de loteria,
mercadillos...). Existe un desglose de los ingresos y gastos asociados a dichas actividades, incluyendo las camparfas Face
to Face si las hubiera.

Actividades de captacion de fondos (2021)

Ingresos Gastos Resultados

Loteria 2.055 € 0€ 2.055 €

Beneficio de la loteria solidaria

Ademas, la entidad recibié 175€ en 2021 de la actividad de captacion de mufiecos solidarios que realiza la Pefia
Barcelonista de Totana.

Los gastos totales de captacion de fondos incluyen los gastos de personal derivados de la bisqueda y gestion de
financiacién publica y privada.

() 5C. Cuenta con mecanismos para el control de los fondos dirigidos

Cuando una organizacién cuenta con fondos dirigidos, existen mecanismos de trazabilidad que garantizan que esos fondos
son destinados a ese fin. Se consideran fondos dirigidos aquellos recaudados para una finalidad concreta.

La entidad recibe fondos de convocatorias publicas y privadas y por otra parte, capta fondos dirigidos para
financiar proyectos de investigacion. Para el control interno de los mismos, identifica los ingresos recibidos para
dichos proyectos y los gastos ejecutados en ellos.

@ 5D. Existe una politica para la aprobacion de gastos y proveedores

Las politicas de aprobacion de gastos y seleccién de proveedores establecen, como minimo, el nimero de presupuestos a
solicitar, los responsables de su autorizacion en funcién de la cuantia y los criterios aplicados. Ambas politicas estan
aprobadas por el érgano de gobierno.

POLITICA DE APROBACION DE GASTOS

Aprobacién anual de gastos en presupuestos: Junta Directiva

- Compras o gastos de hasta 1.000€: trabajadores de la entidad con el visto bueno de direccién y presidencia.

- Compras de mas de 1.000€: Junta Directiva. Se deberan presentar 3 presupuestos distintos.

Dichos limites de autorizacion estan calculados por transaccidn con un determinado proveedor, o, en el caso de
los gastos aprobados en presupuesto, por volumen anual.



CRITERIOS DE SELECCION DE PROVEEDORES

Para la seleccion de proveedores se tendran en cuenta los siguientes criterios:
- Precio

- Calidad del producto o servicio

- Capacidad de respuesta

- Experiencia previa

- Si colabora o no con la entidad

6. Sostenibilidad financiera

6A. Elabora anualmente un presupuesto y su correspondiente liquidacion

La organizacion elabora un presupuesto anual detallado por partidas de ingresos y gastos. Se realiza la correspondiente
liquidacion presupuestaria, comparando los importes presupuestados con los ingresos y gastos reales. Ambos documentos
estan aprobados por el 6rgano de gobierno.

Liguidacion del presupuesto

2021 Real Presupuesto Desviacion € Desviacion %
Ingresos 104.369 € 90.800 € 13.569 € 14,9 %
Gastos 135.540 € 83.281 € 52.259 € 62,8 %
Resultado -31.171 € 7519 €

Los ingresos realizados son superiores a los presupuestados en 2021 ya que la entidad obtuvo subvenciones que
no estaban previstas.

Los gastos realizados aumentan respecto de los presupuestados en 2021, ya que ese afio se asume el gasto de
un convenio de investigacion que debia haberse ejecutado en 2020.

Presupuestos

Ingresos presupuestados Gastos presupuestados Resultado presupuestado

2022 120.150 € 118.041 € 2.109 €

Los ingresos presupuestados en 2022 respecto a los ejecutados en 2021 aumentan, debido a que la entidad
prevé obtener mas aportaciones de entidades privadas. La reduccion de los gastos presupuestados en 2022
respecto de los ejecutados en 2021, corresponde al gasto extraordinario que la entidad asume en 2021 por un
convenio de investigacion anterior.

6B. La organizacion no tiene una estructura financiera desequilibrada

La situacion financiera de la entidad no presenta desequilibrios que pongan en riesgo su continuidad, por ejemplo, fondos
propios negativos.

ENDEUDAMIENTO: Bajo

Ratio de endeudamiento: 2,3 %
= Deuda total / Fondos Propios

Ratio de endeudamiento sin deuda transformable en subvenciones: 2,3 %



= (Deuda total — Deuda transformable en subvenciones) / Fondos Propios

La Deuda transformable en subvenciones son importes concedidos con caracter de subvencién, donacion o legado
reintegrable, que se contabilizan como ingreso a medida que se ejecuta el proyecto subvencionado.

DEUDA 2021 1.444 € 100 %
Deuda a corto plazo 1.444 € 100,0 %
Deuda con administraciones publicas 1.254 € 86,8 %
Deuda con personal 190 € 13,2%

LIQUIDEZ: Muy elevada

Ratio de liquidez: 28,2 veces
= Disponible / Deuda a corto plazo
Ratio de liquidez con realizable: 33,6 veces

= (Disponible + Realizable) / Deuda a corto plazo

Liquidez: capacidad para hacer frente a las obligaciones a corto plazo.

Disponible: aglutina recursos que se pueden utilizar de forma mas inmediata: tesoreria, inversiones financieras a corto
plazo.

Realizable: se compone de los derechos de cobro. En el caso de ONG, se refiere principalmente a subvenciones
concedidas pendientes de cobrar y a servicios prestados pendientes de cobrar.

Disponible + Realizable 2021 48.462 €
Disponible 40.703 €
Efectivo 40.703 €
Realizable 7.758 €
Créditos con administraciones publicas 5.917 €
Usuarios deudores 1.841€
EXCEDENTE

= Resultado / Ingresos

Resultado Excedente
2021 -31.171 € -29,9 %
2020 -4.947 € -4,7 %
2019 22.401 € 18,3 %

Las pérdidas de 2021 se deben a que la entidad asumié ese afio un gasto extraordinario de un convenio de
investigacion que debia haberse ejecutado en 2020.

() 6C. No se acumulan fondos de forma injustificada

Los recursos acumulados por la entidad incluyendo inversiones y tesoreria no representan mas del 150% del presupuesto
de gasto de la entidad o del gasto previsto para el siguiente ejercicio. Esto supone un afio y medio de actividad.



Recursos disponibles: 40.703 €
Ratio de recursos disponibles: 30,0 %

(\/) 6D. Las inversiones financieras cumplen unos minimos criterios de prudencia

En caso de contar con inversiones financieras, estas cumplen con criterios de prudencia y minimizacion de riesgo. Existen
unas normas de inversion alineadas con el Cédigo de Conducta relativo a las inversiones de las entidades sin &nimo de
lucro de la CNMV. Esta politica esta aprobada por el érgano de gobierno. Las participaciones en sociedades no cotizadas
estan alineadas con la mision.

La entidad no cuenta con inversiones financieras.

@ 6E. Las participaciones en entidades vinculadas contribuyen a la mision

Las entidades vinculadas estan alineadas con la mision de la organizacién. Las transacciones se realizan de acuerdo a
criterios de prudencia y minimizacion del riesgo.

AELIP cuenta con las siguientes entidades vinculadas:

Asociacion D'genes
Datos econémicos 2021

Forma juridica Asociacion

% de participacion 0.0 %

Aportacién al capital 0€

Constitucién En el afio 2008, un grupo de padres de nifios con enfermedades raras de Totana, entre los que

se encontraba el matrimonio fundador, Naca Eulalia Pérez de Tudela y Juan Carrién Tudela,
decidieron crear la Asociacion de Enfermedades Raras, D'genes. Cuatro afios después, en
2012, considerando que no habia suficiente visibilidad de la enfermedad de la que murié su hija,
crearon la Asociacion AELIP. Actualmente ambas entidades comparten sede, ya que D'genes
cede un espacio a AELIP.

Misién Promover la difusion y sensibilizacion sobre la problemética de salud publica que suponen las
patologias poco frecuentes, asi como emprender acciones que contribuyan a mejorar la calidad y
esperanza de vida de los afectados y su entorno.

Organo de gobierno El vicepresidente segundo y directos de AELIP es presidente de D'genes.
La secretaria de AELIP es vicepresidenta de D'genes.
La vicesecretaria de AELIP es secretaria de D'gemes.
Dos vocales de AELIP son vicepresidentes de D'genes.
Dos vocales de AELIP son vocales de D'genes.

Fondos Propios 350.241 €

Ingresos 612.818 €

Resultado 33.852 €

Transacciones 100 € Ingreso AELIP, por donativo D'genes

7. Comunicacion transparente y veraz

@ 7A. La pagina web estd completa y actualizada

La organizacion cuenta con una pagina web propia. Como minimo, incluye informacion de proyectos, composicion del
organo de gobierno y equipo directivo, memoria de actividades, cuentas anuales auditadas y datos de contacto.

P&gina web de AELIP: https://www.aelip.es/



https://www.aelip.es/

Facebook: https://www.facebook.com/AsociacionAELIP/
Twitter: https://twitter.com/AELIP_

7B. La comunicaciéon no induce a error

La informacion contenida en todos los materiales y canales de comunicacion refleja la imagen fiel de la organizacién. Si

existen vinculos con partidos politicos, entidades religiosas, empresas..., son publicos en la pagina web.

7C. Se informa proactivamente al donante sobre la actividad

Se mantiene una comunicacion regular con donantes y colaboradores informando sobre actividades, beneficiarios y
evolucion de la entidad.

Envio de boletines anual

7D. La organizacion vela por el buen uso de su marca

La organizacion protege su marca y sus logotipos.

8. Voluntariado formado y participativo

8A. Promueve el voluntariado y tiene definidas las actividades que realiza

La ONG cuenta con voluntarios activos y recurrentes. Detalla las areas de actividad en las que pueden colaborar.
NUmeros de voluntarios en 2021: 18

Actividades que realizan :
Participacion en eventos de captacion de fondos
Actividades de sensibilizacion

Como colaborar :
Informacién en web ONG

8B. Dispone de un plan de formacién para voluntarios

El plan de formacién incluye como minimo la formacién de acogida y acompafiamiento.

La Asociacion cuenta con un documento denominado “Reglamento de Régimen Interno y Plan de Voluntariado”
gue incluye las normas que rigen el voluntariado de la entidad, los derechos y deberes de los voluntarios, un
listado de las actividades que pueden realizar, etc.

Los voluntarios, antes de empezar sus actividades, reciben una formacion sobre el marco juridico del
voluntariado, la accion social y los servicios especializados de su interés. Asimismo, se les ofrecen cursos
especificos sobre qué es AELIP, cudles son sus fines y objetivos y qué es una lipodistrofia


https://www.facebook.com/AsociacionAELIP/
https://twitter.com/AELIP_
http://www.aelip.es/voluntariado.asp

8C. Los voluntarios estan asegurados y cuentan con los certificados pertinentes
Los voluntarios estan registrados y asegurados en funcion de la actividad que realizan. Cuentan con los certificados
requeridos por la normativa (ejemplo: Certificado de Delitos de Naturaleza Sexual para voluntarios que tienen contacto
habitual con menores).

9. Cuestiones normativas

9A. Existe un canal de denuncias a disposicidon de todos los publicos de la entidad
La organizacion tiene un canal de denuncias disponible a través de su pagina web. Cuenta con un procedimiento en el que
se detalla quiénes son las personas designadas para recibir, investigar y gestionar las denuncias. Al menos una vez al afio
se presenta al érgano de gobierno un resumen de los principales datos de actividad del canal de denuncias con las
medidas tomadas.

Canal de denuncias

9B. Vela por el cumplimiento de la normativa de proteccion de datos

Existen mecanismos para el correcto tratamiento de los datos de sus donantes, beneficiarios y otros grupos de interés
aplicando la normativa vigente en proteccion de datos de caracter personal.

9C. Existe una politica de gestion de donaciones en efectivo y control de donaciones

anonimas

La organizacion cuenta con una politica que permite identificar la procedencia de todas las donaciones y los mecanismos a
seguir en caso de donaciones anénimas. Ademas, existe un procedimiento que establece cémo se controlan las
donaciones recibidas en efectivo.

PROCEDIMIENTO DE CONTROL DE DONACIONES ANONIMAS Y EN EFECTIVO

1. DONACIONES EN EFECTIVO

La Asociacion Internacional de Familiares y Afectados de Lipodistrofias AELIP, cuenta con un procedimiento de
control de caja para garantizar que todas las donaciones recibidas en metalico queden reflejadas en la
contabilidad y garantizar que no se “pierde” el dinero recibido.

Para ello se aplican los siguientes aspectos:

1. La caja es controlada por el profesional y la tesorera de la entidad: El profesional se encarga de la gestion y la
tesorera de la supervision.

2. La asociacion AELIP evita en la medida de sus posibilidades recibir dinero en metélico y en los casos en los
cuales se recibe, se ingresa de forma automatica en la cuenta bancaria.

3. Las cantidades recibidas en metalico, nunca se no se utilizan para pagar gastos o facturas en efectivo.

Las donaciones recibidas a través de huchas, rastrillos u otras actividades solidarias en las cuales se recoge
donaciones en efectivo, una vez finalizada dicha actividad se procede a contar por dos miembros de la junta
directiva y se procede a su ingreso bancario especificando la actividad y ampliando el concepto con “actividades
para la promocion y captacién de recursos”.

2. IDENTIFICACION DE DONANTES ANONIMOS

AELIP, controla todos los canales a través de los cuales puede recibir donaciones andnimas estableciendo
sistemas que garanticen la identificacién del donante. Para ello la asociacion aplica los siguientes aspectos:

1. Control de donaciones en efectivo y donaciones anénimas.

2. Poner en conocimiento de todos los responsables y personal de captacién de fondos de AELIP que no se han


https://www.aelip.es/transparencia.asp

de aceptar donaciones en efectivo andnimas cuyo importe supere los 100€.

3. AELIP debe contar con un procedimiento que le permita cumplir con la obligacién de identificar a los donantes
gue aporten mas de 100€.

4. La donacion online habilitada en la pagina web de AELIP impide el anonimato para donaciones iguales o
superiores a los 100€.

5. En el caso de facilitar el nimero de cuenta para hacer donaciones en la web de la ONG o en otro material de
comunicacion, AELIP incluye una nota informativa dirigida al donante en la que se le explica que si su donacién
es superior a 100€ debe aportar sus datos personales y DNI para poder identificarle.

6. AELIP pone en conocimiento de todo el personal involucrado en la captacién de fondos la obligacion
inexcusable de no aceptar donaciones anénimas de importe superior a 100€.

7. En el caso de que se reciban ingresos por cuenta bancaria superiores a 100€ sin que se pueda identificar al
donante, AELIP lo pondra en conocimiento del SEBPLAC (Comision de Prevencion de Blanqueo de Capitales e
Infracciones Monetarias).

9D. Cumple con las obligaciones legales ante Protectorados y Registros

Las cuentas anuales de 2021 han sido auditadas por Rafael Alemany Herrera y no presentan salvedades. Las
mismas se presentaron ante el Registro Nacional de Asociaciones el 20 de junio de 2022.

9E. Esta al corriente de pago de las obligaciones ante la Administraciéon Tributariay la
Seguridad Social



TOTAL ACTIVO 65.474 € 97.038 €
ACTIVO NO CORRIENTE 212 € 414 €
Inmovilizado material 212 € 414 €
ACTIVO CORRIENTE 65.261 € 96.624 €
Existencias 16.800 € 16.800 €
Usuarios y otros deudores de la actividad propia 1.841 € 1.350 €
Deudores Comerciales 5.917 € 3.859 €
Efectivo y otros activos liquidos equivalentes 40.703 € 74.614 €
TOTAL PATRIMONIO NETO Y PASIVO 65.474 € 97.038 €
PATRIMONIO NETO 64.030 € 95.634 €
Fondos propios 64.030 € 95.201 €

Reservas 95.201 € 100.148 €

Resultado del periodo -31.171 € -4.947 €
Subvenciones, donaciones y legados recibidos 433 €
PASIVO CORRIENTE 1.444 € 1.403 €
Deuda total a corto plazo 1444 € 1403 €

Acreedores comerciales 1.444 € 1.403 €




CUENTA DE PERDIDAS Y GANANCIAS 2021 2020

Ingresos de la entidad por actividad propia 104.297 € 105.439 €
Ayudas monetarias y otros -84.378 € -66.945 €
Gastos por colaboraciones y del 6rgano de gobierno -689 € -399 €

Aprovisionamientos

Gastos de personal -27.923 € -25.402 €
Otros gastos de explotacién -22.349 € -17.439 €
Amortizacion del inmovilizado -201 € -201 €

Otros ingresos/gastos

EXCEDENTE DE EXPLOTACION -31.244 € -4.947 €

Ingresos financieros 72 €

EXCEDENTE OPERACIONES FINANCIERAS 72 €

EXCEDENTE DEL EJERCICIO -31.171 € -4.947 €

Variacion Patrimonio neto por ingresos y gastos reconocidos en Patrimonio neto 433 €

Variacion Patrimonio neto por reclasificaciones al excedente del ejercicio -433 €

Xstrcl)amon Patrimonio neto por ingresos y gastos imputados directamente al Patrimonio 433 € 433 €

RESULTADO TOTAL, VARIACION DEL PATRIMONIO NETO EN EL EJERCICIO -31.605 € -3.772 €
AELIP dona con
Informe de Transparenciay Buenas Practicas confianza

FUNDACION LEALTAD

elaborado por Fundacion Lealtad

Analisis publicado en Enero de 2023 con cuentas auditadas de 2021
(afo fiscal 01/01/2021 a 31/12/2021)
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