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\V Sindrome Williams de Espafa

Mision
"Mejorar la calidad de vida de las personas con discapacidad

intelectual, menores y mayores teniendo siempre como principio y
fin a las personas receptoras de sus servicios y a sus familias.”

Origen

Nacié en 1995 por iniciativa de varios padres y madres de nifios y
adolescentes afectados por el Sindrome de Williams, con la
intencién de agrupar a los afectados y a sus familias y

proporcionarles ayuda y apoyo.
El Sindrome de Williams (SW) o Sindrome de Williams-Beuren es
una alteracion genética rara que da lugar a una serie de
manifestaciones clinicas y dificultades en el desarrollo cognitivo,
motor, del lenguaje y socioemocional. La discapacidad intelectual
se manifiesta de manera distinta en cada persona. Ocurre en 1 de
cada 7.500 recién nacidos.

Afio de constitucién: 1995
Personalidad juridica: Asociacién

Actividades (2021)

La Asociacion trabaja en las siguientes actividades: Beneficiarios 250

- Informacion y orientacion sobre el sindrome, tratamientos, recursos, etc. Personas con Sindrome de

- Sesiones para promover la autonomia y la vida independiente de personas con Williams (discapacidad intelectual)

SW. Ademas, se realizan actividades de musicoterapia. y sus familias. Espafia

- Formacion individual en habilidades personales, sociales y laborales. Socios 807

- Servicios de orientacién educativa y apoyo psicoldgico. .

Ademas, lleva a cabo un programa de atencion a familias, ayudas en tratamientos Voluntarios 25

y actividades de difusion y sensibilizacién. Empleados 15

3 i 10 EEG Gasto 169.911 €
v

Ambito geogréfico de la actividad

Espafia (100.0 %)



Datos econdmicos

Ingresos 167.194 € (2021) Gastos 169.911 € (2021)

25,0% Financiacién publica

75,0% Financiacion privada

|

21,9% Administracion

5,4% Captacion de fondos

72,7% Misién
10,2% Informacion y orientacion

31,6% Autonomia y vida
independiente

12,2% Terapias y tratamiento
10,3% Apoyo psicolégico y
orientacion educativa

5,1% Atencion a familias

3,3% Difusion y sensibilizacion

La mayoria de los ingresos de la entidad provienen de las cuotas de socios (28,4%), las cuotas de usuarios que participan en los

programas (19%) y subvenciones de la Administracion Central (19,1%).

Organo de gobierno Estructura
Presidente/a: Marta Cantero Guisandez La Asociacion forma parte de la Federaciéon Europea del
Director/a: No cuentan con esta figura. Sindrome de Williams (FEWS) y la Federacion Espariola de

Enfermedades Raras (FEDER).

Todos los miembros de la Junta Directiva son familiares de
beneficiarios y realizan de forma voluntaria labores de direccién.

Contacto Colabora

Calle Escuela de Vallecas, 12 — local 4, 28051, Madrid Puedes colaborar directamente con Sindrome Williams de
914 136 227 Espafia en los siguientes enlaces.
https://www.sindromewilliams.org/ Fundacion Lealtad no recibe ningun tipo de retribucion por su
aswe@sindromewilliams.org difusion.

olv]olf) GEETTD

Registro Nacional de Asociaciones del Ministerio de Interior,

145.248
Asociacion Sindrome Williams de Espafia- , Fundacion Lealtad es una institucién sin animo de lucro La validez del sello Dona con Confianza esta
Sindrome Williams de Espafia ha sido acreditada e independiente constituida en 2001 con la mision de condicionada a que la ONG aparezca en
por Fundacion Lealtad tras analizar que cumple fomentar la confianza de la sociedad en las ONG para www.fundacionlealtad.org
integramente los 9 Principios de Transparencia y lograr un incremento de las colaboraciones. Analiza la
Buenas Practicas. gestion, gobernanza, situacion econémica,
comunicacion, voluntariado y cuestiones normativas de
las ONG.

Analisis elaborado por Fundacion Lealtad en Octubre de 2022 con cuentas auditadas de 2021.
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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:

Mejorar la calidad de vida de las personas con discapacidad intelectual, menores y mayores teniendo siempre
como principio y fin a las personas receptoras de sus servicios y a sus familias.

Misién estatutaria:

Segun el articulo 2 de los Estatutos, "la Asociacién tiene como fines:

- La mejora de conocimientos sobre el Sindrome de Williams, la divulgacién de su existencia y sus efectos.
- Defender los derechos de las personas con Sindrome de Williams y apoyar a sus familias para mejorar su
calidad y alcanzar las méaximas cuotas de autonomia y bienestar.

- Promover la inclusion de las personas con Sindrome de Williams en todos los ambitos de su desarrollo,

educativo, social, laboral, de ocio y tiempo libre.

- La informacién adecuada de las familias sobre los derechos y recursos sociales existentes.
- La difusion de informacion sobre acontecimientos, actividades, estudios, cursos y jornadas dentro y fuera de la

Asociacion.

- El desarrollo de programas de atencion psico-social (terapias).”
El articulo 5 de los Estatutos establece que el ambito territorial corresponde a todo el territorio espafiol.



() 1B. Todas las actividades estan alineadas con la misién

Todas las actividades y proyectos que realiza la entidad, el &mbito geogréfico en el que se desarrollan y los beneficiarios a
los que se dirigen estan alineados con los fines estatuarios.

Gasto de mision por actividades (2021)

Informacion y orientacion

Autonomia y vida independiente

Terapias y tratamiento

Apoyo psicologico y orientacion
educativa

Atencion a familias
Difusian y sensibilizacion
0 20

El Sindrome de Williams (SW) o Sindrome de Williams-Beuren es una alteracion genética rara en el cromosoma 7
gue da lugar a una serie de manifestaciones clinicas y dificultades en el desarrollo cognitivo, motor, del lenguaje y
socioemocional. La discapacidad intelectual se manifiesta de manera distinta en cada persona. Ocurre en 1 de
cada 7.500 recién nacidos.

La Asociacion Sindrome Williams de Espafia (ASWE) trabaja para mejorar la calidad de vida de personas con SW
y sus familias. Para ello, cuenta con una sede en Madrid en régimen de alquiler.

Informacidn y orientacion

A través del Servicio de Informacion y Orientacion (SIO), se ofrece informacion sobre el sindrome, tratamientos y
orientacién sobre recursos y tramites relacionados con la discapacidad. Ademas, se trabaja en la acogida y
acompafiamiento a nuevas familias. Este servicio se realiza principalmente por teléfono, correo electrénico o
presencial en la sede. En 2021 se atendi6 a un total de 283 personas en 569 consultas y se realizaron 34 nuevas
acogidas, de las cuales un 79% fue en favor de nifios de entre 0 a 6 afios.

Autonomiay vida independiente

1. Programa de autonomia y vida independiente.

Consiste en entrenamientos individualizados de habilidades para la autonomia personal con actividades de la vida
diaria, educativas, sociales y de desarrollo personal. Esta dirigido a personas con SW de 3 a 17 afios. Se trabaja
mediante acompafiamientos en el domicilio y en el entorno habitual de la persona. En 2021 participaron 17
personas.

2. Programa de formacién para la vida adulta.

Consiste en sesiones de entrenamiento individualizadas de competencias curriculares, sociales y de desarrollo
personal a personas con SW mayores de 18 afios. El objetivo es promover su participacién activa en la sociedad.
Este plan de intervencion incluye itinerarios de orientacion laboral, preparacion de oposiciones, practicas en
empresa, etc. En 2021 participaron 7 personas con edades entre los 27 y 43.



Terapias y tratamiento

1. Programa de intervencion integral.

Iniciado en 2020, consiste en un programa de ayudas individuales para cofinanciar tratamientos a personas con
SW de cualquier edad. Las acciones que se realizan son:

- Ofrece informacién sobre las diferentes terapias que existen y los centros y/o profesionales que la realizan.

- Firma de convenios de colaboracién con centros de intervencion para la obtencién de descuentos en los
tratamientos.

- Busqueda de financiacion privada para configurar un programa de becas para las familias solicitantes.

En 2021 la entidad se dedicé a apoyar a familias seleccionadas el afio anterior.

2. Musicoterapia.

Son sesiones individuales o grupales en la sede de la entidad donde menores y adultos realizan actividades de
improvisacion instrumental y corporal, escucha activa, juego musical y ritmico, etc. El objetivo es mejorar la
atencion y el desarrollo de capacidades cognitivas, sociales, comunicativas y linguisticas. En 2021 participaron 14
personas.

Apoyo psicoldgico y orientacion educativa

1. Servicio de orientacion, asesoramiento y apoyo psicolégico.

- Atencién y orientacion psicologica: son espacios individuales cuyo fin es dar apoyo psicoldgico a personas con
SW y a sus familiares. Las sesiones pueden estar orientadas al asesoramiento a nivel general, psicoeducacion,
pautas de manejo conductual, etc. Las sesiones se realizan via presencial, telefénica o email. En 2021 atendi6 a
35 personas.

- Programa de modificacion de conducta: puesto en marcha en 2021, trabaja para que las familias y las propias
personas con SW aprendan a gestionar conductas, problematicas o disruptivas mediante sesiones grupales o
individuales. En 2021 trabaj6 con 5 familias.

- Protocolo de acompafiamiento en situaciones de cirugia: realiza un acompafiamiento emocional a familias que
tienen que vivir la experiencia de someter a su hijo a determinadas cirugias relacionadas con el sindrome. En
2021, 2 familias solicitaron este servicio.

2. Servicio de orientacion educativa.

Apoya a profesionales y familiares mediante recursos y pautas especificas de trabajo en el aula con nifios con SW
en edad escolar o jévenes que se preparan para ciclos formativos. En 2021 atendié a 71 personas a través de las
siguientes actividades:

- Informacién a familias sobre elementos del proceso de escolarizacion de una personas con el sindrome.

- Coordinacidn con centros educativos y servicios externos para facilitar recursos y herramientas de intervencion.

Atencién a familias

1. Programa de respiro familiar: dirigido a cualquier familia con el objetivo de aliviar temporalmente la sobrecarga
gue supone el cuidado de una persona con discapacidad. Comprende principalmente la realizaciéon de un
campamento nacional de verano, un campamento europeo para jovenes con SW y otros viajes de autogestores a
personas mayores de 18 afios con SW.

Debido a la pandemia, las actividades de respiro familiar se suspendieron durante 2021.

2. Programa de encuentros familiares: consiste en reunir a un nimero de familiares y personas con SW en un
entorno natural dotado de instalaciones adecuadas para llevar a cabo una convivencia comun. Se realizan
principalmente convivencias, encuentros y una comida de Navidad. En 2021, debido a la pandemia, las
convivencias se realizaron de manera online. Participaron 47 personas.



3. Escuela de familias: es un espacio y punto de encuentro para las familias, donde reciben informacién
actualizada sobre el SW y el entorno de la discapacidad. Las sesiones se realizan de manera telematica. En 2021
hubo 4 seminarios con 43 participantes en total.

Difusién y sensibilizacion

El objetivo es dar a conocer la Asociacidn, tanto al piblico en general como a profesionales de la medicina,
educacion, etc. Se trabaja en la edicién de una revista anual y se asiste a reuniones y mesas de dialogo dirigidas
a defender las necesidades de las personas con SW y sus familias. Por Ultimo, se realizan seminarios de
formacion y sensibilizacion en diferentes dmbitos. En concreto, en 2021 se realizaron 6 seminarios en colegios.

Beneficiarios

Beneficiarios directos 250 Personas con Sindrome de Williams y sus familias.

Beneficiarios indirectos 1.000 Personas que reciben informacién acerca de la Asociacion y el SW

Ambito geogréfico de la actividad

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

Espafa 100,0 %

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

CRITERIOS DE SELECCION DE PROYECTOS

1. Criterios técnicos

- Los proyectos estaran alineados con la mision y fines de la ASWE, establecidos segun sus estatutos.

- Se realizara una identificacion adecuada de necesidades del colectivo de atencién (personas con Sindrome de
Williams y sus familiares).

- Los proyectos contendran los siguientes puntos: identificacion de las necesidades y justificacion, objetivos
claros, personas beneficiarias, metodologia, cronograma definido, plan de evaluacién definido con indicadores de
medicion de los resultados y acciones de difusion y visibilidad.

- Cada proyecto tendra su propia memoria final de actividades y memoria econémica.

2. Criterios de seleccién de proyectos.

Para la valoracion de los proyectos se tendran en cuenta los siguientes criterios: pertinencia, viabilidad
econdmica, viabilidad técnica, sostenibilidad, continuidad, relevancia e impacto social, inclusion en actividades
cotidianas de las personas con SW, contribucién al bienestar general de personas con SW y sus familiares e
implicacién del voluntariado.

- Tendran prioridad aquellos proyectos que persigan la inclusién social de las personas con Sindrome de Williams
en los diferentes ambitos de la sociedad.

- Se valorara que el proyecto tenga apoyos de financiadores publicos o privados.

- Se valorara que el proyecto haga uso de metodologias actuales, validadas e innovadoras.

- Tendran prioridad aquellos proyectos con una participacion/demanda de participantes de todo el territorio
nacional.

- Se valorara que el proyecto complemente el resto de proyectos en ejecucion.

- Se valorara la posible colaboracion en el proyecto de entidades con objetivos 0 misiones coincidentes.



- A nivel interno, cada nuevo proyecto impulsado desde la ASWE se procurara que venga acompafnado de nueva
financiacién adscrita a nuevos colaboradores que permitan ampliar y consolidar nuestra red de colaboradores.

2. Planificaciéon, Seguimiento y orientacién al Impacto

2A. Elabora una planificacién detallada con objetivos cuantificables

La Asociacién cuenta con un plan de accién para el afio 2022 en linea con las actividades habituales.

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

Para el seguimiento de la actividad, la entidad usara listados de participacion en los diferentes programas y
servicios y plantillas de evaluacion de programas, servicios y el plan anual de actividades. Se realizaran reuniones
qguincenales entre la Junta Directiva y el equipo técnico con el objetivo de tomar conocimiento del estado de las
diferentes actividades, programas, servicios y cuestiones habituales del funcionamiento de la asociacién para
establecer decisiones y acciones futuras. En estas reuniones se elaboraran actas donde se detalle la tarea o
accion a realizar, la persona responsable y la temporalizacion.

Para el seguimiento de las personas beneficiarias, el equipo técnico usara las siguientes herramientas en funcién
del programa/servicio:

- Servicio de informacion, orientacién, apoyo psicolégico y de orientacién educativa: se realizara un registro de
consultas y una historia social.

- Programa nacional de autonomia y programa nacional de empleo y formacién para la vida adulta: se realizara un
registro individual de actuaciones y un diario de campo (usado por el personal de intervencion directa del
programa). El seguimiento se realizara de la siguiente manera:

1. Seguimiento telefénico o via email de los servicios de informacion, orientacion, apoyo psicoldgico y de
orientacién educativa con temporalizacion variable en funcién de la demanda de la familia y las necesidades que
presente.

2. Seguimiento mensual de la realizacién del programa nacional de autonomia y el programa nacional de empleo
y formacién para la vida adulta: con el objetivo de realizar un seguimiento de las sesiones de intervencién, se
realizara un envio de email recordatorio al personal de intervencién directa de ambos programas para el envio de
la documentacion mensual firmada por el personal de intervencion directa y la familia/participante.

3. Reunién de seguimiento con el personal de intervencion directa: al inicio y final de cada programa, se realizara
el seguimiento de las intervenciones realizadas con cada participante, identificando necesidades, propuesta de
actividades y objetivos. Para ello, se recogeran notas de lo tratado y un acta en la que se incluyan posibles tareas
o0 acuerdos a realizar en un periodo determinado. Este acta se envia al equipo.

4. Seguimiento con familias participantes de ambos programas: cada dos meses, en funcién del programa, a
través del teléfono, se realizara el seguimiento de la intervencion realizada con cada familia participante. Para



ello, se recoge la informacién mas relevante de la conversacion en el registro de actuaciones individuales de la
persona y se anotan fechas y tareas importantes.

(v) 2D. El érgano de gobierno analiza el impacto generado

En reunién de 6rgano de gobierno se revisa la estrategia de la organizacién teniendo en cuenta el impacto generado por las
distintas actividades.

Nuevo subprincipio en aplicacion.

3. Organo de gobierno independiente, activo y publico

(v) 3A. El 6rgano de gobierno esta 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 (2022)

N° de socios Derecho a voto
SOCIOS 806 462
Socios numerarios 462 Si
Socios colaboradores 343 No
Socios honorificos 1 No
Junta Directiva: 8 miembros (2022)
Marta Cantero Guisandez Presidenta Joseba Koldo Alzaga Muruaga Vocal
Maria Inmaculada Sampalo Gonzéalez Vicepresidenta Maria del Carmen Barroso Duran Vocal
Carlos Roldan Moreno Tesorero Maria del Pilar Parejo Murillo Vocal
Ana Santiago Recuerda Secretaria Aurea Ruiz Miguel Vocal

La Asociacion trabaja con 25 comisiones de trabajo encargadas de tema especificos como la revista, el programa
de respiro familiar, la elaboracién de carteles, etc.
Todos los miembros de la Junta Directiva son familiares de beneficiarios.

(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 6rgano de gobierno.

Renovacidén Junta Directiva (2017-2022)

Incorporaciones en los ultimos 5 afios 11

Bajas en los Ultimos 5 afios 10

() 3C. El 6rgano de gobierno se retne periédicamente con la asistencia regular de sus

miembros
Se realizan al menos dos reuniones al afio del 6rgano de gobierno con la asistencia de mas del 50% de los miembros.
Todos asisten como minimo a una reunion presencial o por videoconferencia al afio.



Reuniones del 6rgano de gobierno

Asamblea N° de reuniones 2
Junta directiva N° de reuniones 9
Asistencia media 98,6 %

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

A fecha de elaboracion de informe, ningin miembro del 6rgano de gobierno recibe remuneracién de la entidad.

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

POLITICA DE CONFLICTO DE INTERES

1. Comunicacién: 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 de la Junta Directiva de la
ASWE, aportando las pruebas o argumentos necesarios para verificar si existe o si podria parecer que existe
dicho conflicto de interés.

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

3. Procedimiento a seguir:

a. La persona interesada realizara en reunion de la Junta Directiva una presentacion exponiendo sus razones
para la contratacion o el acuerdo al que se pretende llegar. Posteriormente esta persona abandonara la reunion.
b. La Junta Directiva podra convocar a la reunién una o varias personas ajenas al conflicto de interés para
proponer alternativas a la transaccion, contratacion o situacion que hubiera sido presentada por la persona
interesada.

c. Posteriormente es resto de miembros desinteresados de la Junta Directiva debera decidir si alguna de las
alternativas propuestas puede ser igual o0 mas beneficiosa que aquella que puede suponer un conflicto de interés.
d. Si ninguna de las alternativas propuestas mejora las condiciones de la presentada por la persona interesada se
tendré que decidir por mayoria de los miembros desinteresados si se sigue adelante con la contratacion o
acuerdo.

4. Financiacion diversificada y transparente

4A. Los ingresos estan desglosados por financiador



Ingresos 167.194 € (2021)

25,0% Financiacion publica

75,0% Financiacion privada

T5%

% 2021 2021 2020 2019
INGRESOS 100 % 167.194 € 164.662 € 223.321 €
Ingresos publicos 25,0 % 41.794 € 41.490 € 36.550 €
Administracion Central 19,1 % 31.898 € 33.329 € 31.330€
Administraciones autonémicas y locales 5,9 % 9.896 € 8.161 € 5.219 €
Ingresos privados 75,0 % 125.400 € 123.172 € 186.772 €
Cuotas de socios 28,4 % 47.396 € 45594 € 44.661 €
Cuotas de usuarios 19,0 % 31.808 € 21.716 € 67.430 €
Aportaciones de personas fisicas 2,6 % 4335 € 2.409 € 11.715 €
Aportaciones de entidades juridicas 9,5 % 15.954 € 37.729 € 33.640 €
Actividades de captacion de fondos 15,1 % 25.277 € 15.724 € 29.326 €
Financieros y extraordinarios 0,4 % 630 € 0€ 0€

- Administracion Central: se compone de las subvenciones del Ministerio de Sanidad y el Ministerio de Educacion
para el programa de autonomia.

- Cuotas de usuarios: el descenso en 2020 y 2021 se debe al impacto de la pandemia en mdltiples programas y
actividades. Los usuarios pagan cuotas por diversos servicios, por ejemplo, sesiones de musicoterapia.

- Aportaciones de entidades juridicas: el descenso en 2021 se debe a que no se recibieron donaciones de
empresas como, por ejemplo, la Caixa, que en el afio 2019 aportd 14.080€.. Las 3 principales entidades
financiadoras en 2021 fueron Urrutia Edariak S.L. (4.989€), Tressis S.A. (3.000€) y Laboratorios CINFA (2.500€).
- Actividades de captacion de fondos: el descenso en 2020 se debe a la suspension de eventos como la comida
de Navidad y otros encuentros familiares por la pandemia.

() 4B.Laorganizacion tiene su financiacién diversificada

Se entiende por financiacion diversificada:

- En los ultimos dos afios ningun financiador ha aportado mas 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 calculos.



2021 2020
Desglose de ingresos
Ingresos publicos 25,0 % 25,2 %
Ingresos privados 75,0 % 74,8 %
Méaximo financiador
Administracion Central 19,1 %

Administracién Central 20,2 %

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

POLITICA DE SELECCION DE ENTIDADES COLABORADORAS

1. Todas las entidades/empresas colaboradoras deberan de cumplir los siguientes criterios:

- Respetar los derechos humanos.

- Respetar las normas internacionales del trabajo.

- Respetar el medio ambiente.

- Respetar la salud de las personas.

2. Se valorard positivamente que las entidades/empresas colaboradoras:

- Respeten la dignidad de las personas con discapacidad.

- Eviten conductas excluyentes o discriminatorias de cualquier tipo.

- Incluyan en sus estrategias de RSC el logro de la Agenda 2030 de Objetivos de Desarrollo Sostenible.

- Trabajen para el logro de la extension de la educacién a personas vulnerables.

- Sean socialmente responsables y lo reflejen explicitamente en sus memorias de actividad.

3. No se realizaran colaboraciones con entidades/empresas colaboradoras:

- Estén incursas en procedimientos penales.

- Sean entidades/empresas dedicadas al desarrollo de armamento o industrias con fines militares.

- Estén vinculadas al sector del tabaco o del alcohol de alta graduacion.

4. Se promoveran relaciones estables de colaboracion, mediante proyectos que superen el afio de duracion para
poder garantizar una actuacion de mayor impacto, la extraccién de buenas practicas y una rigurosa medicion de
resultado.

5. Los acuerdos con entidades/empresas colaboradoras se aprobaran en Junta Directiva y se formalizaran en
convenios en los que figure por escrito el objeto de la colaboracion y las clausulas de la misma.

6. A los acuerdos de colaboracion con entidades/empresas se les dara la difusion acordada, a través de las
acciones de comunicacion de la Asociacion.

7. Salvo acuerdo mutuo expreso entre las partes no se cedera a la entidad/empresa el uso del logotipo de la
ASWE. En caso de que exista cesién de logo, figurara por escrito y no sera confidencial.

8. A nivel externo, ninguna entidad/empresa o persona ajena a la ASWE podra presentar un proyecto en nombre
de la Asociacion para la busqueda de fondos sin autorizacién expresa de ASWE.

9. ASWE se compromete a preservar la confidencialidad de los agentes claves (personas) trabajadores de las
entidades/empresas colaboradoras con objetivo de no exponer a nuestras entidades/empresas a terceros (sin
consentimiento previo).



5. Control del uso de los fondos

@ 5A. Se detalla la distribucion de los fondos entre misién, administracion y captacién de

fondos
Existe un desglose del porcentaje de gasto entre Misién (proyectos), Administracion y Captacion de fondos. En caso de que

la entidad realice algun tipo de actividad econdémica, el desglose también incluye esta partida.

Gastos 169.911 € (2021)

21,9% Administracion

5,4% Captacion de fondos

72,7% Mision

_ 10,2% Informacién y orientacién
31,6% Autonomia y vida

independiente

12,2% Terapias y tratamiento

10,3% Apoyo psicolégico y

orientacion educativa

5,1% Atencion a familias

3,3% Difusién y sensibilizaciéon

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

Se detallan las actividades y campafias 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 campafias Face
to Face si las hubiera.

Actividades de captacion de fondos (2021)

Ingresos Gastos Resultados

Loteria 8.445 € 150 € 8.295 €

Beneficio por la venta de loteria de Navidad.

Venta de merchandising 11578 € 4793 € 6.785 €

Venta de productos solidarios y libros del proyecto online "la cueva del raton".

Ademas, en 2020 se realizaron mercadillos, una carrera y un concierto solidario, gestionados por terceros en
favor de la Asociacion.

Los gastos totales de captacion incluyen los costes derivados de la blsqueda y gestién de financiacion puablica y
privada: publicidad, personal, relaciones publicas, etc.

@ 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 Asociacion recibe fondos dirigidos de convocatorias privadas y piblicas y realiza el control de las mismas a
través de archivos contables diferenciados para cada uno de los programas, con sus ingresos y gastos
correspondientes.

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

Las politicas de aprobacién de gastos y seleccién de proveedores establecen, como minimo, el nimero de presupuestos a



POLITICA DE APROBACION DE GASTOS

1. Identificacion de las necesidades de compra o de contratacién de servicio, por parte de los responsables de
area de la ASWE. Aprobacion de dicha necesidad por parte del presidente/a de ASWE.

2. Peticion de al menos 3 presupuestos, por escrito, de tres proveedores que puedan ofrecer el mismo servicio o
producto, de similar calidad.

3. Estudio de las ofertas y seleccién del proveedor siguiendo los criterios de seleccion de proveedores definidos
por la ASWE.

4. Aprobacion de la compra:

- Por gastos de importe hasta 300€: no se precisara presupuesto. El gasto sera autorizado por el presidente/a de
ASWE.

- Por gastos entre 300 — 600€: se precisaran, al menos, tres presupuestos. El gasto sera autorizado por el
presidente/a de ASWE.

- Por gastos a partir de 600€: se precisaran, al menos, tres presupuestos. El gasto sera autorizado por la Junta
Directiva de ASWE.

- En el caso de compras o contratacion de servicios extraordinarios, es decir, no presupuestados, es necesario el
visto bueno del presidente/a de ASWE cuando se trata de importes de cuantia menor a 600€ y autorizacién de la
Junta Directiva para importes superiores a 600€.

Clausulas adicionales:

- Cualquier gasto que se apruebe debe estar amparado en una partida presupuestaria. En caso contrario, se debe
solicitar autorizacion a la Junta Directiva, que debera autorizarlo en la siguiente reunioén. Si es muy urgente, se
podra pedir autorizacion al presidente/a, que debera informar en la siguiente reunion de Junta.

- Cualquier gasto, aunque esté amparado por una partida presupuestaria, si el presupuesto esta consumido, debe
autorizarse con los mismos mecanismos descritos en la clausula anterior.

CRITERIOS DE SELECCION DE PROVEEDORES

1. Para la compra de productos o contratacion de servicios se identificard al menos un listado de 3 proveedores
potenciales a los que se les solicitara una oferta conforme a las especificaciones de compra/servicios.

2. La seleccion de la empresa se realizara en funcién del presupuesto ofertado, la capacidad de ejecucion mas
optima y del valor social que puedan aportar.

6. Sostenibilidad financiera

6A. Elabora anualmente un presupuesto y su correspondiente liquidacion

Liquidacion del presupuesto

2021 Real Presupuesto Desviacion € Desviacién %
Ingresos 167.194 € 199.960 € -32.766 € -16,4 %
Gastos 169.911 € 193.165 € -23.254 € -12,0 %
Resultado -2.717 € 6.795 €

El descenso entre el ingreso y gasto realizado en 2021 respecto a lo presupuestado se debe principalmente a que
algunas actividades como los encuentros familiares no se realizaron por el covid y otras subvenciones pendientes
de recibir, finalmente no se recibieron.



Presupuestos

Ingresos presupuestados Gastos presupuestados Resultado presupuestado

2022 249.394 € 249.394 € 0€

El aumento de los ingresos y gastos presupuestados para 2022 es debido a la prevision de recibir nuevas
subvenciones, sobre todo privadas, y el aumento del gasto del programa de autonomia.

() 6B.Laorganizacion 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: 6,5 %
= Deuda total / Fondos Propios

Ratio de endeudamiento sin deuda transformable en subvenciones: 6,5 %
= (Deuda total — Deuda transformable en subvenciones) / Fondos Propios

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

DEUDA 2021 4.990 € 100 %
Deuda a corto plazo 4.990 € 100,0 %
Acreedores varios 4,990 € 100,0 %

LIQUIDEZ: Muy elevada

Ratio de liquidez: 12,4 veces
= Disponible / Deuda a corto plazo
Ratio de liquidez con realizable: 14,4 veces

= (Disponible + Realizable) / Deuda a corto plazo

Liguidez: 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 72.058 €
Disponible 61.970 €
Tesoreria 61.970 €
Realizable 10.088 €
Usuarios y otros deudores de la actividad propia 8.800 €

Deudores varios 1.288 €




EXCEDENTE

= Resultado / Ingresos

Resultado Excedente
2021 -2.717 € -1,6 %
2020 13.131 € 8,0 %
2019 -12.440 € -5,6 %

() 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: 66.280 €
Ratio de recursos disponibles: 26,6 %

@ 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 animo 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.

Importe % Inversiones % Activo
INVERSIONES 2021 4.310 € 100 % 4,9 %
Inversiones a corto plazo 0€ 0,0 % 0,0 %
0,0 %
Inversiones a largo plazo 4310€ 100,0 % 4,9 %
Fianzas 4310 € 100,0 % 49 %

@ 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.

Sindrome Williams de Espafia no cuenta con entidades vinculadas.

7. Comunicacion transparente y veraz

@ 7A. La pagina web estd completa y actualizada

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



Pagina web de Sindrome Williams de Espafia: https://sindromewilliams.org/
Facebook: https://www.facebook.com/asweenmarcha/
Twitter: https://twitter.com/_aswe?lang=es

7B. La comunicaciéon no induce a error

7C. Se informa proactivamente al donante sobre la actividad

Envio de la memoria de actividades anual
Envio de boletines trimestral
Revista anual

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

8. Voluntariado formado y participativo

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

NUmeros de voluntarios en 2021: 25

Actividades que realizan :

Acompafiamiento a beneficiarios en actividades de ocio
Actividades de formacion

Tareas administrativas

Actividades de direccion o puestos de responsabilidad

Como colaborar :
Informacién en web ONG

La Asociacion cuenta con un equipo de voluntarios que participa en los programas de respiro familiar, encuentros
familiares, sensibilizacion, etc.

8B. Dispone de un plan de formacion para voluntarios

PLAN DE ACOGIDA Y FORMACION

En la primera fase de la incorporacion, durante la entrevista personal, se formaliza por escrito un "acuerdo de
colaboracién como persona voluntaria". Una vez se formaliza el acuerdo, se le facilita a la persona voluntaria:
copia del acuerdo de colaboracién firmado, dossier explicativo de la entidad, informacidn precisa sobre la péliza
del seguro que ASWE tiene, etc.


https://sindromewilliams.org/
https://www.facebook.com/asweenmarcha/
https://twitter.com/_aswe?lang=es
https://sindromewilliams.org/colabora-con-nosotros/#voluntario

1. Acogida

Se le ofrece al voluntario los recursos necesarios, se le presenta al equipo profesional y coordinador y se le
informa de las sesiones formativas y reuniones. En este proceso, la Asociacion mantendra objetivos como facilitar
toda la informacién necesaria del proyecto a la persona voluntaria, conseguir la identificacion de la persona
voluntaria con los valores de la entidad, incorporar a la persona voluntaria en la actividad concreta que
desarrollara, etc.

Después del proceso de acogida, la entidad llevara a cabo un proceso de acompafiamiento en la actividad a
través de entrevistas con la coordinadora, reuniones periédicas, observacion directa, etc.

2. Formacion

La formacion se realizara siempre y cuando haya un minimo de 3-4 personas para realizarla, en Madrid, y ante
una demanda expresa de algin tema en concreto. Existen 2 etapas:

a) Formacion basica y especifica

Durante la etapa inicial se profundizara en la persona voluntaria, debe quedar claro el concepto de voluntariado.
También se abordaran temas generales sobre el colectivo, ya que formaré parte de todos los proyectos. Los
contenidos basicos que se trataran seran:

- El Sindrome Williams y la discapacidad intelectual en general: caracteristicas principales, familias, estrategias,
etc.

- ASWE: Fines, programas y actividades que desarrolla.

- Persona voluntaria: definicion, derechos, deberes, regulacién.

- Programas de intervencion de ASWE con participacién de personas voluntarias: perfil, disponibilidad,
necesidades de incorporacion.

- Introduccién a la inclusién social.

- Sensibilizacion.

b) Formacién continua

Se planifican y se propone formacién complementaria como primeros auxilios, técnicas de captacion de fondos,
etc.

8C. Los voluntarios estan asegurados y cuentan con los certificados pertinentes

9. Cuestiones normativas

9A. Existe un canal de denuncias a disposicion de todos los publicos de la entidad

Canal de denuncias

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


https://sindromewilliams.org/comunicacion/canal-de-denuncias/

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

PROCEDIMIENTO DE CONTROL DE DONACIONES EN EFECTIVO Y ANONIMAS

1. Donaciones en efectivo

- En la gestion de caja participaran dos personas, la administrativa para la gestion y la tesorera para la supervision
o cuando ésta no pudiera, el miembro de la Junta Directiva que se designe a tal efecto.

- La caja no deberé tener fondos por un importe superior a 500€.

- El dinero recibido sera ingresado en el banco a la mayor brevedad posible.

- Las cantidades recibidas en efectivo no podran ser utilizadas para pagar gastos o facturas en efectivo.

- Si en algin momento se realizasen sistemas de recaudacion de fondos consistentes en rastrillos, actividades
solidarias, venta de loterias o cualquier otra actividad que recaude fondos en efectivo, estos se ingresaran en caja
e inmediatamente en el banco.

2. Donaciones andnimas

La Asociacion Sindrome Williams de Espafia (ASWE) cuenta en su web con una pasarela de donaciones online
donde se informa a los potenciales donantes que para aquellas donaciones de mas de 100€, se requeriran los
datos personales del donante.

- Segun la legislacion vigente en relacion a la prevencion de blanqueo de capitales e infracciones monetarias, no
podran aceptarse donaciones anonimas, iguales o superiores a 100€ sin identificar.

- En el caso de facilitar el nimero de cuenta para hacer donaciones se incluird la misma nota informativa dirigida
al donante en la que se le explique que si su donacién es superior a 100€ debe aportar sus datos personales y
DNI para poder identificarle.

- En el caso de que se reciban ingresos por cuenta bancaria superiores a 100€ sin que se pueda identificar al
donante, la ASWE lo pondra en conocimiento del SEBPLAC (Comisién de Prevencién de Blanqueo de Capitales e
Infracciones Monetarias)

- Para poder comunicar a la Agencia Tributaria el importe de una donacién con la finalidad de que pueda ser un
gasto deducible en el Impuesto sobre la Renta de las Personas Fisicas, es absolutamente necesario que el
donante facilite sus datos fiscales.

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

Las cuentas anuales del ejercicio 2021 fueron auditadas por ASE Audit Consultores, S.L.P. sin salvedades. Las
mismas fueron presentadas ante el Ministerio del Interior el 27 de junio de 2022.

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



TOTAL ACTIVO 88.598 € 99.548 €
ACTIVO NO CORRIENTE 12.666 € 15.204 €
Inmovilizado material 8.356 € 10.895 €
Inversiones financieras a largo plazo 4310€ 4310€
ACTIVO CORRIENTE 75.932 € 84.344 €
Existencias 3.874 € 4.689 €
Usuarios y otros deudores de la actividad propia 8.800 € 20.574 €
Deudores Comerciales 1.288 € 13.568 €
Efectivo y otros activos liquidos equivalentes 61.970 € 45513 €
TOTAL PATRIMONIO NETO Y PASIVO 88.598 € 99.548 €
PATRIMONIO NETO 83.609 € 86.631 €
Fondos propios 76.833 € 79.550 €

Dotacion fundacional 79.550 € 66.418 €

Resultados de ejercicios anteriores -2.717 € 13.132 €
Subvenciones, donaciones y legados recibidos 6.775 € 7.081 €
PASIVO CORRIENTE 4990 € 12.917 €
Deuda total a corto plazo 4990 € 12.917 €

Deuda a corto plazo 376 € 113 €

Beneficiarios acreedores 2.439€

Acreedores comerciales 4.614 € 10.364 €




CUENTA DE PERDIDAS Y GANANCIAS 2021 2020

Ingresos de la entidad por actividad propia 162.541 € 163.539 €
Ayudas monetarias y otros -9.523 €
Ventas y otros ingresos ordinarios de la actividad mercantil 4.652 € 1.124 €
Aprovisionamientos -3.324 € -1.414 €
Gastos de personal -106.919 € -104.994 €
Otros gastos de explotacién -47.025 € -42.004 €
Amortizacion del inmovilizado -3.118 € -3.118 €
EXCEDENTE DE EXPLOTACION -2.717 € 13.131 €
EXCEDENTE DEL EJERCICIO -2.717 € 13.131 €
Variacion Patrimonio neto por ingresos y gastos reconocidos en Patrimonio neto 6.775 € 7.081€
Variacion Patrimonio neto por reclasificaciones al excedente del ejercicio -7.081 € -28.558 €
Xg{ci)acién Patrimonio neto por ingresos y gastos imputados directamente al Patrimonio 306 € 21477 €
RESULTADO TOTAL, VARIACION DEL PATRIMONIO NETO EN EL EJERCICIO -3.023 € -8.346 €
Sindrome Williams de Espafna dona con
Informe de Transparenciay Buenas Practicas confianza

FUNDACION LEALTAD

elaborado por Fundacion Lealtad

Analisis publicado en Octubre de 2022 con cuentas auditadas de 2021
(afo fiscal 01/01/2021 a 31/12/2021)
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