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Sindrome Phelan McDermid

Mision
"Mejorar la calidad de vida de las personas afectadas por el

Sindrome mediante la aceleracion de la investigacion, el apoyo a
las familias y la sensibilizacion."”

El Sindrome de Phelan-McDermid es una enfermedad genética
rara causada, en la mayoria de los casos, por una mutacion o
pérdida de material en el extremo terminal del cromosoma 22. Se
caracteriza por trastornos del desarrollo, retraso cognitivo,
movilidad reducida, problemas de lenguaje y alteraciones del
comportamiento.

Origen

La Asociacion Sindrome de Phelan-McDermid fue creada en 2013
por un grupo de 10 familias cuyos hijos padecen el sindrome. Su
objetivo es unir fuerzas, tener una comunidad de apoyo, asegurar
que las familias tengan acceso a informacion fiable y actualizada
sobre el sindrome, asi como fomentar la investigacién de la
enfermedad.

Afio de constitucién: 2013
Personalidad juridica: Asociacién

Actividades (2024)
La Asociacién Sindrome de Phelan-McDermid desarrolla su misién mediante: Beneficiarios 201
- Orientacion sobre tramites y recursos y, desde 2024, apoyo psicolégico Personas afectadas por el Sindrome de Phelan-
presencial y online. McDermid y sus familias. Esparia
- Formacién para la autonomia a través de Alfaasac (habilidades comunicativas) y .
de +auténomos (formacién e intervencién terapéutica en el hogar). Socios 211
- Apoyo econdmico para terapias y material ortopédico (programa Impulso). Voluntarios 15
Ad'er.nas, promueve la investigacion y cre6 la Phelan App para el seguimiento Empleados 3
meédico.

Gasto 208.548 €
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Ambito geogréfico de la actividad

Espafia (97.6 %) Europa (2.4 %)



Datos econdmicos

Ingresos 258.095 € (2024)

12,0% Financiacién publica

88,0% Financiacion privada

Gastos 208.548 € (2024)

6,1% Administracion

28,9% Captacion de fondos

65,0% Mision

31,7% Informacién, orientacion y
atencion psicolégica

15,5% Divulgacion y sensibilizacion
14,3% Formacion para la autonomia
3,5% Apoyo econémico a familias
0,0% Investigacion

Los ingresos de la entidad provienen principalmente de aportaciones de entidades juridicas (37,5%) y de actividades de captacién de
fondos (33%). Los ingresos publicos provienen de la Unién Europea (12%).

El porcentaje de gasto destinado a la misién es reducido en el afio de estudio debido a que las becas de investigacion que concede la
entidad tienen caracter bienal y no se otorgaron durante dicho ejercicio, por lo que no estan incluidas como gasto en este ejercicio.

Organo de gobierno

Presidente/a: Norma Alhambra Jiménez
Director/a: Constance Colin

Todos los miembros de la Junta Directiva son familiares de
beneficiarios.

Estructura

La entidad cuenta con delegaciones en Espafia y en
Latinoamérica, que sirven como puntos de informacion de la
entidad.

La Asociacion pertenece a FEDER (Federacion Espafiola de
Enfermedades Raras).

Contacto
C/ Isla Fuerteventura N°6, 28669, Boadilla del Monte
648679916

https://22g13.0rg.es/
info@22qg13.0rg.es

ol linlol £

NIF: G86683166
Registro Nacional de Asociaciones, Grupo 1, Seccion 1, 602630

Asociacion Sindrome Phelan McDermid- ,
Sindrome Phelan McDermid ha sido acreditada por
Fundacion Lealtad tras analizar que cumple
integramente los 9 Principios de Transparencia y
Buenas Préacticas.

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 Sindrome Phelan McDermid
en los siguientes enlaces.

Fundacion Lealtad no recibe ningdn tipo de remuneracion, ni del
donante ni de la ONG, por tu contribucion.

e
% Bizum: 02019

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.

L% FUNDACION LEALTAD

Analisis elaborado por Fundacion Lealtad en Febrero de 2026 con cuentas auditadas de 2024.
Mas informacion en www.fundacionlealtad.org
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9 Principios Nota
1. Misién clara vy publica Fundacién Lealtad asume que la informacién facilitada
2. Planificacion, seguimiento y anélisis de impacto por las ONG es auténtica y completa, y que no hay
. . . . . _ informacién al margen de la documentacion facilitada
3. Organo de gobierno independiente, activo y publico ) 9 )
] o B sobre las cuestiones analizadas que complemente o
4. Financiacion diversificada y transparente : . ., ) g
contradiga la informacion entregada. Fundacion Lealtad
5. Control del uso de los fondos no realiza una comprobacién sobre el terreno de los
6. Sostenibilidad financiera proyectos de las ONG. En el caso de ONG que
7. Comunicacién transparente y veraz transfieren fondos a otras entidades para realizar
8. Voluntariado formado y patrticipativo proyectos y/o que envian fondos a una matriz
9. Cuestiones normativas encargada de distribuirlos, el analisis realizado por

Fundacién 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 afectadas por el Sindrome mediante la aceleracién de
la investigacion, el apoyo a las familias y la sensibilizacion."

Misién estatutaria:

Segun el articulo 3 de los Estatutos "La Asociacion tiene como fines:

- Mejorar la calidad de vida de las personas afectadas por el Sindrome Phelan-McDermid y de sus familiares.

- Promover y ayudar a la investigacién cientifica para el conocimiento de Sindrome Phelan-McDermid.

- Divulgar el conocimiento del Sindrome Phelan, en comunidades médicas, cientificas y en la sociedad en
general".

En el articulo 4 se especifica que "para el cumplimiento de estos fines se realizaran las siguientes actividades:
Con caracter general:

- Formar a las familias de nifios con el trastorno genético conocido como Sindrome Phelan- McDermid y
proporcionarles orientacién y apoyo emocional en cuanto a la forma de gestionar las necesidades de los nifios
afectados, seglin se vaya obteniendo informacion de la investigacion genética y del comportamiento.

- Facilitar a los profesionales médicos, incluidos los investigadores de genética, una oportunidad para llevar a
cabo minuciosas evaluaciones genéticas y de comportamiento, y a hacer seguimiento del progreso de las
regresiones de las personas con Sindrome Phelan-McDermid.

Y, en particular:

a) Promover y llevar a cabo actividades educativas en relaciéon con el Sindrome Phelan-McDermid causado por
trastornos en los alrededores de la region genética 22q13, incluyendo la causa del sindrome y sus efectos fisicos
en las personas que tiene el sindrome.

b) Llevar a cabo conferencias periédicas y publicar la literatura destinada a educar a las familias de las personas
afectadas en todo el mundo por el sindrome, para proporcionar orientacion para el cuidado de los mismos, segun



se produzcan avances en la investigacion, y fomentar la comprensién de los miembros de la familia de los
afectados de los efectos fisicos y sobre la conducta asociados con el sindrome.

c¢) Ayudar en el estudio del sindrome a las organizaciones de investigacion, entre otras cosas, trayendo a
personas con el sindrome y a sus familias a los lugares donde las organizaciones de investigacion puedan
estudiar las caracteristicas de comportamiento y fisicas de las personas que tienen el sindrome y llevar a cabo
otras actividades de investigacion.

d) Solicitar contribuciones de cualquier clase a esta Asociacion, teniendo siempre la Asociacion la facultad de
rechazar cualquier regalo sujeto a condiciones que la Asociacién considere que estan en conflicto con la politica o
el mejor interés de esta Asociacion.

Ademas, con el fin de obtener ingresos, la Asociacion podra realizar actividades mercantiles cuyo objeto esté
relacionado con los fines fundacionales o sean complementarias o accesorias de las anteriores, con sometimiento
a las normas reguladoras de la defensa de la competencia, como actos benéficos, merchandising, etc. La
Asociacion destinara los beneficios que obtenga del ejercicio de actividades econémicas, incluidas las
prestaciones de servicios, al cumplimiento de sus fines, exclusivamente, sin que quepa en ningln caso su reparto
entre los asociados ni entre sus conyuges ni parientes, ni su cesion gratuita a personas fisicas o juridicas con
interés lucrativo.

La Asociacion podra desarrollar las actividades integrantes de sus propios fines, especificadas en los parrafos
anteriores, total o parcialmente, de modo directo o indirecto mediante la constitucion de otras asociaciones,
fundaciones o cualquier entidad sin animo de lucro con objeto idéntico o analogo”.

En el articulo 1 de los Estatutos se establece que el ambito territorial de actuacion sera el del Estado espafiol”.

1B. Todas las actividades estan alineadas con la mision

Gasto de mision por actividades (2024)

I
Informacion, orientacion y alencion

psicoldgica
Divulgacion y sensibilizacion

Formacion para la autonomia

Apoyo econdmico a familias

I
Investigacion
I
0 20

El Sindrome de Phelan-McDermid es una condicion genética considerada enfermedad rara. Esta causada, en la
mayoria de casos, por la mutacion o pérdida de material genético del extremo terminal del cromosoma 22. Cada
caso es diferente, pero algunas de las caracteristicas comunes son: trastornos en el desarrollo, retraso cognitivo,
movilidad reducido, problemas en el lenguaje o trastornos del comportamiento. La sede central de la entidad se
encuentra en Boadilla del Monte, y es cedida por el presidente.

Informacién, orientacién y atencidn psicolégica

Beneficiarios: 135
En esta linea de actividad se incluyen tres programas:
1. El Servicio de informacién y orientacién a familias (SIO) esta destinado a la atencién de las familias de
afectados por el Sindrome de Phelan- McDermid. Es un servicio para que las familias tengan una orientacion y



una informacién clara, veraz y accesible. Este servicio presta asesoramiento en tramites administrativos,
prestaciones, valoraciones y centros de rehabilitacion y derivacion en funcion de las necesidades detectadas.
Esta atencion se lleva a cabo mediante, llamada, correo o0 WhatsApp. En 2024, el SIO ha coordinado las Phelan
Hour, que consisten en charlas mensuales impartidas por profesionales, para las familias, con variedad de temas
didacticos y terapéuticos. En 2024 se llevaron a cabo 129 atenciones.

2. Servicio de Apoyo Psicolégico para familias (SAP), comenz0 en septiembre de 2024. Los beneficiarios se
derivan del SIO, y las terapias consisten en una sesion semanal con la familia o miembro que quiera recibir la
ayuda durante el periodo de un afio completo. Se ofrecen dos tipos de intervencion online y presencial. En 2024
atendi6 a 6 familias en 56 sesiones.

3. Phelan APP. En 2023 la entidad disefié una aplicacién para smartphones y se puso en marcha en 2024. Esta
aplicacion permite ofrecer un servicio a las personas socias. Esta aplicacion permite llevar un seguimiento de las
citas con la Asociacién, el registro médico diario de sintomatologia, tarjeta de emergencias, registro hospitalario y
Wallaphelan (plataforma que permite el intercambio de material de segunda mano entre familias)

Divulgacion y sensibilizacion

La entidad lleva a cabo diversas actividades para dar a conocer el Sindrome Phelan Mc-Dermid, como encuentros
con familias o la celebracién de carreras “I run like a hero” por distintas ciudades de Espafia. También ha
colaborado con la Asociacién portuguesa de Phelan Mc-Dermid para la celebracion de su conferencia anual.

Formacidn para la autonomia

Beneficiarios: 29
- Comunicacién aumentativa y alternativa (Alfaasac). Este proyecto comenz6 en 2023 y se basa en aportar formas
de comunicacién alternativas al habla natural, de manera que los menores puedan relacionarse con su familia y
entorno con mayor facilidad, reduciendo asi la frustracién y el aislamiento social. Se lleva a cabo una formacion
tedrica y practica a las familias en comunicacién alternativa y aumentativa y en estrategias de ensefianza en
entornos naturales a través de la estimulacion del lenguaje asistido. Previamente se lleva a cabo una valoracion
de las habilidades linglisticas y de comunicacién de cada afectado con necesidades complejas de comunicacion
para disefiar y seleccionar el sistema de comunicacion y vocabulario mas adecuado, asi como un
acompafamiento posterior para supervisar la implementacién de estas herramientas
- El proyecto Hogares+ autonémos se desarrolla en Madrid y consiste en una formacion para dotar a las familias
de habilidades concretas para fomentar la autonomia de su familiar afectado en el contexto del hogar. Este
proyecto consta de dos partes: Formacion a familias a través de un aula virtual, impartida por profesionales
(Mdédulos de neurodesarrollo, de integracién sensorial, de comunicacién y lenguaje, y de fomento de la
autonomia) e intervencién terapéutica domiciliaria, con el fin de que las familias adquieran habilidades y pautas
concretas en su contexto mas cercano que faciliten el dia a dia con sus hijos/as. En 2024 participaron 8 familias.

Apoyo econémico a familias

Beneficiarios: 34
El programa impulso se desarrolla con el apoyo de Fundacion Mutua Madrilefia y FEDER. Desde la Asociacion se
centran en apoyar a familias en situacion econémica vulnerable para afrontar el coste de las terapias y/o el coste
de la compra de los aparatos de ortopedia que necesitan los beneficiarios, dando prioridad para asignar estas
ayudas directas a familias que presenten una situacién econémica complicada. En 2024 se han beneficiado 34
familias.

Investigacion

La entidad concede becas de investigacion para el sindrome de Phelan McDermid. En 2022 concedié una beca
de 60.000€ al estudio “Targeting cerebellar inflammation to rescue sensorimotor deficits in Shank3b mutant mice”,
liderado por el Prof. Yuri Bozzi. De este estudio se imputd una parte en 2022 y el resto en 2023. En 2024 se



concedi6é una beca al proyecto de “Sensory reactivity differences and sleep difficulties in children with Phelan
McDermid syndrome: Can sensory based telerehabilitation come to the rescue?”. Se trata de un proyecto de dos
afos que empez6 en 2025.

No se contempla gasto en esta partida porque en 2024 ninguna de las becas otorgadas supuso un gasto en ese
afio.

Beneficiarios

Beneficiarios directos 201 Personas afectadas por el Sindrome de Phelan- McDermid

Beneficiarios indirectos 624 Familiares de personas afectadas

Ambito geogréfico de la actividad

Andalucia, Aragdn, Canarias, Cantabria, Castilla y Le6n, Castilla La
Espafia 97,6 % Mancha, Catalufia, Comunidad de Madrid, Comunidad Valenciana, Galicia,
Islas Baleares, Navarra, Pais Vasco, Asturias, Murcia

Europa 2,4 % Portugal

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

POLITICA DE SELECCION DE PROYECTOS

Esta politica aplica a todos los proyectos que:

- Sean ejecutados directamente por la Asociacion.

- Sean financiados total o parcialmente con recursos de la Asociacion.

- Se presenten a convocatorias externas en nombre de la Asociacion.

Incluye proyectos de caracter social, educativo, sanitario, de investigacion, incidencia, comunicacion o
fortalecimiento organizativo.

1. Principios Rectores

Todos los proyectos seleccionados trataran de alinearse con los siguientes principios:

- Impacto social positivo

- Inclusién y accesibilidad

-. Equidad y no discriminacion

- Evidencia cientifica y rigor técnico

- Participacién activa de las familias

- Sostenibilidad y eficiencia

2. Criterios de Seleccion

Los proyectos seran evaluados segun los siguientes criterios:

a) Relevancia

- Responde a una necesidad clara y prioritaria del colectivo Phelan-McDermid.

- Estéa alineado con los objetivos estratégicos anuales y/o el Plan Estratégico de la Asociacion.
- Aborda un problema relevante y documentado.

b) Impacto esperado

- Tiene potencial de generar cambios positivos en la calidad de vida de las personas afectadas y sus familias.
- Puede influir en politicas publicas, préacticas clinicas, educativas o sociales.

- Incluye indicadores claros para medir resultados e impacto.

c) Participacion de las familias

- Promueve la participacion activa de las familias en su disefio, implementacién y/o evaluacion.



- Tiene en cuenta sus demandas, aportaciones y contexto.

d) Viabilidad técnica y econémica

- Es ejecutable con los recursos humanos, técnicos y financieros disponibles o que se pueden obtener.
- Tiene un calendario realista y un presupuesto bien definido.

- Es sostenible o tiene potencial de continuidad.

e) Innovacion y transferibilidad

- Aporta soluciones nuevas o mejora practicas existentes.

- Puede ser replicado o adaptado a otros contextos o territorios.

f) Colaboracién y alianzas

- Implica la cooperacién con otras entidades, instituciones, investigadores o colectivos.
- Favorece sinergias y evita duplicidades.

g) Enfoque de derechos y género

- Integra un enfoque basado en derechos humanos.

- Tiene en cuenta la perspectiva de género y la diversidad familiar.

Para la seleccion de beneficiarios en el programa Impulso, en el caso de que no se pueda dar a todos los
solicitantes, se tendran en cuenta las siguientes criterios:

- Que uno de los miembros de la familia se encuentre en situacién de desempleo: deberan aportar el
correspondiente justificante en vigor.

- Ser familia numerosa: deberan aportar copia del carné acreditativo de familia numerosa en vigor.

- Ingreso promedio per cépita del grupo familiar: deberan aportar la correspondiente declaracién de la renta del
afo anterior.

INVESTIGACION

Las becas de investigacién se otorgan segun los siguientes criterios:

- Calidad cientifica y viabilidad técnica del proyecto.

- Relevancia e impacto cientifico y clinico de la investigacién en relacion con la misién de la asociacion.
- Trayectoria y capacidad investigadora del solicitante o del equipo de investigacion.

- Originalidad e innovacion del planteamiento.

- Adecuacion del presupuesto y coherencia con los objetivos del proyecto.

POLITICA DE SELECCION DE CONTRAPARTES

Se procurard de seleccionar las contrapartes para la ejecucidn de proyectos en base a los siguientes criterios:
1.1 Legalidad y reconocimiento

-Ser una entidad legalmente constituida, registrada y habilitada para operar en el pais o regiéon donde se ejecutara
el proyecto.

- Contar con estatutos, CIF/NIF y documentacion oficial actualizada.

1.2. Capacidad técnica

- Tener experiencia comprobada en ejecucién de proyectos similares (educacion especial, salud, discapacidad,
enfermedades raras, investigacion cientifica, etc.).

- Contar con personal cualificado y estructuras técnicas adecuadas.

- Acreditar conocimientos del contexto local y de las necesidades del colectivo beneficiario.

1.3. Capacidad operativa y financiera

- Disponer de sistemas de gestién administrativa, financiera y contable adecuados.

- Poder justificar correctamente el uso de fondos y presentar informes de seguimiento técnico y econémico.

- Contar con mecanismos de control interno y auditoria.

1.4. Reputacion ética y transparencia

- No estar involucrada en procesos judiciales o denuncias por corrupcion, discriminacion, abuso o mala gestion.
- Comprometerse a cumplir estandares éticos, normativas locales y acuerdos internacionales aplicables.

1.5. Alineacién estratégica

- Compartir objetivos con la Asociacion, o al menos demostrar respeto y comprension por nuestra mision y
enfoque.

- Contribuir al logro de resultados sostenibles e inclusivos.

1.6. Compromiso con la Inclusién y el enfoque de derechos

- Adoptar un enfoque de derechos humanos, inclusién, igualdad de género y accesibilidad en sus practicas.



- Evitar cualquier forma de exclusion, discriminacion o estigmatizacion

Quedaran excluidas las entidades que:

- Estén relacionadas con practicas corruptas, fraudulentas o discriminatorias.

- No garanticen la transparencia financiera ni la rendicién de cuentas.

- No respeten los derechos fundamentales de las personas o grupos vulnerables.

2. Planificacién, seguimiento y analisis de impacto

2A. Elabora una planificacién detallada con objetivos cuantificables

La entidad cuenta con una plan estratégico que abarca de 2025-2030. En el marco de este plan la entidad lleva a
cabo una planificacion de 2025, en la que se establecen objetivos concretos, entre los que destaca aumentar a 10
mas las familias atendidas.

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

La entidad lleva una liquidacion de su planificacion anual de 2024, comparando los objetivos planteados frente a
los realizados. En ella destaca que han conseguido 20 nuevos socios y se han renovado dos proyectos de
atencion directa a las familias.

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

SISTEMA DE SEGUIMIENTO DE LA ACTIVIDAD Y BENEFICIARIOS

Este documento describe los principales procesos internos que permiten asegurar la correcta gestiéon y evaluacion
de los programas, actividades, recursos y relaciones con las familias y personas beneficiarias.

1. Seguimiento interno de la actividad

1.1 Reunién semanal del equipo técnico

* Frecuencia: Semanal

« Participantes: Todo el equipo técnico (coordinacion, trabajadora social, responsable de comunicacion.)
*Objetivo:

o Planificacién de actividades de la semana.

o Revision del estado de los proyectos en curso.

o Deteccidn de incidencias y necesidades.

o Coordinacién de tareas y prioridades.

 Formato: Virtual

» Herramientas utilizadas: Seguimiento de tareas en hoja Excel.

1.2 Reunidn semanal del equipo técnico con Presidencia y Vicepresidencia

* Frecuencia: Semanal

« Participantes: Equipo técnico + Presidencia + Vicepresidencia

* Objetivo:



o Informar de la evolucion de las actividades.

o ldentificar necesidades estratégicas.

o Tomar decisiones ejecutivas urgentes.

» Formato: Virtual

» Seguimiento: Se redacta un breve informe semanal, con acciones a realizar, compartido con los participantes y
archivado.

1.3 Reuniones mensuales con la Junta Directiva

* Frecuencia: Mensual

« Participantes: Junta Directiva + Coordinadora + Equipo técnico.

* Objetivo:

o Presentacion del informe mensual de actividad.

o0 Toma de decisiones estratégicas y seguimiento de los objetivos.

» Documentacion:

o Orden del dia

o Informe mensual (actividades, beneficiarios, financiacion, retos y propuestas).

o Acta de la reunion (aprobacién en la siguiente sesion).

2. Protocolo de atencién a las familias (Servicio de Informacion y Orientacion — SI10)
El SIO es un servicio clave de la Asociacidn, dirigido a orientar, informar y acompafiar a las familias y personas
afectadas por el sindrome Phelan-McDermid.

4.1 Acceso al servicio

» Mediante formulario web, correo electrénico o contacto telefénico.

* Registro inicial de datos basicos de la persona solicitante.

2.2 Primera atencion

« Entrevista inicial de acogida (telefénica o virtual).

« Identificacion de necesidades prioritarias (educativas, sanitarias, sociales, juridicas).
« Informacién basica sobre la Asociacion y sus servicios.

2.3 Registro y seguimiento

» Se completa una ficha individualizada de atencién (en soporte digital).

 Se asigna una persona de referencia del equipo técnico.

* Se establece un plan de orientacién personalizado (si procede).

2.4 Coordinacion y derivaciones

« Posibilidad de derivacion a servicios externos especializados (atencion temprana, logopedia, servicios sociales,
etc.).

« Coordinacién con profesionales del entorno familiar.

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

La entidad cuenta con un plan estratégico en el que desarrolla una reflexion sobre la entidad a través de un
andlisis de los actores externos a la entidad y un DAFO. Entre las reflexiones que se reflejan destaca la
desigualdad entre las Comunidades Auténomas en el acceso a diagnostico y servicios sanitarios y el compromiso
con los socios.

3. Organo de gobierno independiente, activo y publico

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



Asamblea General

N° de socios Derecho a voto

SOCIOS 223 223

Socios numerarios 223 Si
Junta Directiva: 10 miembros
Norma Alhambra Jiménez Presidenta Alejandro Domingo Montiel Vocal
Sara Sierra Navarro Vicepresidenta Maria Guerrero Herce Vocal
Maria del Carmen Galvez Castro Secretaria Yolanda Rueda Alonso Vocal
Carlos Garcia Ruiz Tesorero Beatriz Perell6 Marin Vocal
Juan Ignacio Andreu Porta Vocal Raquel Pérez Sastre Vocal
Comité Cientifico: 7 miembros
Catalina Betancur Julian Nevado
Joseph D. Buxbaum Mara Parellada
Alex Kolevzon Norma Alhambra

Pablo D. Lapunzina

Todos los miembros de la Junta Directiva son familiares de beneficiarios.
La entidad cuenta con delegados territoriales en Espafia y en Latinoamérica que actllan como puntos de
informacion de la propia entidad en el territorio.

NORMAS DE FUNCIONAMIENTO DEL COMITE CIENTIFICO

El Comité cientifico de la Asociacién Sindrome Phelan-McDermid esta formado por un minimo de 3 personas y un
maximo de 7 personas, incluida el/la Presidente/a de la Asociaciéon.

Los miembros que lo componen tendran que ser investigadores y/o profesionales de la salud con experiencia y
conocimientos demostrados en el Sindrome de Phelan-McDermid y/o el gen SHANKS. El/la Presidente/a de la
Asociacion Sindrome Phelan-McDermid no tiene que cumplir con estos requisitos.

Los miembros del Comité cientifico seran propuestos por el/la Presidente/a y aprobados por la Junta Directiva de
la Asociaciéon Sindrome Phelan-McDermid.

El Comité cientifico tendra las siguientes funciones:

- Aconsejar la Asociacion sobre aspectos cientificos y clinicos sobre el sindrome de Phelan-McDermid.

- Elaborar el programa cientifico de las conferencias organizadas por la Asociacion.

- Gestionar las convocatorias de la beca cientifica otorgada por la Asociacién, incluyendo la evaluacion y
seleccion de los proyectos subvencionados.

- Ejercer de drgano de consulta del 6rgano de gobierno.

- Ejercer labores de representacion y divulgacion de la organizacion.

El Comité cientifico se reunird al menos una vez al afio. Tendran que acudir de forma presencial o por
videoconferencia al menos 2 miembros del Comité.

Ser4 preciso levantar actas que detallen el desarrollo de las reuniones del Comité cientifico, asi como que reflejen
los acuerdos tomados por el mismo. Las actas seran compartidas con la Junta Directiva, para su debida
informacion sobre los acuerdos alcanzados.

Las tomas de decisiones del Comité cientifico se haran por consenso de los miembros presentes en la reunién.
En el caso de que no se logre consenso, se procedera a votacion por mayoria simple de los miembros presentes
en la reunion.

Los miembros deberan cumplir con la politica de conflicto de interés del Comité cientifico.



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.

Renovacion Junta Directiva (2020-2025)

Incorporaciones en los ultimos 5 afios 2

Bajas en los Ultimos 5 afios 4

La presidenta y el tesorero, llevan formando parte de la entidad desde hace mas de 10 afios. La presidenta
particip6 en la fundacion de la entidad.

3C. El 6rgano de gobierno se retne periédicamente 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 reunion presencial o por videoconferencia al afio.

Reuniones del érgano de gobierno (2024)

Asamblea N° de reuniones 1
Junta directiva N° de reuniones 11
Asistencia media 78,6 %

3D. Estan limitadas las relaciones econdmicas del 6rgano de gobierno con la

organizacién, sus entidades dependientes y sus proveedores
Menos del 40% de los miembros del 6rgano de gobierno recibe remuneracion de cualquier tipo por parte de la propia

organizacion, sus entidades dependientes o sus proveedores.

A fecha de elaboracién de este informe ningln miembro del 6rgano de gobierno recibe remuneraciéon por parte de
la entidad.

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

La organizacion informa de las relaciones de parentesco o afinidad relevantes del drgano de gobierno con el equipo,
proveedores, contrapartes, beneficiarios u otros grupos de interés. Los mecanismos para evitar conflictos de interés estan
aprobados por el érgano de gobierno. Si han existido situaciones de conflicto de interés, se han aplicado dichos

mecanismos.

POLITICA DE CONFLICTO DE INTERES

Esta politica se aplica a todos los miembros de la Junta Directiva, incluidos los cargos honorificos o asesores, si
los hubiera.

1. Obligaciones de los Miembros de la Junta. Cada miembro de la Junta Directiva debera:

- Revelar de forma inmediata y por escrito cualquier situacién que pueda constituir un conflicto de interés.

- Abstenerse de participar en deliberaciones o decisiones en las que exista un conflicto de interés.

- Firmar una declaracion de cumplimiento de esta politica.

2. Declaracion y Registro de Conflictos. La Asociacion procurard de mantener un registro actualizado de conflictos
de interés que incluya:

- Nombre del miembro.

- Naturaleza del conflicto.

- Medidas adoptadas para su gestion o resolucion.

3. Procedimiento de Actuacion

En caso de identificarse un posible conflicto de interés, se actuara de la siguiente manera:



A. El miembro afectado notificard por escrito al presidente o secretaria de la Junta la situacion en cuestion.

B. La Junta evaluara la situacién y decidira si constituye un conflicto real, potencial o percibido.

C. Si se determina que existe conflicto, el miembro implicado debera abstenerse de votar o influir en la decision
correspondiente.

D. Esta actuacion serd reflejada en el acta de la reunién de la Junta Directiva.

4. Sanciones

El incumplimiento de esta politica podra ser considerado como una falta grave y conllevar medidas disciplinarias,
incluyendo la destitucién del cargo.

POLITICA DE CONFLICTO DE INTERES DEL COMITE CIENTIFICO

Se consideran conflictos de interés, entre otros, los siguientes (lista no-exhaustiva):

- Remuneracion, obsequio o cualquier otro beneficio recibido de empresas o entidades que tengan interés en la
investigacion o el desarrollo de terapias o tratamientos relacionados con el sindrome de Phelan-McDermid y
cuyas propuestas o desarrollos estén evaluados por el Comité Cientifico.

- Participacién directa o indirecta en empresas o entidades que trabajen sobre el sindrome de Phelan-McDermid y
cuyas propuestas o desarrollos estén evaluados por el Comité Cientifico.

- Relaciones familiares o personales con otros investigadores, profesionales de salud o representantes de
empresas cuyas propuestas o desarrollos estén evaluados por el Comité Cientifico.

- Participacién directa o indirecta en proyectos de investigacion que estén evaluados por el Comité Cientifico.

- Utilizacién de informacion privilegiada para beneficio propio o de terceros.

A) Obligaciones de los Miembros del Comité Cientifico

Cada miembro del Comité Cientifico debera:

- Revelar de forma inmediata y por escrito cualquier situacién que pueda constituir un conflicto de interés.

- Abstenerse de participar en deliberaciones o decisiones en las que exista un conflicto de interés.

- Firmar anualmente una declaracién de cumplimiento de esta politica.

B)- Procedimiento en caso de incumplimiento

En el caso de que un miembro del Comité Cientifico incumple con sus obligaciones y si existe una sospecha de
posible conflicto de interés, se actuara de la siguiente manera:

1. Comunicacién: La persona o personas que tengan conocimiento de la posible existencia de un conflicto de
interés deberan ponerlo en conocimiento de la Junta Directiva aportando las pruebas o argumentos necesarios
para verificar si existe o 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 posibles y se escuchara a la persona interesada. Posteriormente, sin que
esté presente dicha persona, los miembros de la Junta Directiva discutiran y decidiran si existe efectivamente o
podria parecer que existe un conflicto de interés.

3. Decision: En el caso de que se considere que existe o podria parecer que existe un conflicto de interés, la
Junta Directiva tomara las medidas adecuadas, incluida la abstencién de la persona interesada en las
deliberaciones o decisiones en cuestion del Comité Cientifico. En el caso de que la Junta

Directiva lo considere necesario, se podra llegar a la expulsion de la persona interesada del Comité cientifico.
C) Archivo del proceso y rendicién de cuentas

Las actas de las reuniones de la Junta Directiva en las que se habra tratado posibles conflictos de interés del
Comité Cientifico deberan contener:

1. Los nombres de todas las personas que han intervenido desde el comienzo del proceso con un resumen de sus
intervenciones.

2. La exposicién del caso.

3. La decision final y las razones que la sustentan.

4. La votacion final.

D) - Publicidad

Cada miembro del Comité Cientifico debera firmar un documento o carta en el que afirme que:

1. Ha recibido una copia de la politica de conflicto de interés.

2. Ha leido y comprende la politica.

3. Esta de acuerdo con el cumplimiento de dicha politica.

E) Registro de conflictos de interés

La Junta Directiva mantendra actualizado un registro de los conflictos de interés que incluya:

- Nombre del miembro.

- Naturaleza del conflicto.



- Medidas adoptadas para su gestion o resolucion.

F) Revision periddica

Esta politica sera revisada al menos cada tres afios 0 cuando se presenten cambios relevantes en el entorno legal
o institucional.

4. Financiacion diversificada y transparente

4A. Los ingresos estan desglosados por financiador

Existe un desglose de los ingresos detallado por partidas: organismos publicos, entidades privadas, personas fisicas, otros.
En los ingresos provenientes de entidades, tanto publicas como privadas, se detalla el nombre del financiador y el importe.

Ingresos 258.095 € (2024)

12,0% Financiacién publica

88,0% Financiacion privada

B88%

% 2024 2024 2023 2022
INGRESOS 100 % 258.095 € 349.642 € 148.976 €
Ingresos publicos 12,0 % 30.924 € 102.858 € 3.000 €
Gobiernos y/o organismos internacionales 12,0 % 30.924 € 99.858 € 0€
Administraciones autonémicas y locales 0,0 % 0€ 3.000 € 3.000 €
Ingresos privados 88,0 % 227.171 € 246.784 € 145.976 €
Cuotas de socios 14,2 % 36.535 € 33.322 € 29.330 €
Aportaciones de personas fisicas 33% 8.608 € 17.148 € 9.537 €
Aportaciones de entidades juridicas 375% 96.832 € 115.206 € 50.448 €
Actividades de captacion de fondos 33,0% 85.196 € 81.108 € 56.661 €

- Gobiernos y/o organismos internacionales: los ingresos de esta partida en 2023 corresponden a una subvencion
de la Union Europea (kit digital) para la modernizacion del tercer sector, que ha permitido la creacién de la Phelan
App Y la mejora de la web.

- Cuotas de socios: el aumento de esta partida se debe al aumento de socios, han pasado de 191 en 2023 a 211
en 2024.

- Aportaciones de entidades juridicas: el aumento de esta partida en 2023 se debe a que se reciben aportaciones
de entidades que no se recibieron en afios anteriores, como por ejemplo, Fundacién Montemadrid (16.700€) o
Ecoembes (14.000€). Los tres principales financiadores en 2024 fueron Grupo Zena Pizza (33.413€), Fundacion
La Caixa (29.818€) y Fundacion Tecnologia y Salud (5.000€)

- Actividades de captacion: en esta partida se incluyen los ingresos que provienen de actividades de captacion
realizadas por la propia entidad (Carrera Run Like a Hero), asi como por familias y empresas en favor de la
entidad. El incremento de esta partida en 2023 y 2024 se debe a que aumentan los ingresos de las acciones
solidarias realizadas por las familias en favor de la entidad (19.559€ en 2022, 29.527€ en 2023 y 34.166€ en
2024).



4B. La organizacion dispone de financiacién privada y tiene identificados sus riesgos
de financiacion

2024 2023
Desglose de ingresos
Ingresos publicos 12,0 % 29,4 %
Ingresos privados 88,0 % 70,6 %
Maximo financiador
Union Europea 12,0 %
Unién Europea 28,6 %

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

CRITERIOS DE SELECCION DE ENTIDADES COLABORADORAS

El objetivo es establecer los principios, criterios y procedimientos para identificar, evaluar y seleccionar entidades
colaboradoras (empresas, organizaciones, fundaciones, instituciones publicas o privadas) que deseen colaborar
con la Asociacion de manera ética, coherente y transparente.

1. Principios Generales

Toda colaboracion tratara de:

Respetar los fines fundacionales de la Asociacion.

Estar alineada con los valores de integridad, inclusién, transparencia, compromiso social y respeto a la diversidad.
Aportar un beneficio a la comunidad Phelan-McDermid.

Establecerse de forma voluntaria, libre y sin conflictos de intereses.

2. Criterios de Seleccion

Se procurara de seleccionar las empresas y entidades colaboradoras en base a los siguientes criterios:

2.1. Coherencia con la Misién

La entidad debe compartir o respetar los principios y objetivos de la Asociacidn, especialmente en lo relativo a la
discapacidad, la infancia, la salud, la educacion, la investigacion y la inclusion social.

2.2. Reputacion Etica y Legal

No estar vinculada a actividades ilicitas, éticamente controvertidas o socialmente perjudiciales.

No estar involucrada en procesos judiciales relacionados con corrupcion, discriminacion, fraude, o delitos contra
los derechos humanos. Estar al dia con sus obligaciones fi scales, laborales y legales.

2.3. Compromiso Social y/o Cientifi co

Fomentar la responsabilidad social corporativa o el apoyo a la ciencia y la salud.

Aportar recursos, conocimientos, voluntariado o herramientas Utiles para la comunidad de personas con
enfermedades raras.

2.4. Capacidad de Impacto

La colaboracién debe generar valor y tener un impacto positivo medible o visible en las areas de interés de la
Asociacion, como:



Mejora de servicios a las familias.

Apoyo a la investigacion biomédica. y/o psicosocial

Sensibilizacion social.

Desarrollo de proyectos inclusivos o educativos.

2.5. Sostenibilidad y viabilidad

Se evaluard la capacidad de la entidad para mantener una colaboracién sostenible en el tiempo (econémica o0 no),
asi como la viabilidad del proyecto o accién concreta a desarrollar.

3. Exclusiones

No se estableceran colaboraciones con:

Entidades que promuevan discriminacion, violencia o discursos de odio.

Empresas del sector armamentistico, tabaco, juego o similares.

Organizaciones que puedan comprometer la imagen publica o la independencia de la Asociacion.

4. Procedimiento de Evaluacién
A. Solicitud o propuesta: La colaboracién puede ser propuesta por la entidad o por la propia Asociacion.

B. Evaluacion interna: El equipo de coordinacion o junta directiva valorara el encaje con los criterios anteriores.
C. Aprobacion formal: Las colaboraciones de mayor envergadura o compromiso seran aprobadas por la Junta
Directiva.

D. Formalizacion: A través de convenio, acuerdo marco, o documento de colaboracion.

E. Seguimiento y evaluacion: Se realizara un seguimiento del cumplimiento de los objetivos de la colaboracién y
de su impacto

5. Control del uso de los fondos

() 5A. Se detalla la distribucion de los fondos entre misién, administracién 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 econémica, el desglose también incluye esta partida.

Gastos 208.548 € (2024)

6,1% Administracion

28,9% Captacion de fondos

65,0% Mision

31,7% Informacién, orientacion y
atencién psicoldgica

15,5% Divulgacioén y sensibilizacion
14,3% Formacién para la autonomia
3,5% Apoyo econdmico a familias
0,0% Investigacion

El porcentaje de gasto destinado a la mision es reducido en el afio de estudio debido a que las becas de
investigacion que concede la entidad tienen caracter bienal y no se otorgaron durante dicho ejercicio.

@ 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 (2024)

Ingresos Gastos Resultados




Loteria 1.910€ 0€ 1910€
Beneficios de la venta de loteria

Venta de merchandising 16.601 € 8.042 € 8.559 €
Venta de calendarios, libros y cuentos

"Run like a hero" 21.974 € 2.179€ 19.795 €

Ingresos y gastos asociados a la Carreras solidarias "Run Like a hero" y la venta de merchandising
sobre esta.

Ademas de las campafias desglosadas, la entidad recibe ingresos de campafias solidarias organizadas por las
familias (34.166€) y un torneo de golf organizado por Fundacién Mediolanum (12.453€). Los gastos de captacion
de fondos incluyen los gastos de las campafias desglosadas y los gastos derivados de la blsqueda y gestién de
financiacién puablica y privada: gastos de personal, publicidad, relaciones publicas, etc.

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

Asociacion Sindrome de Phelan McDermid recibe ingresos procedentes de convocatorias privadas y publicas
para proyectos concretos. La trazabilidad y seguimiento de dichos fondos se realiza a través de archivos Excel, en
los que se realiza una contabilidad separada.

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

POLITICA DE APROBACION DE GASTOS

Los gastos se aprobaran en linea con las prioridades marcadas por la planificaciéon y el presupuesto anual de la
Asociacion, cubriendo tanto gastos ordinarios (presupuestados) como gastos extraordinarios (no presupuestados).
El procedimiento de aprobacion de gastos seguira las siguientes pautas:

1. Identificacién de necesidad: La persona responsable define claramente el producto o servicio requerido.

2. Solicitud de presupuestos:

- Para compras menores a 1.000 €: al menos una oferta justificada.

- Para importes entre 1.000 € y 5.000 €: minimo dos presupuestos.

- Para importes superiores a 5.000 €: minimo tres ofertas, salvo casos justificados.

3. Evaluacion: Las ofertas se comparan segun los criterios establecidos en esta politica.

4. Seleccién y aprobacion de gastos ordinarios y extraordinarios:

- El equipo técnico y el/la presidente/a aprueban la eleccién para importes menores de 5.000€.

- Para importes superiores a 5.000€ la eleccion se tiene que aprobar en Junta Directiva.

5. Formalizacion: Mediante pedido, contrato o acuerdo por escrito.

6. Registro y archivo: Toda contratacién debe quedar registrada (ofertas, factura, contrato, justificantes) para
efectos contables, auditoria y trazabilidad.

POLITICA DE SELECCION DE PROVEEDORES

1. Principios rectores

Se procurara de que toda seleccion de proveedor se base en los siguientes principios:
- Transparencia y objetividad

- Igualdad de oportunidades

- Calidad y eficiencia

- Responsabilidad social y ambiental

- Cumplimiento legal y ético

- Prevencion de conflictos de interés

2. Criterios de seleccién de proveedores



Se procurara de seleccionar los proveedores en base a los siguientes criterios:

2.1. Legalidad y Formalizacion

- El proveedor debe estar legalmente constituido y dado de alta en el régimen correspondiente (autbnomos o
empresas).

- Debe presentar documentacion fiscal y legal vigente (NIF, certificaciones, etc.)

- Estar al corriente de sus obligaciones tributarias y con la Seguridad Social.

2.2. Calidad del bien o servicio

- Aportar garantias de calidad y cumplimiento técnico.

- Disponer de experiencia previa verificable en el tipo de servicio o producto solicitado.

- Ofrecer soluciones que cumplan con los requisitos establecidos en la solicitud.

2.3. Precio y condiciones econdmicas

- Presentar precios competitivos y justificados.

- Ofrecer una buena relacién calidad/precio.

- Incluir en la oferta condiciones claras de pago, entrega, impuestos y garantias.

2.4, Plazos de entrega y capacidad de respuesta

- Cumplir con los plazos establecidos para la entrega o ejecucion del servicio.

- Mostrar flexibilidad ante cambios o necesidades especificas.

- Contar con canales de comunicacién accesibles y agiles.

3. Evaluacion de Proveedores

La Asociacion podra realizar evaluaciones periddicas del desempefio de los proveedores en aspectos como
calidad, puntualidad, atencién, cumplimiento de condiciones y responsabilidad social.

Proveedores que incumplan reiteradamente compromisos podran ser excluidos de futuras contrataciones.

6. Sostenibilidad financiera

6A. Elabora anualmente un presupuesto y su correspondiente liqguidacion

Liguidacion del presupuesto

2024 Real Presupuesto Desviacion € Desviaciéon %
Ingresos 258.095 € 248.000 € 10.095 € 4,1 %
Gastos 208.548 € 247941 € -39.393 € -15,9 %
Resultado 49.547 € 59 €

La desviacion en la liquidacion de gastos se debe principalmente al retraso en la puesta en marcha del servicio de
Atencion Psicologica y del proyecto hogares +auténomos, lo que ha hecho que se reduzcan los gastos por el
periodo de tiempo que se preveia que se llevaran a cabo y no se han ejecutado.

Presupuestos

Ingresos presupuestados Gastos presupuestados Resultado presupuestado

2025 405.600 € 405.327 € 273 €

El aumento del presupuesto en 2025 se debe principalmente a las becas de investigacion, asi como a la
organizacion de la conferencia, ambos proyectos tienen caracter bienal, dado que la entidad no puede destinar
recursos a este tipo de proyectos todos los afios.



() 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 2024 28.016 € 100 %
Deuda a corto plazo 28.016 € 100,0 %
Proveedores varios 26.659 € 95,2 %
Deudas con entidades de crédito 1.358 € 4,8 %

LIQUIDEZ: Muy elevada

Ratio de liquidez: 16,0 veces
= Disponible / Deuda a corto plazo
Ratio de liquidez con realizable: 17,9 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 2024 501.238 €
Disponible 448.683 €
Tesoreria 298.683 €
Inversiones financieras a corto plazo 150.000 €
Realizable 52.556 €
Donaciones pendientes de cobro 48.206 €
Subvenciones concedidas pendientes de cobro 2.764 €
Hacienda Publica deudora 1585 €

La entidad cuenta en su patrimonio neto con subvenciones de la Union Europea para el apoyo a la modernizacion
de las entidades del tercer sector (157.094€)

EXCEDENTE




= Resultado / Ingresos

Resultado Excedente
2024 49.547 € 19,2 %
2023 22.864 € 6,5 %
2022 29.834 € 20,0 %

El excedente del ejercicio se debe principalmente a que la entidad va a destinar parte de los fondos a financiar
actividades previstas para los siguientes ejercicios, especialmente las lineas de investigacion y la organizacién de
la conferencia.

() 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: 448.683 €
Ratio de recursos disponibles: 110,7 %

() 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 estd aprobada por el érgano de gobierno. Las participaciones en sociedades no cotizadas
estan alineadas con la mision.

Importe % Inversiones % Activo
INVERSIONES 2024 150.000 € 100 % 223 %
Inversiones a corto plazo 150.000 € 100,0 % 22,3 %
Imposiciones 150.000 € 0,0 % 22,3 %

@ 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.

A fecha de elaboracion de este informe la entidad no cuenta con entidades vinculadas. Para méas informacién, ver
informe de gestién.

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 Phelan McDermid
Eacebook
Twitter



https://22q13.org.es/
https://www.facebook.com/AsociacionPhelanMcDermid?fref=ts
https://x.com/phelanmcdermid?lang=es

Instagram
Linkedin

https://runlikeahero.com/

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 mensual

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

8. Voluntariado formado y participativo

8A. Tiene definidas las actividades que realiza el voluntariado

NUmeros de voluntarios en 2024: 15

Actividades que realizan :
Participacién en eventos de captacién de fondos

Como colaborar :
Informacién en web ONG

8B. Dispone de un plan de formacion para voluntarios

PLAN DE ACOGIDA AL VOLUNTARIADO

La Asociacion Sindrome Phelan-McDermid establece un Plan de Acogida al Voluntariado que articula las fases de
incorporacion y seguimiento. Antes de seleccionar voluntarios, se valora que estos compartan la mision, vision y
valores de la entidad, la existencia de necesidades reales y la adecuacion entre las motivaciones, habilidades y
capacidades de cada personay las tareas disponibles. La seleccién incluye una entrevista inicial y se promueve la
participacién activa, la reflexién conjunta y la creatividad en las tareas asignadas.

El programa se evalla anualmente mediante encuestas de satisfaccion y valoraciones especificas tras las
formaciones. La entidad mantiene un registro digital de altas y bajas, que deben comunicarse a la coordinacién
por medios telematicos. Ademas, se evalGan cuantitativamente el nimero de voluntarios, solicitudes no


https://www.instagram.com/sindromephelan/
https://es.linkedin.com/company/asociaci-n-s-ndrome-phelan-mcdermid-espa-a
https://22q13.org.es/voluntariado/

incorporadas y sus motivos, asi como indicadores cualitativos como el canal de captacion, la permanencia
superior al afio y las causas de baja. El reconocimiento publico de la labor voluntaria se realizara con
consentimiento previo.

La incorporacién exige la firma de un compromiso de participacion y confidencialidad, asi como la entrega del
certificado negativo de delitos sexuales, obligatorio por trabajar con menores. La salida puede ser voluntaria o
decision de la Asociacion en caso de incumplimiento del reglamento interno o del cédigo ético. Las altas y bajas
se actualizan en la base de datos en un plazo maximo de 7 dias habiles.

La formacién basica se imparte tras la acogida por parte de la persona coordinadora mediante sesiones
individuales o grupales, preferentemente por videoconferencia y adaptadas a la actividad. Se crea ademés un
grupo de difusién para compartir informacién y coordinar acciones formativas y de voluntariado.

8C. Los voluntarios estan asegurados y cuentan con los certificados pertinentes
Los voluntarios estan registrados y asegurados en funcién 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 disposicion 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 6rgano 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
anénimas
La organizacién 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 cdmo se controlan las
donaciones recibidas en efectivo.

PROCEDIMIENTO DE DONACIONES EN EFECTIVO Y CONTROL DE DONACIONES ANONIMAS

Este procedimiento aplica a:

Donaciones en efectivo recibidas en eventos, campafas o en cualquier otro acto de la Asociacion..

Donaciones realizadas de forma andnima, tanto en efectivo como mediante transferencias u otros medios.
Aplicable a todo el personal, voluntariado y miembros de la Junta implicados en la recepcion o gestién de fondos.
1. Donaciones en efectivo


https://22q13.org.es/canal-de-denuncias/

Las donaciones recibidas en metélico se reflejaran en la contabilidad de la Asociacién, procurando de aplicar los
siguientes aspectos:

Durante eventos o acontecimientos en los que la Asociacién vaya a recaudar donaciones en efectivo, es
recomendable que la gestién de la caja se realice en la medida de lo posible por dos personas. una para la
gestién, otra para la supervision.

Es recomendable que el dinero recibido en efectivo se ingrese en el banco de forma rapida, para minimizar el
tiempo que se conserva este dinero en metalico.

Se procurara que las cantidades recibidas en metalico se ingresen en el banco y no sean utilizadas para pagar
gastos o facturas en efectivo.

2. Donaciones anénimas

Es recomendable que la Asociacidon no acepte donaciones anénimas en metdlico por importes superiores a 100€.
Para evitar donaciones anénimas, la Asociacion tratara de asegurar lo siguiente:

La pasarela de pago online alojada en su pagina web impide anonimato para donaciones iguales o superiores a
100€, exigiendo a los donantes que se identifiquen con sus datos personales y DNI/NIF.

En el caso de facilitar el nUmero de cuenta para hacer donaciones en la web de la Asociacién o en otro material
de comunicacién, se incluye una nota informativa dirigida al donante en la que se le explique que si su donacién
es superior a 200€ debe aportar sus datos personales y DNI/NIF para poder identificarle.

Se pone en conocimiento de todas las personas involucradas en la captacion de fondos la obligacién de no
aceptar donaciones anénimas de importe superior a 100€.

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

Las cuentas anuales de 2024 fueron auditadas por FGH Auditores y no presentan salvedades. Las mismas se
presentaron ante el Registro Electrénico del Ministerio del Interior el 23 de junio de 2025.

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



TOTAL ACTIVO 673.714 £ 626.105 €
ACTIVO NO CORRIENTE 154.889 € 162.095 €
Inmovilizado intangible 152.203 € 157.939 €
Inmovilizado material 2.129€ 2.998 €
Activos por impuesto diferido 557 € 1.158 €
ACTIVO CORRIENTE 518.826 € 464.010 €
Existencias 17.588 € 8.841 €
Deudores Comerciales 52.556 € 50.233 €
Inversiones financieras y entidades del grupo a corto plazo 150.000 €

Periodificaciones a corto plazo

Efectivo y otros activos liquidos equivalentes 298.683 € 404.936 €
TOTAL PATRIMONIO NETO Y PASIVO 673.714 € 626.105 €
PATRIMONIO NETO 588.999 € 559.869 €
Fondos propios 431.905 € 382.357 €
Dotacion fundacional/fondo social 83.502 € 83.502 €
Resultados de ejercicios anteriores 298.855 € 275.991 €
Resultado del periodo 49.547 € 22.864 €
Subvenciones, donaciones y legados recibidos 157.094 € 177512 €
PASIVO CORRIENTE 84.715 € 66.236 €
Provisiones a corto plazo 1.199 €
Deuda total a corto plazo 28.016 € 66.236 €
Deuda a corto plazo 1.358 € 446 €

Beneficiarios acreedores

Acreedores comerciales 26.659 € 65.790 €

Periodificaciones a corto plazo 55.500 €




CUENTA DE PERDIDAS Y GANANCIAS 2024 2023
Ingresos de la entidad por actividad propia 222.128 € 228.292 €
Ayudas monetarias y otros -5.052 € -47.422 €
Ventas y otros ingresos ordinarios de la actividad mercantil 35.967 € 121.349 €
Aprovisionamientos -58.491 € -163.153 €
Gastos de personal -108.351 € -86.788 €
Otros gastos de explotacién -18.940 € -30.094 €
Amortizacion del inmovilizado -17.112 € -479 €
EXCEDENTE DE EXPLOTACION 50.149 € 21.706 €
Gastos financieros 0€

EXCEDENTE OPERACIONES FINANCIERAS 0€

EXCEDENTE DEL EJERCICIO 49.547 € 22.864 €
RESULTADO TOTAL, VARIACION DEL PATRIMONIO NETO EN EL EJERCICIO 49.547 € 22.864 €

Sindrome Phelan McDermid dona con
confianza

Informe de Transparenciay Buenas Practicas
elaborado por Fundacion Lealtad

Analisis publicado en Febrero de 2026 con cuentas auditadas de 2024
(afo fiscal 01/01/2024 a 31/12/2024)

FUNDACION LEALTAD
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