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Duchenne Parent Project Espafa

Mision

"Encontrar una cura o tratamiento para la Distrofia Muscular de
Duchenne y Becker y mejorar la calidad de vida de los afectados
y sus familias mediante la promocion y financiacion de la

investigacion clinica, servicios de atencion psicosocial, campafias
de sensibilizacién y programas educativos."

La Distrofia Muscular de Duchenne (DMD) es un desorden
progresivo del masculo que causa la pérdida de su funcién. La
expectativa de vida de los afectados es de 30 afios y afecta a 1
de cada 5.000 nifios. La DM de Becker (DMB) afecta a 3-6 nifios
de cada 100.000, es menos grave y con una evolucién mas lenta.

Origen

Duchenne Parent Project Espafia fue impulsada por un grupo de
padres con hijos afectados por Distrofia Muscular de Duchenne y
de Becker, con el objetivo de buscar recursos para mejorar la
calidad de vida de los afectados por esta enfermedad y de sus
familias.

Afio de constitucién: 2008
Personalidad juridica: Asociacion

Actividades

Duchenne Parent Project Espafia lleva a cabo las siguientes lineas de actividad:
- Atencion a familias: servicio de informacion y asesoramiento, asi como atencién
psicosocial a través de terapias individuales para los usuarios y sus familias.

(2022)

Beneficiarios 314

Nifios y jévenes afectados por las distrofias
musculares de Duchenne y Becker y sus familias.

- Investigacion cientifica: financiacion de proyectos de investigacion centrados en Espafia
mejorar las posibilidades terapéuticas y curativas de los usuarios, con el fin Gltimo .

Socios 668
de curar la enfermedad. _
- Divulgacién: camparias de sensibilizacién para visibilizar la enfermedad. Voluntarios 12
N— Empleados 7
- Gasto 654.756 €

“MWe | <>

Ambito geogréfico de la actividad

Espafia (100.0 %)



Datos econdmicos

Ingresos 722.930 € (2022) Gastos 654.756 € (2022)

0,6% Financiacién publica 9,8% Administracion

99,4% Financiacion privada 31,0% Captacion de fondos

59,2% Misién

29,7% Atencion a familias
20,8% Investigacion cientifica
8,7% Divulgacion

Duchenne Parent Project Espafia se financia principalmente a través de aportaciones de personas fisicas (47,7%), tanto a través de
aportaciones puntuales (34,6%), como recurrentes (13,1%), actividades de captacion de fondos (26,2%) y aportaciones de entidades
juridicas (15,3%). Los gastos de captacion de fondos son altos ya que la entidad realiza muchos eventos con el doble propésito de
sensibilizar y captar fondos para llevar a cabo su actividad.

Organo de gobierno

Presidente/a: Silvia Avila Ramirez
Director/a: Esther Sabando Rodriguez

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

Contacto Colabora

Calle Casco Antiguo, 12, local B, 28032, Madrid Puedes colaborar directamente con Duchenne Parent Project
685 27 27 94 Espafia en los siguientes enlaces.
https://www.duchenne-spain.org Fundacion Lealtad no recibe ningun tipo de remuneracién, ni del
info@duchenne-spain.org donante ni de la ONG, por tu contribucion.
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NIF: G25647587
Registro Nacional de Asociaciones, 590049

Asociaciéon Duchenne Parent Project Espafia- , Fundacion Lealtad es una institucién sin &nimo de lucro La validez del sello Dona con Confianza esta
Duchenne Parent Project Espafia ha sido e independiente constituida en 2001 con la misién de condicionada a que la ONG aparezca en
acreditada por Fundacion Lealtad tras analizar que fomentar la confianza de la sociedad en las ONG para www.fundacionlealtad.org
cumple integramente los 9 Principios de lograr un incremento de las colaboraciones. Analiza la
Transparencia y Buenas Practicas. gestion, gobernanza, situacion econémica,

comunicacion, voluntariado y cuestiones normativas de

las ONG.

Analisis elaborado por Fundacion Lealtad en Agosto de 2024 con cuentas auditadas de 2022.
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9 Principios

Misién clara y publica

Planificacion, seguimiento y analisis de impacto

Organo de gobierno independiente, activo y pablico

Financiacion diversificada y transparente

Control del uso de los fondos

Sostenibilidad financiera

Comunicacion transparente y veraz

Voluntariado formado y patrticipativo
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Cuestiones normativas

1. Misién claray publica

1A. La misién esta bien definida

Misién publica:

"Encontrar una cura o tratamiento para la Distrofia Muscular de Duchenne y Becker y mejorar la calidad de vida
de los afectados y sus familias mediante la promocion y financiacion de la investigacion clinica, servicios de
atencion psicosocial, campafas de sensibilizacion y programas educativos."

Mision estatutaria:

El articulo 3 de los Estatutos establece que "la existencia de esta Asociacion tiene como fines: favorecer,
dinamizar, promover las investigaciones cientificas y médicas para que se pongan en marcha las terapias que
permitan curar las distrofias musculares de Duchenne y Becker.

- Promocionar la agrupacion de los pacientes de afecciones de distrofia muscular de Duchenne/Becker, para
poder trabajar de forma coordinada en la consecucion de posibles soluciones para mejorar su calidad de vida y
posibles terapias paliativas o curativas.

- Sensibilizar a la opinion publica y Administraciones acerca de los problemas de prevencion, tratamiento,
curacion y asistencia de estas enfermedades y promover las medidas y la legislacién adecuada.

- Desarrollar y difundir la informacién sobre estas enfermedades a los pacientes, sus familiares y los
profesionales, etc., con el fin de conseguir su mejor conocimiento e implicacion de los mismos.

- Potenciar todos los canales de informacion y sistemas de ayudas para los asociados a fin de proporcionar la
divulgacion social de los mismos.

- Actuar en el ambito de la familia, escuela, formacién profesional y relaciones laborales.

- Promover la informacién, la divulgacion, la investigacion, la colaboracién y el estudio que favorezca un mejor
conocimiento y cooperacion entre hospitales, centro de investigacion y centros asistenciales y asi contribuir a la
consecucion de mejoras en el bienestar de los enfermos de distrofia muscular de Duchenne/Becker.

- Promocionar la investigacion clinica y de base sobre las mencionadas dolencias para mejorar las posibilidades



terapéuticas, rehabilitadoras y curativas.

- Promover y fomentar la actuacién de voluntariado y asociacionismo para alcanzar la mejor atencion de los
enfermos neuromusculares y sus familiares.

- Colaborar con cuantos organismos, entidades e instituciones publicas y privadas, que trabajen para mejorar la
calidad de vida y la asistencia social, sanitaria, ocupacional, deportiva, residencial y laboral de los enfermos DMD
/DMB, participando activamente con aquellos que comparten los mismos objetivos.

- Promover la atencion y el desarrollo de programas y actividades, dentro de la discapacidad, dirigidas a la mujer
afectada, directa o indirectamente por la enfermedad DMB/DMB.

- Favorecer el interés, dentro de la discapacidad, por las actividades deportivas y culturales y promover su
desarrollo.

- Promover y desarrollar cualquier accién que, directa o indirectamente, pueda contribuir al cumplimiento de la
mision de la Asociacion.

- Representar los afectados en los ambitos locales, provinciales, nacionales, estables e internacionales."

Por otro lado, el articulo 4 estipula que, "Para el cumplimiento de estos fines se realizaran las siguientes
actividades:

- Recaudacién de fondos mediante patrocinadores privados.

- Campanfas de sensibilizacion.

- Reuniones con las Administraciones Publicas.

- Cualesquiera otras que pudieren servir para la consecucion de los fines indicados.

- Participacion y/o colaboracion con otras Asociaciones que nos puedan servir en nuestros fines."

En cuanto a su &mbito de actuacién, el articulo 5 establece que "se extendera al territorio nacional espafiol, sin
perjuicio, segun sus circunstancias de actuaciones a nivel de la Unién Europea e internacional.”

1B. Todas las actividades estan alineadas con la mision

Gasto de misién por actividades

Atencion & familias
nvestigacion cientifica

Divulgacion

La Asociacion Duchenne Parent Project Espafia (en adelante DPPE) cuenta con una sede central alquilada en
Madrid desde la que realiza sus actividades, dirigidas a personas afectadas por distrofia muscular de Duchenne y
de Becker

La distrofia muscular de Duchenne (DMD) es un desorden progresivo del musculo que causa la pérdida de su
funcion y limita los afios de vida de los afectados, con una expectativa de vida promedio de 30 afios. Afecta a 1 de
cada 5.000 nifios y suele manifestarse principalmente en varones. La distrofia muscular de Becker (DMB) es un
desorden similar al de Duchenne, aunque menos grave y con una evolucién mas lenta, que afecta a 3-6 nifios de
cada 100.000.

Atenciéon a familias

Se ofrece asesoramiento, informacion y acompafiamiento a los afectados y sus familias desde el diagnéstico y a
lo largo de la enfermedad a través de la figura del trabajador social. Ademas, a través de dos psicologas, se
ofrece atencion psicosocial a los afectados y sus familias mediante terapias individuales.



Investigacién cientifica

La entidad recauda fondos para la financiacién de proyectos de investigacion que se centren en mejorar las
posibilidades terapéuticas, rehabilitadoras y curativas de los pacientes de DMD&B, con el fin Gltimo de curar
dichas enfermedades. En 2022 se han financiado tres proyectos de investigacion. A modo de ejemplo, cabe
mencionar el proyecto realizado por investigadores de la Universidad de Jaén y la Fundacion Medina para
determinar si el 4cido isolecanorico puede ayudar en el tratamiento de la DMD. Los resultados de la investigacion
demostraron que este compuesto mejora la regeneracion muscular y disminuye la respuesta inflamatoria y la
fibrosis muscular.

Ademas, se incluye también el gasto de la actividad de innovacidon tecnoldgica, que tiene por fin incorporar
diferentes herramientas tecnolégicas para mejorar la calidad de vida de los usuarios. A modo de ejemplo, la
entidad esta trabajando en el desarrollo de un exoesqueleto de marcha para su uso en menores afectados por
DMDé&B.

Por ultimo, en 2022 se llevé a cabo el congreso internacional Duchenne anual, que tiene por fin facilitar el
intercambio de conocimiento y experiencias entre las familias. Ademas, se realizan los llamados Pacient
Community Advisory Boards, en colaboracion con Eurordis, donde se desarrollan discusiones sobre los Ultimos
desarrollos y desafios relacionados con la investigacion médica de la enfermedad.

Divulgacion

Se realizan campafias de sensibilizacion y eventos para hacer llegar a los pacientes y sus familiares las
atenciones y ayudas que pueden recibir, tanto desde la Asociacién como desde otros organismos. El objetivo es
hacer visible la enfermedad, para que se pueda acceder a mejor calidad de tratamiento, se dediquen mayores
medios a la investigacion y se tengan en cuenta las dificultades a nivel social, para poder minimizarlas.

Beneficiarios

L . Nifios y jévenes afectados por las distrofias musculares de Duchenne y
Beneficiarios directos 314 Becker y sus familias
Profesionales del ambito educativo que trabajan con nifios y jovenes

Beneficiarios indirectos 942 afectados por las distrofias musculares de Duchenne y Becker

Ambito geogréfico de la actividad

Andalucia, Aragén, 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

Espafia 100,0 %

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

CRITERIOS DE SELECCION DE PROYECTOS

La seleccion inicial se hace en base a los criterios minimos establecidos. Los proyectos que cumplan los criterios
minimos son evaluados tomando como referencia los criterios de seleccion.

Criterios minimos:

1. Estar en concordancia con la misién de DPPE



2. Los proyectos deben responder a las lineas de trabajo de DPPE.

3. Contener objetivos claramente definidos, que respondan a una necesidad del grupo de afectados (eficiencia,
eficacia, impacto, viabilidad y cobertura).

. Proyectos que lleguen al mayor nimero de beneficiarios.

5. Metodologia de intervencidn efectiva.

6. Cronograma de acciones muy definido.

7. Presupuesto detallado.

8. Indicadores de medicion.

9. Plan de difusion.

Criterios minimos para de seleccion de proyectos:

DPPE en base a los criterios minimos establecidos y cuando surjan varios proyectos, aplicara los criterios de
seleccion de proyectos:

1. Alineados con los objetivos de DPPE.

2. Que promuevan modelos de trabajo integral y de equipo.

3. Cofinanciados.

4. Proyectos innovadores.

N

Criterios minimos para de seleccion de proyectos de investigacion:

En el Art. 3 de los estatutos de Duchenne Parent Project Espafia dice:

Articulo 3.- La existencia de esta asociacion tiene como fines: favorecer, dinamizar, promover las investigaciones
cientificas y médicas para que se pongan en marcha las terapias que permitan curar las distrofias musculares de
Duchenne y Becker.

Por este motivo la asociacion puede colaborar y/o propiciar proyectos de investigacion, por lo que es necesario
establecer unos criterios minimos para garantizar una adecuada seleccion.

Criterios:

1. Pertinencia: El tema debe ser un problema prioritario, importante y significativo que afecte a un niimero
relevante de afectados por Distrofia Muscular de Duchenne y de Becker (DMD&B)

2. Ausencia de duplicacion: Antes de iniciar un proyecto, es importante indagar si el tema propuesto ha sido ya
objeto de investigacion, en la zona de estudio o en otra de condiciones similares.

Si el tema ya hubiera sido objeto de investigacion, deberan examinarse los resultados para averiguar si han
guedado sin respuestas importantes preguntas que merecerian ser objeto de investigacion ulterior, caso contrario,
debe seleccionarse otro tema.

3. Viabilidad cientifica y presupuestaria del proyecto: Adecuacion del equipo, los recursos, el plan de trabajo,
cronograma y presupuesto.

Debe tenerse en cuenta los recursos disponibles en el plano nacional como dependencias de investigacion,
consejos de investigacion o universidades locales, nacionales, de la Union Europea, o de algin otro pais con
intereses comunes Siempre explorar la posibilidad de obtener asistencia técnica y financiera de fuentes externas.
Se debe conocer al equipo investigador respaldado por su trayectoria profesional. Capacidad de investigacion del
investigador principal.

Existencia de un plan adecuado y suficiente para la difusién y transferencia de resultados del proyecto propuesto.
4. Posibilidad de aplicar los resultados y las recomendaciones: Las posibilidades de que se lleven a la practica las
recomendaciones del estudio dependeran del nimero de personas que puedan salir beneficiadas con la
investigacion, intentando que sea el mayor nimero posible.

5. Asentimiento moral: Existe la posibilidad de que la realizacién de la investigacion pueda causar dafios a
terceros por lo que es importante considerar las cuestiones éticas siguientes:

- El principio de Beneficencia, garantizando que los actos médicos deben tener la intencién de producir un
beneficio para la persona en quien se realiza el acto.

- Garantia de no utilizar la relacién de su participacién y de la informacién que proporcionen contra ellos.

- El principio de respeto a la dignidad humana, considerando el derecho a la autodeterminacion y al conocimiento
sin obstaculos de la informacion.

- El principio de justicia, considerando el derecho a un trato justo y al consentimiento informado.

- Tener presente las consideraciones éticas que se pueden generar en las investigaciones estén en concordancia
con el cédigo ético de la entidad.

6. Aprobacion en Asamblea: Una vez seleccionado el proyecto debera ser propuesto y aprobado en asamblea de
asociados.



7. Participacion en resultados: Se establecera el tipo de participacion y cuantia con la que la DPPE patrticipara en
los resultados del proyecto en cuestion.

CRITERIOS DE SELECCION DE CONTRAPARTES

Los criterios a tener en cuenta para la identificacion y seleccidn de contrapartes para llevar a cabo actividades y
proyectos conjuntos son los siguientes:

« Deben ser instituciones legalmente constituidas de acuerdo a las leyes del pais, afines con la mision y lineas de
intervencidn de Duchenne Parent Project Espafia.

* En el sector sociosanitario seran organismos e instituciones especializadas en asuntos de interés para el
colectivo de atencién de la entidad, personas con Distrofias Musculares de Duchenne y Becker y sus familiares, y
con experiencia demostrada en el area de intervencioén objeto de la colaboracion.

 En el caso de los hospitales, tendran preferencia aquellos que se encuentren dentro del Sistema Nacional de
Salud y sean designados como CSUR (Centros, Servicios o Unidades de Referencia) relacionados con las
enfermedades neuromusculares

Con todas las instituciones que desarrollen un proyecto como contraparte de Duchenne Parent Project Espafia se
debe firmar un acuerdo de colaboracién donde se establezcan los términos del acuerdo y la duracién del mismo,
asi como las obligaciones de cada una de las partes.

2. Planificacién, seguimiento y analisis de impacto

2A. Elabora una planificacién detallada con objetivos cuantificables

La Asociacion cuenta con una planificacién anual. Entre los objetivos, cabe destacar el de testear nuevas
tecnologias que ayuden a mejorar la vida de los pacientes y sus familias.

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

La planificacion de la entidad hasta 2023 no es liquidable. A partir de 2024, la Asociacién elabora una
planificacién que comenzard a liquidar en proximos ejercicios.

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

SISTEMA DE SEGUIMIENTO DE LA ACTIVIDAD Y LOS BENEFICIARIOS

Para dar cumplimiento a los objetivos y acciones contenidas en el plan de actividades, la entidad lleva a cabo los
siguientes procesos de seguimiento y evaluacion interna:

Anualmente se elabora un plan operativo que abarca todas las areas de gestion de la organizacion.

Este plan es revisado por la junta directiva, para presentarlo a aprobacion por la Asamblea General de Socios.
La entidad cuenta con herramientas para el seguimiento de cada una de las lineas de actividad y de los
beneficiarios realizando una evaluacion para medir el grado de consecucion de los objetivos, indicadores y
analizar los resultados alcanzados.

Para dar cumplimiento a los objetivos y acciones contenidos en dicho plan se llevan a cabo los siguientes
procesos de seguimiento y evaluacion interna:



A. DEPARTAMENTO SOCIAL

Reuniones semanales de gerencia con el equipo operativo:

« SIO, con periodicidad semanal, la directora del departamento social, se retne con la trabajadora social para
realizar seguimiento de las actuaciones realizadas en este servicio de informacion y orientacién y realizar las
derivaciones correspondientes a otros profesionales del equipo de la asociacién y a otros servicios asistenciales.
Todas las atenciones quedan registradas en un listado en el marco del SIO.

» SAP, con periodicidad mensual, la directora del departamento social, se retine con el equipo psicélogos de la
asociacion, para analizar el servicio prestado y valorar los casos de manera individualizada para poder realizar el
seguimiento de cada usuario. En cuanto al seguimiento de los beneficiarios los psicélogos y la trabajadora social
crean una ficha por usuario para analizar las situaciones especiales y tomar las decisiones relacionadas con los
profesionales asistenciales. Todas las atenciones quedan registradas en un listado en el marco del SAP.

En estas reuniones también se tratan las actividades del servicio de psicologia como GAM, Webinars, charlas en
colegios u otras que se van a desarrollar préximamente.

*« CONTROL SOCIQOS, con periodicidad mensual, la directora del departamento social, se retine con el personal
de administracion para realizar seguimiento del control de socios (altas, bajas,) y, adoptar las actuaciones a seguir.
+ SUBVENCIONES Y PROYECTOS, con periodicidad quincenal, la directora se redne con la trabajadora social
para valorar que subvenciones publicas o privadas se van a presentar, asi como para realizar el seguimiento y
justificaciones de las subvenciones activas.

» LEGAL, con periodicidad semanal, la directora se reldne con el abogado para analizar el servicio prestado y
valorar los casos de manera individualizada para poder realizar el seguimiento de cada usuario

* GABINETE DE PRENSA, con periodicidad mensual, se reline el gabinete de prensa compuesto por la directora,
la periodista, la coordinadora de eventos y el equipo de atencion a familias, para elaborar las noticias y
comunicados para enviar.

La directora del departamento social se rene mensualmente con la junta directiva para trasladar toda la
informacion referente al trabajo desarrollado por el equipo del departamento social.

Todo el equipo completo, incluido la junta directiva y departamento cientifico, mantienen reuniones trimestrales,
con el objetivo de trabajar de manera coordinada, y anualmente se realizaran las correspondientes memorias de
actuacion para cada linea de accién de la asociacion, recopilando las atenciones realizadas, recursos ofrecidos,
trAmites y gestiones realizadas y poder asi hacer un seguimiento de los casos.

Ademaés, la entidad cuenta:

* Departamento econdémico-financiero: los responsables econdmicos se retinen un minimo de dos veces al mes
para identificar las desviaciones presupuestarias, nimero de servicios a facilitar y medidas a adoptar.

» Departamento de eventos, los responsables, se relinen con periodicidad variable en funcién de su actividad.
Este departamento, estd formadas tanto por voluntarios como por personal, como por personas de la junta
directiva.

 Departamento de atencion a familias: esta area lo cubren dos personas de la junta directiva, madres de nifios
con Duchenne que, junto con los psicélogos y la directora de social, se encargan de prestar atencion a las familias
cuando lo necesitan, especialmente en momentos criticos de la enfermedad como puede ser el diagnostico, paso
a la silla de ruedas, complicaciones...etc.

Para poder valorar la calidad y eficiencia de la atencién prestada, se elaboran encuestas de satisfaccion,
recogiendo las opiniones sobre cada actividad realizada, asi como las necesidades y propuestas para futuras
actividades. Estos cuestionarios cuentan con preguntas cerradas de Si o No y de escala de valoracion, ademas
de un espacio abierto en el que el beneficiario puede incluir de manera andnima libremente cualquier aportacién o
sugerencia.

A final de afio se realiza una evaluacion anual para medir el grado de consecucion de los objetivos y analizar los
resultados alcanzados de cada uno de los programas y proyectos. el gerente junto con el equipo responsable de
voluntariado elabora anualmente una encuesta de satisfaccion, etc.

B. DEPARTAMENTO DE INVETIGACION

Con periodicidad trimestral, la directora del departamento de investigacion de DPPE, se reunira con los diferentes
equipos que llevan proyectos de investigacion financiados por DPPE, para realizar un seguimiento.

Anualmente, la directora del departamento de investigacion de DPPE, elaborara un informe sobre el estado de
ejecucion de los proyectos de investigacion financiados por DPPE, que contendra, al menos, la siguiente
informacion para cada uno de los proyectos financiados: estado de ejecucién, objetivos alcanzados, necesidades
previstas del proyecto y, en caso de cercania temporal a la finalizacién del proyecto, prevision sobre su



continuacion y justificacion de la misma. La directora del departamento de investigacion de DPPE remitira a todos
los miembros de la Junta Directiva dicho informe, quienes junto con la directora del departamento de investigacién
evaluaran los proyectos.

En caso de obtener una evaluacion positiva el proyecto seguira adelante. De lo contrario, es decir, si la evaluacion
resultara negativa, el Investigador y su grupo intentaran seguir las sugerencias emitidas en el informe, para
subsanar las deficiencias detectadas en la medida de lo posible. En ultimo caso, si no se pueden adoptar medidas
que solucionen la situacion, no se renovara la colaboracion en el proyecto en concreto.

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

La entidad reflexiona sobre el impacto de sus actividades en reunién del 6rgano de gobierno. Entre las
conclusiones, cabe destacar que la actividad de la entidad ha contribuido a sensibilizar a los sanitarios sobre la
DMD y sus necesidades, asi como a algunos cambios en las politicas de atencién de estos pacientes.

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 689 689

Socios numerarios 314 Si

Socios colaboradores 375 Si
Junta Directiva: 6 miembros
Silvia Avila Ramirez Presidenta Milagros Garrido Pumar Tesorera
Maria de la Paz Hermida Gonzéalez Vicepresidenta M2 Angeles Alonso Fernandez Vocal
Carmen Maria Ventura Garcia Secretaria Ma Benita Pifieiro Garcia Vocal
Comité Cientifico: 4 miembros
Jaume Colomer Pier Lorenzo Puri
Jordi Diaz-Manera Linda Popplewell

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

Los Estatutos de la Asociacién prevén la existencia de socios activos, que seran aquellos afectados por DMD&B o
padres, madres o tutores de afectados; socios colaboradores y socios de honor. Los socios activos y los
colaboradores cuentan con voto en la Asamblea General, mientras que los socios de honor tienen voz, pero no
voto.

NORMAS DE FUNCIONAMIENTO DEL COMITE CIENTIFICO

La organizacion Duchenne Parent Project Espafia, crea el Comité Asesor Cientifico Externo como érgano
consultivo con la funcion de asesorar sobre los proyectos candidatos a las convocatorias de ayudas a la
investigacion.



A) Funciones del Comite Asesor Cientifico Externo

Proporcionar al departamento de investigacion y a la Junta Directiva evaluaciones en las distintas convocatorias
de ayudas a la investigacion.

No se estableceran reuniones, se pasaran los proyectos a cada uno de los miembros para la evaluacion.
Respecto al proceso de toma de decisiones, las evaluaciones de los proyectos se llevaran a cabo siguiendo las
directrices consensuadas por la Junta Directiva y plasmadas en la siguiente rubrica:

1. Relevancia para Duchenne Parent Project Spain (DPPE): ¢ Es este proyecto una investigacion traslacional?
¢ Es la investigacion relevante para encontrar una cura y/o prevencion?

2. Calidad del proyecto: ¢ Esta el disefio adaptado a los objetivos del estudio? ¢ Estan claramente establecidos
los objetivos? ¢ Estan adecuadamente desarrollados el marco conceptual, disefio, métodos, técnicas y analisis?
3. Innovacion: ¢ Representa el proyecto un avance?

4. Viabilidad: ¢ El solicitante reconoce areas problematicas potenciales y considera estrategias alternativas?

¢ Las calificaciones de los socios son adecuadas para llevar a cabo el estudio propuesto?

5. Presupuesto: ¢ Es el presupuesto razonable en relacion con los objetivos del estudio?

6. Equipo: ¢Las cualidades son adecuadas para llevar a cabo el estudio propuesto: claridad de la propuesta,
educacion, habilidades técnicas, publicaciones y experiencia profesional?

Donde cada uno de los puntos redactados tendra una puntuacién minima de 0 y maxima de 5, siendo elegidos los
proyectos con maxima puntuacion global entre los miembros.

B) Composicion Comité Asesor Cientifico Externo

El Comité Asesor Cientifico Externo de la organizacion estara integrado por un minimo de 3 y un maximo de 6
personas de reconocida competencia cientifica en materia de las diferentes terapias e Historia Natural de las
Distrofias Musculares de Duchenne y Becker.

Los criterios de seleccion deben basarse en la excelencia y adecuacién de los candidatos a las funciones
requeridas, asi como en su independencia y en la disponibilidad para el ejercicio de su funcion.

Las propuestas de nombramiento de los miembros del Comité Asesor Cientifico Externo se realizaran por el
Departamento de Investigacion y tendran que ser aprobadas por la Junta Directiva.

El periodo de mandato de los diferentes miembros del Comité Asesor Cientifico Externo esta ligado al numero de
convocatorias en las que haya participado, siendo el estipulado 5 convocatorias, prorrogables a otras 5.

3B. Los miembros del érgano de gobierno se renuevan periédicamente

Renovacién Junta Directiva

Incorporaciones en los Gltimos 5 afios 1

Bajas en los ultimos 5 afios 0

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

Reuniones del 6rgano de gobierno

Asamblea N° de reuniones 1
Junta directiva N° de reuniones 3

Asistencia media 100,0 %



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

A fecha de elaboracién de este informe, ningin miembro de la Junta Directiva recibe remuneracién de la
Asociacion.

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

MECANISMOS QUE EVITEN SITUACIONES DE CONFLICTO DE INTERES

A) Organo de gobierno

Articulo I: Proposito. El objetivo de la politica de conflicto de interés es evitar que los intereses personales y/o
institucionales de los miembros del érgano de gobierno interfieran con el normal desempefio de su labor en
Duchenne Parent Project Espafia, y asegurar que no existe un beneficio personal, profesional o politico en
perjuicio de la entidad.

El conflicto de interés se define, por tanto, como un interés que podria afectar o podria parecer que afecta, el
juicio o la conducta de algin o algunos miembros del érgano de gobierno, personal contratado, etc. en perjuicio
de los intereses de la entidad.

Esta politica no pretende prohibir la existencia de relaciones entre la entidad y terceras partes relacionadas con el
organo de gobierno, empleados u otros individuos o grupos relacionados con la organizacion cuyos intereses
puedan coincidir en la realizacién de alguna actividad conjunta (dualidad de interés y no conflicto).

Esta politica si exige, sin embargo, ante la posibilidad de alguna de las situaciones sefialadas, la obligacion de
ponerlo en conocimiento de quien designe esta politica y de que si se decide que existe dicho conflicto de interés,
la persona o personas involucradas no participen en el proceso de toma de decisiones.

Articulo II: Definicion. De producirse conflicto de intereses o derechos entre la Asociacion y alguno de sus
miembros de la Junta Directiva, cuya concurrencia le corresponde determinar a la Asamblea General, los
afectados no participaran en las decisiones en los siguientes supuestos:

a) Adopcion de acuerdos por los que se establezca una relacion contractual entre la Asociacion y la persona que
integre el 6rgano de gobierno, su representante, sus familiares hasta el cuarto grado de consanguinidad o
segundo de afinidad inclusive o persona ligada con relacion de afectividad anéloga a la del conyuge, o bien en la
adopcién de acuerdos por los que se establezca una relacién contractual entre la Asociacién y una empresa u
organizacion en la que la persona que integre el 6rgano de gobierno, sus familiares en los mismos grados, su
conyuge o persona ligada con relacion de afectividad analoga a la del cényuge, tengan una participacion superior
al veinticinco %.

b) Adopcién de acuerdos por los que se fije una retribucion por sus servicios prestados a la Asociacién distintos
de los que implica el desempefio de las funciones que le corresponden como miembro de la Junta Directiva.

c¢) Adopcidn de acuerdos por los que se entable la accion de responsabilidad contra la persona afectada que
integre la Junta Directiva.

Articulo Ill: Procedimiento

1.- Comunicacion: La persona o personas que tengan conocimiento de la posible existencia de un conflicto de
interés propio o de otro miembro de la entidad deberan ponerlo en conocimiento del 6rgano competente de la
entidad, 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 reunién de Junta Directiva se
expondra el caso con todos los datos posible y se escuchara a la persona interesada. Posteriormente dicha
persona abandonaréa 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: Siempre en reunion de 6rgano de gobierno:



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

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

3.c. Posteriormente el 6rgano de gobierno debera decidir si algunas de las alternativas propuestas pueden ser
igual o0 mas beneficiosa que aquella que puede suponer un conflicto de interés.

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

4.- Incumplimiento de la politica de Conflicto de Interés:

4.a. Si el érgano de gobierno tiene conocimiento de un posible incumplimiento de la politica de conflicto de interés
debera informar al miembro sobre las razones para creer que se ha incumplido dicha politica y permitir a la
persona afectada que exponga su punto de vista sobre la situacion.

4.b. Si, después de lo anterior, el 6rgano de gobierno decide que no se ha seguido el procedimiento adecuado o
no se ha informado de un conflicto de interés, ya sea real o potencial, se tomaran las medidas adecuadas,
pudiendo llegar a la expulsién de la persona del 6rgano de gobierno.

Articulo IV: Archivo del proceso y rendicién de cuentas. Las actas de las reuniones del 6érgano de gobierno
deberén contener:

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

2.- Las alternativas estudiadas a la transaccién o acuerdo propuesto por la persona interesada.

3.- Las razones por las que se ha decidido continuar con dicha transaccién o acuerdo.

4.- El acuerdo alcanzado y la votacion final.

Articulo V: Publicidad. Cada miembro del 6rgano de gobierno de la entidad, asi como cualquier persona en la que
se delega alguna capacidad de decision en la entidad, 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.

B) Comité Cientifico

Articulo I: Proposito. El objetivo de la politica de conflicto de interés es evitar que los intereses personales y/o
institucionales de los miembros del Comité Asesor Cientifico Externo interfieran con el normal desempefio de su
labor en Duchenne Parent Project Espafia y asegurar que no existe un beneficio personal, profesional o politico
en perjuicio de la entidad.

El conflicto de interés se define, por tanto, como un interés que podria afectar o podria parecer que afecta, el
juicio o la conducta de algin o algunos miembros del Comité Asesor Cientifico Externo en perjuicio de los
intereses de la entidad.

Esta politica no pretende prohibir la existencia de relaciones entre la entidad y terceras partes relacionadas con el
Comité Asesor Cientifico Externo cuyos intereses puedan coincidir en la realizacién de alguna actividad conjunta
(dualidad de interés y no conflicto).

Esta politica si exige, sin embargo, ante la posibilidad de alguna de las situaciones sefialadas, la obligacién de
ponerlo en conocimiento de quien designe esta politica y de que si se decide que existe dicho conflicto de interés,
la persona o personas involucradas no participen en el proceso de toma de decisiones.

Articulo II: Definicion. El departamento de Investigacion es el encargado de detectar la existencia de un conflicto
de interés, procediendo a la puesta en conocimiento de la junta y la consecuente toma de decisiones por la
misma.

En el caso que no se cumpla con la politica de conflicto de intereses, se procedera al cese o baja del miembro del
Comité Asesor Cientifico Externo.

Los miembros del Comité Asesor Cientifico Externo deberan abstenerse de votar en aquellos proyectos, de las
convocatorias de ayudas a la investigacion, en los que se hallen interesados.

En caso de otro tipo de conflicto de intereses, se desvinculara al miembro del Comité de la evaluacion del
proyecto con conflicto.

Articulo Ill: Procedimiento

1. Comunicacion: la persona o personas que tengan conocimiento de la posible existencia de un conflicto de
interés propio o de otro miembro de la entidad deberan ponerlo en conocimiento del Departamento de



Investigacion 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 la Junta Directiva
y Departamento de Investigacion se expondra el caso con todos los datos posibles y se escuchara a la persona
interesada. Posteriormente dicha persona abandonara la reunion y el resto de miembros discutiran y decidiran si
se considera que existe o podria parecer que existe dicha situacion de conflicto de interés.

3. Procedimiento de seguir: Siempre en reunién de 6rgano de gobierno (o el comité designado por la entidad para
las contrataciones, compras o cualquier otro aspecto en el que ha surgido el conflicto de interés).

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

3.b. La presidenta de DPPE podra convocar a la reunién una o varias personas desinteresadas para proponer
alternativas a la transaccion o contratacion o la situacién que fuera de la opcién presentada por la persona
interesada.

3.c. Posteriormente el resto de miembros desinteresados del érgano decisorio a este respecto deberan decidir si
algunas de las alternativas propuestas puede ser igual o mas beneficiosa que aquella que puede suponer un
conflicto de interés.

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

4. Incumplimiento de la politica de Conflicto de Interés:

4.a. Si el érgano de gobierno o comité designado tiene conocimiento de un posible incumplimiento de la politica
de conflicto de interés debera informar al miembro sobre las razones para creer que se ha incumplido dicha
politica y permitir a la persona afectada que exponga su punto de vista sobre la situacion.

4.b. Si, después de lo anterior, el 6rgano de gobierno o comité designado decide que no se ha seguido el
procedimiento adecuado o no se ha informado de un conflicto de interés, ya sea real o potencial, se tomaran las
medidas adecuadas, pudiendo llegar a la expulsion de la persona del Comité Asesor Cientifico Externo.



4. Financiacion diversificada y transparente

4A. Los ingresos estan desglosados por financiador

Ingresos 722.930 €

0,6% Financiacion publica

99,4% Financiacion privada

99.4%

% 2022 2022 2021 2020
INGRESOS 100 % 722.930 € 451.029 € 560.778 €
Ingresos publicos 0,6 % 4.023 € 5.001 € 3.490 €
Administraciones autonémicas y locales 0,6 % 4.023 € 5.001 € 3.490 €
Ingresos privados 99,4 % 718.907 € 446.028 € 557.288 €
Cuotas de socios 13,1 % 94.833 € 80.815 € 89.399 €
Aportaciones de personas fisicas 34,6 % 249.958 € 140.340 € 147.273 €
Aportaciones de entidades juridicas 15,3 % 110.684 € 90.719 € 141.741 €
Actividades de captacion de fondos 26,2 % 189.186 € 134.154 € 178.876 €
Congreso anual 10,3 % 74.245 € 0€ 0€

- Administraciones autondémicas y locales: la entidad recibe anualmente una subvencion de la Comunidad de

Madrid (2.940€ en 2020, 1.999€ en 2021 y 2.023€ en 2022). Ademas, recibe subvenciones de diversos

ayuntamientos.

- Aportaciones de personas fisicas: el aumento de 2022 se debe a que en dicho afio se celebré el congreso anual
presencial, lo que foment6 el aumento de donaciones entre los asistentes. Ademas, se hicieron campafias en

colegios donde hay casos de nifios afectados.

- Cuotas de usuarios: los socios tienen sesiones de terapia psicolégica gratuita, por lo que solo se facturan aparte
las sesiones extra que reciben algunos de los socios.
- Aportaciones de entidades juridicas: las entidades que mas fondos aportaron en 2022 fueron OpenBank (22.283
€), Fundacién ONCE (9.816€) y PTC Therapeutics Spain S.L. (10.000€).
- Actividades de captacion de fondos: la entidad vende regularmente loteria y diferentes articulos a través de su

tienda online, ademas de realizar diversos eventos como carreras o concursos. La subida de 2022 se debe a que
en dicho afio se volvid a celebrar el congreso anual tras la pandemia, que supuso un total de 74.245€ de ingreso

por patrocinios y donaciones de farmacéuticas que participaron en el congreso.

- Congreso anual: la Asociacion organiza un congreso anual sobre la enfermedad, que en 2020 y 2021 no se
celebré a causa del covid. Los ingresos proceden de las inscripciones, asi como de patrocinios y donaciones de

farmacéuticas que participan en el evento.



4B. La organizacion dispone de financiacién privada y tiene identificados sus riesgos
de financiacion
La entidad cuenta con, al menos, un 10% de financiacion privada o 50.000€ anuales provenientes de financiadores
privados.
En cuanto a los riesgos de financiacién, se entiende por riesgo cuando un Unico financiador ha aportado méas del 50% de

los ingresos de la entidad en los dos ultimos afios.

2022 2021
Desglose de ingresos
Ingresos publicos 0,6 % 1,1%
Ingresos privados 99,4 % 98,9 %
Méximo financiador
Fundacion ONCE 1,4 %
Fundacion Ibercaja 22%

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

La organizacién cuenta con una politica de seleccion de entidades colaboradoras que contiene criterios que pueden ser
positivos y/o excluyentes. El documento esta aprobado por el 6rgano de gobierno. Se entiende por entidad colaboradora
aquella que participa en proyectos de la organizacién ya sea econdémicamente o con otro tipo de aportaciones.

CRITERIOS DE SELECCION DE ENTIDADES COLABORADORAS

1. Todas las empresas y entidades colaboradoras deberan respetar los derechos humanos, asi como las normas
internacionales de trabajo.

2. Todas las empresas y entidades colaboradoras deberan respetar la dignidad de las personas con discapacidad.
Se valorara positivamente a aquellas empresas y entidades que integren laboralmente a personas con
discapacidad.

3. Se valorara positivamente a aquellas empresas y entidades que sean respetuosas con el medio ambiente, que
cumplan la legislacion tanto del pais en el que desarrollen sus actividades como a nivel internacional.

4. No se realizaran colaboraciones con empresas o entidades incursas en procedimientos penales.

5. Se evitaran colaboraciones con empresas o entidades que fabriquen, promuevan y/o potencien productos
tabacaleros, alcohdlicos, armamentisticos, productos destinados exclusivamente a adultos o que vulneren la
proteccion de los derechos de la infancia.

6. Se evitaran colaboraciones con empresas y entidades que generen exclusién social o que no cumplan con las
leyes de integracion.

7. Todos los acuerdos con empresas y entidades se formalizaran en convenios en los que figure por escrito el
objeto de la colaboracion y las clausulas de la misma.



5. Control del uso de los fondos

@ 5A. Se detalla la distribucién de los fondos entre misién, administracion y captacion de

fondos
Existe un desglose del porcentaje de gasto entre Misidn (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 654.756 € (2022)

9,8% Administracién

31,0% Captacion de fondos

59,2% Mision

29,7% Atencién a familias
20,8% Investigacion cientifica
8,7% Divulgacion

@ 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 (2022)

Ingresos Gastos Resultados
Loteria 122.774 € 106.760 € 16.014 €
Conciertos / Cenas / Fiestas 39.897 € 32.204 € 7.693 €

Carreras, marchas, concursos de varios deportes (ping pong, futbolin...) y otros eventos. Esto tiene
un componente de sensibilizacién unido a la mision de la entidad

Venta de merchandising 41.046 € 41571 € -524 €

Venta de calendarios, tazas, etc. a través de la tienda solidaria

Ademaés, se hacen campafias en colegios, principalmente donde hay casos de nifios afectados (manualidades,
carreras, etc.) y se donan los beneficios a la Asociacion.

Los gastos de captacion de fondos incluyen, ademas de los asociados a las campafas desglosadas, los gastos
asociados a la bisqueda y justificacion de financiacion publica y privada (personal, publicidad, etc.), asi como una
parte de gastos de sensibilizacion.

@ 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 cuenta con fondos dirigidos de convocatorias publicas y privadas. Para su seguimiento, cuenta con
contabilidad analitica y con cuentas bancarias especificas.



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

CRITERIOS DE APROBACION DE GASTOS

 Hasta 300 euros: no se precisara presupuesto y el gasto sera autorizado por la direccion.

 De 300 a 600 euros: se precisaran, al menos, tres presupuestos y el gasto sera autorizado por la direccion.

« A partir de 600 euros: se precisaran, al menos, tres presupuestos y el gasto sera autorizado por la Junta
Directiva.

Clausulas adicionales:

a) Cualquier gasto que se apruebe debe estar amparado por una partida presupuestaria. En caso contrario, se
debe solicitar autorizacion a la Junta Directiva, que debera autorizarlo en la siguiente reunién. Si es muy urgente,
se podra pedir autorizacion al tesorero, que deber a informar en la siguiente reunién de la Junta Directiva.

b) 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

El 6rgano de gobierno de DPPE hard la seleccion de proveedores comparando, como minimo, entre dos ofertas.
Para seleccionar al proveedor se tendran en cuenta los siguientes aspectos:

1. Precio del producto o servicio.

2. Calidad del producto o servicio.

3. Cumplimiento y rapidez en la entrega y solucion de conflictos.

4. Todos los proveedores deberan respetar los derechos humanos, asi como las normas internacionales de
trabajo.

5. Todos los proveedores deberan respetar la dignidad de las personas con discapacidad. Se valorara
positivamente a aquellos proveedores que integren laboralmente a personas con y discapacidad y especialmente
a aquellas personas con enfermedades neuromusculares

6. Se valorara positivamente a aquellos proveedores que sean respetuosos con el medio ambiente, que cumplan
la legislacion tanto del pais en el que desarrollen sus actividades como a nivel internacional.

6. Sostenibilidad financiera

6A. Elabora anualmente un presupuesto y su correspondiente liquidacion

Liguidacion del presupuesto

2022 Real Presupuesto Desviacion € Desviaciéon %
Ingresos 722.930 € 592.491 € 130.439 € 22,0 %
Gastos 654.756 € 488.269 € 166.487 € 34,1 %
Resultado 68.173 € 104.222 €

Las desviaciones entre el presupuesto previsto y el realizado se deben a que el presupuesto se hizo con cautela,
teniendo en cuenta que en 2021 habian bajado significativamente los ingresos. Finalmente, la actividad en 2022
se recuper6 en mayor medida de lo previsto.



Presupuestos

Ingresos presupuestados Gastos presupuestados Resultado presupuestado

2023 715.032 € 638.935 € 76.097 €

() 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: 6,2 %
= Deuda total / Fondos Propios

Ratio de endeudamiento sin deuda transformable en subvenciones: 6,2 %
= (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 2022 33.327 € 100 %
Deuda a corto plazo 33.327 € 100,0 %
Reintegro de premios de loteria 13.500 € 40,5 %
5?;222333;3 égsirglzla Tributaria (IVA y retenciones) 12.356 € 37.1%
Acreedores varios 6.356 € 19,1 %
Personal (remuneraciones pendientes de pago) 1.115€ 33%

LIQUIDEZ: Muy elevada

Ratio de liquidez: 16,3 veces

= Disponible / Deuda a corto plazo

Ratio de liquidez con realizable: 16,5 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 2022 550.043 €
Disponible 543.613 €
Tesoreria 543.613 €
Realizable 6.429 €

Donaciones pendientes de cobro 6.429 €




EXCEDENTE

= Resultado / Ingresos

Resultado Excedente
2022 68.174 € 9,4 %
2021 93.753 € 20,8 %
2020 20.533 € 3,7%

El excedente de 2021 se produjo porque la entidad, debido a la situaciéon de postpandemia, fue muy precavida en
gastos.

() 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: 546.263 €
Ratio de recursos disponibles: 83,4 %

() 6D. Las inversiones financieras cumplen unos minimos criterios de prudencia
En caso de contar con inversiones financieras, estas cumplen con criterios de prudencia y minimizacion de riesgo. Existen
unas normas de inversion alineadas con el Cédigo de Conducta relativo a las inversiones de las entidades sin &nimo de

lucro de la CNMV. Esta politica esta aprobada por el érgano de gobierno. Las participaciones en sociedades no cotizadas
estan alineadas con la mision.

Importe % Inversiones % Activo
INVERSIONES 2022 2.650 € 100 % 0,5 %
Inversiones a largo plazo 2.650 € 100,0 % 0,5 %
Fianzas 2.650 € 100,0 % 0,5 %

@ 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.

DPPE no cuenta con entidades vinculadas.

7. Comunicacion transparente y veraz

@ 7A. La pagina web esta completa y actualizada

La organizacion 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 Duchenne Parent Project Espafia


https://www.duchenne-spain.org/

Facebook
Twitter

Instagram
Linkedin

7B. La comunicacién no induce a error

7C. Se informa proactivamente al donante sobre la actividad

Envio de la memoria de actividades anual
Envio de boletines

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 2022: 12

Actividades que realizan :

Actividades de formacion

Tareas administrativas

Participacién en eventos de captacion de fondos
Apoyo en la gestion de la web y las redes sociales

8B. Dispone de un plan de formacién para voluntarios

Una vez seleccionados los interesados, se les informara que se mantendran una entrevista inicial, en la que se
detectaran intereses, motivaciones, capacidades, competencias y disponibilidad, a la vez que se ofrece
informacion de la entidad y el trabajo a realizar.

Posteriormente, tiene lugar el primer contacto de la persona voluntaria interesada con la entidad. Este encuentro
permite identificar intereses y expectativas del posible voluntario; asi como recopilar informacion crucial para su
futura incorporacion. Se recopilara informacion basica que permita identificar habilidades e intereses, se orientara
al voluntario hacia aquellos programas y/o actividades desarrollados por la entidad, que méas se ajuste a sus
intereses y competencia.

Si bien, no se define un perfil inico para acceder a la entidad como persona voluntaria, si se tendra en cuenta la


https://www.facebook.com/DPPSpain/?locale=es_ES
https://twitter.com/DPPSpain?ref_src=twsrc%5Egoogle%7Ctwcamp%5Eserp%7Ctwgr%5Eauthor
https://www.instagram.com/dppspain/?hl=es
https://es.linkedin.com/company/duchenne-parent-project-espana

formacion para la asignacion a los distintos proyectos, garantizando la calidad del servicio ofrecido a los usuarios.
Entre las acciones desarrolladas en esta fase estan:

- Establecer perfiles formativos de las personas voluntarias que quieran participar en la entidad.

- Disefiar acciones en las que puedan participar las personas voluntarias, concretando actividades y metodologia.
- Definir el proceso de incorporacién de los voluntarios en la entidad.

- Organizacién y temporalizacién de las actividades ajustado a las necesidades detectadas.

- Definir las funciones y/o actividades a realizar por voluntarios dentro de la entidad.

- Establecer plantilla de recursos humanos, tanto en numero como en disponibilidad requerida.

- Disefar las ofertas, vias de comunicacion y proceso de gestion del voluntario.

La formacion tiene por objetivo capacitar a las personas voluntarias para la actividad que se va a desarrollar como
miembro de la entidad. El proceso de formacion busca transmitir conocimiento, habilidades y valores con el fin de
realizar una accion voluntaria de calidad.

Se realizara formacién online y presencial a todos aquellos/as voluntarios/as que participen activamente en los
programas de la entidad.

Entre los objetivos a conseguir en esta fase estan:

1.- Socializar en los fines e intereses de la entidad. Conocer la filosofia que mueve a esta entidad, asi como los
proyectos que esté desarrollando la entidad en el ambito de la atencién a afectados y familiares por
enfermedades poco frecuentes.

2.- Explorar las motivaciones del/la voluntario/a, que permita identificar los conocimientos de la personas,
expectativa, motivaciones, experiencias y conocimientos especificos en el ambito de la entidad.

3.- Se concienciara e informaréa respecto a los perfiles de los usuarios a atender; para ello se ofrecera los
conocimientos necesarios para desarrollar sus acciones.

4.- Formacion en la metodologia y herramientas utilizadas en los programas desarrollados por la entidad.

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

9. Cuestiones normativas

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

Canal de denuncias

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


https://www.duchenne-spain.org/transparencia/canal-de-denuncias/

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

PROCEDIMIENTO DE DONACIONES ANONIMAS Y EN EFECTIVO

Con el objetivo de prevenir el blanqueo de capitales y la financiacién del terrorismo, Duchenne Parent Project
Espafia ha elaborado este protocolo de actuacién, que viene a complementar sus otros protocolos, practicas y
cadigos internos que velan por el buen gobierno y la transparencia de la gestién y las actividades de la entidad.
Este protocolo pretende impedir el uso involuntario de la entidad para encubrir el origen ilegal de fondos y, para
ello, incluye las siguientes buenas practicas:

1. Identificacion de los donantes.

Los particulares y/o entidades que hagan una donacion igual o superior a 100€ estan obligados a identificarse
ante DPPE tanto si es una donacion en efectivo, donacion a través de transaccion bancaria o donacién online.
En el caso de que se reciban ingresos por cuenta bancaria iguales o superiores a 100€ sin que se pueda
identificar al donante, DPPE lo pondra en conocimiento de la Comision de Prevencidn de Blanqueo de Capitales e
Infracciones Monetarias (SEPBLAC).

2. Mecanismos de control de las donaciones.

Para asegurar la no aceptacion de donaciones anénimas iguales o superiores a 100€, DPPE dispone de los
siguientes mecanismos de control:

a) Registro informatico de los datos de los donantes y emisién de los certificados de donacion.

b) Mecanismo en la pasarela de donacion online de la pagina web de DPPE que impide el anonimato para
donaciones iguales o superiores a los 100€.

¢) Las huchas, urnas u otros recipientes similares que DPPE utiliza o pone a disposicién de sus empleados,
voluntarios y/o colaboradores para recaudar fondos para la entidad llevan obligatoriamente una pegatina
informativa en la que se especifica la no aceptacion de donaciones andnimas iguales o superiores a los 100€, a la
vez que ofrece a estos particulares y/o entidades -en el caso de querer hacer donaciones iguales o superiores a
esta cantidad- la posibilidad de contactar con DPPE por teléfono o via correo electrénico para aportar sus datos
identificativos.

d) En el caso de donaciones en efectivo, el departamento de administracion se encarga del control/arqueo de la
caja y el departamento de contabilidad realiza la supervision. El limite de la caja es de 3.000 euros. Las
donaciones recibidas en metalico no se utilizan, en ningln caso, para pagar facturas en efectivo.

e) DPPE informa a las personas involucradas en la captacion de fondos sobre la no aceptacion de donaciones
anonimas iguales o superiores a 100€.

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

Las cuentas de 2022 fueron auditadas por Amo Mirén San Segundo y Asociados, S.A., sin salvedades. Fueron
presentadas ante el Registro Nacional de Asociaciones con fecha 26 de junio de 2023.

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



TOTAL ACTIVO 573.675 € 485.922 €
ACTIVO NO CORRIENTE 23.632 € 11.859 €
Inmovilizado intangible 9.257 € 3.715€
Inmovilizado material 11.725 € 6.794 €
Inversiones financieras a largo plazo 2.650 € 1.350 €
ACTIVO CORRIENTE 550.043 € 474.062 €
Existencias 26.702 €
Deudores Comerciales 6.429 € 2.000 €
Efectivo y otros activos liquidos equivalentes 543.613 € 445.361 €
TOTAL PATRIMONIO NETO Y PASIVO 573.675 € 485.922 €
PATRIMONIO NETO 540.348 € 471.840 €
Fondos propios 538.014 € 469.840 €
Resultados de ejercicios anteriores 469.840 € 376.087 €
Resultado del periodo 68.174 € 93.753 €
Subvenciones, donaciones y legados recibidos 2.334 € 2.000 €
PASIVO CORRIENTE 33.327 € 14.082 €
Deuda total a corto plazo 33.327 € 14.082 €
Deuda a corto plazo 13.500 €

Acreedores comerciales 19.827 € 14.082 €




CUENTA DE PERDIDAS Y GANANCIAS 2022 2021

Ingresos de la entidad por actividad propia 648.685 € 448.219 €
Ayudas monetarias y otros -66.000 € -20.500 €
Ventas y otros ingresos ordinarios de la actividad mercantil 74.245 € 2.810 €
Aprovisionamientos -200.571 € -112.517 €
Gastos de personal -188.717 € -157.721 €
Otros gastos de explotacién -194.359 € -62.541 €
Amortizacion del inmovilizado -5.109 € -3.997 €
EXCEDENTE DE EXPLOTACION 68.174 € 93.753 €
EXCEDENTE DEL EJERCICIO 68.174 € 93.753 €
Variacion Patrimonio neto por ingresos y gastos reconocidos en Patrimonio neto 334 € 2.000 €

Variacion Patrimonio neto por reclasificaciones al excedente del ejercicio

Variaciéon Patrimonio neto por ingresos y gastos imputados directamente al Patrimonio 334 € 2.000 €

neto .

RESULTADO TOTAL, VARIACION DEL PATRIMONIO NETO EN EL EJERCICIO 68.508 € 95.753 €
Duchenne Parent Project Espana dona con
Informe de Transparenciay Buenas Practicas confianza

FUNDACION LEALTAD

elaborado por Fundacion Lealtad

Analisis publicado en Agosto de 2024 con cuentas auditadas de 2022
(afio fiscal 01/01/2022 a 31/12/2022)
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