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‘ RESUMEN EJECUTIVO 2016

UN ANO DE FUERTE CRECIMIENTO

El afo 2016 fue un afio de fuerte crecimiento que permitio el es-
tablecimiento de un plan a medio plazo de nuestras estrategias y
actividades. Uno de los principales objetivos para 2016 fue el de
contratar un equipo profesionalizado, decision que se aprobd a
principios de afo, y que se materializd con la contratacion de la
Directora Ejecutiva a finales de febrero, y de una especialista en
fundraising a mediados de abril. Ademas, el equipo incorpord dos
voluntarias en mayo que se dedicaron durante el resto del afio a
dinamizar las redes y a trabajar en aspectos relacionados con la
comunicacion.

El afho empezo fuerte con la celebracion del Dia Mundial de las
Enfermedades Raras, ya que FEDER seleccion6 a Beatriz Fernan-
dez, nuestra Fundadora, para ser la cara visible que hiciera un tes-
timonio en el acto oficial ante la Reina y las principales autorida-
des politicas en Sanidad. Este acto atrajo mucha visibilidad y fue el
primero de muchos otros que ha ido posicionando a ACTAYS den-
tro de las organizaciones de pacientes de referencia en Espana.

PRIMERA BECA CIENTIFICA ACTAYS

Desde el punto de vista de nuestros proyectos de investigacion,
en enero, y tras un trabajo de coordinacion de ACTAYS con la Uni-
versidad de Sevilla durante noviembre y diciembre de 2015, se
puso en marcha el proyecto de investigacion de Sevilla, un pro-
yecto que a finales de 2016 mostré muchos mas resultados de los
esperados, ya que posibilitd describir aspectos bioldgicos de la en-

fermedad nunca descritos. _~

-

El trabajo progreso por encima de lo esperado y en septiembre se puso en marcha el
Programa de Becas Cientificas ACTAYS, gracias a los fondos obtenidos a través de un
concurso privado con CAJAMAR. El afio finalizé con muy buenas perspectivas de avan-
ce de cara a 2017, pero también con nuevas exigencias inesperadas de presupuesto,
como la incorporacion de estudios adicionales a la investigacion de alta definicion ge-

nética y la posibilidad de incorporar a una nueva becaria para 201y.



Ademas, desde el punto de vista de la divulgacidn cientifica, en
abril ACTAYS organizé en Madrid el primer congreso médico-cien-
tifico de las Gangliosidosis GM2 de Espafna en Madrid, al que acu-
dieron especialistas de varios centros de Espana y un gran nume-
ro de estudiantes y residentes de neurologia. ACTAYS aprovecho
este congreso para reunir a casi todas las familias afectadas de
Espaia, que coincidieron por primera vez en un dia de convivencia

organizado para ellas tras el congreso.

Entre otros temas celebramos la Cuarta Conferencia Europea en
Paris, en la que participo el equipo de Sevilla por primera vez; ad-
quirimos una amplia variedad de equipamiento ortopédico nece-
sario para nuestros nifos y ampliamos la cobertura de tratamien-

tos terapéuticos para los afectados.

Desde Tenerife nos llegd una iniciativa solidaria inédita. Una pla-
taforma de amigos dedicados a hacer activismo social nos dedi-
6 el desafio de escribir un libro de cuentos para nuestros nifos,
compuesto por los relatos de 8o autores repartidos por toda Espa-
fia, que tenian que escribir el libro en 8o dias durante el verano. El
reto no solo se cumplio, sino que ademas la idea acab¢ llegando
a la editorial Circulo Rojo, con la que hicimos una primera edicion
de “80 cuentos en 8o dias”, y todos los fondos recaudados fueron

destinados para ACTAYS.

Cerramos el afio con una campana de Navidad con material audiovisual que tuvo bas-
tante difusion por redes y la alegria de ganar una pedrea en el Sorteo Extraordinario de
Loteria Nacional para todos los que colaboraron comprando participaciones de ACTAYS.




RELACION DE ACTIVIDADES REALIZADAS

ORGANIZACION DE CONGRESOS
Durante 2016 Actays organiz6 dos congresos:

22 de abril, Madrid: | Jornada Cientifica de GM2 primer
congreso de caracter cientifico y divulgativo, acreditado
por la Comunidad de Madrid, celebrado en Espafa.

3-6 de junio, Paris: IV Conferencia Europea Cientifico Fa-
miliar de Tay-Sachs y Sandhoff

REGISTRO EUROPEOQO DE PACIENTES

Actualizacion permanente y mantenimiento del registro
europeo de pacientes. Se ha utilizado como fuente por el
area de Neurologia del Hospital Nifio Jesus para el estu-
dio sobre la historia natural de la enfermedad que estan
llevando a cabo en colaboracion con ACTAYS.

ASISTENCIA A FAMILIAS
Financiamos equipamiento necesario para nuestros
nifos afectados, asi como terapias y otros gastos:

® EQUIPAMIENTO ORTOPEDICO: DOS SILLONES ORTOPEDICOS
DE DESCANSO P-POD; DOS SILLAS DE RUEDAS INFANTILES,
UNA MAQUINA DE OXIGENO.

® FINANCIACION DE TRATAMIENTOSY TERAPIAS PALIATIVAS.
® TRASLADOS POR VIAJES MEDICOS.

® ANALISISY ASESORAMIENTO GENETICO Y DE PLANIFICACION
FAMILIAR.

® GASTOS FUNERARIOS.
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Para a nuestros
| tenemos que vencer
la enfermedad de |

"Nuestra Fundadora Beatriz Ferndndez y el director del Proyecto de
Investigacion de Sevilla el Profesor Mario Cordero. "




PRINCIPALES EVENTOS BENEFICOS DE RECAUDACION DE
FONDOSY DIFUSION
Desde enero hasta fin de afio hicimos numerosos eventos por di-
ferentes localidades y ciudades de Espaia gracias a la colabora-
cion de nuestros amigos y familias. Este es un listado de los mas
relevantes:

ENERO:

BORJA, ZARAGOZA: varios eventos navidefios.
TENERIFE: Carrera Santa Ursula “Todos con Liam”

FEBRERO:
ALGEMESI, VALENCIA: Tentadero Benéfico.

MARZO:
ALMERIA: Cena benéfica anual de ACTAYS en el Club de Mar.

ABRIL:

TENERIFE: Cicloturista MUECAS.

MATARO: Jornada solidaria “Un Somriure per Aleix” con desfile popular,
talleres infantiles, concierto de Damaris Gelabert y paella popular.

LA RIOJA: Degustacion solidaria en el Bar La Tapa.

MAYO: OYSHO
ZARAGOZA: Fiesta Solidaria en el Colegio Publico de Ainzén de fin de curso.
ZARAGOZA: Il Reto por Diego y Hugo de Jorge de Vicente.

MATARO: Actuacion teatro de Cors Alegres.

MATARO: Funciones Solidarias de Blancaneus.

LA RIOJA: Zumba solidario.

TARRAGONA: Evento solidario en Pauls, plaza central.

ALGEMESI: Gala musical solidaria.

JUNIO:
ZARAGOZA: Carrera Popular 8k Solidaria de Borja.
ZARAGOZA: Mercadilllo de libros usados del Colegio de Tabuenca.

Ajuntament de Matard

JULIO:
TENERIFE: Evento de patinaje del Club Mayoral Santa Ursula.
TENERIFE: Carrera Benéfica Infantil Los Realejos.

AGOSTO:
LA RIOJA: Teatro Solidario en Ribafrecha.
GRANADA: Mercadillo Solidario a cargo de Guardia Civiles Solidarios.

SEPTIEMBRE:

TENERIFE: Reto deportivo de Pedro Paye en la carrera De Faro a Faro.

TENERIFE: Evento Deportivo Complejo Deportivo Mayorazgo.

TENERIFE: Zumba y spinning solidario con Laura y Aaron.

TENERIFE: Reto Atalaya 24 horas Non Stop con relevos en el que se captaron 24 socios.
TENERIFE: Gymcana Familiar Mayorazgo, carrera de obstaculos para padres e hijos.
TENERIFE: Exhibicion Benéfica Garachico con actuaciones y mercadillo benéfico.

OCTUBRE:

TENERIFE: IV Aquatlon del Colegio Pureza de Maria de Los Realejos.
TENERIFE: InterSport Feria Infinity.

ALGEMESI: Carrera Popular "De la Mano Con Africa”.

NOVIEMBRE:

TENERIFE: Premio en el concurso de Foto Deporte Base Natalia.

TENERIFE: Sorteo Fundacion Pedro Gonzalez Ledesma.

TENERIFE: Punta Brava Runners: Carrera Popular Nocturna “Kildmetros por la Iguadad”.

DICIEMBRE:

TENERIFE: Stand con venta de merchandising y huchas solidarias en las jornadas for-
mativas de la Asociacion Aprem.

ZARAGOZA: Rastrillo benéfico en el Colegio Campo de Borja.
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FIRMA DE CONVENIOS
Nuevos aliados durante 2016:

Establecimos un convenio de colaboracion con la firma
de relojes O"Watches, que nos dond 1 euro por cada reloj
vendido, y 3 por cada reloj vendido con el cédigo de pro-

mocion ACTAYS.

Convenio con la web de venta de segunda mano solidaria
HelloWongo, que nos destinaron un pequefo porcentaje
de las ventas de los usuarios que elijan nuestra causa.

ACTIVIDADES

PARTICIPACION ENACTOS, CHARLASY EVENTOS DE FORMACION
Estos son algunos de los seminarios mas resefiables en
los que participamos:

e ACTO OFICIAL DEL DIA MUNDIAL DE LAS ENFERMEDADES RA-
RAS EL 2 DE MARZO DE 2016.

® ASAMBLEA DE FEDERY SEMINARIOS PARALELOS EN ABRIL DE
2016.

® CONGRESO INTERNACIONAL DE FUNDRAISING EN JUNIO DE
2016.

® SEMINARIO SOBRE CROWFUNDING DE LA FUNDACION REAL — g FR#N
DREAMS EN JUNIO DE 2016. i CE
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® SEMINARIO DE JUSTGIVING EN OCTUBRE DE 2016. B N




BALANCE Y CUENTA DE EXPLOTACION

BALANCE DE SITUACION AL 31 DE DICIEMBRE DE 2016

ACTIVO

TOTAL ACTIVO (A + B) 118.414,44




PATRIMONIO NETO Y PASIVO

TOTAL PATRIMONIO NETO Y PASIVO 118.414,44




PERDIDAS Y GANANCIAS 31 DE DICIEMBRE DE 2016

CENA BENEFICA ANUAL

INGRESOS POR MERCHANDISING SOLIDARIO
INGRESOS POR DONATIVOS DE LOTERIA
INGRESOS POR DONACIONES

PROYECTOS DE INVESTIGACION
BECAS CIENTIFICAS DE INVESTIGACION

ARRENDAMIENTOS Y CANONES

SERVICIOS DE PROFESIONALES INDEPENDIENTES

SERVICIOS BANCARIOS Y SIMILARES

CAMPANAS, CATALOGOS, CENA ANUAL, GASTOS DE MERCHANDISING
SUMINISTROS, CORREOS, TRANSPORTES, CONGRESOS, TASAS Y OTROS

15.558,90
28.851,50
3.390,00
102.885,08

-47.010,62
-4.824,72

-3.811,50
-1.382,85
160,37
-18.835,93
-3.833,76




‘ RESUMEN EJECUTIVO 2015

PRIMEROS PASOS

ACTAYS se constituyé mediante escritura publica el 20 de febrero
de 2014, y en los meses siguientes su principal actividad estuvo
enfocada en los tramites necesarios para el registro como aso-
ciacion de ambito nacional, tramitaciones fiscales y financieras,
formacion especifica en el tercer sector; creacion, redaccion de
contenidos y disefio de la pagina web, localizacion de familias
afectadas y disefio de las principales estrategias con el equipo de

investigacion de Cambridge.

Uno de los objetivos principales fue poner a disposicion de las fa-
milias afectadas informacion sobre la enfermedad en espaiiol, ya
que al ser una enfermedad minoritaria y darse pocos casos, en Es-
pana no existia mucha informacion clara y fiable. Contando con
el apoyo de las instituciones similares de otros paises (Estados
Unidos y Reino Unido) y con la colaboracién de los miembros del
comité médico asesor, se trabajo durante varios meses en la ela-
boracion de documentos informativos sobre la enfermedad vy la

investigacion médica, asi como en los contenidos de la web.

Esta fue otra de las grandes tareas durante 2014: el disefo, elabo-
racion y puesta en marcha de la pagina web de la organizacion, las
redes sociales y material informativo sobre ACTAYS para iniciar
campanas de sensibilizacion y dar a conocer la enfermedad y los

objetivos de la asociacion.

Junto con otras asociaciones extranjeras europeas nos propusi-
mos crear el Consorcio Europeo de Tay-Sachs (ETSCC.org) para
poder tener una sola voz en Europa como asociacion de pacientes
y poder atender a las familias de paises que no tienen asociaciones

especificas.

A partir de febrero de 2015 se empezd con la captacion de fondos. Durante el afio 2014
los fondos empleados para la creacion y puesta en marcha de la asociacion fueron
aportes voluntarios de los socios fundadores.



RELACION DE ACTIVIDADES REALIZADAS

ORGANIZACION DE CONGRESOS

Durante los afios 2014 y 2015 nuestra actividad se centrd en lo
congresos organizados como miembros del ETSCC en Europa:

® Segunda Conferencia Europea Cientifico-Familiar de Tay-Sachs y
Sandhoff, del g al 13 de octubre de 2014 en Paris, Francia.

® Tercera Conferencia Europea Cientifico-Familiar de Tay-Sachs y
Sandhoff, organizada por el ETSCC del que es miembro, del 10
al 14 de octubre de 2015 en Gunzburgo, Alemania.

REGISTRO EUROPEQO DE PACIENTES

En el afio 2014 iniciamos la creacion de una base de datos de pa-
cientes en Espana, registrada en la Agencia Nacional de Protec-
cion de Datos.

A partir de 2015 iniciamos el Registro Europeo de Pacientes de
Tay-Sachs y Sandhoff, con el disefio y desarrollo de una platafor-
ma como base de datos de pacientes a nivel europeo. Este pro-
yecto se puso en marcha a solicitud del equipo de investigacion
cientifica de la universidad de Cambridge y desde entonces se
esta llevando a cabo en colaboracion con nuestros colegas de la
Fundacion “The Cure and Action for Tay-Sachs (CATS)” de Reino
Unido. Se financia entre ambas asociaciones, y con la contribu-

cion inicial de la asociacion Stop Tay-Sachs de Puertollano.
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www.stoptaysachs.es

ASISTENCIA A FAMILIAS

Durante 2014 la asociacion se dedico a localizar y poner en con-
tacto a familias afectadas en Espafa para hacerlas participes y
beneficiarias de las actividades. Se trabajé en dotar a las familias
de informacidn sobre la enfermedad, sobre los proyectos de in-
vestigacion, de los que no habia informacion disponible, y sobre
los principales médicos especialistas en Espana y centros de refe-

rencia a nivel internacional.

Se dio asistencia a tres nuevas familias diagnosticadas durante el
2014 y otras siete durante el afio 2015, ayudando y orientando a la
mayoria de ellas con los tramites necesarios para poder ser asisti-
das en Madrid, Barcelona y Valencia entre otros, en los principales

centros de referencia de estas enfermedades.




En el afio 2014 se cred un banco de equipamiento ortopédico po-
niendo en comun todo el material disponible entre las familias y
adquiriendo el que fue necesario. Se realizaron préstamos y com-
pras de dos sillones ortopédicos de descanso; una silla de ruedas,
un bipedestador, un par de estabilizadores de rodillas, unas féru-
las de miembros inferiores, una silla de bafio adaptada y una silla

de auto.

La asociacion financid los analisis genéticos para la deteccion de
mutacionesy prevencion de la enfermedad en tres pacientes y dos
familias afectadas ante la lentitud y falta de respuesta del sistema

de salud autondmico competente en cada caso.

PRINCIPALES EVENTOS BENEFICOS DE RECAUDACION DE FONDOS
Y DIFUSION

Algunas de las actividades de promocion y difusion mas destaca-
das de 2015 fueron:

® LANZAMIENTO DESAFIO ACTAYS EN EL MUNDO, CON EL OBJETIVO DE
DARA CONOCER LAASOCIACIONY SUS FINES.

® EL DESAFIO DEPORTIVO ACTAYS, QUE A TRAVES DE LA VENTA DE CAMI-
SETAS DEPORTIVAS PROPONE UN CALENDARIO DEPORTIVO PARATODO
EL QUE QUIERA PARTICIPAR.

® LA ASOCIACION APARECIO EN NUMEROSOS MEDIOS DE RADIO, PRENSA
Y TELEVISION A LO LARGO DE TODO EL 2015. ALGUNOS DE ESTOS ME-
DIOS FUERON: SER, COPE, TVE1, EL PAIS, EL MUNDO, ABC.

@ ALFINAL DE LA LIGADE FUTBOL EL EQUIPO DE FUTBOL DE ALMERIA SAL-
TO AL CAMPO EN PARTIDO OFICIAL LLEVANDO LA CAMISETA DE ACTAYS.

® SEREALIZOVENTA DE MERCHANDISING EN DIVERSOS EVENTOS DE PUL-
SERAS DE SILICONA, CAMISETAS DE ALGODON Y REGALOS PARA NINOS
EN NAVIDAD.

@ A FINALES DE ANO HICIMOS PARTICIPACIONES DE LOTERIA NACIONAL
PARA EL SORTEO EXTRAORDINARIO DE NAVIDAD DEL 22 DE DICIEMBRE
DE 2015.




La asociacion hizo su primera cena benéfica anual el 21 de febre-
ro de 2015 en Almeria, con motivo de la conmemoracion del Dia
Mundial de las Enfermedades Raras. Ademas, a lo largo del afio
muchas de nuestras familias y colaboradores desarrollaron nume-
rosos eventos para recaudar fondos. A continuacion, se detallan

algunos de los mas destacados:

Varias degustaciones gastronomicas solidarias en Logrofio en fe-
brero y marzo.

e Concierto benéfico de la banda del conservatorio de musica de
Almeria en el auditorio municipal el 23 de mayo.

® Un dia solidario con festival, comidas y actividades culturales el
30 de mayo en Borja, Zaragoza.

® Caminata solidaria el 31 de mayo en Ainzdn, Zaragoza.

® Participacion en la carrera Solidaria de La Salle en Almeria por las
enfermedades raras, el 7 de junio.

® Festival solidario organizado entre varios colegios de El Ejido, Al-
meria, el 16 de junio.

® Reto en bicicleta de Mario Bou: Hispania coast to coast Lisboa
Valencia: del 2 al 4 de julio.

® Concentracion motera a favor de ACTAYS en Madrid el 5 de julio.

® Concierto de tango en la Academia Nacional de Tango de Buenos
Aires, por el grupo Piantao, el 1 de diciembre de 2015.

FIRMA DE CONVENIOS

En 2015 se firmaron dos convenios, uno relacionado con nuestras
actividades de captacion y otro para iniciar nuestro nuevo proyec-
to de investigacion en la universidad de Sevilla:

Fundacion Llamada Solidaria: firma de convenio en mayo de 2015 para la participacion en una
camparia de recogida solidaria de mdviles para su posterior reciclaje, de cuyos beneficios se
hardn donaciones a ACTAYS en funcidn de nuestra participacion.

FISEVI — Universidad de Sevilla, equipo de investigacion del Dr. Mario Cordero: firma de con-
venio en octubre de 2015 para promover la investigacion cientifica de las gangliosidosis GM2 a
traveés del desarrollo del proyecto: “"Evaluacion del proceso autofdgico y activacion del complejo

inflamasoma como mecanismos implicados en la fisiopatologia de Tay-Sachs”.




PARTICIPACION EN ACTOS, CHARLASY EVENTOS DE FORMACION
En estos dos afios pusimos mucho énfasis en la formacion en te-
mas relacionados tanto con captacion de fondos, como con temas
relacionados con investigacion cientifica y enfermedades raras.

Estos son los mas relevantes:

Participacion en actos y charlas:

En 2014 y 2015 estuvimos presentes en el acto del "Dia Mundial
de las Enfermedades Raras” celebrado por la Federacion Espaiiola
de Enfermedades Raras (FEDER) en el Senado, colaborando en las
campanas wde difusion en television.

La Fundadora de ACTAYS, Beatriz Fernandez, y el Dr. Gutié-
rrez-Solana, miembro del comité asesor, se desplazaron el 13 de
junio de 2014 para dar una charla a familias afectadas en el audi-

torio municipal de Puertollano, Ciudad Real.

En la Il Conferencia Europea de Tay-Sachs y Sandhoff del Consorcio
Europeo de Tay-Sachs (ETSCC), celebrada en Paris del g al 13 de oc-
tubre de 2014, desde ACTAYS realizamos las siguientes actividades:

® Charla institucional sobre ACTAYS y el panorama de las enfer-

medades lisosomales en Espafa.
e Charla sobre aspectos emocionales en el cuidado del nifo afectado.
® Moderador de una mesa redonda en el bloque titulado “Rela-
Ill

cion con el entorno familiar y social”.
e Reuniones con los miembros del ETSCC

En la Ill Conferencia Conferencia Europea de Tay-Sachs y Sandhoff del
ETSCC, celebrada en Gunzburgo, Alemania en octubre de 2015,
desde ACTAYS realizamos las siguientes actividades:

e Charla institucional sobre ACTAYS vy logros obtenidos a lo largo
del primer ano de actividad recaudatoria.

® Charlasobre el registro europeo de pacientesy su relevancia para
la investigacion.

® Charla sobre cuidados paliativos pediatricos. Moderadora del
posterior debate.

@ Reuniones con los miembros del ETSCC.

CCION Y CURA PAR
TAY-SACHS




Asistencia a Congresos:

Asistencia a la Jornada de familias: “La atencion a ninos con en-
fermedades avanzadasy a sus familias”. Fundacion Vianorte-La-
guna, junto con la Fundacion “Porque Viven” y la Unidad de Cui-
dados Paliativos del Hospital Nifio Jesus, en Madrid, el 7 de abril
de 2014.

Asistencia al "X Congreso Internacional Cientifico Familiar MPS
Espana” en Madrid, el 3y 4 de octubre de 2014.

Organizacion, participacion y asistencia a la "Segunda Conferen-
cia Europea Cientifico-Familiar de Tay-Sachs y Sandhoff”, orga-
nizada por el ETSCC del que es miembro, del g al 13 de octubre
en Paris, Francia.

Asistencia al VIl Congreso de Enfermedades Raras y Medica-
mentos Huérfanos organizado por FEDER y el colegio de farma-
céuticos de Sevilla.

Asistencia al Seminario Medicamentos Huérfanos: ;Como Ace-
lerar su Acceso a los Pacientes que Padecen Enfermedades Ra-
ras?, el 27 de marzo en Madrid.

Asistencia a la | Jornada de Cuidados Paliativos: El nifio que con-
fundia el hospital con su casa, en Madrid el 15 de abril de 2015.

Asistencia al Seminario Aunando Esfuerzos para el futuro de la
investigacion en enfermedades poco frecuentes, el 27 de abril en
Madrid.

Asistencia a la reunion anual de EURORDIS el 29 y 30 de mayo
en Madrid.

Asistencia ala Asamblea General de FEDER el 31 de mayo en Ma-
drid.

Asistencia a la Il Jornada de Cuidados Paliativos en Madrid el 18
de junio de 2015.

Asistencia al XV Congreso de Fundraising en Espana organizado
por la Asociacion Espanola de Fundraising (AEFr), entre el 15y 17
de septiembre de 2015.

Organizacion, participacion y asistencia a la “Tercera Conferen-
cia Europea Cientifico-Familiar de Tay-Sachs y Sandhoff”, orga-
nizada por el ETSCC del que es miembro, del 10 al 14 de octubre
de 2015 en Gunzburgo, Alemania.

Asistencia a la Asamblea Ordinaria de la Delegacion de FEDER
en Madrid el 12 de noviembre de 2015.




Actividades de Formacion:

Curso sobre “Planificacion, Fundraising y Comunicacion” para
entidades no lucrativas que trabajan para mejorar las condicio-
nes de vida de las personas con discapacidad intelectual, dafo
cerebral adquirido y enfermedades neuroldgicas, organizado
por Fundacion GMP, Asociacion Espafola de Fundraising (AEFr)
y FEAPS. V edicion. 7 sesiones intensivas de mayo a diciembre
de 2014.

“Formacion en Habilidades para la gestion eficiente de asocia-
ciones de pacientes con enfermedades minoritarias.” Escuela
de formacion online de la Federacion Espafola de Enfermeda-
des Raras, junto con Laboratorios Novartis. De diciembre 2014
a marzo de 2015. 200 horas. Realizado por dos miembros de AC-
TAYS.

Curso intensivo sobre “Introduccion al Fundraising”, organizado
por la AEFr entre el 29 de junio y 1 de julio.

Asistencia a las Masterclass impartidas en el marco del XV Con-
greso de Fundraising en Madrid el 15 de septiembre.

Curso sobre Ley de Proteccion de Datos organizado por la AEFr el
24 de noviembre de 2015.




BALANCE Y CUENTA DE EXPLOTACION

BALANCE DE SITUACION AL 31 DE DICIEMBRE DE 2015

ACTIVO

TOTAL ACTIVO (A + B) 48.785,71 6.560,76




PATRIMONIO NETO Y PASIVO

TOTAL PATRIMONIO NETO Y PASIVO 48.785,71 6.560,76




PERDIDAS Y GANANCIAS 31 DE DICIEMBRE DE 2015 Y 2014

CENA BENEFICA ANUAL

INGRESOS POR MERCHANDISING SOLIDARIO
INGRESOS POR DONATIVOS DE LOTERIA
INGRESOS POR DONACIONES

PROYECTOS DE INVESTIGACION
BECAS CIENTIFICAS DE INVESTIGACION

ARRENDAMIENTOS Y CANONES

SERVICIOS DE PROFESIONALES INDEPENDIENTES

SERVICIOS BANCARIOS Y SIMILARES

CAMPANAS, CATALOGOS, CENA ANUAL, GASTOS DE MERCHANDISING
SUMINISTROS, CORREOS, TRANSPORTES, CONGRESOS, TASAS Y OTROS

11.313,21

11.417,14

4.265,00 -
51.308,83 6.550,00

-40.160,42

-343,64
-988,84
-15.847,36
-3.322,61




ACTAYS

ACCION Y CURA PARA TAY-SACHS

Accion y Cura para Tay-Sachs se dedica a la lucha contra las enfermedades de Tay-Sachs y Sandhoff. Sus principales cometidos son cap-
tar fondos para la investigacion, apoyar a las familias afectadas por éstas y otras enfermedades neurodegenerativas y sensibilizar.
www.actays.org

El Consorcio Europeo de Tay-Sachs (ETSCC) representa una voz unificada en Europa en la lucha contra las
enfermedades de Tay-Sachs y Sandhoff.
www.etscc.org




