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Estimados socios de ADELA:

Os adjuntamos la Memoria Econdémica y la Memoria de Actividades del afio

2016, que serdn sometidas a vuestra aprobacion en la Asamblea Ordinaria
convocada para el dia 26 de Abril del 2017.

Estas memorias tienen como objetivo fundamental, informaros de todas las
actuaciones que han tenido lugar durante el afio pasado en la Asociacion, del

esfuerzo por mejorar nuestra atencion a los enfermos asi como de difundir la
enfermedad en todos los dmbitos posibles.

La Asociacion la formamos todos los socios, trabajadores y voluntarios que

estamos dia a dia luchando contra la enfermedad, por lo que la ayuda de todos es
imprescindible para poder cumplir nuestros objetivos.

Muchas gracias a todos y recibid un cordial saludo

La Junta Directiva de ADELA
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INFORME DE AUDITORIA INDEPENDIENTE DE CUENTAS ANUALES ABREVIADAS
A los socios de ASOCIACION ESPANOLA DE ESCLEROSIS LATERAL AMIOTROFICA

Hemos auditado las cuentas anuales adjuntas de ASOCIACION ESPANOLA DE ESCLEROSIS
LATERAL AMIOTROFICA, que comprenden el balance abreviado a 31 de diciembre de 2016, la
cuenta de resultados abreviada y la memoria abreviada correspondientes al ejercicio terminado
en dicha fecha.

Responsabilidad de la Junta Directiva en relacion con las cuentas anuales abreviadas

Los miembros de la Junta Directiva son responsables de formular las cuentas anuales abreviadas
adjuntas, de forma que expresen la imagen fiel del patrimonio, de la situa(;ién financiera y de los
resultados de ASOCIACION ESPANOLA DE ESCLEROSIS LATERAL AMIOTROFICA, de conformidad
con el marco normativo de informacién financiera aplicable a la entidad en Espafia, que se
identifica en la Nota 2.1 de la memoria abreviada adjunta, y del control interno que consideren
necesario para permitir la preparacién de cuentas anuales libres de incorreccién material, debida
a fraude o error.

Responsabilidad del auditor

Nuestra responsabilidad es expresar una opinidn sobre las cuentas anuales abreviadas adjuntas
basada en nuestra auditoria. Hemos llevado a cabo nuestra auditoria de conformidad con la
normativa reguladora de la auditoria de cuentas vigente en Espafia. Dicha normativa exige que
cumplamos los requerimientos de ética, asi como que planifiquemos y ejecutemos la auditoria
con el fin de obtener una seguridad razonable de que las cuentas anuales estédn libres de
incorrecciones materiales.

Una auditoria requiere la aplicacién de procedimientos para obtener evidencia de auditoria sobre
los importes y la informacion revelada en las cuentas anuales. Los procedimientos seleccionados
dependen del juicio del auditor, incluida la valoracion de los riesgos de incorreccion material en
las cuentas anuales, debida a fraude o error. Al efectuar dichas valoraciones del riesgo, el auditor
tiene en cuenta el control interno relevante para la formulacion por parte de la entidad de las
cuentas anuales, con el fin de disefiar los procedimientos de auditoria que sean adecuados en
funcién de las circunstancias, y no con la finalidad de expresar una opinioén sobre la eficacia del
control interno de la entidad. Una auditoria también incluye la evaluacién de la adecuacién de las
politicas contables aplicadas y de la razonabilidad de las estimaciones contables realizadas por la
direccién, asi como la evaluacion de la presentacion de las cuentas anuales tomadas en su
conjunto.

Consideramos que la evidencia de auditoria que hemos obtenido proporciona una base suficiente
y adecuada para nuestra opinion de auditoria.

Member of
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LLIAHGE BF INDEPENDENT FIRME www.auren.es

‘\nt E a ® Avda. General Perén 38, 28020 Madrid AUDITORIA Y ASSURANCE



Opinién

En nuestra opinién, las cuentas anuales abreviadas adjuntas expresan, en todos los aspectos
significativos, la imagen fiel del patrimonio y de la situacién financiera de ASOCIACION ESPANOLA
DE ESCLEROSIS LATERAL AMIOTROFICA a 31 de diciembre de 2016, asi como de sus resultados
correspondientes al ejercicio anual terminado en dicha fecha, de conformidad con el marco
normativo de informacién financiera que resulta de aplicacidn y, en particular, con los principios
y criterios contables contenidos en el mismo.
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Cuentas anuales abreviadas 2016

ASOCIACION ESPANOLA DE ESCLEROSIS LATERAL AMIOTROFICA

BALANCE DE SITUACION ABREVIADO AL CIERRE DEL EJERCICIO 2016

Uds.: Euro

ACTIVO NOTAS DE LAMEMORIA | 31/12/2016 | 31/12/2015

A) ACTIVO NO CORRIENTE 85.031,71 | 175.704,54

I. Inmovilizado intangible 5 6.938,81 2.652,43

lll. Inmovilizado material 6 78.092,90 | 73.052,11

VI. Inversiones financieras a largo plazo 0,00 | 100.000,00

B) ACTIVO CORRIENTE 736.245,99 | 803.913,75

Il. Usuarios y otros deudores de la actividad propia 7 46.025,00 | 66.143,63

lll. Deudores comerciales y otras cuentas a cobrar 7 29.625,39 | 11.490,12

V. Inversiones financieras a corto plazo 7 200.076,64 | 100.076,64

VII. Efectivo y otros activos liquidos equivalentes 460.518,96 | 626.203,36

TOTAL ACTIVO (A + B) 821.277,70 | 979.618,29
BALANCE DE SITUACION ABREVIADO AL CIERRE DEL EJERCICIO 2016

Uds.: Euro

PATRIMONIO NETO Y PASIVO NOTAS DE LAMEMORIA | 31/12/2016 | 31/12/2015

A) PATRIMONIO NETO 460.119,80 | 674.459,57

A-1) Fondos propios 450.519,19 | 653.622,74

I. Dotacion fundacional / Fondo social 8 150,25 150,25

1. Dotacion fundacional / Fondo social 150,25 150,25

Il. Reservas 248.070,81 | 248.070,81

lll. Excedentes de ejercicios anteriores 405.401,68 | 429.906,04

IV. Excedente del ejercicio (203.103,55) | (24.504,36)

A-3) Subvenciones, donaciones y legados recibidos 9.600,61| 20.836,83

B) PASIVO NO CORRIENTE 3119044 |  27.790,44

Il. Deudas a largo plazo 7 31.190,44 ( 27.790,44

3. Otras deudas a largo plazo 3119044 | 27.790,44

C) PASIVO CORRIENTE 329.967,46 | 277.368,28

IIl. Deudas a corto plazo 7 201.711,96 | 185.302,28

3. Otras deudas a corto plazo 201.711,96 | 185.302,28

V. Acreedores comerciales y otras cuentas a pagar 128.255,50 | 92.066,00

2. Otros acreedores 128.255,50 |  92.066,00

TOTAL PATRIMONIO NETO Y PASIVO (A + B + C) 821.271,70 | 979.618,29

(Las Notas\! a M/Vé'i\/lemoria abreviada adjunta forman parte integrante del Balance de Situacion abreviado del ejercicio terminado en 31 de diciembre de 2016).
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ASOCIACION ESPANOLA DE ESCLEROSIS LATERAL AMIOTROFICA

CUENTA DE RESULTADOS ABREVIADA CORRESPONDIENTE AL EJERCICIO 2016

Uds.: Euro
NOTAS DE LA
MEMORIA 31112/2016 3111212015
A) Excedente del gjercicio
1. Ingresos de la actividad propia 1 689.291,63 614.147,11
a) Cuotas de asociados y afiliados 96.327,22 96.518,40
b) Aportaciones de usuarios 114.102,91 51.419,80
¢) Ingresos de promociones, patrocinadores y colaboraciones 88.052,48 70.325,43
d) Subv., donac.y legados imputados al excedente del ejercicio 390.809,02 395.883,48
2. Ingresos de la actividad mercantil 10 0,00 5.190,00
3. Gastos por ayudas y otros 10 (10.200,00) (62.700,00)
a) Ayudas monetarias {10.200,00) (62.700,00)
7. Otros ingresos de la actividad 31.453,52 17.071,44
8. Gastos de personal 10 (165.622,99) | (140.376,26)
9. Otros gastos de la actividad 10 (705.466,18) | (440.213,38)
10. Amortizacion del inmovilizado 5 (51.500,28) |  (34.483,49)
11. Subv., donac. y legados de capital trasp. al exced. del ejerc. 1 7.332,75 7.332,19
12. Excesos de provisiones 0,00 8.610,00
14. Otros resultados 10 0,00 2.057,39
A.1) EXCEDENTE DE LA ACTIVIDAD (1+2+3+4+5+6+7+8+9+10+11+12+13) (204.711,55)|  (23.365,00)
15. Ingresos financieros 1.608,00 1.198,63
17. Variacién de valor razonable en instrumentos financiero 0,00 (2.337,99)
A.2) EXCEDENTE DE LAS OPERACIONES FRAS. (14+15+16 +17+18) 1.608,00 (1.139,36)
A.3) EXCEDENTE ANTES DE IMPUESTOS (A.1 + A.2) (203.103,55) |  (24.504,36)
20. Impuestos sobre beneficios 0,00 0,00
A.4) Var. de patrim. neto reconocida en el exced. del ejerc. (A.3 + 19) (203.103,55) | (24.504,36)
B) Ingresos y gastos imputados directamente al patrimonio neto
1. Subvenciones recibidas 185.980,81 237.665,24
2. Donaciones y legados recibidos 0,00 0,00
3. Otros ingresos y gastos 0,00 0,00
4. Efecto impositivo 0,00 0,00
B.1) Var. patr. neto por ingr. y gtos. recon. direct. patr. neto (1+2+3+4) 185.980,81 237.665,24
C) Reclasificaciones al excedente del ejercicio
1. Subvenciones recibidas (197.217,03) | (255.934,85)
2. Donaciones y legados recibidos 0,00 0,00
3. Oftros ingresos y gastos 0,00 0,00
4. Efecto impositivo 0,00 0,00
C.1) Var. patrim. neto por reclasif. al exced. del ejerc. (1+2+3+4) (197.217,03) | (255.934,85)
D) Variac. del patrim. neto por ingr. y gtos. imput. direct. al patr. neto
(B.1+C.1) (11.236,22) |  (18.269,61)
E) Ajustes por cambios de criterio 0,00 0,00
F) Ajustes por errores 0,00 0,00
G) Variaciones en la dotacion fundacional o fondo social 0,00 0,00
H) Otras variaciones 0,00 0,00
I) RESULTADO TOTAL, VARIAC. PATR. NETO EN EL EJERC.
(A.4+D+E+F+G+H) (214.339,77) |  (42.773,97)

(Las Notas1a15defa ghoria abreviada adjunta forman parte integrante de la Cuenta de resultados del ejercicio terminado en 31 de diciembre de 2016).
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Memoria de las cuentas anuales abreviadas correspondientes al ejercicio

terminado en 31 de diciembre de 2016

(Expresado en Euros)

©NOTA 1. ACTIVIDAD DE LA ENTIDAD

“ADELA’, ASOCIACION ESPANOLA DE ESCLEROSIS LATERAL AMIOTROFICA, (en adelante, Adela) con sede social en la
C/ Emilia, 51, de Madrid 28029, C.I.F. G-79435871, fue constituida en Madrid el 1 de Abril de 1930, siendo su finalidad, no
lucrativa, de promocion de toda clase de acciones destinadas a mejorar la calidad de vida de las personas afectadas por
Esclerosis Lateral Amiotréfica y otras Enfermedades de Motoneurona. Esta inscrita en el Registro Nacional de Asociaciones del
Ministerio del Interior y declarada de utilidad publica desde el 16 de octubre de 1997. En el mes de Julio de 2008 se trasladé al
nuevo domicilio siendo el anterior Calle Hierbabuena, 12 de Madrid.

Segun se establece en el Articulo 7 de los Estatutos de la Asociacién, los fines y actividades son:

ADELA tiene como fin la lucha, en todos sus aspectos, contra la Esclerosis Lateral Amiotréfica y otras enfermedades de la
Motoneurona, Para ello la Asociacion desarrollara actividades de asistencia a los enfermos y de promocién de la investigacion.
Concretamente, y sin caracter exhaustivo, son actividades propias de ADELA:

1)
2

3)

4)
5)

6)

Facilitar informacién, asesoramiento y apoyo en todos los problemas derivados de estas enfermedades y de sus
consecuencias.

Promover la agrupacion de personas afectadas por estas enfermedades o interesadas personal o profesionalmente en
ellas, para trabajar de forma coordinada en la busqueda de soluciones.

Proporcionar servicios socio-terapéuticos y apoyo a los enfermos de ELA y sus familias y aquellas personas con
enfermedades de la motoneurona, de acuerdo con los criterios administrativos y técnicos establecidos en la Junta
Directiva.

Promover la formacion profesional, la insercion laboral y el empleo que permita la creacién de puestos de trabajo para
nuestros enfermos, asi como su integracion en el mercado de trabajo.

Informar y sensibilizar a la opinion publica y a las instituciones publicas y privadas sobre los problemas que estas
enfermedades producen en pacientes, familias y sociedad.

Estimular y colaborar con la investigacion cientifica de estas enfermedades.

Ver detalle de estas actividades y los recursos empleados y obtenidos en la Nota 12, asl como el “Informe de Actividad” del
ejercicio 2016 como Anexo | a la presente memoria abreviada.

La moneda funcional de la Asociacion es el euro.
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®NOTA 2. BASES DE PRESENTACION DE LAS CUENTAS ANUALES
2.1 Imagen fiel

Las Cuentas Anuales Abreviadas adjuntas han sido obtenidas de los registros contables de la Entidad y se presentan de acuerdo
con los principios de contabilidad y normas de valoracion generalmente aceptados establecidos en el Plan General de
Contabilidad aprobado mediante Real Decreto 1514/2007 y modificado por el Real Decreto de 1159/2010, asi como por el Real
Decreto 1481/2011, de 24 de octubre adaptado por la Resolucion de 26 de marzo de 2013 del ICAC por la que se aprueba el
Plan de Contabilidad de entidades sin fines lucrativos, ambos modificados por el Real Decreto 602/2016, de 2 de diciembre.

El objeto es mostrar la imagen fiel del patrimonio, de la situacion financiera y de los resultados de la Asociacién, sin que para
ello haya sido necesario dejar de aplicar ninguna disposicion legal en materia contable.

2.2 Principios contables no obligatorios aplicados
Con el objeto de que las cuentas muestren la imagen fiel, no ha sido necesario aplicar principios contables no obligatorios.
2.3 Aspectos criticos de la valoracién y estimacién de la incertidumbre

En la preparacion de las cuentas anuales abreviadas de la Asociacion, la Junta Directiva ha realizado estimaciones que estan
basadas en la experiencia histérica y en otros factores que se consideran razonables de acuerdo con las circunstancias actuales
y que constituyen la base para establecer el valor contable de los activos y pasivos cuyo valor no es facilmente determinable
mediante otras fuentes. La Entidad revisa sus estimaciones de forma continua. Sin embargo, dada la incertidumbre inherente a
las mismas, existe el riesgo de que pudieran surgir ajustes en el futuro sobre los valores de los activos y pasivos afectados, de
producirse un cambio significativo en las hipétesis, hecho y circunstancias en las que se basan. En la fecha del cierre del ejercicio,
la Junta Directiva no ha aplicado supuestos considerados relevantes que pudieran originar cambios significativos futuros en el
valor de activos y pasivos de la Asociacion.

Respecto a la perspectiva de la evolucion de los ingresos de la Asociacion que faciliten la continuidad de su labor, en el caso de
las subvenciones oficiales, no se prevén modificaciones significativas, ya que tanto los procedimientos como las convocatorias
se estan desarrollando con normalidad; referente a las colaboraciones, en el momento de la redaccion de esta memoria
abreviada la entidad tiene confirmado gran parte del presupuesto de ingresos para el ejercicio de 2017 por este concepto;
ademas, las fuentes de ingresos que dependen de nuestra actividad tienen una perspectiva similar a la de ejercicios anteriores.

Por todo lo anterior no existen dudas razonables sobre el funcionamiento normal de la Asociacion, por lo que las Cuentas Anuales
Abreviadas han sido elaboradas bajo el principio de entidad en funcionamiento.

2.4 Comparacion de la informacién.

Las Cuentas Anuales Abreviadas del ejercicio terminado el 31 de Diciembre de 2016 son totalmente comparables con las del
ejercicio anterior, no habiendo resultado necesario realizar la adaptacion de las cifras del ejercicio precedente. Como
consecuencia de los cambios normativos introducidos por el Real Decreto 602/2016, de 2 de diciembre, que ha introducido
algunas modificaciones en el contenido de la memoria abreviada de las Entidades Sin Fines Lucrativos, ciertas notas de la
presente memoria abreviada pueden resultar no comparables con el ejercicio anterior. Esta circunstancia se mencionara en las
notas correspondientes, si aplica.

u}g
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2.5 Agrupacion de partidas

A efectos de facilitar la comprension del balance de situacion abreviado y de la cuenta de resultados abreviada, ciertos
epigrafes se presentan de forma agrupada, presentandose los analisis requeridos en las notas correspondientes de la presente
memoria.

2.6 Elementos recogidos en varias partidas

No hay elementos patrimoniales que estén registrados en dos o mas partidas del balance.

2.7 Cambios en criterios contables

Durante el ejercicio al que corresponden las presentes cuentas anuales no se han producido cambios en los criterios contables
con respecto a los aplicados en el ejercicio anterior.

©ONOTA 3. EXCEDENTE DEL EJERCICIO

SegUn establece la legislacion vigente aplicable a asociaciones que se acogen al régimen fiscal especial establecido por la Ley
49/2002 de 23 de diciembre, a la realizacién de los fines propios debera ser destinado, al menos, el 70 por 100 de los
resultados obtenidos, debiendo destinar el resto a incrementar bien la dotacién o bien las reservas. El plazo para el
cumplimiento de esta obligacioén sera el comprendido entre el inicio del ejercicio en que se hayan obtenido los respectivos
resultados e ingresos y los cuatro afios siguientes al cierre de dicho ejercicio. Si la asociacién no cumpliera esta obligacion
legal, perderia el régimen fiscal especial.

Por ello, como en el ejercicio 2014 la Asociacién obtuvo un resultado positivo significativo como consecuencia de la campafia
del “(cubo helado)”, destinara el remanente todavia existente en cada uno de los cuatros ejercicios siguientes al ejercicio 2014
para dar cumplimiento a sus fines propios, teniendo, por tanto, pérdidas contables en cada uno de dichos ejercicios hasta que

el remanente se absorba.
En concreto, la Asociacion ha obtenido en el ejercicio 2016 una pérdida de 203.103,55 euros, paliada totalmente segun se

indica en el parrafo anterior, por el excedente acumulado.

©NOTA 4. NORMAS DE REGISTRO Y VALORACION

Los principios contables y normas de valoracién mas significativos aplicados en la preparacion de las cuentas anuales
abreviadas son los que se describen a continuacion:

4.1 Inmovilizado material

Los bienes comprendidos en el inmovilizado material se valoran inicialmente por su coste, ya sea éste el precio de adquisicion
o el coste de produccion. Los impuestos indirectos que gravan los elementos del inmovilizado material sélo se incluyen cuando
no sean recuperables directamente de la Hacienda Piblica.
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El precio de adquisicién incluye, ademas del importe facturado por el vendedor después de deducir cualquier descuento o rebaja
en el precio, todos los gastos adicionales y directamente relacionados que se produzcan hasta su puesta en condiciones de
funcionamiento.

Con posterioridad a su reconocimiento inicial, los elementos del inmovilizado material se valoran restando la amortizacion
acumulada y en su caso el importe acumulado de las correcciones valorativas por deterioro reconocidas. La amortizacion se
establece de manera sistematica y racional en funcién de la vida Util de los bienes y de su valor residual, atendiendo a la
depreciacion que normalmente sufren por su funcionamiento, uso y disfrute, sin perjuicio de considerar también la obsolescencia
técnica o comercial que pudiera afectarlos.

Bienes de inmovilizado generadores de flujos de efectivo: son los que se poseen con el fin de obtener un beneficio o generar un
rendimiento comercial a través de la entrega de bienes o la prestacion de servicios.

Bienes de inmovilizado no generadores de flujos de efectivo: son los que se poseen con una finalidad distinta a la de generar un

rendimiento comercial, como pueden ser los flujos econémicos sociales que generan dichos activos y que benefician a la
colectividad, esto es, su beneficio social o potencial de servicio.

4.2 Inmovilizado Intangible
Los activos intangibles se reconocen inicialmente por su coste de adquisicién o produccion y, posteriormente, se valoran a su

coste neto de su correspondiente amortizacién acumulada y de las pérdidas por deterioro que, en su caso, hayan experimentado.
Los activos intangibles se amortizan en su vida Gtil.

- Aplicaciones Informaticas
Las licencias para programas informaticos adquiridas a terceros se capitalizan sobre la base de los costes en que se ha
incurrido para adquirirlas y prepararlas para usar el programa especifico. Estos costes se amortizan durante sus vidas Utiles
estimadas en cuatro afios.

Los gastos relacionados con el mantenimiento de programas informaticos se reconocen como gasto cuando se incurre en ellos.

La amortizacion del inmovilizado intangible, se calcula sistematicamente por el método lineal en funcién de su vida 0til estimada,
atendiendo a la depreciacion efectivamente sufrida por su funcionamiento, uso y disfrute,

4.3 Activos Financieros

Préstamos y partidas a cobrar

Esta categoria incluye préstamos por operaciones comerciales y préstamos por operaciones no comerciales.
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Estos activos financieros se valoran inicialmente por su valor razonable, incluidos los costes de transaccion que les sean
directamente imputables y posteriormente a coste amortizado reconociendo los intereses devengados en funcion de su tipo de
interés efectivo, entendido como el tipo de actualizacién que iguala el valor en libros del instrumento con la totalidad de sus fiujos
de efectivo estimados hasta su vencimiento. Los créditos por operaciones comerciales con vencimiento no superior a un afio se
valoran, tanto en el momento de reconocimiento inicial como posteriormente, por su valor nominal siempre que el efecto de no
actualizar los flujos no sea significativo.

Al menos al cierre del ejercicio, se efectlian las correcciones valorativas necesarias por deterioro de valor si existe evidencia
objetiva de que no se cobraran todos los importes que se adeudan.

El importe de la pérdida por deterioro del valor es la diferencia entre el valor en libros del activo y el valor actual de los flujos de
efectivo futuros estimados, descontando al tipo de interés efectivo en el momento de reconocimiento inicial. Las correcciones de
valor, asi como en su caso su reversion, se reconocen en la cuenta de resultados.

4.4 Pasivos Financieros
Débitos y partidas a pagar
Los débitos y partidas a pagar incluyen débitos por operaciones comerciales y débitos por operaciones no comerciales.

Estas deudas se reconocen inicialmente a su valor razonable ajustado por los costes de transaccion directamente imputables,
registrandose posteriormente por su coste amortizado segun el método del tipo de interés efectivo.

Los débitos por operaciones comerciales con vencimiento no superior a un afio y que no tienen un tipo de interés contractual se
valoran, tanto en el momento inicial como posteriormente, por su valor nominal cuando el efecto de no actualizar los flujos de
efectivo no es significativo.

4.5 Créditos y débitos por la actividad propia
Créditos: son los derechos de cobro que se originan en el desarrollo de la actividad propia frente a los beneficiarios, usuarios,
patrocinadores y afiliados.

Débitos: son las obligaciones que se originan por la concesién de ayudas y otras asignaciones a los beneficiarios de la entidad
en cumplimiento de los fines propios.

a) Valoracion inicial y posterior de los créditos.

Las cuotas, donativos y otras ayudas similares, procedentes de patrocinadores, afiliados u otros deudores, con vencimiento a
corto plazo, originaran un derecho de cobro que se contabilizara por su valor nominal. Si el vencimiento supera el citado plazo,
se reconoceran por su valor actual. La diferencia entre el valor actual y el nominal del crédito se registrara como un ingreso
financiero en la cuenta de resultados de acuerdo con el criterio del coste amortizado.

Los préstamos concedidos en el ejercicio de fa actividad propia a tipo de interés cero o por debajo del interés de mercado se
contabilizaran por su valor razonable.
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Al menos al cierre del ejercicio, deberan efectuarse las correcciones valorativas necesarias siempre que exista evidencia objetiva
de que se ha producido un deterioro de valor en estos activos. A tal efecto seran de aplicacion los criterios recogidos en el Plan
General de Contabilidad, para reconocer el deterioro de los activos financieros que se contabilizan aplicando el criterio del coste
amortizado.

b) Valoracién inicial y posterior de los débitos.

Las ayudas y otras asignaciones concedidas por la entidad a sus beneficiarios, con vencimiento a corto plazo, originaran el
reconocimiento de un pasivo por su valor nominal. Si el vencimiento supera el citado plazo, se reconoceran por su valor actual.
La diferencia entre el valor actual y el nominal del débito se contabilizara como un gasto financiero en la cuenta de resultados
de acuerdo con el criterio del coste amortizado.

4.6 Impuesto sobre beneficios

La Asociacion se acogio en 1997, tras ser declarada de Utilidad Publica, al régimen fiscal regulado por la Ley 49/2002 de 23 de
diciembre, de régimen fiscal de las entidades sin fines lucrativos y de los incentivos fiscales al mecenazgo. Por lo tanto, le es de
plena aplicacion, en relacién con el Impuesto de Sociedades, el régimen recogido en el Capitulo segundo del Titulo Il de la citada
Ley en lo relativo, entre otros aspectos, a rentas exentas y tipo de gravamen.

4.7 Ingresos y Gastos

Los gastos y los ingresos se registran por el principio del devengo, estableciéndose, en los casos en que sea pertinente, una
correlacién entre ambos.

Los ingresos se registran por el valor razonable de la contraprestacion a recibir y representan los importes a cobrar por los
servicios prestados en el curso ordinario de las actividades de la Asociacion.

4.8 Subvenciones, donaciones y legados

Las subvenciones que tengan caracter de reintegrables se registran como pasivos hasta cumplir las condiciones para
considerarse no reintegrables, mientras que las subvenciones no reintegrables se registran como ingresos directamente
imputados al patrimonio neto y se reconocen como ingresos sobre una base sistematica y racional de forma correlacionada con
los gastos derivados de la subvencion.

A estos efectos, una subvencion se considera no reintegrable cuando existe un acuerdo individualizado de concesion de la
subvencion, se han cumplido todas las condiciones establecidas para su concesion y no existen dudas razonables de que se
cobrara.

Las subvenciones de caracter monetario se valoran por el valor razonable del importe concedido y las subvenciones no
monetarias por el valor razonable del bien recibido, referidos ambos valores al momento de su reconacimiento.
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Las subvenciones no reintegrables relacionadas con la adquisicién de inmovilizado intangible y material se imputan como
ingresos del ejercicio en proporcion a la amortizacidn de los correspondientes activos o, en su caso, cuando se produzca su
enajenacion, correccion valorativa por deterioro o baja en balance. Por su parte, las subvenciones no reintegrables relacionadas
con gastos especificos se reconocen en la cuenta de pérdidas y ganancias en el mismo ejercicio en que se devengan los
correspondientes gastos.

Las donaciones recibidas por la Asociacion en el ejercicio se han registrado por el importe concedido, siendo imputadas a
resultados como ingresos propios de la entidad.

4.9 Transacciones entre partes vinculadas
Con caréacter general, las operaciones entre partes vinculadas se contabilizan en el momento inicial por su valor razonable. En
su caso, si el precio acordado difiere de su valor razonable, la diferencia se registra atendiendo a la realidad econémica de la
operacion. La valoracion posterior se realiza conforme con lo previsto en las correspondientes normas.
®©NOTA 5. INMOVILIZADO INTANGIBLE

El detalle de este capitulo, asl como del movimiento experimentado durante el ejercicio y el ejercicio anterior es el siguiente:

Saldo al Saldo al Saldo al
Concepto 31/12/14 Altas Bajas  31/12/15 Altas Bajas 31/12/16
Coste Inmovilizado Inmaterial 8.331,23 3.289,10 0,00 11.620,33 6.561,24 0,00 18.181,57
Amtz. Acumulada Inmovilizado Inmaterial -8.331,23 -636,67 0,00 -8.967,90 -2.274,86 0,00 -11.242,76
Pérdidas por deterloro 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00
Valor neto contable 0,00 2.652,43 0,00 2.652,43 2.652,43 0,00

Los elementos del inmovilizado inmaterial se corresponden con la adquisicion de nuevos programas informaticos para el
funcionamiento de la Asociacion. El incremento total del inmovilizado ha sido de 6.561,24 euros correspondiente a la implantacién
de la aplicacién de gestion Pigasal. En el ejercicio de 2015 el incremento total del inmovilizado fue de 3.289,10 euros
correspondientes a: 1.472,57 al programa de contabilidad, 1.636, 53 euros al desarrollo de la pagina Web y 180 euros a
programas auxiliares de gestion.

©NOTA 6. INMOVILIZADO MATERIAL

El detalle de este capitulo, asi como del movimiento experimentado durante el ejercicio y el ejercicio anterior es el siguiente:

Saldo al Saldo al Saldo al
Concepto 31/12/14 Altas Bajas  31/12/15 Altas Bajas 31/12/16
Coste Inmovilizado Material 519.561,81 47.172,60 0,00 566.734,41 54.266,21 0,00 621.000,62
Amtz. Acumulada Inmovilizado Material -459.835,48 -33.846,82 0,00 -493.682,30 -49,225,42 0,00 -542.907,72
Pérdidas por deterioro 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00
Valor neto contable 59.726,33 13.325,78 0,00 73.052,11 5.040,79 0,00 78.092,90
10
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Los elementos del inmovilizado material se corresponden con las instalaciones del local, el mobiliario, los equipos para el proceso
de la informacién y el banco de ayudas técnicas. El incremento total del inmovilizado ha sido de 54.266,21, correspondientes a:
Ayudas Técnicas 45.660,51 euros, pintura del local 5.813,46 euros, adaptacién bafio enfermos 1.514,80 euros, mobiliario de
oficina 617,80 euros y equipos de proceso de informacién 659,64 euros, con fondos y donaciones recibidos a tal fin (en el
ejercicio anterior el incremento de inmovilizado fue de 47.172,60 euros correspondientes 41.242,90 euros a ayudas técnicas,
3.880,70 euros a equipos de proceso de informacion y 2.049 euros de instalaciones técnicas).

La Asociacién amortiza tanto en 2016 como en 2015, los elementos integrantes del inmovilizado material siguiendo el método
lineal, a partir de su entrada en funcionamiento, distribuyendo el coste de los activos entre los afios de vida Util estimada,
aplicando los tipos de amortizacion que figuran en el siguiente cuadro:

Elemento %
Instalaciones 20-33
Mobiliario 33
Equipos para procesos de informacién 33
Otro inmovilizado 33

En el presente ejercicio y en los cuatro anteriores las instalaciones se han amortizado al 20% ya que las mismas por su naturaleza
se encuentran ligadas a las oficinas de la Entidad, localizadas en la calle Emilia, 51 de Madrid, en régimen de arrendamiento
desde junio de 2007 en virtud de un contrato que tiene una vigencia de cinco afios. En el ejercicio de 2012 este contrato se vio
prorrogado por otros cinco afios por lo que se realizé un cambio en la estimacion de las amortizaciones que se mantiene en el
presente ejercicio.

Los gastos de mantenimiento y conservacion se imputan a la cuenta de resultados del ejercicio en que se producen.

©ONOTA 7. INSTRUMENTOS FINANCIEROS
7.1 Activos financieros
Préstamos y partidas a cobrar.

Esta categoria incluye préstamos por operaciones comerciales y préstamos por operaciones no comerciales.

Activos financieros a corto plazo
Créditos/Derivados/Otros

31/12/2016 31/12/2015
Préstamos y partidas a cobrar 736.245,99 803.913,75
Total 736.245,99 803.913,75

El detalle de los préstamos y partidas a cobrar a corto plazo en el presente ejercicio y en el anterior es el siguiente:

1
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31/12/2016 31/12/2015
Usuarios y otras partidas de |a actividad 46.025,00 66.143,63
Otros Deudores 29.625,39 11.490,12
Inversiones financieras c.p. 200.076,64 100.076,64
Tesoreria 460.518,96 626.203,36
TOTAL 736.245,99 803.913,75

La tesoreria disminuye por el incremento de los servicios facilitados a los enfermos.
El saldo de tesoreria recoge las subvenciones cobradas al final del ejercicio cuyos servicios asignados se van prestando en el ejercicio
siguiente.

7.1.1. Usuarios y otras partidas de la actividad propia

El desglose del epigrafe del activo del balance de situacién abreviado “Usuarios y otros Deudores de la actividad propia
“en el ejercicio y en el ejercicio anterior es el siguiente: (corresponde a subvenciones concedidas, pendientes de ingreso o

aplicacion)
31/12/2016 31/12/2015

RECIBOS DE ASOCIADOS AL COBRO 4.320,00 6.368,85
SUBV MINISTERIO SANIDAD 35.000,00 35.000,00
AYUNTAMIENTO DE MADRID 5.000,00

FUNDACION BOTIN 1.705,00

SUBV MINISTERIO EDUCACION 14.257,00
SUBV ONCE 4.583,00
OTRAS PARTIDAS 5.934,78
TOTAL 46.025,00 66.143,63

7.1.2. Operaciones con partes vinculadas

En el ejercicio 2016 no se han realizado operaciones de crédito entre la entidad y Adela Madrid. En el 2015 se cancel6 el
crédito que la Entidad habia concedido a Adela Madrid.

Operaciones con Adela Madrid

Adela Madrid es una asociacion de afectados de E.L.A. con objetivos similares a los de nuestra Asociacion, pero restringido
al ambito de la Comunidad de Madrid. Su fecha de constitucion es del 22 de junio de 2006.

Por razones de operatividad y racionalizacién de costes, ambas asociaciones comparten las instalaciones, lo que ha dado
lugar al hecho de tener que asumir cada una de las entidades parte de los gastos de la instalacion. Las relaciones entre
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ambas asociaciones estan documentadas mediante acuerdos en los que hay un reparto de la asuncioén de los costes
mencionados. Todas las operaciones cruzadas en este sentido se realizan a precios de mercado.

El importe neto de los gastos liquidados por Adela e imputados a continuacion a Adela Madrid es el siguiente:

Ingresos
2016 2015
Adela Madrid 18.807,99 17.062,23
Total 18.807,99 17.062,23

Ademas, la Asociacion tenia constituida una cuenta de crédito con Adela Madrid con un limite maximo de 150.000 euros
con la finalidad de financiar las actividades de esta entidad a cuenta de la Subvencién, concedida y pendiente de cobro de
la Comunidad de Madrid, cancelada el dia 2 de enero de 2016.

Remuneraciones de miembros del 6rgano de gobierno

Ni en el presente ejercicio ni en el anterior los miembros de la Junta Directiva han recibido retribucién alguna por ningdn
concepto. No existe personal de Alta Direccion distinto a los miembros de la Junta Directiva.

La Asociacion no ha contraido ninguna obligacion en materia de pensiones y seguros de vida respecto a los miembros de
la Junta de Gobierno ni el ejercicio 2015 ni en el 2016.

7.1.3. Inversiones financieras
Existen dos partidas por 100.000 euros cada una, en Inversiones a corto, que corresponden a un depdsito en la Caixa y

otro en el Banco Popular, que se van a ir reduciendo en la medida que se van pagando los servicios y que son los fondos
de garantia de servicios que nos cubren el periodo entre la prestacion de los mismos y el cobro de las subvenciones.

7.2 Pasivos financieros

7.2.1 Pasivos Financieros a largo plazo

Los Débitos y partidas a pagar a largo plazo tanto en el presente ejercicio como en el ejercicio anterior se corresponden a fianzas
recibidas de los pacientes que han percibido en calidad de préstamo Ayudas Técnicas y que se recuperaran a la devolucion de
las mismas.

7.2.2 Pasivos Financieros a corto plazo

El detalle del valor en libros de cada una de las categorias de pasivos financieros a corto plazo es el siguiente:
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Pasivos Financieros a Corto Plazo

Derivados/Otros

31/12/2016 31/12/2015
Préstamos y partidas a pagar 299.239,90 254.209,08
Total 299.239,90 254.209,08
No existen préstamos en la Asociacion.
El detalle de los débitos y partidas a pagar a corto plazo es el siguiente:
31/12/2016 31/12/2015
Acreedores por prestacidn de servicios 86.194,62 68.906,80
Subvencién AON pendiente de aplicar 6.000,00
Subvencién pdte aplicacién Ministerio de Sanidad 190.000,00 155.000,00
Subvencién pte aplicacién Banco Popular 23.000,00 0,00
Subvencién pte aplicacién Ministerio Educacién 14.257,00
Subvencidn pte aplicacion Fundacién BBVA 10.000,00
Subvencién pte aplicacién CAJAMADRID 0,00
Otras partidas 45,28 45,28
Total 299.239,90 254.209,08

A excepcion de los saldos de acreedores por servicios de la actividad habitual, el resto corresponde a subvenciones recibidas

pendientes de liquidacion.

El resto de partidas que componen el pasivo corriente del balance de situacion abreviado se corresponden a deudas con las
Administraciones PUblicas que se liquidaron en su periodo correspondiente. Ver detalle en la Nota 9.

La Asociacion no tiene deudas con garantia real ni al cierre del presente ejercicio ni del ejercicio anterior.

7.2.3 Informacién sobre aplazamientos de pago a proveedores en operaciones comerciales.

De acuerdo con la Disposicidn adicional tercera de la Ley 15/2010 de 5 de julio, relativa al “Deber de informacion”,
y de acuerdo a la redaccidn y contenido dada por el apartado 1 del articulo 6 de la Resolucion de 29 de enero de
2016, del ICAC, sobre la informacidn a incorporar en la memoria de las cuentas anuales en relacidn con el periodo
medio de pago a proveedores, se detalla a continuacion las caracteristicas de los pagos realizados a los proveedores

en el ejercicio:

2016 2015
CONCEPTO Dias Dias
Periodo medio de pago a proveedores 30,42 30,42
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©NOTA 8. FONDOS PROPIOS

El fondo social de Adela se encuentra constituido por la dotacion fundacional de los socios creadores de la Asociacion que segun
consta en el Acta Fundacional ascendié a la cuantia de 150,25 euros.

Los fondos propios estan constituidos, ademas de por el fondo social, por las reservas correspondientes a excedentes de
ejercicios anteriores.

©NOTA 9. SITUACION FISCAL

La Asociacion se acogié en 1997, tras ser declarada de Utilidad Publica, al régimen fiscal regulado por la Ley 30/1994, modificada
posteriormente por la Ley 49/2002 de 23 de diciembre, de régimen fiscal de las entidades sin fines lucrativos y de los incentivos
fiscales al mecenazgo. Por lo tanto, le es de plena aplicacion, en relacion con el Impuesto de Sociedades, el régimen recogido
en el Capitulo segundo del Titulo Il de la citada Ley en lo relativo, entre otros aspectos, a rentas exentas y tipo de gravamen.
Por el caracter de la actividad de la Asociacion, todos los ingresos y gastos de los ejercicios 2016 y 2015 estan exentos.

La Asociacion tiene abiertos a posible inspeccion fiscal todos los ejercicios econdmicos no prescritos, ya que las declaraciones
no pueden considerarse definitivas hasta su prescripcion o su aceptacion por las autoridades fiscales, Con independencia de
que la legislacion fiscal es susceptible de interpretaciones, los miembros del drgano de gobierno estiman que en caso de una
eventual inspeccion de Hacienda, ésta no tendria efecto significativo o relevante sobre las cuentas anuales en su conjunto.

La Asociacion mantenia a 31 de diciembre de 2016 y 2015 los siguientes saldos acreedores con las Administraciones Ptblicas
(dentro de los plazos legales):

2016 2015
Retenciones de IRPF 27.000,29 19.744,21
Seguridad Social Acreedora 3.727,27 3.414,99
Total 30.727,56 23.159,20

©NOTA 10. INGRESOS Y GASTOS

En el ejercicio 2016 la Asociacion ha otorgado donaciones por importe de 10.000 euros a ofras entidades sociales.

El detalle de los "Gastos de personal” queda como sigue;

2016 2015
Sueldos y salarios 126.557,46 107.192,65
Seguridad social a cargo de la empresa 39.065,53 33.183,61
Total 165.622,99 140.376,26

El incremento de gastos del personal es debido, principalmente, a la incorporacion de una Trabajadora Social.
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El detalle de la partida “Otros gastos de la actividad” es como sigue:

Descripcién 2016 2015
Servicios Exteriores 705.466,18 422.854,98
Deterioro op. Comerciales 0,00 17.358,40
Total 705.466,18 440.213,38

Los servicios exteriores aumentan un 67 % ya que durante este afio hemos podido triplicar las sesiones facilitadas a los
enfermos, correspondientes a los profesionales de servicios sociosanitarios: fisioterapeutas, logopedas, psicélogos y
cuidadores de respiro,

©NOTA 11. SUBVENCIONES, DONACIONES Y LEGADOS

11.1. SUBVENCIONES

Los ingresos imputados por Subvenciones Oficiales registrados en la Cuenta de Resultados abreviada del 2016 adjunta
ascienden a 209.257,00 euros.

La Asociacion ha obtenido en el ejercicio 2016 las siguientes subvenciones:

Subvenciones concedidas por organismos oficiales:

Subvencion del Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad (Tercer Sector) de 35.000 euros concedida en
2015, Esta subvencion ha sido concedida para mantenimiento, funcionamiento y actividades habituales y para los
programas de atencién y encuentro nacional de pacientes de ELA.

Subvencion de 135.000 euros concedida por el Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad (IRPF) con cargo
a la asignacién del |.R.P.F. del 2015 para la continuacion en el 2016 del Programa de Atencion Domiciliaria a los

Pacientes, iniciado en el 2003,

Subvencion de 20.000 euros concedida por el Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad (IRPF) con cargo
a la asignacion del L.R.P.F. del 2015 para Respiro Familiar en el 2016.

Subvencion del Ministerio de Educacion, Cultura y Deportes por importe de 14,257,23 euros, destinado a la formacién
de cuidadores y familiares.

Subvencién de 5.000 euros concedida por el Ayuntamiento de Madrid para el Programa de Atencion Personal.
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Subvenciones concedidas por Entidades Privadas:

Los ingresos por Subvenciones de Entidades Privadas registrados en la Cuenta de resultados abreviada del 2016 adjunta
ascienden a 25.047,87 euros.

Las subvenciones aplicadas parcial o totalmente en el ejercicio en curso son las siguientes:

Subvencién de Fundacion Montemadrid y Bankia por 2.400 euros para la atencion de personal.
Subvencién del BBVA “Territorios solidarios” por 10.000 euros para actividades y terapias alternativas.
Subvencién de Fundacién Montemadrid y Bankia para instalaciones por 6.194,55 euros.

Subvencién de Fundacién ACS para instalaciones por 1.138,20 euros.

Subvencion de la Fundacion Orona por importe de 1.052,62 euros para compra de Ayudas Técnicas.

Subvencion de la Fundacion Botin 4.262,50 para la trabajadora social que gestiona los temas de Ley de Dependencia
y Discapacidad.

La Asociacion obtuvo en el ejercicio 2015 las siguientes subvenciones:

Subvenciones concedidas por organismos oficiales:

Los ingresos imputados por Subvenciones Oficiales registrados en la Cuenta de Resultados abreviada del 2015 adjunta
ascienden a 178.190,23 euros.

Subvencion del Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad (Tercer Sector) de 35.000 euros concedida en
2014. Esta subvencion ha sido concedida para mantenimiento, funcionamiento y actividades habituales y para los
programas de atencion y encuentro nacional de pacientes de ELA.

Subvencion de 130.000 euros concedida por el Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad (IRPF) con cargo
a la asignacion del |.R.P.F. del 2014 para la continuacion en el 2015 del Programa de Atencién Domiciliaria a los
Pacientes, iniciado en el 2003,

Subvencion del Ministerio de Educacion, Cultura y Deportes por importe de 13.190,23 euros, destinado a la formacion
de cuidadores y familiares.
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Subvenciones concedidas por Entidades Privadas:

Los ingresos por Subvenciones de Entidades Privadas registrados en la Cuenta de resultados abreviada del 2015 adjunta

ascienden a 59.475,24 euros.

Las subvenciones aplicadas parcial o totalmente en el ejercicio en curso son las siguientes:
e Subvencién de Fundacion Telefonica por 5.000 euros para las actividades de la Asociacion.

e Subvencion de Obra Social La Caixa por 21.000 euros para compra de Ayudas Técnicas y Atencion a los enfermos.

e Subvencion de Fundacion Montemadrid y Bankia por 12.000 euros para la atencién de personal.

e  Subvencion del BBVA “Territorios solidarios” por 10.000 euros para actividades y terapias alternativas.

¢ Subvencién de Fundacion Montemadrid y Bankia para instalaciones por 6.194,03 euros.

¢ Subvencion de Fundacion ACS para instalaciones por 1.138,19 euros.

e Subvencion de Fundacion Once para banco de Ayudas Técnicas por 4.143,02 euros.

El movimiento de las subvenciones de capital que aparecen en balance de situacién abreviado bajo el epigrafe

“Subvenciones, donaciones y legados”, en este ejercicio y en el anterior es el siguiente:

Entidad Saldo 31-12-2014 |Entradas  |Aplicaciones |Saldo 31-12-2015 |Entradas Aplicaciones | Saldo 31-12-2016
Obra Social Caja

Madrid 12.388,55 0,00 6.194,00 6.194,55 0,00 6.194,55 0,00
Fundacion ONCE 7.149,53| 9.166,00 4.143,02 12.172,51 0,00 3.903,47 8.269,04
Otros conceptos 491,70 839,87 0,00 1.331,57 0,00 0,00 1.331,57
Fundacion ACS 2,276,39 0,00 1.138,19 1.138,20 0,00 1.138,20 0,00
La Caixa 16.800,00 0,00 16.800,00 0,00 0,00 0,00 0,00
TOTAL 39.106,17| 10.005,87 28.275,21 20.836,83 0,00 11.236,22 9.600,61

11.2. DONACIONES
Los ingresos por donaciones ascienden en el presente ejercicio a 163.836,90 euros (165.550,20 euros en 2015) y son

principalmente donativos recibidos de entidades privadas que son una ayuda para cubrir los servicios de la Asociacion.
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©NOTA 12. ACTIVIDAD DE LA ENTIDAD. APLICACIONES DE ELEMENTOS PATRIMONIALES A FINES PROPIOS.

12.1 Actividades de la Entidad
Actividad 1

A) Identificacion

Denominacién de la
Actividad

Asistencia a los enfermos de ELA

Tipo de Actividad

Actividad propia

Beneficiarios

Enfermos y familiares

Lugar desarrollo de
Actividad

Espafa

Esta es la actividad principal de la Asociacion, desarrollada en todo el territorio nacional, cuya mision principal es la realizacion
de toda clase de acciones destinadas a mejorar la calidad de vida y el bienestar de las personas afectadas de ELA y sus familias.
Las prestaciones mas significativas son; asesoramiento psicolégico, orientacion sobre ayudas sociales, unidad de Terapia
Ocupacional (talleres) y un Programa de Atencién Domiciliaria con servicios de fisioterapia, logopedia, psicologia y cuidadores

de respiro.

B) Recursos humanos empleados en la actividad

Ejercicio de 2016 Ejercicio de 2015
Tipo Ndamero N2 horas/afio |Nimero N2 horas/afio
Personas asalariadas 5,2 9.100,00 51 7.442,79
Personas con contrato de servicios 85 31.092,00 65 10.364,00
Personal voluntario 28 4.400,00 58 7.453,58
C) Beneficiarios o usuarios de la actividad
Ejercicio de 2016 Ejercicio de 2015
Tipo Numero Numero
Personas fisicas 495 335
Personas juridicas 0 0
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Actividad 2

A) Identificacion

Denominacion de la Comunicacion
Actividad

Tipo de Actividad Actividad propia
Beneficiarios Enfermos y familiares
Lugar desarrollo de la | Espafia

Actividad

La Asociacion ha prestado especial dedicacion al desarrollo de herramientas que mantengan abierta la comunicacién con los
enfermos, para mantenerles informados constantemente sobre los avances de investigacion, servicios y tratamientos que pueden
mejorar su calidad de vida, incluyendo la realizacion de la revista “Adela Informa”, Facebook, Twittter, pagina Web, a través del
seguimiento personalizado y con las encuestas.

B) Recursos humanos empleados en la actividad

Ejercicio de 2016 Ejercicio de 2015

Tipo Numero N2 horas/afio |[Numero N¢2 horas/afio
Personas asalariadas 0,41 720 1 607
Personas con contrato de servicios 0,51 900 2 350
Personal voluntario 0,41 720 4 200

C) Beneficiarios o usuarios de la actividad
Ejercicio de 2016 Ejercicio de 2015

Tipo Numero Nimero
Personas fisicas 2.700 2.449
Personas juridicas 721 719
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Actividad 3

A) Identificacion

Denominacion de la Formacion

Actividad

Tipo de Actividad Actividad propia
Beneficiarios Enfermos y familiares
Lugar desarrollo de Ila | Espafia

Actividad

La Asociacion ha realizado cursos de formacién especializada en materia de ELA, 3 para familiares y 2 para auxiliares de ayuda
a domicilio, asi como 2 Jomadas para los Fisioterapeutas que trabajan con nuestros enfermos.

B) Recursos humanos empleados en la actividad

Ejercicio de 2016 Ejercicio de 2015
Tipo Numero N2 horas/afio |Numero N¢ horas/afio
Personas asalariadas 0,37 560 5 192
Personas con contrato de servicios 0,05 92 5 111
Personal voluntario 0 Q 0 0
C) Beneficiarios o usuarios de la actividad
Ejercicio de 2016 Ejercicio de 2015
Tipo Nimero Nudmero
Personas fisicas 360 320
Personas juridicas 0 0
Actividad 4
A) Identificacion
Denominaci6n de la Eventos
Actividad
Tipo de Actividad Actividad propia
Beneficiarios Enfermos y familiares
Lugar desarrollo de Ila | Espafia
Actividad
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La Asociacion realiza un calendario de actividades globales que tiene como objetivo invitar a empresas privadas y personas
fisicas con objeto de recaudar fondos y dar visibilidad a la enfermedad.

B) Recursos humanos empleados en la actividad

Ejercicio de 2016 Ejercicio de 2015
Tipo Numero Ne horas/afio |Numero N2 horas/afio
Personas asalariadas 0,08 145 3 1.776
Personas con contrato de servicios 0,2 280 8 248
Personal voluntario 0,34 600 16 480

C) Beneficiarios o usuarios de la actividad

Ejercicio de 2015 Ejercicio de 2015
Tipo Numero Numero
Personas fisicas 1100 997
Personas juridicas 70 91
Actividad 5
A) Identificacion

Denominacion de la Loteria

Actlvidad

Tipo de Actividad Actividad Mercantil

Beneficiarios Enfermos y familiares

Lugar desarrollo de la | Espafia

Actividad

La Asociacion realiza cada afio la venta de loteria para apoyar la financiacion de las actividades.

B) Recursos humanos empleados en la actividad

Ejercicio de 2016 Ejercicio de 2015
Tipo Ndmero N¢ horas/afio [Numero Ne horas/afio
Personas asalariadas 0 (o} 1 301
Personas con contrato de servicios 0 0 0 0
Personal voluntario 0 0 7 344
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C) Beneficiarios o usuarios de la actividad

Ejercicio de 2015 Ejercicio de 2015
Tipo Numero Ndmero
Personas fisicas 0 2.340
Personas juridicas 0 32

12.2 Recursos economicos totales empleados por la Entidad.

El total de recursos econémicos empleados por la Asociacion por cada una de sus actividades es el siguiente:

2016
No
Asistencia .
GASTOS / INVERSIONES a Comunicacién Formacién Eventos Loteria . IO IMPURMOS — ggpy
enfermos -
actividades
Gastos de personal 169.755,67 1.126,38  2.337,22 2.403,72 0 165.622,99 0 165.622,99
Otros gastos de explotacion 652.125,25 17.77254  7.813,72 37.954,68 0 715.666,19 0 715.666,19
Amortizacion del inmovilizado 50.393,34 355,26 0 751,68 0 51.500,28 0 51.500,28
|Subtotal de gastos 862.274,26 19.254,18  10.150,94 41.110,08 0,00 932,789,46 0,00 932.789,46
Adquisiciones de inmovilizado
(excepto Bienes de Patrimonio 60.827,45 0 0 0 0 60.827,45 0 60.827,45
Histérico)
Subtotal de inversiones 60.827,45 0 0 0 0 60.827,45 0 60.827,45
TOTAL RECURSOS EMPLEADOS 977.367,92 19.254,18  10.150,94 41.110,08 0,00 993.616,91 0 993.616,91
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12.3 Recursos econémicos totales obtenidos por la Entidad.

Ingresos obtenidos por la entidad

INGRESOS 2016 2015
Prestaciones de servicios de las actividades
propias 298.482,61 218.263,63
Ingresos ordinarios de las actividades mercantiles 0,00 5.190,00
Subvenciones del sector plblico 209.257,00 178.190,00
Subvenciones privadas 25.047,87 66.807,43
Otros tipos de ingresos 196.898,43 187.155,70
TOTAL INGRESOS OBTENIDOS 729. 685,91 655.606,76

Los ingresos por “Prestaciones de servicios de las actividades propias” del presente ejercicio se corresponden a:

- Ingresos por las cuotas de afiliados y usuarios por importe de 96.327,22 euros (96.518,40 euros en 2015),

- Aportaciones de usuarios por el copago de los fisioterapeutas por importe de 114.102,91 euros (51.419,80 euros en 2015)

- Ingresos de promociones, patrocinadores y colaboraciones por Eventos realizados por importe de 88.052,48 euros (70.325,43
euros en 2015).

Los recursos economicos correspondientes a “Otros tipos de ingresos” incluyen principalmente las Donaciones recibidas en el
ejercicio por importe de 163.836,90 euros (165.550,20 euros en 2015) y los ingresos obtenidos por el reparto de gastos con
Adela Madrid por importe de 18.807,99 euros (17.062,23 euros en 2015).

12.4 Aplicacion de elementos patrimoniales a fines propios.

a) No existen elementos del Activo de la Asociacién que formen parte de su Fondo Social.
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2. Recursos aplicados en el ejercicio.

2016

IMPORTE

1. Gastos en cumplimientos de fines 881.289,18

Subvenciones,
donaciones y

Fondos Propios legados Deuda

2. Inversiones en cumplimiento de fines
(2.1+2.2) 7.332,75 -
2.1. Realizadas en el ejercicio
2.2 Procedentes de ejercicios anteriores 7.332,75 -

a) Deudas canceladas en el gjercicio
incurridas en ejercicios anteriores

b) Imputacion de subvenciones,
donaciones y legados de capital
procedentes de ejercicios anteriores 7.332,75

TOTAL (1+2) 888.621,93

©NOTA 13. HECHOS POSTERIORES

Desde la fecha del cierre del ejercicio hasta la fecha de formulacidn de las presentes cuentas anuales abreviadas
no se ha producido hechos posteriores significativos.

©NOTA 14. OTRA INFORMACION

Se ha producido un cambio en la Junta Directiva, al pasar uno de los miembros a Vocal Honorifico.

El nimero medio de personas empleadas en el curso del gjercicio y del ejercicio anterior y la distribucién por sexos
al término del ejercicio y del ejercicio anterior, expresado por categorfas ha sido el siguiente:

Categoria Plantilla media del 2016 Plantilla media del 2015
Direccién 0 0
Administracién 2 2
Técnicos 4,92 3,5
Total 6,92 55

La totalidad de la plantilla de la Asociacion en el presente ejercicio y en el anterior se corresponde a mujeres.

Los honorarios devengados durante el ejercicio y el anterior por AUREN AUDITORES SP, S.L.P. por los servicios
de auditoria han ascendido a 2.600 euros sin IVA (2.930, 56 euros en el ejercicio anterior).
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®NOTA 15. INFORMACION SOBRE DERECHOS DE EMISION DE GASES DE EFECTO INVERNADERO

La Asociacion no tiene asignados ni en el ejercicio 2016 ni en el ejercicio 2015, derechos de emision de gases de
efecto invemadero, ni han incurrido en gastos derivados de emisiones de gases de efecto invernadero.
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DILIGENCIA DE FIRMA

Para hacer constar que las Cuentas Anuales Abreviadas de la Asociacion Espafiola de Esclerosis Lateral
Amiotréfica, correspondientes al ejercicio anual terminado al 31 de diciembre de 2016 que comprenden 27 paginas
numeradas de la 1 a la 27, ademés del Anexo 1 “Memoria de Actividades” y el Anexo 2 “Liquidacion del
presupuesto” han sido formuladas por la Junta Directiva de la Asociacion con fecha 30 de marzo de 2017 siendo
fimadas por Dfia. Adriana Guevara de Bonis y Dfia. Maria Angeles Garcia Alonso.

Madrid, 30 de marzo de 2017

D*. MARIA ANGELES GARCIA ALONSO D® ADRIANA GUEVARA DE BONIS

TESORERA PRESIDENTA
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ANEXO 1

MEMORIA DE ACTIVIDADES
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MEMORIA DE ACTIVIDADES
2016

ASOCIACION
ESPANOLA
DE ELA

SCLERQOSIS LATERAL




ADELA es una organizacion sin animo de lucro, de ambito nacional, dedicada

exclusivamente a la lucha contra la ELA y otras enfermedades de la motoneurona. Fue
fundada en 1990 por unos amigos, familiares y cuidadores de enfermos de ELA, con
apoyo del célebre cientifico y premio Principe de Asturias Stephen Hawking, afectado

por esta enfermedad.

ADELA fue declarada de Utilidad Pudblica en 1997 por el Consejo de Ministros y en el
afio 2000 Su Majestad la Reina Dofa Sofia le concedié aceptar su Presidencia de Honor.
Actualmente es la Reina Dofia Letizia quien la ostenta, ratificando asi el compromiso de

la Asociacién con los enfermos de ELA y con la sociedad.

Acorde con sus estatutos, ADELA extiende su actividad a todo el territorio nacional, no
cubierto por las asociaciones existentes en algunas Comunidades. Su mision principal
es la promocién de toda clase de acciones destinadas a mejorar la calidad de vida de

personas afectadas por ELA concretandose ello en los siguientes QBJETIVOS:

¢ Ayudar a las personas con ELA y a sus familias facilitandoles informacion,
asesoramiento, orientacion y servicios de profesionales socio-sanitarios para
apoyar su calidad de vida.

e Sensibilizar a la sociedad, profesionales de la salud y a las instituciones publicas
y privadas sobre la enfermedad y sus efectos, asi como sobre las necesidades
de los enfermos y sus familias.

e Estimular y promover las investigaciones sobre las causas, medios de
prevencién y curacion de la ELA.

+ Favorecer la interrelacion de los enfermos y de sus familiares, a través de los
distintos talleres que se realizan en el centro, con el fin de combatir el aislamiento
personal y social que en numerosas ocasiones estd ocasionado por las
limitaciones fisicas que genera la enfermedad.

¢ Impulsar la creacion de redes locales en el ambito nacional para estrechar los
lazos de cercania entre la asociacion y los afectados.

e Promover la formacion profesional, la insercién laboral y el empleo que permita
la creacién de puestos de trabajo para los enfermos, asi como su integracion en
el mercado de trabajo.

o Prestacidon de productos de apoyo para dotar a los enfermos de medios que

mejoren su accesibilidad, autonomia, comunicacién y movilidad.
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ADELA es miembro fundador de la Alianza Internacional de Asociaciones de ELA/MND
y mantiene contacto con asociaciones de otros paises, con las que colabora y comparte
la esperanza de ver la solucién a esta enfermedad. Fue la Alianza Internacional quién
declaré el dia 21 de Junio, DIA MUNDIAL DE LA ELA.

ORGANOS DIRECTIVOS.

ADELA se rige por una Asamblea General, que constituye el érgano supremo de
gobierno. Esta formada por todos los socios de la Asociacidn, se reine al menos una
vez al afio y se encarga de nombrar a la Junta Directiva y definir las lineas de trabajo
para la asociacion durante el siguiente periodo.

La Junta Directiva se reline al menos una vez al mes, con el fin de tomar las decisiones
y elaborar los planes que la gestiéon de la Asociacion requiera para su funcionamiento
optimo y siempre pensando en los enfermos.

Desde el punto de vista de la organizacién la asociacién se estructura como se refleja

en la siguiente figura:

ASOCIACION
ADELA

ASAMEBLES GEMETRAL

DESQOCIOS

ILINTA BIRECTIVA

C. DEI
VOLUNTARIADO
e C. DE EVENTOS

GERENTE

IRABAID = 3 TERAFA
- SECRETARIA :
SOCIA A DCUPACIONAL
2 PERSONAS BERSQHA 1 PERSONA
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JUNTA DIRECTIVA:

Presidenta: Vocales.

Adriana Guevara de Bonis Rosario Navarro Fernandez-Rodriguez
Vicepresidenta: M? Josefa Calderén Perera

Carmen Martinez Sarmiento Antonio Castro Matachana

Tesorera: M? Pilar Fernandez Aponte

M? Angeles Garcia Alonso

Secretaria:

Maria Esteban Muguiro

PLAN ESTRATEGICO:

La Junta Directiva aprueba un plan estratégico donde se definen, la misién, las metas,

objetivos y actuaciones de la asociacion. Los principales objetivos son los siguientes:

Identificar y evaluar las necesidades y expectativas de los enfermos.

Definir una cartera de servicios especifica que responda a todas las necesidades
de nuestros enfermos en el ambito social, emocional, familiar, preventivo,
rehabilitador y normativo.

Mejorar la comunicacién con las redes sociales para conseguir una mayor
visibilidad social, sensibilizacion y percepcién real del problema, y la implicacion
y apoyo institucional.

Potenciar y consolidar la financiacion de la asociacion, necesaria para alcanzar
los fines y metas establecidos en los fines y metas de esta asociacion.
Impulsar y promover ante las instituciones publicas y privadas las medidas para
mejorar la investigacion y el desarrollo de los medios técnicos y materiales para

dar una respuesta adecuada a las necesidades de nuestros enfermos.

SERVICIOS ADELA 2016:

ADELA promueve servicios de proximidad con el objetivo de mejorar la calidad de vida

de los afectados, proporcionar cuidados basicos domiciliarios y optimizar la red de

recursos para todo el territorio nacional:

Informacién, asesoramiento y apoyo.
Formacioén y sensibilidad de profesionales.

Difusion de la enfermedad.
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Metodologia de intervencion:

| - DIAGNOSTICO.
l ACOGIDA bﬂ VALORACION DE LA SITUACION b: - SITUACION
SOCIO-FAMILIAR.

- PROPUESTA DE
| PLAN DE ATENCION PERSONALIZADO K=

{/L I ACTUACIONES.

AFECTADOY
FAMILIA
ATENCION DIRECTA DOMICILIARIA POR | COORDINACION
|| PROFESIONALES ESPECIALIZADOS:

LOGOPEDIA
PROFESIONAL || FISIOTERAPIA
LT GG R B TERAPIA DCUPACIONAL

INTRODUCIDO O -
ATENCION PSICOLOGIA FORMACION
PRIMARIA [ ] AYUDA A DOMICILIO

SEGUIMIENTO

EVALUACION

La atencién es prestada tanto en sede comoc en el domicilio del paciente,

independientemente de cual sea su lugar de residencia en el territorio espafiol.

Los principales servicios que se ofrecen son:

e Acogida e informacion a nuevos pacientes de la Comunidad de Madrid tras el
diagndstico: 138 Informaciones realizadas en 2016.
e Apoyo psicolégico en sede y domicilio.

e |ntervenciones de terapia familiar.

Existe un aspecto que caracteriza a la ELA desde el punto de vista psicoldgico, y la
diferencia significativamente de otras enfermedades: se trata de las constantes y
significativas pérdidas que acomparian el curso de la enfermedad.

Psicoldégicamente toda pérdida lleva asociado en el ser humano su correspondiente
proceso de duelo para adaptarse a ella, por lo que es fundamental tratar de conseguir
la estabilizacion emocional del enfermo y su entorno familiar, mediante el procedimiento
de acogida y acompafamiento posterior.

Asociacién Espanola de Esclerosis Lateral Amiotrofica




Objetivos previstos:

Aceptacion del diagnéstico en un tiempo considerado como razonable.
Desbloquear los mecanismos de negacion, presentes en algunos casos, y que
impiden un posicionamiento equilibrado ante la nueva situacion.

Ayudar en el mejor afrontamiento posible de la enfermedad.

Estabilizar los niveles de ansiedad y pérdida de control emocional
desencadenado por la duda y el miedo a lo desconocido.

Ayudar a reestructurar los roles anteriores existentes y apoyo y orientacion en
cuanto a la configuracion de los nuevos.

Acomparfiamiento en los procesos de pérdida y duelo.

Actividad afio 2016:

A través de diferentes vias de contacto (teléfono, e-mail, correo, atenciones
personales) se ha dado respuesta a demandas de informacion o asesoramiento

psicoldgico. En total se han realizado 506 atenciones psicolégicas.

UNIDAD DE TRABA.

Informacidn, asesoramiento de recursos sociales, econdémicos y sanitarios.
Informaciones iniciales a pacientes residentes en otras Comunidades
Auténomas: 132 Informaciones realizadas en 2016.
Visitas domiciliarias de valoracion.
Coordinacién y seguimiento de programas multidisciplinares.

Blsqueda, seguimiento y justificacion de subvenciones.

A través de este servicio se realiza una intervencion dirigida a ofrecer informacioén y

orientacion adecuada en cada caso, sobre los derechos y los recursos existentes en su

localidad en materia de discapacidad; facilitando informacién sobre centros y servicios

(centros de atencién a discapacitados, ayuda a domicilio, centros de dia, residencias,...),

donde la persona pueda recibir una atencidon adecuada, y sobre las ayudas de las que

se pueden beneficiar (prestaciones de la seguridad social, ayudas para el fomento de Ia

autonomia personal y la promocion de la accesibilidad, beneficios del Grado de

Discapacidad, Ley de Dependencia,...).
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Ademas, se identifican y registran constantemente instituciones, asociaciones y
entidades relacionadas con la discapacidad; y se renueva periédicamente la informacion
(entidades especializadas, revistas, centros,...), con el fin de reciclar conocimientos y

conocer aquellos servicios mas adecuados para cada caso concreto.

Actividad aino 2016:

Alolargo del afio 2016 y a través de diferentes vias de contacto (teléfono, e-mail, correo,
atenciones personales) las Trabajadoras Sociales han dado respuesta a 563 demandas
de informacién en materia de recursos sociales, ayudas y prestaciones: seguimiento
de pacientes, elaboracion de informes, Ley de Dependencia, Grado de Discapacidad,
vacaciones accesibles, prestaciones de la Seguridad Social, bolsa de cuidadores para
enfermos de ELA, accesibilidad, ensayos clinicos y Unidades de ELA, manuales para la

atencion y el cuidado de la ELA,...

Movidos por la necesidad especial de respuesta, desde el mes de noviembre de 2016
se ha constituido una Unidad especifica de Atencién a la Dependencia y Discapacidad
cuyo objetivo es el de prestar informacién, orientacion y acompafamiento en la
tramitacion para el reconocimiento del Grado de Discapacidad y de Dependencia. Asi
como informacidon y asesoramiento para todos aquellos procesos burocraticos y

administrativos que se derivan de estos servicios y prestaciones.

Detallamos la atencion prestada en los dos Ultimos meses del afio dada su relevancia.

N° USUARIOS/AS ATENDIDOS 43
INFORMACIONES INICIALES 15
CONSULTA DEPENDENCIA 21
CONSULTA DISCAPACIDAD 7
CONSULTA AMBAS 14
REVISION O RECURSO DE ALZADA 4
CONSULTA INSS 4
OTRAS CONSULTAS 10
ESTADO DE LAS ATENCIONES 75
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3. UNIDAD DE TER

=

El objetivo general de la Terapia Ocupacional es que la persona pueda seguir
manteniendo los mismos roles que mantenia antes de adquirir una enfermedad,

discapacidad o minusvalia.

En el caso de la Esclerosis Lateral Amiotréfica (ELA), el Terapeuta Ocupacional
intenta mantener la mayor autonomia de los enfermos durante el mayor tiempo
posible para la realizacion de sus actividades diarias: alimentacion, aseo, ocio, etc.
Ademas es un objetivo fundamental conservar la calidad de vida del afectado y sus

familiares durante todo el proceso de la enfermedad.

Para ello, la Unidad de Terapia Ocupacional actia fundamentalmente desde tres

frentes:

e Taller de terapia ocupacional.
¢ Informacioén y asesoramiento sobre accesibilidad y adaptaciones del domicilio y
el entorno.

¢ Préstamo de productos de apoyo.

Actividad aio 2016

TALLERES DE TERAPIA OCUPACIONAL.

Se imparten en la sede de ADELA los lunes y miércoles con una duracién aproximada
de una hora y media, de la cual se dedican 60 minutos a la realizacion de ejercicios y
30 minutos a promover las relaciones sociales dentro del grupo. Este servicio lleva
funcionando aproximadamente 19 afos.

Nuamero de talleres realizados en el afio: 46

Nuamero total de participantes: 27
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SERVICIO DE PRESTAMO DE PRODUCTOS DE APOYO

El servicio de préstamo de productos de apoyo (denominado Banco de Ayudas
Técnicas - BAT) tiene como objetivo asegurar una gestién rapida de todo tipo de
dispositivos para mantener la calidad de vida del enfermo y sus familiares.

Los enfermos de ELA pierden progresivamente sus capacidades motoras y del
habla, de manera que conforme avanza la enfermedad necesitan nuevos tipos de

ayuda.

El Banco de Ayudas Técnicas pretende reducir la necesidad de comprar un
importante nimero de ellas, cuya utilidad es a menudo a corto plazo. Con este
servicio, ADELA realiza una labor de reciclaje y reutilizacion de los recursos.

En total se han producido 1.441 movimientos de productos en todo el afio.

Préstamos | Devoluciones | Donaciones | Retirada | Compra
TOTAL 593 587 122 81 58
ANUAL

Desglose mensual de movimiento del BAT

100

m Préstamo

m Devolucion

= Donacidn

m Retirada

m Compra

Consiste en prestar ayuda personal complementaria a personas con ELA y a sus
familias, para mantener su autonomia personal y su participacion en la vida familiar y
social. Esta ayuda resulta de la intervencion de fisioterapeutas, logopedas, psicélogos y
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cuidadores y otros profesionales de atencion que mediante la prestacion de servicios

encaminados al mantenimiento de la actividad fisica, intelectual y comunicativa de la

persona con ELA, mejoran la calidad de vida del paciente y su entorno socio-familiar.

Para aquellas personas con dificultad econémica para poder recibir servicios técnico -

asistenciales se ha mantenido un “Fondo Solidario” con el que se cubren estas

necesidades.

Los servicios domiciliarios facilitados son:

FISIOTERAPIA: Se caracteriza por buscar el desarrollo adecuado de las
funciones que producen los sistemas del cuerpo, donde su buen o mal

funcionamiento repercute en la cinética o0 movimiento corporal humano.

LOGOPEDIA: Tiene un papel fundamental en la resolucion de problemas de
comunicacion y habla, masticacién y deglucién y en el entrenamiento tanto a
la familia como a los cuidadores en el uso de sistemas de comunicacion

alternativos

SERVICIO DE AYUDA A DOMICILIO (SAD): Prestacién destinada a facilitar el

desarrollo o mantenimiento de la autonomia personal, prevenir el deterioro
individual o social y promover condiciones favorables en las relaciones
familiares y de convivencia, contribuyendo a la integracién y permanencia de
las personas en su medio habitual, mediante la adecuada intervencion y
apoyos de tipo personal, socio-educativo y/o social. El SAD consiste, seguin se
precise en cada caso, en atenciones dirigidas al cuidado e higiene personal,
facilitar la movilidad en la vivienda y fuera de ella, prestar compaiia,
asesoramiento puntual para el desarrollo de capacidades personales y de
habitos de vida adecuados, etc.

Ao largo de 2016 este servicio ha aumentado el nimero de horas de atencion,

se ha pasado de 5 a 10 horas de atencién a la semana.

PSICOLOGIA; Sus objetivos son crear mecanismos de aceptacién que
permitan afrontar los rapidos cambios que se producen en esta afectacion,
generar actitudes positivas que promuevan la comunicacion emocional y

preparar y acompafar a la familia en el proceso del duelo.
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Todos los servicios han sido subvencionados por ADELA en el 76% de su coste.

Actividad afo 2016

El nimero de pacientes atendidos en 2016 en servicios domiciliarios ha sido de 340
con una distribucién por Comunidades Auténomas de:

> Pacientes de la Comunidad de Madrid: 204

> Pacientes de otras Comunidades Auténomas: 136

Gréfico 1. Atencion por Comunidad Auténomas

| |
= ANDALUCIA
u ARAGON
w BALEARES
= CANARIAS
u CANTABRIA
m CASTILLAY LEON
= CASTILLA LA MANCHA
u CATALUNA
u EXTREMADURA
= GALICIA
© LA RIOJA
« MADRID
MURCIA
# PAIS VASCO
© VALENCIA

Grafico 2. Numero de pacientes por servicio domiciliario
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FISIOTERAPIA LOGOPEDIA CUIDADORES PSICOLOGIA
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Grafico 3. Total de sesiones realizadas en 2016
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FISIOTERAPIA LOGOPEDIA CUIDADORES PSICOLOGIA

Sumatorio total anual de sesiones 2016: 20.279

5.1. SHIATSU

El Shiatsu es una técnica de masajes basada en la acupuntura o acupresién, en la que
a traves del manejo de la energia corporal trata de evitar las enfermedades producidas
como resultado del estrés o ansiedad. Desbloquea los canales o meridianos

energeticos, los fortalece y equilibra para que funcionen armoniosamente.

Es un servicio que se incorporé a la Asociacion en septiembre de 2010 y que,
actualmente, se mantiene gracias a una voluntaria.

Personas atendidas: 11

Numero de sesiones: 34

5.2. REFLEXOLOGIA PODAL

La Reflexologia Podal es una técnica terapéutica basada en la estimulacién de puntos
sobre los pies, denominados zonas de reflejo. Supone la aplicacién de un masaje
manual que aplica presién en areas reflejas de los pies para producir efectos especificos
en otras partes del cuerpo.

Desde Octubre de 2015, se incorpora esta terapia que es impartida por una voluntaria.
Personas atendidas: 15
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Numero de sesiones: 48

5.3. YOGA

Taller de control de estrés en el que se ensefian y aplican diferentes técnicas con el
proposito comun de aumentar las habilidades de relajacion, concentracion y percepcion
consciente de los estados internos de la persona con ELA para ayudarle a frenar su
respuesta fisiologica ante el estrés emocional.

Este taller se lleva a cabo todos los miércoles por la tarde, con una duracién de dos

horas por clase.
Personas atendidas: 20 (14 personas se han desplazado a la sede y otras 6 han

recibido las clases en domicilio a través del PC)

Numero de sesiones: 36

5.4. HIDROTERAPIA

La hidroterapia o uso terapéutico del agua, presenta miiltiples efectos beneficiosos
como: alivio y relajacién muscular; disminucién del dolor general; aumento muscular,
incremento de la fuerza y la resistencia; mejora el equilibrio y la estabilidad; combate el
insomnio y el estrés; y ayuda al flujo sanguineo a circular con mas facilidad aliviando
cefaleas.

Personas atendidas: 7
Numero de sesiones: 53

6.1. ACTIVIDADES DE OCIO Y TIEMPO LIBRE

Para que las personas con ELA y sus familiares puedan compartir momentos de ocio
y distendimiento se llevan a cabo salidas culturales y de ocio a museos y otros lugares
de interés turistico, o asistencia a eventos musicales, deportivos,...

Durante el afio 2016 han sido beneficiarios de estas actividades 49 personas. Hemos
ido de excursién a Alcala de Henares, visitado las exposiciones de la Fundacién
Telefonica, y el Museo Reina Sofia, y pasado una tarde de cine en Kinépolis.
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6.2. VISITAS DOMICILIARIAS

Durante el 20186, la Terapeuta Ocupacional y las Trabajadoras Sociales han realizado

10 visitas domiciliarias a pacientes.

Se trata de una atencién puntual en cada domicilio, que tiene como objetivo valorar
el entorno, las capacidades del paciente y realizar las recomendaciones
correspondientes en cada area de atencion. Esta visita domiciliaria suele constar de
una valoracion de la accesibilidad y seguridad del domicilio para que el enfermo

pueda realizar las actividades cotidianas con mayor autonomia y sin riesgo.

6.3. CURSOS DE FORMACION

La Esclerosis Lateral Amiotréfica es una enfermedad con unas connotaciones muy
especificas en todos los planos en los que incide: familiar, psicoldgico, social y fisico,
debido a su propia evolucién y, debido a su condiciéon de dependencia total. Por ello, y
para poder adquirir todos los conocimientos necesarios para realizar una correcta
intervencion en el cuidado del familiar enfermo, en 2016 se han realizado cinco cursos
de formacion a cuidadores y familiares en la sede de ADELA.

Areas fundamentales de trabajo:

» Rehabilitacion (Logopedia, Fisioterapia y Terapia Ocupacional).

¢ Cuidados para la salud del enfermo (Enfermeria) y del cuidador.

» Aspectos psicoldgicos y sociales (Psicologia y Trabajo Social).
Ademas, durante los meses de Febrero y Noviembre de 2016 se han impartido dos
Jornadas especializadas en Fisioterapia y Fisioterapia Respiratoria dirigidas a

profesionales fisioterapeutas que trabajan con adEla en la atencion a enfermos de ELA.

6.4. ACOMPANAMIENTO DE VOLUNTARIOS

Los voluntarios ejercen un papel fundamental en la atencion a enfermos de ELA.

En 2016 han colaborado un total de 71 Voluntarios
¢ VOLUNTARIOS FIJOS: 29

* VOLUNTARIO PUNTUALES: 42 que patrocinan las salidas a museos y de ocio

en Madrid y otras Comunidades Auténomas.
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Algunas de las funciones desempefiadas por voluntarios durante el afio han sido:
Shiatsu, Yoga, apoyo administrativo y de marketing, direccion del Blog de micro-relatos,
acompaifiamiento en el domicilio de los enfermos y en actividades de ocio y tiempo libre,
asesoramiento sobre cuidados de enfermeria, difusion de la enfermedad o llamadas de

seguimiento para valoracién de la atencidn y servicios recibidos.

6.5. OTROS PROGRAMAS

Anualmente se programa un calendario de actividades globales que tiene como objetivo
invitar a empresas privadas para que colaboren en los diferentes proyectos que a lo

largo del afio se proponen desde nuestra asociacion.

Este afio ha sido intenso en el desarrollo de eventos que han ayudado a mejorar la
financiacién de la asociacién y también a aumentar la sensibilizacion y visibilidad de la
enfermedad. Mencionamos algunos de ellos:

e 05/16. Feria del Libro de Madrid y Torneo Solidario de Padel en el Club
Twinning Padel Center de Daganzo de Arriba.

e 06/16. Festival Orientela, Taconeando en Madrid con la Escuela de Baile
Ana M® Davila, VIl Torneo de Golf en el Centro Emma Villacieros, Dia
Mundial de la ELA y Comida de Hermandad.

e 09/16. Torneo Golf &Law, Patas por la ELA y Concierto “Manos Unidas”
en Mora (Toledo).

e 12/16. Exposicién Montesol y Taller de Zumba en Navas del Marqués.

COMISION DE COML

Es importante ofrecer a nuestros pacientes, profesionales y publico interesado, los
medios para que puedan estar siempre informados de las Ultimas noticias sobre su
enfermedad, actividades, lineas de investigacion etc. Para lo cual desde la asociacién
la comunicacién pivota sobre los siguientes elementos:

e Padgina Web con todas las noticias, informacién sobre servicios, lineas de

investigacion, etc. (www.adelaweb.org )

* Redes sociales Facebook y Twiter
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e Elaboracién y distribucion cuatrimestral de la “Revista ADELA Informa”
dirigida a todos nuestros enfermos, socios, benefactores y protectores de la
asaciacion.

e Empresa de comunicacion con la que colaboramos para poder cubrir todos
los acontecimientos relacionados con la ELA en los medios de comunicacion,
noticias, reportajes, notas de prensa, etc.

e Edicién de materiales de apoyo a los enfermos: Disponemos de diversos
documentos de ayuda e informacion entre los que podemos destacar los
siguientes:

o Guia para la atenciéon de la Esclerosis Lateral Amiotréfica en Espafia
editado por el Ministerio de Sanidad y Politica Social.

o Manual de Cuidados para personas afectadas de Esclerosis Lateral
Amiotrdfica.

o Manual de Apoyo Emocional y Psicoldgico en ELA
RECURSOS

En la actualidad los recursos que forma parte de nuestra organizaciéon son los

siguientes:

e Recursos humanos: Formado por fisioterapeutas, logopedas, terapeuta
ocupacional, psicdlogos, trabajadores sociales, cuidadores de respiro,
voluntarios y personal administrativo y de gestion. En total en la actualidad las
personas que trabajan y/o colaboran con nuestra asociacién es de 200 personas.

¢ Recursos Técnicos: En la sede de la Asociacién disponemos del Banco de
ayudas técnicas, material informatico y de oficina, y de todo el material necesario
para la realizacién de las actividades asistenciales de: Talleres de Terapia

Ocupacional, Logopedia o Fisioterapia y Técnicas complementarias de apoyo.

SEGUIMIENTO Y EVALUACION
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Todas las acciones que desde nuestra sede y desde los programas de atencion se
desarrollan, estan sometidas a un importante proceso de evaluacion, basado en los

siguientes procedimientos:

=  Llamadas de seguimiento de enfermos para detectar necesidades, problemas,
nivel de utilizacion de servicios.

=  Encuestas a enfermos para conocer el grado de satisfaccion.

=  Plan de evaluacion con el disefio de indicadores-clave que permiten una
evaluacidon permanente de; Servicios profesionales prestados, capacitacion,
reclamaciones, calidad de los servicios, cobertura de necesidades, lista de

espera, atencion directa, etc.

Los resultados obtenidos de los seguimientos llevados a cabo, permiten ir adaptando
los servicios/ actividades a las necesidades reales producidas en las diferentes etapas

de la enfermedad, asi como asegurar su calidad.

SOCIOS

Mencién especial tiene el area de socios. Son muchas las personas que, ademas de
nuestros enfermos, son socios de nuestra asociacién contribuyendo para mejorar
nuestros servicios. Existe la posibilidad de colaborar de forma individual o como

empresa a través de colaboraciones permanentes que tienen su reflejo institucional.

Finalizamos el afio 2016 con un total de 1055 socios, de los cuales 370 eran

enfermos.
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ADELA

Cuentas anuales abreviadas 2016

ANEXO 2

LIQUIDACION DEL PRESUPUESTO DE 2016
Y PRESUPUESTO DE 2017
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ADELA

Cuentas anuales abreviadas 2016

%
ADELA COBERTUR| g7
CIERRE A CIERRE ||INCREMENTO

CUENTA RESULTADOS |PPTO 2016 |REAL 2016 |2016 REAL2016/2015

ATENCION AL PACIENTE 415.900 608.283 1456,3% 60,0%|
GASTOS PERSONAL 165,700 165.623 100,0% 16,2%)|
GASTOS SEDE 49,830 42,510 85,3%| -13,0%
Alquiler Oficina 1.430 2:140 149,7% 111,2%
Reparaciones y Conservacion 10.000 7.750 77,5% 22,3%
Suminlstros 10.900 5.441 49,9% -47,4%
Materlat Oficlna 8.000 8.998 112,5% 2,3%
Teléfono -Correo 9,000 6.021 66,9% 51,1%
Gastos Varlos 10.500 12,160 115,8% -33,9%

Gastos bancarios 5.000 7112 142,2%
OTROS SERVICIOS PROFESIONALES 20.000 19.689 98,4% 17,9%
CUOTAS OTRAS ASOCIACIONES 1,160 952 82,1%) -17,2%
AMORTIZACIONES 52.500 51.500 98,1% -4,9%
TOTAL GASTOS CORRIENTES 705.090] 888.558] 12608 35,1%
%
v % INCREMENTO
ADELA CIERRE  |COBERTUR|REAL2016/20
PPTO 2016 |REAL 2016 |A CIERRE (15

CUOTAS SOCIOS 95.000 96.327 101,4%| -0,2%
SUBVENCIONES ORGANISMOS PUBLICOS 190.755 209.257 109,7% 17,4%|
SUBVENCIONES ORGANISMOS PRIVADOS 54.015 25,048 46,4% -57,9%
DONATIVOS ACTIVIDAD 104.500 170.979 163,6% 16,0%
INGRESOS EVENTOS 39.274 40.612 103,4% 26,4%
OTROS INGRESOS 96.453 139.861 145,0% 87,3%
Cuotas Servitio 77.953 114,103 146,4% 121,9%

INGRESOS LOTERIA 2.250 1,763 78,3% -85,2%
INGRESOS FINANCIEROS intereses 500 1.608 321,6% -71,8%
TOTAL INGRESOS CORRIENT 582,747 685.458]  117,6% 13,1%)
[RESULTADO OPERATIVO -122.343|  -203.104]  -166,0%| -439,7%

INGRESOS EXTRAORDINARIOS (CUBO hELAdo) 0 0
APLICACION DE EXCEDENTE DE EIERCICIOS ANTERIORES 122.343 203.104 166,0% 728;8%
TOTAL RESULTADO -122.343| -203.104| -166,0% -728,8%
3




ADELA

Cuentas anuales abreviadas 2016

INCREMENTO
ADELA CIERRE 2016 PRESUPUESTO | PPTO17/CIERRE
NETO 2017 NETO 16 NUEVD
CUENTA RESULTADOS CRITERIO

ATENCION AL PACIENTE 603.216 480.219 -20%
GASTOS PERSONAL 157.484 167.028 6%
GASTOS SEDE 39.341 37.865 -4%
Alquller Oficlna 2.140 3.711 73%
Reparaciones y Conservacion 7.003 8.162 17%
Suminlstros 4.897 5.340 9%
Material Qficina 8,098 7.100 -12%
Teléfono -Corten 5.419 4.695 -13%
Gastos Varlos 11,785 8,857 -25%
Gastos bancarios 7.112 5,000 -30%

OTROS SERVICIOS PROFESIONALES 18.925 19.161 1%
CUOTAS OTRAS ASOCIACIONES 952 1.160 22%
AMORTIZACIONES 46.578 37.984 -18%

0
TOTAL GASTOS CORRIENTES. 866.496|  743.416] -1a%]
|
TE e INCREMENTO'
ADELA CIERRE 2016 | PRESUPUESTO | PPTO17/CIERRE
! NETO 2017 NETO | 16 NUEVO
- CRITERIO

CUOTAS SOCIOS 96,327 100.000 4%
SUBVENCIONES ORGANISMOS PUBLICOS 209.257 225.000 8%
SUBVENCIONES ORGANISMOS PRIVADOS 25.048 16.470 <34%
DONATIVOS ACTIVIDAD 170.979 51.829 <70%
INGRESOS EVENTOS 40,612 13.000 ~68%
OTROS INGRESOS 117.799 88.814 -25%
Cuotas Servicio 114.103 88.518 -22%

INGRESOS LOTERIA 1,763 12,962 635%
INGRESOS FINANCIEROS intereses 1.608 500 -69%
TOTAL INGRESOS CORRIENTES 663.393] 508575 BTA
|RESU LTADO OPERATIVO -203.104 -234.841 -16%]

INGRESOS EXTRAORDINARIOS (CUBO hELAdo) 0 0

APLICACION DE EXCEDENTE DE EJERCICIOS ANTERIORES 263.10‘ 23“#"“4_,1 1695
TOTAL RESULTADO -203.104 -234.841 -16%
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