ACTA DE REUNION DE LA ASAMBLEA GENERAL DEL DiA 18 DE MAYO DE 2024

Asistentes de la Junta Directiva:

Ana M2 Amate (Presidenta) — presencial

Maria Antonia Reynés (Vicepresidenta) — online

Paz Arizti (Vicepresidenta) - presencial

Yolanda Molina (Secretaria), representada por Paz Arizti
Peri Gardés (Vocal) — online

Joan Llobera (Vocal) — online

Miembros asociados asistentes:

Carlos Rio — presencial

Lloreng Llobera — online

Teresa Llull — presencial

Daniel Rio — presencial

Pere Galiana — presencial

Esther Sabando, representada por Paz Arizti
Carlos Pons (Gerente) — presencial

Orden del dia:

1.

ok wnN

Lectura y aprobacidn, si procede, del acta anterior.

Relacion de altas y bajas entre 2023 y 2024.

Proyectos y actividades realizadas en 2023, y aprobacion, si procede.

Presupuesto ejecutado en 2023 y aprobacidn, si procede.

Presentacidn del plan de accidn y del presupuesto para 2024 y aprobacién, si procede.
Ruegos y preguntas.

Se valida la Asamblea en segunda convocatoria y se comienza la reunidn a las 18:27 horas en
formato hibrido (presencial y a través de la plataforma Zoom).

Lectura y aprobacion, en su caso, del acta anterior: Se lee el acta de la Asamblea General
de 25 de marzo de 2023 y se aprueba por unanimidad.
Relaciéon de altas y bajas de miembros asociados entre 2023 y 2024:
a. Altas: Enric Lluis Llabrés (activo), Andrés Duran Nadal (activo), Claudia
Cariellas (activo), Beatriz Romero (activo), Khady Diene (activo), Maria Ascensién
Bennassar (colabrador).
b. Bajas: Isabel Fernandez (colaborador) y Antonia Cerda (colaborador).
Sin ninguna objecién por parte de la Asamblea, se ratifican las altas y bajas por
unanimidad.
Proyectos y actividades realizadas en 2023, y aprobacidn si procede: Carlos Pons presenta
la memoria en formato oficial del Registro de Entidades de Utilidad Publica del Ministerio
del Interior. La memoria incluye tres bloques de actividades:
a. Acogida, orientacion y seguimiento: Incluye la informacién sobre la acogida
a personas con Fibrosis Quistica y familiares, sobre orientacién en todas las
etapas de la enfermedad, acompanamiento en estancias hospitalarias, atencién
psicoldgica, informacion y acompanamiento en tramites burocraticos
relacionados con la enfermedad y publicacién de cdpsulas informativas sobre
experiencias de personas con FQ y familiares. Se corrige el niumero de personas



voluntarias dedicadas a esta actividad para seguir el mismo método que en
personas en ndmina y autébnomas.
i.Personas beneficiarias: 127 directas y 2.021 indirectas.
ii.Gastos de la actividad: 6.455,09 €
iii.Ingresos de la actividad: 1.143,59 €
b. Formacion sobre el tratamiento de la Fibrosis Quistica: Se forma a nifos,
nifias y jovenes con Fibrosis Quistica y a sus familias en las distintas partes del
tratamiento de la enfermedad para que se conviertan en personas que gestionan
su tratamiento de forma auténomay mejoren su calidad de vida. Ademas, las
personas usuarias aprenden a incorporar el ejercicio fisico en su rutina y a
reconocer los sintomas de su cuerpo ante una desaturacién de oxigeno en sangre
mientras lo realizan. Se corrigen malos habitos posturales y se alivian dolores
abdominales y de sinusitis.
i.Personas beneficiarias: 62 personas con FQy familiares de primer grado
(directas) y O (indirectas)
ii.Gastos de la actividad: 39.341,98 €
iii.Ingresos de la actividad: 83.814,57 €
c. Sensibilizacion publica sobre la Fibrosis Quistica: Organizacion de actividades
ludico-deportivas para dar a conocer la enfermedad, como el evento “Brazadas
contra la Fibrosis Quistica” o “Kildmetros solidarios contra la Fibrosis Quistica”; y
acciones reivindicativas en dias de conmemoracidon especificos de la Fibrosis
Quistica, de enfermedades raras o de la discapacidad, junto reuniones con
especialistas y administraciones publicas para defender los derechos del
colectivo. Ademas, se realizan intervenciones en centros educativos para ensefar
a su alumnado qué es la Fibrosis Quistica, como toser y lavarse las manos
correctamente, habitos de vida saludables y cdmo convivir con personas que
tengan algun tipo de limitacién. Por ultimo, se incluye el apoyo a la investigacion
como otra parte de esta actividad. Se corrige el nUmero de personas voluntarias
dedicadas a esta actividad para seguir el mismo método que en personas en
ndmina y auténomas.
i.Personas beneficiarias: 1.324 personas participantes de los eventos
(Brazadas, KM Solidarios y actividades en centros educativos) y el resto
de la sociedad a través de las redes sociales y medios de comunicacion.
ii.Gastos de la actividad: 45.976,87 €
iii.Ingresos de la actividad: 19.742,33 €
Se corrige el numero medio de trabajadores y se aprueba la memoria del 2023 por
unanimidad.
4. Presupuesto ejecutado en 2023 y aprobacion, si procede: El Gerente
presenta la memoria econdmica correspondientes a la Asociacién Balear de FQ en
2022, con un resultado positivo de 12.926,55 €.
a. Ingresos: 104.700,49 €
b. Gastos: 91.773,94 €
c. Fondos propios al cierre del ejercicio: 34.514,97 €
Se aprueban las cuentas anuales del 2023 por unanimidad.



5.

Presentacion del Plan Operativo y del presupuesto para 2024 y aprobacion,

si procede: El Gerente presenta el Plan Operativo en base al Plan Estratégico 2023-
2025. El plan se divide en los siguientes ejes estratégicos:

a. Eje 1 sobre Gestion administrativa y de Recursos Humanos: Incluye 4
actividades para mejorar la gestion del personal y del equipo de voluntariado
para conseguir mayor implicacién y eficiencia; 3 para fomentar la competencia
del equipo profesional; y 1 para gestionar la informacion de los miembros de
nuestros grupos de interés de forma eficiente

b. Eje 2 sobre Sostenibilidad econdémica y medioambiental: Incluye 3
actividades para estabilizar una financiacidon propia adecuada para el desarrollo
de las actividades fundamentales de la entidad; 1 para establecer alianzas y
convenios de colaboracién alineados a nuestro cédigo ético y estrategia
financiera; y 1 para consumir recursos de forma ética y responsable.

c. Eje 3 sobre Atencion a la persona con FQ y familia: Incluye 1 actividad para
detectar y cubrir las necesidades especificas de las personas con FQ y familiares;
1 para ofrecer una cartera de servicios de calidad, teniendo como centro a la
persona con FQ; y 1 para detectar y cubrir las necesidades especificas de las
personas con FQ y familiares.

d. Eje 4 sobre la Defensa de derechos y Apoyo a la investigacion: Incluye 2
actividades para mejorar la interlocucion con los grupos de interés sanitario; 4
actividades para ofrecer una imagen exterior transparente y positiva que refleje
nuestros valores y sensibilice a la sociedad sobre nuestras necesidades; 2
actividades para apoyar la investigacion y estudios para la mejora de la calidad
de vida de las personas con FQ y sus familias.

e. Eje 5sobre el Fortalecimiento del movimiento asociativo: Incluye 1 actividad
para fomentar la implicacion, el sentimiento de pertenencia, la participacién y el
compromiso de todas las personas con FQy familias de la entidad; y 3 actividades
para mejorar la comunicacién interna.

Presupuesto total:

i.Gastos: 86.965,00 €
1. Gastos de personal: 36.700,00 €
2. Otros gastos de explotacién: 49.990,00 €
3. Amortizacion de inmovilizado: 275,00 €
ii.Ingresos: 86.965.00 €
1. Subvenciones previstas del sector publico: 54.548,55 €
2. Aportaciones privadas: 10.092,00 €
3. Otro tipo de ingresos: 22.324,45 €

Se aprueban por unanimidad el Plan Operativo y el presupuesto previstos para 2024.

6.

Ruegos y preguntas: Teresa Llull propone que se envien a los medios de

comunicacién los videos cortos que Peliculas Suecas nos ha grabado. Se el informa
gue con estos videos se realizard el video del 25 Aniversario de la Vuelta a Formentera
nadando contra la Fibrosis Quistica y se enviara a los medios.



A las 19:46 horas se dio por finalizada la reunién de la Asamblea.
Palma de Mallorca, a 20 de mayo de 2024

Ve B? La Presidenta La Secretaria

Ana M2 Amate Yolanda Molina



