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Queridos amigos y amigas:

Os presentamos la memoria de actividades de la Asociacion CTNNB1 Espafia de 2022-2023.
En ella encontraréis informacion sobre nuestro trabajo durante este segundo afio de vida,
meses en los que hemos trabajado poniendo el foco en tres objetivos.

En primer lugar acoger y acompaiiar a las nuevas familias, dotandolas de la informacion mas
actualizada sobre el sindrome; en segundo lugar la investigacion, creando alianzas que estoy
segura permitiran ofrecer a medio plazo informacion relevante sobre la condicion genética
que tienen nuestras hijas e hijos; por ultimo, y de la mano de la anterior, la divulgacion.

Como sabéis, una de las motivaciones de esta organizacion se centra en conocer el sindrome
CTNNB1 mads y mejor y para ello, este ultimo afio aceptamos un reto planteado por Spela
Mirosevic, se trataba de coorganizar en Madrid la que ha sido la "12 Conferencia Internacional
sobre el Sindrome CTNNB1".

Me llena de orgullo expresar en esta memoria el éxito de este encuentro, que unié
profesionales y familias, que ha abierto caminos y ha creado puentes muy importantes para
nuestra comunidad.

En definitiva, desde la propia junta directiva de la asociacion hacemos un balance muy
positivo de este dltimo afo, y nos gustaria seguir contando con todos vosotros, seguir
creciendo y volando juntos/as.

Un saludo,

Estibaliz Martin Medina




Acoger y acompaiar a las personas afectadas por la mutacion del gen CTNNB1
y sus familiares.

Facilitar el acceso a informacion relativa a la mutacion.

Promover el desarrollo de un tratamiento de terapia génica especifico para la mutacion del
gen CTNNB1.

VISION
>

Mejorar la calidad de vida de las personas afectadas por la mutacion del gen CTNNB1
y la de sus familias.

VALORES

s

Compromiso social Empatia Justicia Transparencia
Responsabilidad  Colaboracion  Creatividad

Trabajo en equipo  Innovacion Proactividad
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JUNTA DIRECTIVA
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NUESTROS OBJETIVOS EN EL CENTRO DE LAS ACCIONES

En este segundo afio de "vida" y superada la puesta en marcha, nuestra actividad se ha
continuado centrando en: actividades internas de organizacion gestion y por otro lado, las
actividades externas. En estos meses, el trabajo interno se ha ido transformando en tareas
mas centradas en dar continuidad y conseguir oportunidades.

ACTIVIDADES INTERNAS - Estructura organica funcional, base legal que la rige,
regulaciones y procedimientos internos aplicables a la entidad

OBJETIVO ACTIVIDADES INTERNAS




OBJETIVO ACTIVIDADES INTERNAS




ACTIVIDADES EXTERNAS - Toda aquella actividad que implica la participacion de terceras

personas fisicas o juridicas y que tienen como objetivo alcanzar los fines estatutarios de la
organizacion.

FINES ACTIVIDADES



https://salutweb.gencat.cat/ca/ambits_actuacio/per_perfils/Consell_pacients/

ACTIVIDADES




ACTIVIDADES
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OTROS ACTIVIDADES
OBJETIVOS



https://fundacio.tmb.cat/es/tmb-solidario/escoge-tu-causa/muevete-por-la-terapia-genetica
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OTROS ACTIVIDADES
OBJETIVOS



https://www.somgranollers.cat/noticia/86688/la-mitja-recapta-8.200-euros-per-la-sindrome-ctnnb1
https://www.diariocordoba.com/cordoba/2023/04/16/1-500-dorsales-solidarios-palma-86077562.html
https://www.fotomaratonbridgestone.com/
https://www.elprogreso.es/articulo/a-chaira/fado-solidaridad-adriana/202208101301571593909.html

El crecimiento de nuestra asociacion refleja el trabajo tanto de la Junta como de las
familias que formamos esta comunidad.

Darnos a conocer, sensibilizar y fomentar la colaboracién ciudadana es una de nuestras
metas, pero para ello es importante afianzar los lazos con todas aquellas personas que
han mostrado su confianza en nosotros, nuestros socios y socias.

El crecimiento de la asociacion en socios se traduce en muchas entre otras esferas en:
visibilidad, arraigo, confianza y crecimiento financiero. Con todo ello, el camino se allana
para conseguir mas metas.
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Datos crecimiento desde el alta de la asociacion en el Registro Nacional de Asociaciones del Ministerio del Interior.
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Durante los udltimos meses, nuestra asociacion ha conseguido que nuestras redes sociales
sean nuestra herramienta mas potente para llegar a la gente. Tal es asi que a través de ellas
han podido contactar con nosotros nuevas familias a nivel nacional e internacional.

Mostrar toda nuestra actividad, ser transparentes, facilita que aquellas personas que llegan a
nuestras redes, puedan ver con facilidad todo nuestro trabajo.

o Instagram = Facebook = Youtube = Twiter = Teaming = Linkedin = Tik Tok
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Datos del crecimiento en n° sdeguidores de nuestras RRSS




SIGUENOS EN:

INSTAGRAM

@ https://www.instagram.com/asociacionctnnb1/

FACEBOOK

https://www.facebook.com/Asociaci%C3%B3n-Ctnnb1

YOUTUBE
https://www.youtube.com/channel/UCT20FKqrMF

XL2RWLWSgWijVw/featured

LINKEDIN
https://www.linkedin.com/company/asociaci%C3%B3n-ctnnb1/

TWITTER
https://mobile.twitter.com/ctnnb1_espana

TIKTOK
https://https://www.tiktok.com/@infozbhzre
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https://www.tiktok.com/@infozbhzre

NUESTRO BALANCE ECONOMICO

A continuacion, se presenta el balance de los ingresos y gastos de la entidad preparado a
partir de los registros bancarios de la asociacion. Para presentar una imagen fiel, se
presentan dos balances:

» Balance de cuentas al cierre del afio contable 2022
 Balance de cuentas de 1 de enero a 30 de mayo 2023

Al ser una asociacion de muy reciente creacion, y no poder optar a financiacién publica hasta
pasado un periodo no inferior a dos afos, dependemos totalmente de las iniciativas propias,
eventos, donativos, productos solidarios, y campafias de recaudacion.

El grueso de los ingresos, mas de un 80% del total, pertenece a las donaciones y la
recaudacion de fondos en eventos organizados por la asociacion. Algo imposible de hacer sin
la iniciativa, colaboracion, y dedicacion de los socios.

Las donaciones obtenidas en el ejercicio han sido en su mayor parte de caracter econémico,
éstas son sin asignacion a una finalidad concreta, y se consideran ingresos del ejercicio.

La aportacion de las cuotas de los socios ha supuesto aproximadamente el 6% de los
ingresos de este periodo, que junto otras iniciativas como la venta de loteria de navidad,
proporcionan a la entidad un pilar fundamental para su mantenimiento.

Durante el ejercicio 2022 se contrataron los servicios de una gestoria especializada en
entidades como la nuestra. Ademas de ayudarnos con la gestion del dia a dia en aspectos
legales o contables, el objetivo es conseguir con su ayuda la utilidad publica en los préximos
afnos.

Debido al aumento en la demanda de productos por la web, y con el objetivo de cumplir el plan
contable exigido para ser considerados entidad de utilidad publica, indicar que la asociacion a
activado la venta online de merchandising, dandose de alta en actividades econdmicas y
declarando IVA cada trimestre.




Balance al cierre afio contable 2022

INGRESOS

Cuota socio

Donaciones

Donaciones empresas o colectivos
Subvenciones

Venta loteria

Devoluciones comisiones bancarias

Total Ingresos...e.

5.545,00€
57.136,11€
29.228,35€
250,00€
43.580,00€
123,15€

135.862,61¢€

Facturas -20.617,65€
Tasas -19,50€
Mensajeria -1.122,84 €
Tarjeta bancaria -1.900,01€
Cuota FEDER -75,00€
Cuota Cotiledon (gestoria) -186,18€
Comisiones bancarias -045,22 €
Devolucion recibos cuota -120,00€
Aportaciones asociacion -18.500,00 €
Compra loteria -36.250,00€
Total Gastos.......... -88.736,40 €

RESUMEN
Saldo inicial al 1 de enero 2022: 29.060,10£
Total Ingresos ....... 135.862,61€
Totol Gastos....... -88.736,40£
Saldo inicial + Ingresos - Gastos...... 76.186,31€




Balance hasta 30 de mayo de 2023

Cucta sodio 2.161,32€
Donaciones 41371 58€
Subvenciones 5.000,00€
Venta merchandising 7.114.00€
Venta loteria 1.210,00€
Devoluciones B79.15€
Total ingresos_...._...._. 57.736,05 €
casros
Facturas -17.868 38 €
Tasas 0,00E
Seguro RD -10545€
Tarjeta bancaria -1.50899¢
Cucta FEDER -75,00€
Cuota Cotiledon (gestoria) -393 25€
Comisiones bancarias -402 15 €
Devolucion recibos cuota -00,00 £
Aportaciones asociacion 0,00€
Compra loteria 0,00€
Sub. Sodios asistencia congreso -2.570,00€
Total Gastos........ - -22.983,22 €

RESUMEN
Saldo inicial al 1 de enero 2023: T6.18631¢
Total Ingresos ....... 57.736,05€
Total Gastos....... -22 983 22¢
Saldo inicial + Imgresos - GOsos...... 110.939,14€




Prevision 2023

INGRESOS
Cuota socio 7.200,00€
Donaciones 45,000,00£€
Subvenciones 5.000,00€
Venta merchandising 8.000,00€
Venta loteria 43.000,00£€

Devoluciones comisiones bancarias
Total INGresos.......... 74.169,05 €
Facturas -16.848,59€
Tasas -19,50€
Mensajeria -677,27 €
Tarjeta bancaria -469,10 €
Cuota FEDER -75,00€
Cuota Cotiledon (gestoria) -043,80€
Comisiones bancarias -400,72 £
Devolucion recibos cuota 0,00€
Aportaciones asociacion -5.000,00€
Compra loteria -36.000,00 €
Total Gastos.......... -30.315,18€

RESUMEN

Saldo inicial al 1 de enero 2021: 110.939,00£
Total Ingresos ....... 74.169,05€
Total Gastos....... -30.315,18€
Saldo inicial + Ingresos - Gastos...... 154.792,87 €




CONOCE NUESTOS COLABORADORES

Como se ha nombrado anteriormente, estos udltimos meses han sido fundamentales para
nuestro desarrollo. Desde las PIMEs de proximidad y hasta grandes organizaciones estan hoy
dia presentes en nuestro trabajo, pues sus aportaciones, donaciones y propuestas son

imprescindibles para nuestro crecimiento.
Este curso han colaborado con la Asociacion CTNNB1 Espafia:
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Y PARA 2024, ;QUE QUEREMOS CONSEGUIR?

Continuar acogiendo y acompanar las nuevas familias.

Establecernos como organizacion de referencia para CTNNB1 a nivel nacional e
internacional.

Ser miembros de pleno derecho de FEDER.
Sequir trabajando para conseguir la utilidad publica.
Recaudar fondos para lograr nuestros fines.

Asignar los fondos recaudados a proyectos de investigacion y apoyo a los afectados y
sus familias.

Ampliar nuestra base de socios y colaboradores , profundizar en el sentimiento de
pertenencia y orgullo de ayudarnos ( eventos y actividades ).

Aumentar nuestra visibilidad tanto a nivel medico como social ( insistir en el acceso a red
medica, profesionales de la salud, colegios, consejos sectoriales, etc...)

Impulsar proyectos de investigacion a nivel nacional: Proyecto Biocruces, Exoesqueleto.
Abrir nuevas lineas de investigacion.




