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1. ACTIVIDADES DE LA ENTIDAD

A1l. Organizacion de las 32 Jornadas cientificas del Sindrome para Padres y Profesionales de la Salud
Tipo: Propia (Sin gastos imputables)

Sector: Social
Funcién: Comunicacion y Difusion

Lugar de desarrollo de la actividad: Comunidad de Madrid,Espafia
Descripcion detallada de la actividad prevista: Organizar por tercer afio consecutivo las 32 jornadas cientificas del sindrome en las que participen
padres, familiares de afectados y profesionales de la salud

B. Recursos humanos a emplear en la actividad

TIPO DE PERSONAL NUMERO N° HORAS/ANO
Personal voluntario 30,00 60,00
C. Beneficiarios y/o usuarios de la actividad
. IN-
BENEFICIARIOS O USUARIOS NUMERO
DETERMINADO
Personas fisicas 0,00 X
Personas juridicas 0,00 X
D. Objetivos e indicadores de larealizacién de la actividad
OBJETIVO INDICADOR CANTIDAD

2019

Dar resultados del test genetico a las familias que lo hayan hecho durante el afio

100-300 PERSONAS

200,00
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A2. Evento solidario para dar a conocer el Sindrome de inversién Duplicacion del Cromosoma 15q

Tipo: Propia (Sin gastos imputables)

Sector: Social

Funcién: Comunicacion y Difusion

Lugar de desarrollo de la actividad: Comunidad de Madrid,Espafia

Descripcion detallada de la actividad prevista: Organizar una tarde de diversién a cargo de una compariia de teatro o grupos de musica,
contactando con algiin personaje famoso y con medios de comunicacion

B. Recursos humanos a emplear en la actividad

TIPO DE PERSONAL NUMERO N° HORAS/ANO

Personal voluntario 20,00 200,00

C. Beneficiarios y/o usuarios de la actividad

. IN-
BENEFICIARIOS O USUARIOS NUMERO
DETERMINADO
Personas fisicas 0,00 X
Personas juridicas 0,00 X

D. Objetivos e indicadores de larealizacién de la actividad

OBJETIVO INDICADOR CANTIDAD

Buscar el apoyo de algun famoso para que ayude a la difusién del sindrome 100-200 PERSONAS 150,00
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A3. Difusion del Sindrome al conjunto de la Sociedad mediante la aparicion en medios de comunicacion

Tipo: Propia (Sin gastos imputables)

Sector: Social

Funcién: Comunicacion y Difusion

Lugar de desarrollo de la actividad: TODAS,Comunidad de Madrid,Espafia

Descripcion detallada de la actividad prevista: Conseguir apariciones en medios de comunicacion, Television, radio, Prensa tanto a nivel Nacional

como autonomico y local

B. Recursos humanos a emplear en la actividad

TIPO DE PERSONAL NUMERO N°e HORAS/ANO
Personal voluntario 100,00 500,00
C. Beneficiarios y/o usuarios de la actividad
. IN-
BENEFICIARIOS O USUARIOS NUMERO
DETERMINADO
Personas fisicas 0,00 X
Personas juridicas 0,00 X
D. Objetivos e indicadores de larealizacién de la actividad
OBJETIVO INDICADOR CANTIDAD
Conseguir entrevistas y reportajes en cualquier medio de comunicacion ya sea
100-200 PERSONAS 150,00

Television, Radio, Prensa para difundir el sindrome a lo largo de todo el estado
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A4. Contactar con hospitales de todo el Estado Espafiol y asociaciones de pacientes de todo el mundo

Tipo: Propia (Sin gastos imputables)

Sector: Social

Funcién: Comunicacion y Difusion

Lugar de desarrollo de la actividad: Comunidad de Madrid,Espafia

Descripcion detallada de la actividad prevista: Ponerse en contacto con hospitales espafioles y asociaciones de pacientes a nivel mundial para
que nos envien pacientes en los que se sospeche segun la sintomatologia que puedan tener el Sindrome.

B. Recursos humanos a emplear en la actividad

TIPO DE PERSONAL NUMERO N° HORAS/ANO
Personal voluntario 200,00 1.000,00
C. Beneficiarios y/o usuarios de la actividad
. IN-
BENEFICIARIOS O USUARIOS NUMERO
DETERMINADO
Personas fisicas 0,00 X
Personas juridicas 0,00 X
D. Objetivos e indicadores de larealizacién de la actividad
OBJETIVO INDICADOR CANTIDAD

Someterse al test genetico el mayor numero de personas en las que se sospeche
gue puedan tener el sindrome tanto a nivel nacional como internacional

100-300 PERSONAS

150,00
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A5. Buscar empresas que se comprometan de forma solidaria a llevar a cabo los fines de la Fundacion

Tipo: Propia (Sin gastos imputables)

Sector: Social

Funcién: Financiacién de actividades de otras entidades
Lugar de desarrollo de la actividad: TODAS,Espafa

Descripcion detallada de la actividad prevista: Contactar con empresas y entidades que financien mediante donativos el proyecto el test genético

previo a la investigacion del sindrome

B. Recursos humanos a emplear en la actividad

TIPO DE PERSONAL NUMERO N°e HORAS/ANO
Personal voluntario 10,00 1.000,00
C. Beneficiarios y/o usuarios de la actividad
. IN-
BENEFICIARIOS O USUARIOS NUMERO
DETERMINADO
Personas fisicas 0,00 X
Personas juridicas 0,00 X
D. Objetivos e indicadores de larealizacién de la actividad
OBJETIVO INDICADOR CANTIDAD
Desarrollar por tercer afio consecutivo el estudio genetico previo a la investigacion [ 1000 PERSONAS 1.000,00
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2. PREVISION DE RECURSOS ECONOMICOS A EMPLEAR POR LA ENTIDAD

RECURSOS ACTIVIDAD N°1 | ACTIVIDAD N°2 | ACTIVIDAD N°3 | ACTIVIDAD N°4
Gastos
Gastos por ayudas y otros 0,00 0,00 0,00 0,00
a) Ayudas monetarias 0,00 0,00 0,00 0,00
b) Ayudas no monetarias 0,00 0,00 0,00 0,00
c) Gastos por colaboraciones y érganos de gobierno 0,00 0,00 0,00 0,00
Variacion de existencias de productos terminados y en curso de
fabricacion 0,00 0,00 0,00 0,00
Aprovisionamientos 0,00 0,00 0,00 0,00
Gastos de personal 0,00 0,00 0,00 0,00
Otros gastos de la actividad 0,00 0,00 0,00 0,00
Amortizacion del inmovilizado 0,00 0,00 0,00 0,00
Deterioro y resultado por enajenacién de inmovilizado 0,00 0,00 0,00 0,00
Gastos financieros 0,00 0,00 0,00 0,00
Variaciones de valor razonable en instrumentos financieros 0,00 0,00 0,00 0,00
Diferencias de cambio 0,00 0,00 0,00 0,00
Deterioro y resultado por enajenaciones de instrumentos financieros 0,00 0,00 0,00 0,00
Impuesto sobre beneficios 0,00 0,00 0,00 0,00
Total gastos 0,00 0,00 0,00 0,00
Inversiones
Adquisiciones de inmovilizado (excepto Bienes del Patrimonio
Histérico) 0,00 0,00 0,00 0,00
Adgquisiciones Bienes del Patrimonio Histérico 0,00 0,00 0,00 0,00
Cancelacion deuda no comercial 0,00 0,00 0,00 0,00
Total inversiones 0,00 0,00 0,00 0,00
TOTAL RECURSOS PREVISTOS 0,00 0,00 0,00 0,00

RECURSOS ACTIVIDAD N°5

Gastos
Gastos por ayudas y otros 0,00
a) Ayudas monetarias 0,00
b) Ayudas no monetarias 0,00
c) Gastos por colaboraciones y 6érganos de gobierno 0,00
Variacion de existencias de productos terminados y en curso de fabricacién 0,00
Aprovisionamientos 0,00
Gastos de personal 0,00
Otros gastos de la actividad 0,00
Amortizacion del inmovilizado 0,00
Deterioro y resultado por enajenacién de inmovilizado 0,00
Gastos financieros 0,00
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Variaciones de valor razonable en instrumentos financieros 0,00
Diferencias de cambio 0,00
Deterioro y resultado por enajenaciones de instrumentos financieros 0,00
Impuesto sobre beneficios 0,00
Total gastos 0,00
Inversiones

Adquisiciones de inmovilizado (excepto Bienes del Patrimonio Histérico) 0,00
Adquisiciones Bienes del Patrimonio Histérico 0,00
Cancelacion deuda no comercial 0,00
Total inversiones 0,00
TOTAL RECURSOS PREVISTOS 0,00
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NO IMPUTADO
RECURSOS TOTAL A LAS TOTAL
ACTIVIDADES ACTIVIDADES

Gastos

Gastos por ayudas y otros 0,00 0,00 0,00
a) Ayudas monetarias 0,00 0,00
b) Ayudas no monetarias 0,00 0,00
c) Gastos por colaboraciones y érganos de gobierno 0,00 0,00
Variacion de existencias de productos terminados y en curso de fabricacién 0,00 0,00
Aprovisionamientos 0,00 0,00
Gastos de personal 0,00 0,00
Otros gastos de la actividad 0,00 0,00 0,00
Amortizacion del inmovilizado 0,00 0,00
Deterioro y resultado por enajenacién de inmovilizado 0,00 0,00
Gastos financieros 0,00 0,00
Variaciones de valor razonable en instrumentos financieros 0,00 0,00
Diferencias de cambio 0,00 0,00
Deterioro y resultado por enajenaciones de instrumentos financieros 0,00 0,00
Impuesto sobre beneficios 0,00 0,00
Total gastos 0,00 0,00 0,00
Inversiones

Adquisiciones de inmovilizado (excepto Bienes del Patrimonio Histérico) 0,00 0,00
Adquisiciones Bienes del Patrimonio Histérico 0,00 0,00
Cancelacion deuda no comercial 0,00 0,00
Total inversiones 0,00 0,00 0,00
TOTAL RECURSOS PREVISTOS 0,00 0,00 0,00
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3. PREVISION DE RECURSOS ECONOMICOS A OBTENER POR LA ENTIDAD

Prevision de ingresos a obtener por la entidad

RECURSOS TOTAL
Rentas y otros ingresos derivados del patrimonio 0,00
Ventas y prestaciones de servicios de las actividades propias 0,00
Ventas y otros ingresos de las actividades mercantiles 0,00
Subvenciones del sector publico 0,00
Aportaciones privadas 40.000,00
Otros tipos de ingresos 6.000,00
TOTAL INGRESOS PREVISTOS 46.000,00

Prevision de otros recursos econémicos a obtener por la entidad

OTROS RECURSOS TOTAL
Deudas contraidas 0,00
Otras obligaciones financieras asumidas 0,00
TOTAL OTROS RECURSOS PREVISTOS 0,00
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CERTIFICADO ACREDITATIVO DE LA APROBACION DEL PLAN DE ACTUACION

ALFONSO SICILIA GARCIA, en su calidad de Secretario/a del Patronato de la Fundacion INVERSION DUPLICACION
DEL CROMOSOMA 15Q, inscrita en el Registro de Fundaciones de competencia estatal.

CERTIFICA:

19} Que con fecha 23 de Diciembre de 2018 debidamente convocado al efecto, se celebré reunién del Patronato, a la
que asistieron los siguientes Patronos/as:

Lamela Prieto, Dfia. Paloma

Leche Bernardo, Diia. Maria Teresa

Morgade Salgado, D. Arturc Angel

Sicilia Garcia, D. Alfonso

Sicilia Garcia, D. José Carlos

2°) Que en dicha reunién se adopté por MAYORIA de los asistentes el acuerdo de APROBAR EL PLAN DE
ACTUACION de la Fundacién para el ejercicio 01/01/2019 - 31/12/2019, segun consta en el acta.

3° Que el Plan de Actuacion aprobado se acompaiia en Anexo a esta certificacién.
Y para que asi conste, se expide la presente en MADRID, a 23 de Diciembre de 2018.
EL SECRETARI® Ve B®

ALFONSQ SICILIA GARCIA EL PRESIDENTE
Leche Bernardo, DfAa. Maria Teresa
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Ministerio de Cultura y Deporte
Secretaria General Técnica .
MINISTERIO Subdireccién General del Protectorado de Fundaciones SUBSECRETARIA
VDEPGRTE 2298 - 08I0212019 Subdreccon Gonorl 6ol
SALIDA Protectorado de Fundaciones
— O F 1 C 1 O FUNDACION INVERSION DUPLICACION DEL
CROMOSOMA 15Q
S/IREF.: ¢/ Camino Viejo de Leganés n° 146, 4°-C
N/REF.: ADM/1687EDU 28025 Madrid
FECHA: 08/02/2019 Madrid

ASUNTO: PROT. Informacion sobre remisién a Registro de
Fundaciones para su deposito del plan de actuacion
del gercicio 01/01/2019 - 31/12/2019

En relacion con la solicitud de depésito en el Registro de fundaciones de competencia estatal del plan de
actuacion de esa fundacion, relativo al gercicio arribaindicado, se le informa para su conocimiento:

Primero.- De acuerdo con lo dispuesto en el articulo 25.8 de la Ley 50/2002, de 26 de diciembre, de
Fundacionesy en €l articulo 26 del Reglamento de fundaciones de competencia estatal, aprobado por €l
Real Decreto 1337/2005, de 11 de noviembre, las fundaciones estan obligadas a remitir a Protectorado,
en los ultimos tres meses de cada gjercicio, un plan de actuacion en el que quedaran reflejados los
objetivos y las actividades que se prevea desarrollar en el gjercicio siguiente.

Segundo.- Lafundacion ha presentado a Protectorado el plan de actuacion relativo al gjercicio indicado.
Para comprobar su adecuacion formal a la normativa vigente, se han realizado |las siguientes
verificaciones:

* Que la documentacién presentada contiene informacion sobre las actividades arealizar y 10s recursos
previstos.

* Que estd acompafiado por el certificado del acuerdo aprobatorio del Patronato, expedido por el/la
Secretario/a con el visto bueno de el/la Presidente/a, junto con larelacién de patronos/as asistentes a la
reunién en que fue aprobado.

Tercero.- Unavez comprobada por este Protectorado su adecuacion formal ala normativa vigente, y sin
perjuicio de las comprobaciones posteriores que pueda realizar en el gercicio de las funciones que tiene
legalmente atribuidas el Protectorado, de conformidad con lo dispuesto en el articulo 46 del Reglamento
del Registro de fundaciones de competencia estatal, aprobado por el Real Decreto 1611/2007, de 7 de
diciembre, se ha remitido para su depdsito al Registro de fundaciones del Ministerio de Justicia.

LA SUBDIRECTORA GENERAL
e “i —

Elena Imedio Marugan

Plaza del Rey 6, 12

28071 MADRID

Tel. 913625271
cuentas.fundaciones@cultura.gob.es



