ACR®MATES

ASOCIACION DE AFECTADOS POR ACROMATOPSIA
Y MONOCROMATISMO DE CONOS AZULES

ACTAN?1

ASAMBLEA GENERAL ORDINARIA

En Madrid, siendo las 10:30 horas del dia 15 de diciembre de 2018, y en las
instalaciones cedidas al efecto por la ONCE, situadas en la calle Prim n2 3, se relnen en
segunda convocatoria los socios presentes o representados, que posteriormente se
relacionan, bajo la presidencia de Marta Gonzalvo Gonzdlez y actuando como secretaria

Inmaculada Almeida Rodriguez.

De acuerdo con la convocatoria efectuada, la Asamblea General Ordinaria tiene como,

ORDEN DEL DiA

1.- Breve presentacidon de Acrémates e informacion sobre los pasos dados hasta ahora.
2.- Comentarios y dialogo sobre las gestiones realizadas.
3.- Adhesion a Feder y Onero.
4.- Informe sobre el | Encuentro Europeo de Acromatopsia y Monocromatismo de
Conos Azules.
5.- Debate y, en su caso, aprobacion del importe de la cuota social.
6.- Decision a adoptar sobre la aplicacidén de la subvencion concedida a la Asociacion por
la entidad Cecabank.
7.- Examen y, en su caso, aprobacion del plan de actuaciones y del presupuesto de
ingresos y gastos para el ejercicio 2019.
8.- Nombramiento, eleccidn y aceptacién de los miembros de la Junta Directiva y de los
comités de trabajo.
9.- Ruegos y preguntas.
Asistentes:
1. Monica de la Concepcion Espinosa 2. M2 Jesus Rodriguez |6pez
3. David Pérez Alonso 4. Ifiaki de Aldabe Ochoa de Eribe
5. Iztiar Sarasues 6. Sabela Fandifio
7. Noelia Ldpez Montero 8. Carmen Infante Diez
9. Pedro Luis Giralda Famelgo 10. Noemi Herrera Peralta
11. José Ramon Lopez 12. Pilar Rial Barreiro

13. Ana Vanesa Méndez Valcarcel 14. Nuria Pascual Folgado



15. Dolores Folgado 16. Santiago Pascual Company

17. Boni Garcia Canamero 18. Rosa Zafra Campama

19. Eva Dominguez Diaz 20. David Alcalde Reguero

21. Aurora Barreiro 22. Juan M. Lamoso del Rio

23. Inmaculada Almeida Rodriguez 24, Angel Almeida Rodriguez

25. Maria Gonzalvo Gonzalez 26. Alfonso Fernandez Bernabé-Pedrazuela

27. Javier Gonzalvo Imaz 28. Dolores Martin Aymerich

29. Alfonso Fernandez Martin 30. Olga Gonzalez Gémez

31. Marta Gonzalvo Gonzalez 32. Susana Camara Zamorano
Representados:

Ane Ajuria Garate (representada por Marta Gonzalvo Gonzélez)
Aritz Ajuria Garate (representada por Marta Gonzalvo Gonzélez)
Adrid Bas Forns (representado por Boni Garcia Cafiamero)

DELIBERACIONES Y ACUERDOS
1.- Breve presentacion de Acromates e informacion sobre los pasos dados hasta ahora.

Por parte de la presidenta, se agradece a todos los asistentes el esfuerzo que han
realizado para poder asistir a esta primera asamblea de la asociacidn, ya que, dado su cardacter
nacional, se han tenido que desplazar hasta Madrid desde todos los puntos de Espafia.

Se indica que, con el fin de poder dar inicio a la creacidn de la asociacidn, el dia 28 de
diciembre de 2017 un grupo de personas, en representacién de otras muchas de diversas
partes de Espafia, se retinen en Vigo y firman el Acta de Constitucidon de nuestra asociacion,
asi como se aprueban los Estatutos por los que habrd de regirse.

Una vez realizados todos los tramites legales correspondientes, el dia 7 de febrero de
2018, nuestra asociacidn es inscrita en el Registro Nacional de Asociaciones, dependiente del
Ministerio del Interior.

A continuacidn, hace un breve repaso de todos los pasos dados desde que, debido a
su experiencia personal, pudo comprobar que: no existia en nuestro pais ninguna organizacion
asociativa que le informara sobre la acromatopsia, no existia un registro de personas
afectadas en Espafia, no habia suficiente informacién en espafiol sobre estas condiciones
genéticas, ni sobre cuestiones del dia a dia con las que se iba a poder encontrar, ni sobre las
investigaciones y terapias genéticas actuales que se llevan a cabo en otros paises.

Por todo ello y con el fin de dar visibilidad a las dos patologias y a la baja vision, asi
como para poder ayudar a los socios afectados y a sus familiares, se decide la creacion de una
asociacién que pueda dar respuesta a todas estas cuestiones.

Posteriormente, la presidenta enumera los hitos de 2017-2018 de nuestra asociacién
(reuniones, solicitudes, resoluciones, etc.) asi como los eventos en los que ACROMATES ha
estado presente a lo largo del afio 2018.



Tras sefialar los objetivos principales que mueven a Acrdmates, Marta nos cuenta las
campaiias de visibilidad que hemos llevado a cabo este afio y los anteriores para encontrar
mas casos y tener presencia en la Red. Ademads, sefiala que los medios de comunicacién
jugaron un papel importante en la difusion y hasta ahora se han llevado a cabo seis entrevistas
en prensa escrita, una entrevista en radio y un pequefio reportaje en television.

Se muestra el folleto informativo (triptico), presentado en septiembre de 2018, ya en
su version en papel y se constata la necesidad de llevarlo a imprenta para distribuir en puntos
del pais donde creamos que haya necesidad de un documento de estas caracteristicas.

Por ultimo, se habla del boletin informativo, presentado en versién digital por primera
vez en septiembre de 2018, que se distribuird entre los socios en PDF de forma cuatrimestral
para ofrecer la informacion sobre eventos, proyectos, cursos y demas noticias que puedan ser
de interés para nuestros socios.

Se presenta este primer apartado del orden del dia y todos los que le siguen con una
presentacion de diapositivas que sirve de guia durante toda la Asamblea y se distribuira a los
socios junto a este Acta.

2.- Comentarios y didlogo sobres las gestiones realizadas.

Susana Camara valora el trabajo del triptico, pero sefiala que es muy denso en cuanto
a informacidn. Se plantea que existan dos tripticos, la versién extendida para profesionales y
personas cercanas al afectado y la versién reducida para todo tipo de publico que,
normalmente, no invierte tanto tiempo en leer un triptico de estas caracteristicas y prefiere
una opcién mas amena y visual.

No hay mas comentarios a las gestiones realizadas y se da paso al siguiente punto del
Orden del Dia.

3.- Adhesion a FEDER y ONERO.

La Presidenta informa de la conveniencia de que nuestra asociacién se incorpore a
Feder que es una organizacién de ambito estatal, sin animo de lucro, cuyo fin es mejorar la
calidad de vida de las personas con enfermedades raras y de sus familias.

En la actualidad, Feder esta constituida por mas de 300 entidades de personas con
enfermedades raras y representa a mas de 1200 enfermedades distintas y a mas de tres
millones de personas en Espafia.

Nuestra incorporacidon a Feder nos permitiria participar en los distintos eventos,
comisiones de trabajo, ayudas, etc. Asimismo, nos daria visibilidad en todos aquellos actos
que organicemos.



Por otro lado, dentro de los objetivos de ONERO se encuentran los de ayudar a que las
personas afectadas por patologias oculares raras, puedan acceder a terapias avanzadas, a
través de redes europeas de investigacion.

Sometida a debate la propuesta de incorporaciéon de nuestra Asociacion a ambas
entidades, ésta es aprobada por unanimidad.

4.- Informe sobre el Encuentro Europeo de Acromatopsia y Monocromatismo de Conos
Azules.

Se informa sobre la invitacion recibida para nuestra asistencia al | Encuentro Europeo
sobre Acromatopsia y Monocromatismo de Conos Azules que se celebré en Venecia el pasado
dia 20 de octubre.

A dicho encuentro asistié en representacion de nuestra Asociacidon nuestra presidenta,
quién a su vez en esta asamblea, informa a la sociedad del estado de las terapias genéticas
gue se estan realizando actualmente en Tlbingen (Alemania), asi como en Estados Unidos, el
Reino Unido e Israel.

Para la presentacion de dicha exposicidn se sirvié de diapositivas que, como todo lo
demas, se adjuntan para que quede constancia de lo hablado junto a esta acta de la Asamblea.

5.- Debate y, en su caso, aprobacion del importe de la cuota social.

Se decide fijar el importe de la cuota social anual en 20 euros para los socios
individuales y en 30 euros para los socios familiares, e igual cuota para los socios
colaboradores.

Se hace mencién a la conveniencia de que se considere el asociarse como familia en
lugar de hacerlo de forma individual porque esto supone un mayor nimero de asociados, lo
gue redundaria en un mayor peso de la asociacion.

6.- Decision a adoptar sobre la aplicacion de la subvencién concedida a la Asociacién por
la entidad Cecabank.

Se informa a todos los asistentes de la excelente iniciativa tomada por Eva Dominguez
gue con la ayuda de sus hijos Pedro y Ana, decidieron participar, en representacion de nuestra
asociacién, en el programa anual de la entidad bancaria Cecabank consistente en el
otorgamiento de ayudas a aquellas entidades que presenten un proyecto social digno de
ayuda.

Con su esfuerzo y buen hacer consiguieron que le fuera concedida a nuestra asociacion
el tercer premio del programa de ayudas “Tu eliges” premiado con una dotacién de 12.955
euros.



Después de agradecerle a Eva Dominguez todo el esfuerzo empleado en ese objetivo,
se plantearon por los asistentes, diversas opciones a tener en cuenta para la obtencion del
maximo provecho a la subvenciéon obtenida, entre otros:

e Creacion vy distribucidn de tripticos informativos, amplios y/o resumidos, entre los
profesionales de la salud (oculistas, dpticos, etc.).

e Campaias informativas en las escuelas, primeramente, en las que asistan asociados.

e Creacion de una guia de ayuda a docentes.

e Posibilidad de creacidon de un video infantil que ayude a colegios, profesores y
alumnos.

e Entablar conversaciones con la ONCE para la creaciéon de gabinetes de apoyo
psicoldgico en la adolescencia.

e Estudio de posibles ayudas econémicas a aquellos asociados que, por su situacion
econdmica, pudiesen necesitarla para la adquisicion de medios técnicos (lupas, gafas,
etc.).

e Estudio de la creacién de una red de dpticos/optometristas con experiencia en
acromatopsia y baja visidn que puedan asesorar a todos los socios sobre las ultimas
innovaciones en filtros, lupas, etc., asi como la realizacion de gestiones ante
establecimientos distribuidores de los mismos para la obtencidon de descuentos y
promociones ante posibles compras conjuntas.

e Emprendimiento de mejoras en la pagina WEB y la creacién de aquellos documentos
gue puedan ser de interés comun como guias, experiencias, convocatorias de ayudas.
Con relacién a la pagina se sugiere que se incentive a empresas relacionadas con la
baja visidn para que se anuncien en la pagina web.

e La realizacion y/o participacion en eventos deportivos que ayuden a la difusion del
conocimiento de la asociacién, con dorsales, camisetas, gorras, etc.

Se informa de la existencia de una nueva empresa polaca dedicada a la creacién de
lentillas con filtros, denominada Achrolenses, creada por el presidente de la asociacién
homoéloga de acromatopsia en Polonia, que ha facilitado unas muestras de filtros para que los
vean los interesados en adquirir lentillas con filtro. Se reparten los diez kits gratuitos de
muestras para que se den a conocer entre los asistentes interesados y de paso sirvan para ser
probados por otros interesados en los distintos ambitos geograficos. A continuacion, la
relacion de socios que disponen de estas muestras: Pilar Rial Barreiro (Cangas do
Morrazo/Pontevedra, Galicia), Noemi Herrera Peralta (Teba/Malaga, Andalucia), Ana Vanesa
Méndez Valcarcel (Monforte de Lemos/Lugo, Galicia), Boni Garcia Cafiamero (Vilafranca del
Penedés/Barcelona, Catalunya), Noelia Lépez Montero (Cartegena/Murcia), David Pérez
Alonso (Tenerife, Canarias), Pedro Giralda Famelgo (Madrid), Susana Cdmara Zamorano
(Madrid) y Marta Gonzalvo Gonzalez (Getxo/Bizkaia).

7.- Examen vy, en su caso, aprobacion del plan de actuaciones y del presupuesto de
ingresos y gastos para el ejercicio 2019.

Toma la palabra en este punto el tesorero, Javier Gonzalvo Imaz, quien hace una
lectura detallada de los gastos en los que se ha incurrido, a lo largo del ejercicio 2018,
fundamentalmente debidos a trdmites relacionados con la puesta en funcionamiento de la
asociacioén, asi como de los ingresos obtenidos.



Ingresos:

Subvencion de Cecabank ... 12.955,00
Cuotas asociados ... 60,00
Total ingresos: 13.015,00
Gastos:

Tasas inscripcion de la Asociacion 37,75
Tasas certificados para firma digital 11,82
Importe billete aéreo a Congreso Venecia 35,98
Fra. Chapas “Baja Visidn” 50,00
Importe tripticos Acromatopsia 35,00
Adaptacion a la Ley Proteccion Datos 180,00
Gastos Convencidn y taller nifios 235,00
Total gastos: 565,55
Remanente: 12.449,45

Para el ejercicio 2019 y, en base al nimero de socios existentes en la actualidad, se
estiman unos ingresos por cuotas de asociados de 1.080 euros, que unidos al remanente del
ejercicio 2018, arrojan una disponibilidad econémica de 13.529,45 euros.

Debatidos los todos los puntos anteriores y sometidos a votacion, estos son aprobados
por unanimidad.

8.- Nombramiento, eleccion y aceptacion de los miembros de la Junta Directiva y de los
comités de trabajo.

Se trata el nombramiento y la eleccién de los miembros de la Junta Directiva, siguiendo
el procedimiento establecido al efecto por los Estatutos Asociativos. Se
aprueba por unanimidad la nueva composicién de la Junta Directiva, cuyos datos son
detallados a continuacién:

JUNTA DIRECTIVA
Presidenta Marta Gonzalvo Gonzalez
Vicepresidente Pedro Luis Giralda Famelgo
Secretaria Inmaculada Almeida Rodriguez
Vicesecretaria Susana Camara Zamorano
Tesorero Javier Gonzalvo Imaz
Vocal Juan Manuel Lamoso del Rio
Vocal Noemi Herrera Peralta
Vocal Ana Vanesa Méndez Valcarcel
Vocal David Pérez Alonso




Las personas nombradas aceptan expresamente los cargos para los que fueron
elegidas y manifiestan que no existe incompatibilidad alguna para su fiel y normal
desempefio.

De acuerdo con los Estatutos Asociativos, el mandato de estos nuevos cargos tendra
una vigencia de cuatro (4) afios a partir de su fecha de nombramiento arriba indicada.

Y no habiendo mas asuntos de que tratar, se levanta la reunién, siendo las 14:30 horas,

en el lugar y fecha al inicio indicados.

Secretaria Presidenta

A I el

Inmaculada Almeida Rodriguez Marta Gonzalvo Gonzalez



