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MEMORIA DE ACTIVIDADES 

 
 

Ejercicio1 

2025 

 

 

1. DATOS DE LA ENTIDAD 
 

A. Identificación de la entidad 

Denominación 

ASOCIACIÓN INTERNACIONAL DE FAMILIARES Y AFECTADOS DE LIPODISTROFIAS (AELIP) 

Régimen Jurídico2 

Ley Orgánica 1/2002 de 22 de marzo, reguladora del derecho de asociación 

Registro de Asociaciones3 

Registro Nacional de Asociaciones Grupo 1 Sección 1ª 

Número de Inscripción en el Registro 
correspondiente Fecha de Inscripción4 CIF 

600744 31/08/2012 G-73753717 

 
 

B. Domicilio de la entidad 

Calle/Plaza Número Código Postal 

Calle San Cristóbal  7 30850 

Localidad / Municipio Provincia Teléfono 

TOTANA MURCIA 692 39 78 40  

Dirección de Correo Electrónico Fax: 

direccion@aelip.org  

presidencia@aelip.org 

 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

2. FINES ESTATUTARIOS5 

mailto:direccion@aelip.org
mailto:presidencia@aelip.org
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- Crear espacios de intercambio y convivencia entre familiares y padres con hijos con 

lipodistrofias. 

 

- Sensibilizar sobre la problemática de salud pública que suponen las lipodistrofias. 

 

- Emprender acciones que contribuyan a mejorar la calidad y esperanza de vida de los 

enfermos y sus familias. 

 

- Poner en marcha acciones que repercutan en evitar el aislamiento social que en muchos 

casos sufren los padres con hijos con lipodistrofias 

 

- Realizar actividades de difusión de las características y particularidades de las lipodistrofias. 

 

- Llevar a cabo acciones de coordinación con todas las partes implicadas; pacientes, 

administración pública profesionales de la salud, etc para la búsqueda de recursos que 

repercutan en la mejora de la calidad de vida y atención de los afectados. 

 

- Realizar actuaciones de promoción, dinamización y reconocimiento del voluntariado social. 

 

- Promocionar hábitos de vida saludables que incidan favorablemente en la evolución y 

pronóstico de la enfermedad. 

 

- Promover la calidad de vida de las personas que presentan problemas de salud 

desarrollando programas de ayuda a personas con lipodistrofias. 

 

- Realizar proyectos dirigidos a la inserción laboral e integración social de colectivos en 

situación o riesgo de exclusión social; personas con discapacidad y otros colectivos de 

dependencia social. 

 

- Reunir a las personas interesadas en los diferentes aspectos científico, clínicos y medico 

sociales relacionados con las lipodistrofias, promoviendo actividades de carácter asistencial, 

docente e investigador 

 

- Realizar congresos o similares, conferencias, viajes o excursiones, conciertos, ediciones de 

libros o revistas, proyectos referidos a actividades recreativas, de ocio y culturales. 

 

- Establecer acciones de coordinación con organismos y entidades públicas y/o privadas que 

trabajen en ámbito de las lipodistrofias. 
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- Promover acciones de investigación en el ámbito de las lipodistrofias. 

 

Promover las convocatorias de premios científicos, becas, patrocinio de trabajos científicos, así como 
colaborar con las entidades que promuevan este tipo de actividades. 
 

 

3. NÚMERO DE SOCIOS 

Número de personas físicas 
asociadas 

Número de personas jurídicas 
asociadas Número total de socios6 

237 8 245 

 
Naturaleza de las personas jurídicas asociadas7 

Asociaciones Civiles y organizaciones empresariales.  

 
 
 
 

4. ACTIVIDADES DESARROLLADAS, RESULTADOS Y 
BENEFICIARIOS8 

 
 

A. Identificación de la actividad 1 

Denominación de la actividad9 

 SERVICIO DE INFORMACION Y ORIENTACION EN LIPODISTROFIAS (SIOLIP) 

Servicios comprendidos en la actividad10 

 
Se realiza una atención telefónica, presencial y on-line a las personas que padecen lipodistrofias y a 
sus familiares, así como a todas las personas que realizan una consulta a este servicio. 
 
Se realiza la tramitación necesaria para las gestiones derivadas de la solicitud de Ayudas 
individualizadas, económicas y técnicas. Solicitud de Calificación de minusvalía, dependencia…. 
Acompañamiento y apoyo a las personas con lipodistrofias en los casos que se estime oportuno. 
Derivación de usuarios de este servicio hacia los servicios específicos que precisen. También se 
informa y orienta a otras entidades que solicitan información sobre estos aspectos. 

 
Se pretende desarrollar un dispositivo de referencia internacional para personas diagnosticadas con 
cualquier tipo de lipodistrofia, sus familias y cuidadores, así como colectivos y entidades implicadas, 
que proporcione información, orientación y tratamiento que proceda. 
 
Elaborar un registro de personas diagnosticadas y establecer líneas de coordinación con el Registro 
Mundial de pacientes de lipodistrofias. 
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B. Recursos humanos asignados a la actividad11  

Tipo de personal Número 

Personal asalariado 1 

Personal con contrato de servicios 0 

Personal voluntario 18 

 
 

C. Coste y financiación de la actividad 
 

COSTE12 IMPORTE 

Ayudas monetarias   

Ayudas no monetarias   

Colaboraciones ; Or. Gob. 536,99 

GASTOS AYUDAS Y OTROS 536,99 

Compras bienes dest.actividad   

Compra de materias primas   

Compras otros aprovisionam.   

Trabajos realizados otras entid. 0,00 

Pérdidas por deterioro   

APROVISIONAMIENTOS 0,00 

GASTOS DE PERSONAL 15.765,03 

Arrendamientos y cánones   

Reparaciones y conservación   

Profesionales independientes   

Transportes   

Primas de seguros 267,33 

Servicios bancarios   

Publicidad, y relaciones publ.   

Suministros    

Tributos   
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Perdidas por creditos incobrab.   

Otras pérdidas gestión corriente 11.996,96 

OTROS GASTOS DE LA ACTIVIDAD 12.264,29 

AMORTIZACION INMOVILIZADO    

GASTOS FINANCIEROS   

DIFERENCIAS EN CAMBIO   

ADQUISICION INMOVILIZADO   

COSTE TOTAL DE LA ACTIVIDAD 28.566,31 

 
 

FINANCIACIÓN IMPORTE 

CUOTAS ASOCIADOS 2.066,73 

PRESTACION SERVICIOS   

ACTIVIDAD MERCATIL   

INGRESOS DERIV. PATRIMONIO   

Contratos con el sector publico   

Subvenciones 25.702,48 

Conciertos   

INGRESOS ADMINISTR.PUBLICA 25.702,48 

Subvenciones 797,09 

Donaciones y legados   

Otros   

INGRESOS SECTOR PRIVADO 797,09 

FINANCIACION TOTAL ACTIVIDAD 28.566,30 

 
 
D. Beneficiarios/as de la actividad  

Número total de beneficiarios/as: 

- Servicio de Información y Orientación en Lipodistrofias. –SIOLIP-: 300 Beneficiarios. 
 

Clases de beneficiarios/as: 
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Los beneficiarios pueden ser: 

- Personas afectadas por lipodistrofias o con sospecha de padecer esta patología. 

- Familiares de las personas afectadas. 

- Profesionales relacionados con el ámbito de las lipodistrofias 

- Estudiantes de universidad, bachillerato  

- Organismos e instituciones del ámbito de las enfermedades raras  

Requisitos exigidos para ostentar la condición de beneficiario/a:13 

No existen otros requisitos añadidos, nada más que ostentar la condición de beneficiario. 

Grado de atención que reciben los beneficiarios/as: 

 La atención que reciben los beneficiarios es una atención directa, individualizada y adaptada a sus 
capacidades y necesidades. 

 
 
E. Resultados obtenidos y grado de cumplimiento 

Resultados obtenidos con la realización de la actividad: 

Los resultados obtenidos con la realización de nuestra actividad han sido positivos y han 
mejorado los índices de intervención.  
 

Grado o nivel de cumplimiento de los fines estatutarios: 

 

La entidad ha sido fiel a los fines recogidos en sus estatutos, ya que todas las actividades y 
servicios desarrollados por la entidad han tenido como objetivo, contribuir a la consecución y 
cumplimiento de los fines sociales que dichos estatutos exponen. 
 
Por consiguiente, el nivel de cumplimiento de los fines estatutarios ha sido alto y se 
considera que el desarrollo de la actividad de la entidad ha preservado el trabajo en pro de la 
consecución de dichos fines. 

 

 

A. Identificación de la actividad 2 

Denominación de la actividad14 

SERVICIO DE APOYO PSICOLÓGICO–SAP 

Servicios comprendidos en la actividad15 

 
La actividad consiste en dotar a los afectados y sus familias las herramientas necesarias para que 

sean más eficaces y capaces de asumir las limitaciones que le produce la enfermedad. De este 

modo, facilitar el afrontamiento y percepción de la situación minimizando el impacto emocional que 

produce. La psicología permite en estas situaciones favorecer el proceso de adaptación y 
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reestructuración familiar necesaria ante el diagnóstico de una enfermedad poco frecuente. Atención 

psicológica afectados de lipodistrofias y Atención psicológica a familiares y cuidadores 

B. Recursos humanos asignados a la actividad16  

Tipo de personal Número 

Personal asalariado 1 

Personal con contrato de servicios 1 

Personal voluntario 18 

 
C. Coste y financiación de la actividad 

 

COSTE17 IMPORTE 

Ayudas monetarias   

Ayudas no monetarias   

Colaboraciones ; Or. Gob. 536,99 

GASTOS AYUDAS Y OTROS 536,99 

Compras bienes dest.actividad   

Compra de materias primas   

Compras otros aprovisionam.   

Trabajos realizados otras entid. 810,00 

Pérdidas por deterioro   

APROVISIONAMIENTOS 810,00 

GASTOS DE PERSONAL 15.765,03 

Arrendamientos y cánones   

Reparaciones y conservación   

Profesionales independientes 3.323,73 

Transportes   

Primas de seguros 267,33 

Servicios bancarios   

Publicidad, y relaciones publ.   

Suministros    
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Tributos   

Perdidas por créditos incobrab.   

Otras pérdidas gestión corriente 11.996,96 

OTROS GASTOS DE LA ACTIVIDAD 15.588,02 

AMORTIZACION INMOVILIZADO    

GASTOS FINANCIEROS   

DIFERENCIAS EN CAMBIO   

ADQUISICION INMOVILIZADO   

COSTE TOTAL DE LA ACTIVIDAD 32.700,04 

 
 

FINANCIACIÓN IMPORTE 

CUOTAS ASOCIADOS 2.066,73 

PRESTACION SERVICIOS 9.141,29 

ACTIVIDAD MERCATIL   

INGRESOS DERIV. PATRIMONIO   

Contratos con el sector publico   

Subvenciones   

Conciertos   

INGRESOS ADMINISTR.PUBLICA 0,00 

Subvenciones 5.067,04 

Donaciones y legados 15.928,95 

Otros 496,02 

INGRESOS SECTOR PRIVADO 21.492,01 

FINANCIACION TOTAL ACTIVIDAD 32.700,03 

 
 

 
D. Beneficiarios/as de la actividad  

Número total de beneficiarios/as: 

 
- Servicio de Atención Psicológica en Lipodistrofias. –SAP-: 10 Beneficiarios. Y 5 personas con 

detección de necesidades psicológicas no en terapia 
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Clases de beneficiarios/as: 

Los beneficiarios pueden ser: 

- Personas afectadas por lipodistrofias o con sospecha de padecer esta patología. 

- Familiares de las personas afectadas. 

Requisitos exigidos para ostentar la condición de beneficiario/a:18 

No existen otros requisitos añadidos, nada más que ostentar la condición de beneficiario. 

Grado de atención que reciben los beneficiarios/as: 

 La atención que reciben los beneficiarios es una atención directa, individualizada y adaptada a sus 
capacidades y necesidades. 

 
Con respecto a la familia se tratarán los siguientes temas:                                                        

• Impacto del diagnóstico 

• Mitos y realidades de padecer una enfermedad rara como es la lipodistrofia.  

• Promoción de relaciones óptimas con profesionales sanitarios. 

• Cuidado, roles y género. 

• Comunicación con en el enfermo 

• Sobreprotección 

• La sobreprotección, autoestima y habilidades sociales 

• Los hermanos  

Con respecto a las personas afectadas por lipodistrofia se tratarán los siguientes temas: 

• Estereotipos y presión social. 

• Autoestima. 

• Habilidades básicas de interacción social. 

• Emociones, sentimientos y opiniones 

• Comunicación. 

• Solución de problemas Interpersonales 

 
 

E. Resultados obtenidos y grado de cumplimiento 

Resultados obtenidos con la realización de la actividad: 

Los resultados obtenidos con la realización de nuestra actividad han sido positivos y han 
mejorado los índices de intervención.  
 

Grado o nivel de cumplimiento de los fines estatutarios: 

La entidad ha sido fiel a los fines recogidos en sus estatutos, ya que todas las actividades y 
servicios desarrollados por la entidad han tenido como objetivo, contribuir a la consecución y 
cumplimiento de los fines sociales que dichos estatutos exponen. 
 
Por consiguiente, el nivel de cumplimiento de los fines estatutarios ha sido alto y se 
considera que el desarrollo de la actividad de la entidad ha preservado el trabajo en pro de la 
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consecución de dichos fines. 

 
 

A. Identificación de la actividad 3 

Denominación de la actividad19 

FORMACION 

Servicios comprendidos en la actividad20 

Apoyo al consorcio europeo de lipodistrofias, ECLip: En esta red trabajan los profesionales médicos 

e investigadores, donde comparten sus avances e intercambian nuevas visiones de esta 

enfermedad. El EClip constituye una fuente de conocimiento y de esperanza para los afectados y 

familiares de las lipodistrofias.  

Jornadas de convivencia y talleres: jornadas internas y externas de formación. A veces 
subvencionable y a veces no. 

Visitas formativas: Visitas a colegios y IES para formar en Lipodistrofias 
 

Simposium internacional: Se trata de un espacio dedicado a las Lipodistrofias, en el que se reúnen 
afectados, familiares, profesionales médicos e investigadores en la materia, donde AELIP actúa 
como nexo de unión entre ambas partes.  Desde el simposium se pretende analizar los últimos 
avances, compartir vivencias, promover métodos de financiación, mejorar la calidad de vida de los 
afectados y sus familias, y encontrar nuevos profesionales que trabajen en este campo 

 

B. Recursos humanos asignados a la actividad21  

Tipo de personal Número 

Personal asalariado 0 

Personal con contrato de servicios 0 

Personal voluntario 18 

 
 
 
 
 

C. Coste y financiación de la actividad 
 

COSTE22 IMPORTE 

Ayudas monetarias   

Ayudas no monetarias   

Colaboraciones; Or. Gob. 536,99 

GASTOS AYUDAS Y OTROS 536,99 
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Compras bienes dest.actividad   

Compra de materias primas   

Compras otros aprovisionam.   

Trabajos realizados otras entid. 0,00 

Pérdidas por deterioro   

APROVISIONAMIENTOS 0,00 

GASTOS DE PERSONAL 15.765,03 

Arrendamientos y cánones   

Reparaciones y conservación   

Profesionales independientes   

Transportes   

Primas de seguros 267,33 

Servicios bancarios   

Publicidad, y relaciones publ.   

Suministros    

Tributos   

Perdidas por creditos incobrab.   

Otras pérdidas gestión corriente 11.996,96 

OTROS GASTOS DE LA ACTIVIDAD 12.264,29 

AMORTIZACION INMOVILIZADO    

GASTOS FINANCIEROS   

DIFERENCIAS EN CAMBIO   

ADQUISICION INMOVILIZADO   

COSTE TOTAL DE LA ACTIVIDAD 28.566,31 
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FINANCIACIÓN IMPORTE 

CUOTAS ASOCIADOS 2.066,73 

PRESTACION SERVICIOS 26.499,57 

ACTIVIDAD MERCATIL   

INGRESOS DERIV. PATRIMONIO   

Contratos con el sector publico   

Subvenciones   

Conciertos   

INGRESOS ADMINISTR.PUBLICA 0,00 

Subvenciones   

Donaciones y legados   

Otros   

INGRESOS SECTOR PRIVADO 0,00 

FINANCIACION TOTAL ACTIVIDAD 28.566,30 

 
 

D. Beneficiarios/as de la actividad  

Número total de beneficiarios/as: 

- Formación: 700 Beneficiarios. 
 

Clases de beneficiarios/as: 

Los beneficiarios pueden ser: 

- Personas afectadas por lipodistrofias o con sospecha de padecer esta patología. 

- Familiares de las personas afectadas. 

- Profesionales relacionados con las Lipodistrofias 

- Estudiantes relacionados con las Lipodistrofias 

Requisitos exigidos para ostentar la condición de beneficiario/a:23 

Ser familiar o afectado por una Lipodistrofia, o la sospecha de padecer esta patología o estar 
interesado en ello 
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Grado de atención que reciben los beneficiarios/as: 

 La atención que reciben los beneficiarios es una atención directa, individualizada y adaptada a sus 
capacidades y necesidades. 

 
E. Resultados obtenidos y grado de cumplimiento 

Resultados obtenidos con la realización de la actividad: 

Los resultados obtenidos con la realización de nuestra actividad han sido positivos y han 
mejorado los índices de intervención, interviniendo en el 100% de los casos, y mejorando las 
necesidades detectadas en un 90% de los casos. 
 

Grado o nivel de cumplimiento de los fines estatutarios: 

La entidad ha sido fiel a los fines recogidos en sus estatutos, ya que todas las actividades y 
servicios desarrollados por la entidad han tenido como objetivo, contribuir a la consecución y 
cumplimiento de los fines sociales que dichos estatutos exponen. 
 
Por consiguiente, el nivel de cumplimiento de los fines estatutarios ha sido alto y se 
considera que el desarrollo de la actividad de la entidad ha preservado el trabajo en pro de la 
consecución de dichos fines. 

 
 

A. Identificación de la actividad 4 

Denominación de la actividad24 

PROGRAMA DE SENSIBILIZACION E INVESTIGACIÓN EN LIPODISTROFIAS 

Servicios comprendidos en la actividad25 

 
Desde el año 2012, año en el cual se funda la Asociación internacional de Familiares y 
afectados de Lipodistrofias (AELIP) la investigación ha sido, es y será uno de los ejes 
prioritarios en las líneas de actuación de nuestra entidad, que, desde su nacimiento, entendió 
que sin investigación no había futuro para las personas afectadas por Lipodistrofia. AELIP 
tiene como prioridad desarrollar un área de acción e investigación que permita mejorar la 
calidad de vida de las personas con lipodistrofias. 
 
En este sentido, nuestra asociación apoya diferentes líneas de investigación que se están 
desarrollando en el Hospital Universitario de Santiago de Compostela y el Hospital La Paz de 
Madrid. 
 
La Investigación es la única esperanza para las personas y familias que conviven con una 
Lipodistrofia en el mundo así lo hemos reiterado en numerosas ocasiones desde nuestros 
comienzos, pero nuestro compromiso, va mucho más lejos de reivindicar y promover a los 
gobiernos que inviertan más recursos económicos en la investigación, sino que desde AELIP 
Apoyamos económicamente las dos Líneas de Investigación en Lipodistrofias que 
actualmente existen en España. 
  
LÍNEA DE INVESTIGACIÓN DE LA UNIDAD DE LIPODISTROFIAS (UETeM) DEL 
CENTRO DE INVESTIGACIÓN EN MEDICINA MOLECULAR Y ENFERMEDADES 
CRONICAS (CIMUS) DE LA UNIVERSIDADE DE SANTIAGO DE COMPOSTELA (2003-
2020). 
 
En España existe un centro clínico de referencia sobre lipodistrofias oficialmente reconocido 
por el Ministerio de Sanidad. El Hospital Clínico Universitario de Santiago de Compostela, y 
en particular, su Servicio de Endocrinología y Nutrición. 
 

http://www.aelip.es/lineas-investigacion-prioritarias-uetem.asp
http://www.aelip.es/lineas-investigacion-prioritarias-uetem.asp
http://www.aelip.es/lineas-investigacion-prioritarias-uetem.asp
http://www.aelip.es/lineas-investigacion-prioritarias-uetem.asp
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Actualmente es el único centro con experiencia en el diagnóstico y tratamiento de las formas 
raras de lipodistrofia.  La Unidad de Lipodistrofias de dicho Servicio está dirigida por el Prof. 
David Araújo-Vilar y cuenta con los profesionales y el equipamiento necesario para la 
evaluación clínica, diagnóstico molecular y tratamiento específico de este tipo de trastornos.  
 
Simultáneamente con la actividad asistencial, el Dr Araújo dirige la Unidad de Enfermedades 
Tiroideas e Metabólicas (UETeM) del Departamento de Medicina de la Universidad de 
Santiago de Compostela, que en la actualidad centra sus líneas de investigación en el campo 
de las lipodistrofias, en particular, en el estudio de las bases moleculares del síndrome de 
Berardinelli-Seip (y muy especialmente, en las formas asociadas a neurodegeneración) y la 
Lipodistrofia Parcial Familiar, y en la búsqueda de nuevas estrategias terapéuticas.  
  

 
AELIP apoya económicamente la línea de investigación de Santiago de Compostela 
con una beca anual  
  

 
AELIP apoya económicamente la línea de investigación del hospital La Paz de Madrid 
con una beca anual  
  
LÍNEAS DE INVESTIGACIÓN DEL HOSPITAL LA PAZ DE MADRID 
Paralelamente a esta Unidad, el Hospital de La Paz de Madrid, desarrolla otra Linea de 
Investigación que tiene como figuras principales a Margarita Lopez Trascasa (Investigadora 
principal) y Fernando Corvillo Rodriguez (Investigador Predoctoral) desde la cual desarrollan 
diversos estudios relacionados con las Lipodistrofias.  
 
La Unidad de Inmunología y el Instituto de Investigación Biomédica del Hospital Universitario 
La Paz (IdiPAZ) desarrollan otra línea de Investigación en la que participa Fernando Corvillo 
Rodríguez (Investigador Predoctoral).  
 

http://www.aelip.es/lineas-investigacion-hospital-paz-madrid.asp
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Este grupo ha centrado su investigación en el estudio de los mecanismos inmunopatológicos 
en las lipodistrofias de tipo adquirido (síndrome de Barraquer-Simons y síndrome de 
Lawrence). 

 

B. Recursos humanos asignados a la actividad26  

Tipo de personal Número 

Personal asalariado 0 

Personal con contrato de servicios 0 

Personal voluntario 18 

 
 
 

C. Coste y financiación de la actividad 
 
 

COSTE27 IMPORTE 

Ayudas monetarias 72.000,00 

Ayudas no monetarias   

Colaboraciones ; Or. Gob. 0,00 

GASTOS AYUDAS Y OTROS 72.000,00 

Compras bienes dest.actividad   

Compra de materias primas   

Compras otros aprovisionam.   

Trabajos realizados otras entid.   

Pérdidas por deterioro   

APROVISIONAMIENTOS 0,00 

GASTOS DE PERSONAL   

Arrendamientos y cánones   

Reparaciones y conservación   

Profesionales independientes   

Transportes   

Primas de seguros 0,00 

Servicios bancarios   
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Publicidad, y relaciones publ.   

Suministros    

Tributos   

Perdidas por creditos incobrab.   

Otras pérdidas gestión corriente 0,00 

OTROS GASTOS DE LA ACTIVIDAD 0,00 

AMORTIZACION INMOVILIZADO    

GASTOS FINANCIEROS   

DIFERENCIAS EN CAMBIO   

ADQUISICION INMOVILIZADO   

COSTE TOTAL DE LA ACTIVIDAD 72.000,00 

 
 

FINANCIACIÓN IMPORTE 

CUOTAS ASOCIADOS 2.066,73 

PRESTACION SERVICIOS 39.123,56 

ACTIVIDAD MERCATIL   

INGRESOS DERIV. PATRIMONIO   

Contratos con el sector publico   

Subvenciones   

Conciertos   

INGRESOS ADMINISTR.PUBLICA 0,00 

Subvenciones   

Donaciones y legados   

Otros   

INGRESOS SECTOR PRIVADO 0,00 

FINANCIACION TOTAL ACTIVIDAD 41.190,29 
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D. Beneficiarios/as de la actividad  

Número total de beneficiarios/as: 

 
- Área de Investigación Y SENSIBILIZACION: 320 Beneficiarios. 

 

Clases de beneficiarios/as: 

Los beneficiarios pueden ser: 

- Personas afectadas por lipodistrofias o con sospecha de padecer esta patología. 

- Familiares de las personas afectadas. 

- Investigadores y facultativos interesados 

Requisitos exigidos para ostentar la condición de beneficiario/a:28 

No existen otros requisitos añadidos, nada más que ostentar la condición de beneficiario. 

Grado de atención que reciben los beneficiarios/as: 

Todos los casos que lo demandan se derivan hacia el Programa de Investigación del Hospital de 
Santiago de Compostela, donde el Doctor David Araujo, les atiende, se estudia su caso y se le da el 
tratamiento de la LEPTINA RECOMBINANTE, si se estima oportuno fruto de los estudios oportunos. 

 
 

E. Resultados obtenidos y grado de cumplimiento 

Resultados obtenidos con la realización de la actividad: 

Los resultados obtenidos con la realización de nuestra actividad han sido positivos y han 
mejorado los índices de intervención.  
 

 

Grado o nivel de cumplimiento de los fines estatutarios: 

La entidad ha sido fiel a los fines recogidos en sus estatutos, ya que todas las actividades y 
servicios desarrollados por la entidad han tenido como objetivo, contribuir a la consecución y 
cumplimiento de los fines sociales que dichos estatutos exponen. 
 
Por consiguiente, el nivel de cumplimiento de los fines estatutarios ha sido alto y se 
considera que el desarrollo de la actividad de la entidad ha preservado el trabajo en pro de la 
consecución de dichos fines. 

 
 
 
 

A. Identificación de la actividad 

Denominación de la actividad29 

ADMINISTRACION, ACCION POLITICA, CAPTACION DE FONDOS, COMUNICACION Y 
JURIDICA 

Servicios comprendidos en la actividad30 
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Actuaciones para la captación de fondos: Velada Por las Lipodistrofias, Marchas solidarias, 
comidas solidarias, rifas 

Apertura de delegaciones: Vigo, Huelva. Menorca, Mula, Murcia, Perú, Chile, Brasil, Argentina, 
Portugal 

Firma de convenios: Dgenes, Feder, coordinación de peñas del FCB, Fundacion Fidis, Fundacion 
CIBER 

Gestion, contabilidad, facturación y comunicación 

Web y redes sociales 
 
 

 

B. Recursos humanos asignados a la actividad31  

Tipo de personal Número 

Personal asalariado 1 

Personal con contrato de servicios 0 

Personal voluntario 18 

 
C. Coste y financiación de la actividad 

 

COSTE32 IMPORTE 

Ayudas monetarias   

Ayudas no monetarias   

Colaboraciones ; Or. Gob. 536,99 

GASTOS AYUDAS Y OTROS 536,99 

Compras bienes dest.actividad   

Compra de materias primas   

Compras otros aprovisionam.   

Trabajos realizados otras entid. 0,00 

Pérdidas por deterioro   

APROVISIONAMIENTOS 0,00 

GASTOS DE PERSONAL 15.765,03 

Arrendamientos y cánones 580,80 
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Reparaciones y conservación 109,82 

Profesionales independientes   

Transportes   

Primas de seguros 534,66 

Servicios bancarios 477,27 

Publicidad, y relaciones publ.   

Suministros  271,32 

Tributos 45,71 

Perdidas por creditos incobrab.   

Otras pérdidas gestión corriente 11.996,96 

OTROS GASTOS DE LA ACTIVIDAD 14.016,54 

AMORTIZACION INMOVILIZADO  641,40 

GASTOS FINANCIEROS   

DIFERENCIAS EN CAMBIO   

ADQUISICION INMOVILIZADO   

COSTE TOTAL DE LA ACTIVIDAD 30.959,96 

 
 

FINANCIACIÓN IMPORTE 

CUOTAS ASOCIADOS 2.066,73 

PRESTACION SERVICIOS 28.893,22 

ACTIVIDAD MERCATIL   

INGRESOS DERIV. PATRIMONIO   

Contratos con el sector publico   

Subvenciones   

Conciertos   

INGRESOS ADMINISTR.PUBLICA 0,00 

Subvenciones   

Donaciones y legados   
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Otros   

INGRESOS SECTOR PRIVADO 0,00 

FINANCIACION TOTAL ACTIVIDAD 30.959,95 

 
 

D. Beneficiarios/as de la actividad  

Número total de beneficiarios/as: 

 
- Área de ADMINISTRACION: 100 Beneficiarios. 

 

Clases de beneficiarios/as: 

Los beneficiarios pueden ser: 

- Personas afectadas por lipodistrofias o con sospecha de padecer esta patología. 

- Familiares de las personas afectadas. 

Requisitos exigidos para ostentar la condición de beneficiario/a:33 

No existen otros requisitos añadidos, nada más que ostentar la condición de beneficiario. 

Grado de atención que reciben los beneficiarios/as: 

 La atención que reciben los beneficiarios es una atención directa, individualizada y adaptada a sus 
capacidades y necesidades. 

 
 
 
 
E. Resultados obtenidos y grado de cumplimiento 

Resultados obtenidos con la realización de la actividad: 

Los resultados obtenidos con la realización de nuestra actividad han sido positivos y han 
mejorado los índices de intervención.  

 

Grado o nivel de cumplimiento de los fines estatutarios: 

La entidad ha sido fiel a los fines recogidos en sus estatutos, ya que todas las actividades y 
servicios desarrollados por la entidad han tenido como objetivo, contribuir a la consecución y 
cumplimiento de los fines sociales que dichos estatutos exponen. 
 
Por consiguiente, el nivel de cumplimiento de los fines estatutarios ha sido alto y se 
considera que el desarrollo de la actividad de la entidad ha preservado el trabajo en pro de la 
consecución de dichos fines. 
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5. INFORMACIÓN GENERAL SOBRE MEDIOS DE LA 
ASOCIACIÓN34 
 

A. Medios Personales35 
 

• Personal asalariado Fijo 

Número 
medio36 Tipo de contrato37 Categoría o cualificación profesional38 

1 FIJO INDEFINIDO  TRABAJADOR SOCIAL  

1 FIJO INDEFINIDO  PSICÓLOGA 

 

• Personal asalariado No Fijo 

Número 
medio39 Tipo de contrato40 Categoría o cualificación profesional41 

0   

 

• Profesionales con contrato de arrendamiento de servicios 

Número 
medio42 

Características de los profesionales y naturaleza de los servicios prestados a la 
entidad 

  

 

• Voluntariado 

Número 
medio43 Actividades en las que participan 

18 Actividades de visibilización, sensibilización, recaudación de fondos, información y 

GASTO TOTAL CARTERA SERVICIOS AELIP POR 
ACTIVIDADES 

SIOLIP 28,566,31€

SAP 32.700,04€

FORMACIÓN 28.566,31€

INVESTIGACIÓN 72.000,00€

ADMINISTRACIÓN 
30.959,96€
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acogida, actividades formativas, acompañamiento, salidas programadas, talleres, etc 

 
B. Medios materiales 

 

• Centros o establecimientos de la entidad 

Número Titularidad o relación jurídica Localización 

1 Cesión temporal privada mediante 
convenio de colaboración con la 
Asociacion de enfermedades Raras 
Dgenes  

C/ San Cristóbal nº7 

 
Características 

Inmueble adaptado y accesible. 2 despachos, almacén, baño y hall 

 

• Equipamiento 

Número Equipamiento y vehículos Localización/identificación 

 Aelip no cuenta con vehículos en propiedad  y 
dispone de  
-Equipamiento comunicación: tales como  
Teléfonos, ordenadores,  
Material de oficina como, plastificadora., 
encuadernadora.,  guillotina… 
Mesas y sillas,  espejos y  colchonetas, armarios 
 

Todo el equipamiento está localizado 
en el Centros de atención que gestiona 
la entidad.  

 

 
 
 

C. Subvenciones públicas44 

Durante el ejercicio se ha concedido las siguientes subvenciones: 
 

Nº DESCRIPCION concedido pendiente  

1 Subvención servicio Murciano de Salud 3.756,67  0,00  

2 Subvención Consejería Política Social Murcia 13.463,00 0,00 

3 Subvención Feder nominativa Murcia 17.039,81  17.039,81  
SUBVENCIONES AUTONOMICAS 34.259,48  17.039,81 

4 Subvención Ayuntamiento de Murcia 2.960,00  0,00 

5 Subvención Ayto. Totana 3.000,00  0,00   
SUBVENCIONES MUNICIPALES 5.960,00  0,00 

6 Subvención Feder Programa Impulso 682,52  0,00  

7 Subvención feder educar en red 500,00 500,00  
SUBVENCIONES PRIVADAS 1.182,52  500,00 

  SUBVENCIONES 41.401,90 17.539,81  

 
1.- Subvención Servicio Murciano de Salud 
Subvenciones destinadas a entidades de la Región de Murcia, para la realización de 
Proyectos de Prevención y Promoción de la Salud por Asociaciones de Pacientes 
sin Ánimo de Lucro para el ejercicio económico 2.025. 
 
2.- Subvención Consejería de Política social Región de Murcia. 
Subvención destinada al Proyecto “Vivir con Lipodistrofia: Apoyo Psicológico 
Integral y Grupos de Ayuda Mutua”. 
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3.- Subvención Feder nominativa Murcia 
Orden de concesión de una subvención nominativa a la entidad federación española 
de enfermedades raras, destinada a actividades y servicios de la federación y 
asociaciones miembros en el cumplimiento de sus objetivos 
 
4.- Subvención Ayuntamiento de Murcia. Consejería de Bienestar Social. 
Subvenciones de Ayuntamiento de Murcia para la realización de Proyectos de 
Prevención y Promoción de la Salud por Asociaciones de Pacientes sin Ánimo de 
Lucro para el ejercicio económico 2.025. 
 
5- Subvención Ayuntamiento de Totana 
Para desarrollo del Servicio de Atención Integral a personas con Lipodistrofias y sus 
familias.   
 
6.- Subvención Feder programa Impulso 
Convocatoria del Programa IMPULSO, dirigida a personas con enfermedades raras 
o sin diagnóstico, que pertenezcan a entidades miembros de FEDER 
 
7.- Subvención Feder Educación en red 
Convocatoria impulsada por la Federación Española de Enfermedades Raras 
(FEDER) para mejorar la inclusión educativa de niños y jóvenes con enfermedades 
raras o sin diagnóstico. 
 
Los ingresos obtenidos por subvenciones y donaciones han sido: 

 

INGRESOS POR SUBVENCIONES Y DONACIONES IMPORTE 

740.00 Subvenciones y ayudas públicas 25.702,48  

740.01 Subvenciones de entidades privadas 5.864,13  
 

total ingresos por subvenciones 31.566,61  

740-10 Donaciones 15.928,95 

  total  47.495,56 

 
 

 

6. RETRIBUCIONES DE LA JUNTA DIRECTIVA 
 

A. En el desempeño de sus funciones: 

Concepto45 Origen46 Importe 

PRESIDENTA DONATIVOS  

VICEPRESIDENTA DONATIVOS  

 
B. Por funciones distintas a las ejercidas como miembro de la Junta Directiva 

 

Puesto de trabajo Habilitación estatutaria47 Importe 
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7. ORGANIZACIÓN DE LOS DISTINTOS SERVICIOS, CENTROS O 
FUNCIONES EN QUE SE DIVERSIFICA LA ACTIVIDAD DE LA 
ENTIDAD 

 

La entidad realiza su actividad en un local cedido y organiza y gestiona todos los recursos, actividades y servicios disponibles 

Firma de la Memoria por los miembros de la Junta directiva u órgano de representación de la 
entidad 
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La junta directiva Abajo firmante da su aprobación a los documentos que le anteceden: 
balance de situación, cuenta de resultados, memoria económica y de actividades y 
delegan la firma de todas las páginas de dichos documentos en los  
cargos de presidenta y secretaria 
 

 
 
 

CARGO NOMBRE DNI 

 
FIRMA 

PRESIDENTE/A NACA EULALIA PEREZ DE 

TUDELA CÁNOVAS 

23253322T  

VICEPRESIDENTE/A MARÍA PRESENTACIÓN 

MARTÍNEZ MARTÍNEZ 

23245009J  

VICEPRESIDENTE/A ASENSIO DOMINGO MARTÍNEZ 

TOMÁS 

22995435N  

VICEPRESIDENTE/A JUAN CARRIÓN TUDELA 74438420R  

SECRETARIO/A BARTOLINA LÓPEZ POVEDA 23239070P  

VICESECRETARIO/A MARÍA JESÚS GARCÍA CÁNOVAS 23253067K  

TESORERA HUERTAS ABELLANEDA 

CUADRADO 

23234187R  

VOCAL JUANA LORCA CÁNOVAS 23224067R  

VOCAL ANDREA GARCÍA MULERO 23223082M  

VOCAL JUANA CARRASCO LOPEZ 23239361T  

VOCAL DAVID ARAUJO VILAR 35291313K  

VOCAL MARIA FERNANDA DE AMORIM 14805171  

VOCAL FUENCISLA SONIA GUERRERO 

MARTINEZ 

77563138P  

VOCAL ROCÍO PEREZ PEREZ 44239584G 

 

 

VOCAL FRANCISCA GUERRERO 

MARTINEZ 

40918401K   

VOCAL RAFAELA NUÑEZ NUÑEZ 29724236W  

VOCAL CLAIRE MARTÍN HERNÁNDEZ 

LAHARGUE 

51554802A  

VOCAL RAQUEL VALIENTE MENDEZ 52594234L 

 



 

 

26 

 

 
NOTAS PARA CUMPLIMENTACIÓN DE LA MEMORIA DE ACTIVIDADES. 

 
 

 
1 Se elaborará una memoria de actividades por ejercicio económico, que no podrá exceder de doce 
meses. Se indicará el año a que corresponde y, en caso de que no sea coincidente con el año natural, se 
recogerán las fechas de inicio y de cierre del ejercicio. 
 
2 Se indicará la Ley que regula el régimen de constitución e inscripción de la entidad. 
 
3 Registro de Asociaciones donde se encuentre inscrita la entidad, indicando la Administración Pública 
(Estado o Comunidad Autónoma) y el Departamento correspondiente (Ministerio o Consejería) al que 
está adscrito el Registro de Asociaciones. 
 
4 La fecha de inscripción del acuerdo de constitución en el Registro de Asociaciones. 
 
5 Fines principales de la entidad de acuerdo con sus Estatutos. 
 
6  Se indicará el número total de socios/as, personas físicas y/o jurídicas, en la fecha de cierre del 
ejercicio 
 
7 Se indicará la naturaleza de cada una de las personas jurídicas asociadas (por ejemplo, asociaciones 
civiles, organizaciones empresariales y sindicales, entidades religiosas, clubes deportivos, fundaciones, 
sociedades anónimas, colegios profesionales, Administraciones Públicas u otras). 
 
8  La entidad cumplimentará una ficha por cada actividad realizada. La ficha comprenderá la totalidad de 
los contenidos del apartado 4 de la Memoria. 
 
9 Denominación de la actividad, que deberá diferenciarse de los servicios y actuaciones que forman parte 
de la misma, si los hubiere. A modo de ejemplo, la realización de “Centro de día” se identificará como 
actividad mientras que la prestación de “asistencia psicológica” o “logopedia” como servicios de dicha 
actividad. De la misma forma, “Proyecto en Malí” constituye la actividad y la “urbanización del barrio X” o 
“construcción de una escuela” las actuaciones vinculadas a la misma. 
 
10  Enumeración de los servicios o actuaciones comprendidos dentro de la actividad, de acuerdo con lo 
explicado en la nota 9. 
 
11  Relación numérica del personal asignado a cada actividad, entendida en los términos de la nota 9. En 
los supuestos en que el personal desempeñe funciones en varias actividades se prorrateará su número 
entre todas ellas. 
 
12  Costes totales asignados a la actividad, incluidos los generados por los servicios de la misma. Los 
conceptos que puedan imputarse a varias actividades, por ejemplo “tributos” o “amortización de 
inmovilizado” deberán prorratearse entre todas ellas. 
 
13  Se indicarán los requisitos exigidos por la asociación para el acceso a sus servicios, incluidas las 
condiciones económicas establecidas en cada uno de los distintos servicios prestados 
 
14 Denominación de la actividad, que deberá diferenciarse de los servicios y actuaciones que forman 
parte de la misma, si los hubiere. A modo de ejemplo, la realización de “Centro de día” se identificará 
como actividad mientras que la prestación de “asistencia psicológica” o “logopedia” como servicios de 
dicha actividad. De la misma forma, “Proyecto en Malí” constituye la actividad y la “urbanización del 
barrio X” o “construcción de una escuela” las actuaciones vinculadas a la misma. 
 
15  Enumeración de los servicios o actuaciones comprendidos dentro de la actividad, de acuerdo con lo 
explicado en la nota 9. 
 
16  Relación numérica del personal asignado a cada actividad, entendida en los términos de la nota 9. En 
los supuestos en que el personal desempeñe funciones en varias actividades se prorrateará su número 
entre todas ellas. 
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17  Costes totales asignados a la actividad, incluidos los generados por los servicios de la misma. Los 
conceptos que puedan imputarse a varias actividades, por ejemplo “tributos” o “amortización de 
inmovilizado” deberán prorratearse entre todas ellas. 
 
18  Se indicarán los requisitos exigidos por la asociación para el acceso a sus servicios, incluidas las 
condiciones económicas establecidas en cada uno de los distintos servicios prestados 
 
19 Denominación de la actividad, que deberá diferenciarse de los servicios y actuaciones que forman 
parte de la misma, si los hubiere. A modo de ejemplo, la realización de “Centro de día” se identificará 
como actividad mientras que la prestación de “asistencia psicológica” o “logopedia” como servicios de 
dicha actividad. De la misma forma, “Proyecto en Malí” constituye la actividad y la “urbanización del 
barrio X” o “construcción de una escuela” las actuaciones vinculadas a la misma. 
 
20  Enumeración de los servicios o actuaciones comprendidos dentro de la actividad, de acuerdo con lo 
explicado en la nota 9. 
 
21  Relación numérica del personal asignado a cada actividad, entendida en los términos de la nota 9. En 
los supuestos en que el personal desempeñe funciones en varias actividades se prorrateará su número 
entre todas ellas. 
 
22  Costes totales asignados a la actividad, incluidos los generados por los servicios de la misma. Los 
conceptos que puedan imputarse a varias actividades, por ejemplo “tributos” o “amortización de 
inmovilizado” deberán prorratearse entre todas ellas. 
 
23  Se indicarán los requisitos exigidos por la asociación para el acceso a sus servicios, incluidas las 
condiciones económicas establecidas en cada uno de los distintos servicios prestados 
 
24 Denominación de la actividad, que deberá diferenciarse de los servicios y actuaciones que forman 
parte de la misma, si los hubiere. A modo de ejemplo, la realización de “Centro de día” se identificará 
como actividad mientras que la prestación de “asistencia psicológica” o “logopedia” como servicios de 
dicha actividad. De la misma forma, “Proyecto en Malí” constituye la actividad y la “urbanización del 
barrio X” o “construcción de una escuela” las actuaciones vinculadas a la misma. 
 
25  Enumeración de los servicios o actuaciones comprendidos dentro de la actividad, de acuerdo con lo 
explicado en la nota 9. 
 
26  Relación numérica del personal asignado a cada actividad, entendida en los términos de la nota 9. En 
los supuestos en que el personal desempeñe funciones en varias actividades se prorrateará su número 
entre todas ellas. 
 
27  Costes totales asignados a la actividad, incluidos los generados por los servicios de la misma. Los 
conceptos que puedan imputarse a varias actividades, por ejemplo “tributos” o “amortización de 
inmovilizado” deberán prorratearse entre todas ellas. 
 
28  Se indicarán los requisitos exigidos por la asociación para el acceso a sus servicios, incluidas las 
condiciones económicas establecidas en cada uno de los distintos servicios prestados 
 
29 Denominación de la actividad, que deberá diferenciarse de los servicios y actuaciones que forman 
parte de la misma, si los hubiere. A modo de ejemplo, la realización de “Centro de día” se identificará 
como actividad mientras que la prestación de “asistencia psicológica” o “logopedia” como servicios de 
dicha actividad. De la misma forma, “Proyecto en Malí” constituye la actividad y la “urbanización del 
barrio X” o “construcción de una escuela” las actuaciones vinculadas a la misma. 
 
30  Enumeración de los servicios o actuaciones comprendidos dentro de la actividad, de acuerdo con lo 
explicado en la nota 9. 
 
31  Relación numérica del personal asignado a cada actividad, entendida en los términos de la nota 9. En 
los supuestos en que el personal desempeñe funciones en varias actividades se prorrateará su número 
entre todas ellas. 
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32  Costes totales asignados a la actividad, incluidos los generados por los servicios de la misma. Los 
conceptos que puedan imputarse a varias actividades, por ejemplo “tributos” o “amortización de 
inmovilizado” deberán prorratearse entre todas ellas. 
 
33  Se indicarán los requisitos exigidos por la asociación para el acceso a sus servicios, incluidas las 
condiciones económicas establecidas en cada uno de los distintos servicios prestados 
 
34  Este apartado comprende todos los medios con los que cuenta la entidad, englobando tanto los 
destinados a actividades como los destinados al mantenimiento de la estructura asociativa. 
 
35  Personal total con el que cuenta la entidad. Tanto el destinado a actividades y proyectos, como el 
asignado a labores administrativas y de gestión de la estructura asociativa. 
 
36  Para calcular el número medio de personal fijo hay que tener en cuenta los siguientes criterios:  
 
a) Si en el año no ha habido importantes movimientos de la plantilla, indique aquí la suma media de los 
fijos al principio y a fin del ejercicio.  
b) Si ha habido movimientos, calcule la suma de la plantilla en cada uno de los meses del año y divida 
por doce.  
c) Si hubo regulación temporal de empleo o de jornada laboral, el personal afectado debe incluirse como 
personal fijo, pero sólo en la proporción que corresponda a la fracción del año o jornada del año 
efectivamente trabajada. 
 
37  Se indicarán las claves de “tipos de contrato” empleadas en la cumplimentación de los documentos 
TC-2. 
 
38  Se indicará el grupo de cotización, así como el epígrafe correspondiente a la tarifa de accidentes de 
trabajo y enfermedades profesionales empleado en la cumplimentación de los documentos TC-2. 
 
39  Para calcular el personal no fijo medio, se sumará el total de semanas que han trabajado los/las 
empleados/as no fijos y se dividirá entre 52 semanas. 
 
También se puede hacer esta operación equivalente a la anterior: nº medio de personas contratadas = nº 
medio de semanas trabajadas / 52. 
 
40  Se indicarán las claves de “tipos de contrato” empleadas en la cumplimentación de los documentos 
TC-2. 
 
41  Se indicará el grupo de cotización, así como el epígrafe correspondiente a la tarifa de accidentes de 
trabajo y enfermedades profesionales empleado en la cumplimentación de los documentos TC-2. 
 
42  Se indicará el número medio de profesionales externos que han prestado servicios a la asociación. 
 
43  En este apartado se seguirán los mismos criterios utilizados en el cálculo del personal asalariado no 
fijo. 
 
44  Se desglosarán todas y cada una de las subvenciones públicas devengadas durante el ejercicio, 
indicando el importe y características de las mismas. Se indicará, asimismo, el organismo 
subvencionador (descendiendo a nivel de Dirección General), así como las actividades a que se destinan 
y, en su caso, las condiciones a que están sujetas. 
 
45 Cargo que ocupa dentro de la Junta Directiva. 
 
46 Se indicará la naturaleza privada de los fondos con cargo a los cuales se perciben las retribuciones, 
tales como cuotas de socios o usuarios, ventas, patrocinios, donaciones u otros conceptos similares. 
 
47 Se indicará el artículo de los Estatutos de la entidad que habilita al ejercicio de funciones distintas a las 
ejercidas como miembro de la Junta Directi 
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