Memoria de Actividades 2024 - 2025

Associacio Dystonia Catalunya (ADC)

"Impulsamos la investigacion, ofrecemos apoyo a las personas afectadas por distonia y creamos sensibilizacion social.”
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1. Introduccion

El curso 2024- 2025 ha sido el del nacimiento de la Associacio Dystonia Catalunya (ADC). Desde su constitucion, la
asociacion ha trabajado para dar visibilidad a la distonia, impulsar la investigacion y ofrecer apoyo directo a pacientes 'y
familias.

"Impulsamos la investigacion, ofrecemos apoyo a las personas afectadas por distonia y creamos sensibilizacion
social.”

La ADC nace con la voluntad de ser una red de apoyo y solidaridad para todas las personas que conviven con la distonia
y sus familias. Su objetivo es mejorar la calidad de vida de los afectados a traves del acompafiamiento, la difusion de
conocimiento y la defensa activa de los derechos de los pacientes, fomentando la investigacion médica y social en este
14 .

ambito.

Este periodo ha estado marcado por la creacion de una red sélida de contactos institucionales, la organizacion de
actividades de sensibilizacion y recaudacion de fondos, la captacion activa de socios -pasando de 14 miembros
fundacionales a 42 socios en septiembre de 2025- y el fortalecimiento de la estructura interna de la entidad. Todo
ello ha permitido sentar las bases para un crecimiento sostenible y una mayor incidencia social.

Principales objetivos de la ADC durante este ejercicio:

- Dar a conocer la distonia como enfermedad neuroldgica alin poco comprendida y a menudo infradiagnosticada.
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« Ofrecer acompafamiento y apoyo a pacientes y familias, facilitando recursos de informacion y espacios de
encuentro.

- Establecer colaboraciones con profesionales sanitarios y centros de investigacion, promoviendo proyectos
conjuntos que contribuyan a mejorar la atencion y avanzar en el conocimiento cientifico.

« Reforzar la presencia publica de la asociacion mediante actos, campanas y participacion en medios de
comunicacion.

« Asegurar una base organizativa sdlida que permita garantizar la continuidad de los proyectos y la sostenibilidad de
la entidad.

© Mas alla de la enumeracion de actividades, cabe constatar que la ADC esta formada por un grupo de personas
con una enfermedad crdnica, la distonia, altamente incapacitante, pero que mantienen la ilusion y las ganas
de continuar desarrollando este proyecto comun en beneficio de todas las personas afectadas.



2. Consolidacion de 1a Entidad

A lo largo del periodo comprendido entre octubre de 2024 y junio de 2025, la Junta Directiva de la ADC se ha reunido
con una periodicidad quincenal, consolidandose como el motor de la Asociacion y manteniendo un seguimiento
constante y activo de las necesidades de la entidad.

Las reuniones han sido fundamentales para:

Coordinacion interna Nuevas iniciativas Documentos

Asegurando una gestidn Aprobando proyectos dirigidos a institucionales

transparente y eficiente de todos pacientes, familias y entidades Revisando y validando

los recursos y procesos de la colaboradoras. documentos para garantizar el

asociacion. rigor y la representatividad del
trabajo.

Redistribucion de responsabilidades Impulso de proyectos

Optimizando los recursos humanos y fomentando el Actividades de sensibilizacion, busqueda de recursos

trabajo en equipo entre las vocalias. y accion publica.

En el ambito del funcionamiento interno, la Junta ha coordinado las actividades, los contactos institucionales y el
control econdmico. Para garantizar la correcta gestion administrativa, se han contratado los servicios de la gestoria
Debe Haber Asociaciones, que ha acompafiado a la ADC en los aspectos legales y econdmicos.

Hitos clave para la consolidacion juridica y organizativa:

Inscripcionen la NIF definitivo Registro de Intereses
Generalitat Obtencién del NIF definitivo, que Inscripcidn en el Registro de
Inscripcion en la base de datos de permite a la ADC realizar Intereses de la Generalitat,
asociaciones de la Generalitat de actividades econdmicas con plena reforzando la transparencia y el
Catalunya, legalizando los validez legal. compromiso institucional.

estatutos aprobados en la
asamblea.



2. Consolidacion de 1a Entidad
(continuacion)

Instrumentos de gestion desarrollados:

« Modelo de inscripcion de socios

« Modelo de inscripcion de colaboradores
« Modelo de voluntarios

« Base de datos de socios centralizada

- Base de datos de instituciones, médicos y centros
sanitarios de referencia

 Base de datos de voluntarios
« Base de datos de periodistas

« Apertura de cuenta bancaria en Caixa de Guissona

@ Un hito especialmente relevante ha sido el estreno de la sede de la ADC en las instalaciones de la ONCE en
Barcelona, situadas en la calle Sepulveda, 1 (3.2 planta). Gracias a un acuerdo con esta entidad, Ia
asociacién dispone de un despacho abierto al pUblico todos los miercoles de 10 a 14 horas, asi como de la
posibilidad, previa reserva, de utilizar salas de mayor capacidad para la realizacion de eventos y actividades
publicas.

Comunicacion interna — Comunidad ADC en WhatsApp:

General Junta Directiva Secretaria
Comunicacion activa entre socios. Canal de coordinacion del organo Gestion de la cotidianidad de la
de gobierno. asociacion.

Finalmente, ademas del trabajo desarrollado por la Junta Directiva, cabe destacar la implicacion activa de los socios,
que han participado de manera decisiva en acciones como la venta de loteria y la colaboracion como voluntarios
en los diferentes actos y actividades impulsados por la asociacion. Estos avances reflejan la voluntad de los miembros
de la asociacion de dotar a la ADC de una estructura solida, moderna y preparada para afrontar los retos presentes y
futuros, asegurando tanto la transparencia como la eficiencia en la gestion.



3.1 Atencion y Apoyo a los Pacientes

La ADC ha acompafiado a numerosos pacientes y familias, ofreciendo espacios de escucha, orientacion y apoyo mutuo.
Se han atendido consultas sobre diagnostico, tratamientos y recursos disponibles en Catalufia y en el resto de Espania.

El contacto directo con los afectados ha permitido identificar las principales necesidades del colectivo: falta de
informacion clara, dificultad en el acceso a especialistas y la carencia de unidades multidisciplinares que den respuesta

integral a los pacientes con distonia.

Clase de movimiento
somatico y relajacion
guiada

Celebrada el 8 de febrero de
2025 en el Centro Civico Casa
Golferichs (Barcelona). La
sesion fue impartida por Miriam
Martin, coach especializada en
movimiento somatico, y
organizada conjuntamente con
ALUDME Dystonia. La
actividad, de caracter exclusivo
para socios, se desarrolld en
grupos reducidos de seis
personas.

Objetivos de la sesion

Calmar el sistema nervioso,
liberar tensiones musculares,
equilibrar cuerpo y mente, y
fomentar un didlogo interior
amable y respetuoso. Con esta
propuesta, la ADC refuerza su
compromiso de ofrecer no solo
apoyo institucional, sino
también herramientas practicas
para mejorar la calidad de vida
de sus asociados.

Grupos de trabajo
semanales en linea

A raiz de esta primera
experiencia, se han creado dos
grupos de trabajo que
realizan sesiones de
movimiento somatico en

linea cada semana,
consolidando asl una practica
continuada que contribuye al
bienestar fisico y emocional de
los socios. Con esta propuesta, la
ADC refuerza su compromiso de
ofrecer herramientas practicas
y sostenibles para mejorar la
calidad de vida de las personas
con distonia.



3.2 Red de Profesionales e Investigacion

Se han establecido vinculos con neurdlogos, fisioterapeutas, logopedas y otros profesionales de la salud, con el objetivo
de crear una red de referencia que permita mejorar la atencion clinica.

Hospital Vall d'Hebron Hospital Clinic

Contacto establecido con el servicio de neurologia Relacion establecida con el servicio de neurologia,
de referencia. Acogida muy positiva y apertura de con voluntad de construir una red solida de
vias de colaboracion para mejorar la atencion a los colaboracion que permita unir esfuerzos y
pacientes. compartir experiencias.

(ej Hospital de Sant Pau Investigacion y neurociencias
Contacto con el servicio especializado, con gran La ADC ha iniciado conversaciones con equipos de
acogida y apertura a la colaboracion en beneficio neurociencias de hospitales y universidades, con el
de los pacientes con distonia. fin de impulsar proyectos conjuntos y colaborar

en actividades de divulgacion cientifica.

También se han establecido relaciones con otros servicios especializados, con la voluntad de construir una red sdlida de
colaboracion que permita unir esfuerzos y compartir experiencias. En el ambito de la investigacion, la ADC ha iniciado
conversaciones con equipos de neurociencias de hospitales y universidades, con el fin de impulsar proyectos conjuntos.
Asimismo, se ha colaborado en actividades de divulgacidn cientifica, contribuyendo a acercar los avances médicos a los
pacientes y a la sociedad.



3.3 Eventos Sociales y Acciones Publicas

La asociacidn ha organizado y participado en diversos eventos que han contribuido a dar visibilidad a la distonia y a

fortalecer el tejido asociativo:

8 de noviembre de 2024 — Concierto
solidario

En colaboracion con ALUDME, celebrado en el
Auditorio Joan Bordetas. El acto conto con
Ceci y Chiffy, Miriam Marti y la Gumbo Jazz Band.
Ademas de socios, familiares y amigos, el acto
contd con la presencia de autoridades
institucionales y profesionales médicos. Se
habilitd una fila cero que recibié numerosas
aportaciones solidarias.

23 de abril de 2025 — Sant Jordi en el
Hospital Vall d'Hebron

Participacion con un puesto informativo en el
que se vendieron libros y rosas solidarias. La
actividad permitid acercar el proyecto de la ADC
a pacientes, familiares y profesionales de la
salud.

12 de julio de 2025 — Mega Fest
(aplazado)

Estaba prevista la celebracion del Mega Fest
familiar solidario, una jornada ludica y festiva
pensada para familias y pacientes, que
finalmente tuvo que ser aplazada por motivos
logisticos. Se mantiene la voluntad de recuperar
este proyecto en futuras ediciones, dada la gran
expectacion generada.

28 de marzo de 2025 — Acto de
presentacion publica de la ADC

En la sede de la ONCE Barcelona. La sala se lleno
por completo. El acto fue conducido por el
periodista Antoni Bassas y contd con la
presencia de Enric Boti (ONCE), Gloria Galvez
(Departamento de Salud), Raul Moreno
(Derechos Sociales), Marta Villanueva
(Ayuntamiento de Barcelona), representantes de
ALUDME vy la Fundacion Doctor Torrent-Farnell.
Se proyectd un video de sensibilizacion, se
compartio el testimonio del chef Jordi Roca y se
celebrd una mesa redonda con especialistas de
neurologia y enfermeria. El acto concluyé con
una actuacion del trio Triptic.

26 de abril de 2025 — "Cantata por la
distonia"

Concierto solidario en el Museo del Diseiio de
Barcelona (DHub), con la colaboracion especial
del coro Somos Voces. Asistencia de unas 200
personas, que contribuyeron con una
aportacion solidaria destinada a apoyar la
investigacion. El concierto simbolizd el esfuerzo
colectivo y la ilusion compartida por pacientes,
familias y colaboradores.

[J Lacampafa de Loteria de Navidad 2024, coordinada por la vocal Inma Gutiérrez, tuvo una gran acogida,
logrando tanto la difusion de la asociacion como la captacion de recursos econdmicos para la financiacion de
proyectos futuros. A causa de su éxito, se preve consolidarla como una actividad anual dentro del calendario

de la ADC.



3.4 Incidencia Institucional y Mediatica

La ADC tendra presencia en el Parlament de Catalunya para exponer la realidad de la distonia y la necesidad de un
mayor apoyo institucional, con especial énfasis en la creacion de recursos asistenciales especificos y en el impulso a la
investigacion.

— Encuentros con conselleres

Reuniones con la consellera de Investigacidn y Universidades, Nuria Montserrat, y con la consellera de
Derechos Sociales, Monica Bravo, que permitieron trasladar directamente a la Administracidn las necesidades
del colectivo y abrir vias de cooperacion.

— Consell del Pacient

La ADC se ha afiliado al Consell del Pacient del Departament de Salut, reforzando su presencia en los
organos de participacion sanitaria de Catalunya.

— Jornadas sobre Enfermedades Raras

El 27 de febrero de 2025, la asociacion participd en las Jornadas sobre Enfermedades Raras del Hospital Vall
d'Hebron. Al dia siguiente, 28 de febrero, |a presidenta Rosa Alarcdn intervino en la Jornada por el Dia Mundial
de las Enfermedades Minoritarias en Catalunya, organizada por la Fundacidn Doctor Josep Torrent-Farnell.

— Reuniones institucionales en junio de 2025

Reuniones con el delegado del Consorci de la Zona Franca, Pere Navarro; el director del Gremi de Restauracio de
Barcelona, Roger Pallarols; la regidora de Salud del Ayuntamiento de Barcelona, Marta Villanueva; el equipo
de la alcaldesa de noche, Raquel Zapata; y |la regidora de Junts per Catalunya, Neus Munté.

— Acuerdo con la ONCE

Reunién con Enric Boti, delegado de la ONCE en Catalufia, que cristalizé en un acuerdo de colaboracion gracias
al cual la asociacion dispone de un local en la 3.2 planta del edificio de la ONCE en Barcelona (calle Sepulveda, 1),
utilizado los miércoles de 10 a 13 horas.

En paralelo, se han establecido contactos con el Grupo Matine, con un agradecimiento especial a su director Manolo
Soria, por su implicacion personal y su valiosa aportacion. Ademas, se esta trabajando en la firma de convenios de
colaboracion con Concept Agency y Taller de Cultura, entidades que han mostrado una fuerte implicacion en los
inicios de la asociacion.

También se han mantenido diferentes reuniones con la Asociacion de Fibrosis Quistica de Catalunya, cuyo apoyo y
experiencia han marcado un camino a seguir, especialmente a través de su Unidad de Fibrosis Quistica en el Hospital
Vall d'Hebron. La ADC respalda igualmente su iniciativa de crear un laboratorio pediatrico de ensayos clinicos
geneticos.

Como parte de la labor divulgativa, en octubre de 2024 se grabd una charla con el Dr. Farias y la Dra. Anna Marcé
sobre distonia, realizada en colaboracién con ALUDME Dystonia. La participacion activa en medios de comunicacion y
redes sociales ha contribuido a reforzar la visibilidad publica y la incidencia social de la entidad.



3.5 Recursos, Informacion Publicay
Presencia Digital

La web www.dystonia.cat se ha consolidado como un espacio de referencia y consulta sobre la distonia. Ofrece
informacion clara y accesible sobre qué es la enfermedad, sus distintos tipos -como la distonia cervical, el

blefaroespasmo, la distonia funcional o la del musico-, asi como recursos practicos para pacientes y familias. Ademas,
el portal incluye enlaces a proyectos de investigaciéon médica e iniciativas cientificas, reforzando asi el compromiso de
la ADC con la colaboracidn cientifica y el impulso a la investigacidn en neurociencias.

Este sitio web ha podido desarrollarse gracias a la colaboracion de personas y entidades vinculadas a la asociacion, y
estd mantenido por el vicepresidente Eric Marce, que se encarga de su actualizacidn y correcto funcionamiento. A
través de este portal, muchas personas afectadas por distonia han conocido el proyecto y se han incorporado como
socias.

Mensajes institucionales
y comunidad digital

Campaiia "Aprendemos
sobre distonia"

Instagram
@distoniacatalunya

Desarrollada en colaboracion con
ALUDME. Consiste en la difusion
de videos cortos divulgativos que
explican de forma clara qué es la
distonia y cdmo afecta a los
pacientes. La ADC se ha
encargado de la edicion de
subtitulos en castellano,
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catalan e ingles, con el objetivo
de hacerlos accesibles a un

/4 . /4 . . 5
publico mas amplio y contribuir a
la sensibilizacidon internacional
sobre la enfermedad.

El perfil se ha consolidado como
una herramienta fundamental de
comunicacion y sensibilizacion. A
traves de este canal, la asociacion
ha difundido reels educativos,
como la entrevista con la Dra. M.
Jose Marti (Hospital Clinic), y
ha promocionado actos como el
Mega Fest y varios conciertos
solidarios.

Se han compartido mensajes
institucionales de la presidenta
Rosa Alarcon y acciones de
comunidad digital que han
contribuido a incrementar la
visibilidad de la entidad y a
difundir su labor.


http://www.dystonia.cat/

4. Situacion Financiera

A continuacion, presentamos un resumen de la informacion econdmica a 30 de septiembre de 2025: distribucion de
los Ingresos Netos, Cuenta de Pérdidas y Ganancias y Balance de Situacion.

Ingresos Netos Ingresos Netos — Enero-Septiembre 2025
(Enero-Septiembre 2025)
O 46% D 32%
Cuotas socios Conciertos
k ® 17% 0§ 5%
Loteria Sant Jordi
w Cuotassocios = Conciertos mSantljordi = Loteris
Cuenta de Pérdidas y Ganancias (30/09/2025)

INGRESOS 9.516 €

Cuotas de socios 2.800 €

Promociones para captacion de recursos 1.790 €

Donaciones 4.926 €

GASTOS -2.872 €

Gestoria -980 €

Arrendamientos -422 €

Primas seguros -170 €

Publicidad, propaganda y relaciones publicas -136 €

Eventos -978 €

Formacion -133 €

Varios -54 €

EXCEDENTE EJERCICIO 6.644 €



4. Balance de Situacion (30/09/2025)

ACTIVO

A) ACTIVO NO CORRIENTE

B) ACTIVO CORRIENTE

VIL. Efectivo y otros activos liquidos
equivalentes

Bancos e instituciones de crédito c/c vista,
euros

TOTAL ACTIVO

9.516€

Ingresos totales

Enero- Septiembre 2025

6.644€

Excedente del ejercicio

Resultado positivo del periodo

Impor
te

o

6.753

6.753 €

6.753 €

6.753

PATRIMONIO NETO Y PASIVO
A) PATRIMONIO NETO

A-1) Fondos propios

B) PASIVO NO CORRIENTE
C) PASIVO CORRIENTE

V. Acreedores comerciales y otras ctas. a
pagar

2. Otros acreedores - Asesoria Debe Haber

TOTAL PATRIMONIO NETO Y PASIVO

2.872€

Gastos totales

Enero-Septiembre 2025

6.753€

Total activo

Balance a 30/09/2025

Import

6.644

6.644 €

108,9

108,9 €

108,9 €

6.753



5. Conclusiones y Perspectivas

El periodo 2024 - 2025 ha supuesto un primer paso firme en la construccidn de la Associacio Dystonia Catalunya. La
entidad ha logrado posicionarse publicamente, establecer contactos relevantes en los ambitos institucional, sanitario y
social, y consolidar un espacio de referencia para los pacientes y sus familias.

Las perspectivas de futuro incluyen:

Ampliar la red hospitalaria

Consolidar y ampliar la relacion con los hospitales ya contactados y establecer reuniones con las unidades de
trastorno del movimiento de los hospitales de Girona, Tarragona y Lleida.

Mayor visibilidad y alcance

Fomentar estrategias que permitan dar mayor visibilidad a nuestra mision y alcanzar un nimero mas amplio de
beneficiarios.

Incidencia institucional

Continuar el trabajo de incidencia institucional, especialmente en el ambito sanitario y en organismos oficiales.

Crecer como asociacion

Impulsar el crecimiento de la ADC en nimero de socios, recursos y capacidad de accion.

Unidad de Dystonia de referencia en Catalunya

Impulsar la creacion de una Unidad de Dystonia de referencia en Catalunya, tomando como modelo la Unidad de
Fibrosis Quistica del Hospital Vall d'"Hebron.

Divulgacion y sensibilizacion

Reforzar las acciones de divulgacion y sensibilizacion, tanto en medios de comunicacion como en redes sociales.

Colaboraciones y proyectos conjuntos

Seguir desarrollando proyectos en colaboracion con otras asociaciones, federaciones y entidades cientificas.

Consolidar la estructura interna

Garantizar la continuidad y sostenibilidad de la entidad, asegurando una gestion eficiente y transparente.

© La ADC afronta este camino con la conviccion de que la union de esfuerzos permitira mejorar la calidad de vida
de las personas con dystonia y avanzar hacia una sociedad mas consciente y solidaria.



Agradecimientos

La Asociacion Dystonia Catalunya (ADC) quiere expresar su mas sincero agradecimiento a todas las personas y

entidades que han hecho posible este primer afio de camino.

Pacientes y familias

Con su confianza y participacion nos han dado la
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posible desarrollar proyectos que parecian
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"A todos vosotros, gracias por creer en este proyecto y hacerlo crecer."
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