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ASOCIACION CIVIL SIN FINES DE LUCRO FAMILIAS A.M.E.
(ATROFIA MUSCULAR ESPINAL) ARGENTINA

MEMORIA DEL EJERCICIO ANUAL N° 15 CERRADO
EL 31 DE DICIEMBRE DE 2020

Estimados Asociados de Asociacion Civil sin fines de lucro Familias A.M.E. (Atrofia Muscular

Espinal) Argentina:
En cumplimiento de las normas legales vigentes, nos dirigimos a la Asamblea de Asociados a fin

de someter a consideracion de la misma la presente memoria y balance general por el décimo
quinto ejercicio anual por el periodo correspondiente al 01 de enero de 2020 al 31 de diciembre

de 2020.
Como todos los afios nos hemos concentrado en seguir siendo los referentes y apoyar mucho a

las familias, tanto nuevas como antiguas.

Este fue un afio muy especial, debido a la pandemia por virus COVID que afecta al mundo
entero, y en especial a todos aquellos que tenemos un paciente de alto riesgo en nuestras

familias.

Esto afectd la forma de trabajo de FAME Argentina, pero nos motivé a buscar nuevas formas de
estar cerca de las familias, y seguir acercando informacién de calidad.

Enviamos circulares con informacién de los cuidados a tener en cuenta por la situacién general.
Realizamos en Julio dos webinars sobre cuidados kinesiologicos en casa, divididos por tipologia,
ayudando a que las familias puedan, dentro del contexto, seguir dando el soporte que necesitan
los pacientes, para mantener los estandares de cuidado y calidad de vida.

Cerramos un acuerdo con Novartis, que nos permiti6 ayudar a familias que hayan tenido, o
tengan un hijo con AME, y vuelvan a quedar embarazadas, la posibilidad de hacer los estudios

correspondientes (que son muy caros y de dificil acceso), para saber si el bebé en camino es
portador/paciente AME, y poder tomar decisiones respecto del tratamiento inmediato.

Realizamos una campafia en conjunto a Uruguay, Chile y Paraguay durante el mes de Agosto,
mes de Concientizacion AME, en el que difundimos acerca de la patologia.

Tenemos el orgullo de contar que somos miembros fundadores y participes de la Comision
Directiva de ALAME, la Alianza Latina AME, que ya cuenta con personeria juridica. Esta
Alianza nos une a 14 paises y 16 asociaciones, y Lisandro Uretti y Vanina Sanchez, participan
liderando a estos paises en proyectos en comin, que abarcan difusion, educacion, pesquisa

neonatal, y trabajo en conjunto para mejorar acceso a tratamientos.

uisa Neonatal, para que la AME sea estudiada al
nacimiento de todos los bebés argentinos, entendiendo que el tratamiento actual, cambia
rotundamente la historia natural de la enfermedad, si es dado en las primeras semanas de vida.
Distintos grupos de senadores y diputados estin analizando nuestras propuestas.

Comenzamos a redactar un proyecto de pesq
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rofesionales se llevd adelante, esta vez de forma virtual,
2 disertantes), con tematicas principales como
ntos, pero también

La Jornada Anual de capacitacion a P
que nos permitié brindar 17 webinars (con 2
cuidados basicos, equipo multidisciplinario e informacion de tratamie :
pudimos brindar informacién de calidad a pequefios grupos dentro de nuestra comunidad, que
tienen necesidades especificas, tales como nutricién para diferentes tipologias, o la necesidad de

asesoramiento genético y planificacion familiar.

Asimismo informamos que este ato FAME pudo continuar con ¢l compromiso econémico
asumido para apoyar la Investigacion en ciencia basica en AME, el Convenio firmado con el
Laboratorio IFIBYNE de la UBA. el CONICET y FAME Argentina y Cure SMA, a cargo del
prestigioso Dr. Alberto Komblihtt, quien posee en su equipo al Lic. Luciano Marasco y estan
investigando la Epigénesis del splicing alternativo en el gen SMN2 E7. trabajo que es en
Colaboracién con el Laboratorio Cold Spring Harbor de EEUU y ap a buscar 1Smos
que hagan més eficiente la medicacion NURSINERSEN-SPINRAZA.

Los resultados han continuado favorablemente, y FAME debe continuar con ¢l compromiso
asumido, hasta mediados 2021.

Ia lucha por el acceso a Spinraza sigue siendo muy demandante. En Junio 2020 comenzaron una
seric de disposiciones, emitidas por ANMAT y el Ministerio de Salud. Desde la Comision
intentamos instruirnos sobre los efectos de dichas disposiciones en nuestra comunidad.

Como punto muy negativo y por el que volvimos a presentar testimonios en la causa judicial
abierta en 2018, la AME tipo IIIA fue retirada del Registro Emitido en Marzo 2019 por el
ANMAT, v la medicacion fue retirada del PMO (Plan Médico Obligatorio). Como buena noticia
por la que veniamos luchando, la medicacion fue incluida en el SUR (Sistema Unico de
Reintegro), lo que significa que los entes financiadores reciben reintegro por la medicacion
comprada, lo que hace menos pesada y burocritica la lucha para conseguir que la financien sin

amparos.

Al cierre de este balance, mas de 140 pacientes de todas las tipologias y edades han accedido a
tratamiento, y nuestra lucha seguird intacta, hasta que puedan acceder, todos aquellos que lo

necesiten.

En el plano economico, en este ejercicio los Ingresos han sido mayores que el afio anterior, se
han generado sponsorships desde los laboratorios y ortopedias, y se sumaron eventos
organizados por la Comision Directiva y también por familias, que han ayudado mucho a poder
cumplir con el compromiso de cuotas de la investigacion antes mencionada, como también la
inversién en reunién anual y programas educativos para familias y profesionales. Los Ingresos
han estado dados por; donaciones estables via sistemas de débito automético (aproximadamente
28%), eventos de recaudacion (aproximadamente 20%), (sponsorships 45%), resto cuotas
sociales y donaciones particulares.
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Ciudad Auténoma de Buenos Aires, 12 de Junio de 2021. ‘
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ASOCIACION CIVIL SIN FINES DE LUCRO FAMILIAS A.M.E.
(ATROFIA MUSCULAR ESPINAL) ARGENTINA
Niimero de registro en la Inspeccion General de Justicia: 1.753.451

Composicion de la Comision Directiva

Designada por la Asamblea General Ordinaria de Asociados celebrada el 27 de abril de 2019,
con mandato por dos afios conforme lo establece el Articulo Undécimo del Titulo IV del Estatuto

Social.

Presidenta: Vanina Mercedes Sanchez
Secretaria Mariel Centurion
Tesorero Francisco Mendonca
Vocal Titular Primero Leslie Evelyn Basilio
Vocal Titular Segundo Gaston Barouille

Vocal Suplente Primero Vanesa Guidobaldi

Vocal Suplente Segundo Hernan Sottini

Revisores de cuentas

Designada por la Asamblea General Ordinaria de Asociados celebrada el 27 de abril de 2019,
con mandato por dos afios conforme lo establece el Articulo Décimo Séptimo del Titulo IV del
Estatuto Social.

Revisor de Cuentas Titular Sebastian Vanzini

Revisora de Cuentas Suplente Antonela Raymundo
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ASOCIACION CIVIL SIN FINES DE LUCRO
FAMILIAS A.M.E. (ATROFIA MUSCULAR ESPINAL) ARGENTINA

Estados contables correspondientes al ejercicio econémico N° 15
Iniciado el 1* de enero de 2020 y finalizado el 31 de diciembre de 2020
Expresados en moneda homogénea en pesos

INFORMACION GENERAL DEL ENTE

| DOMICILIO
| LEGAL | Saavedra 1247 — Piso 4°, “A” — Ciudad Auténoma de Buenos Aires

~ ACTIVIDAD Investigacion y difusion de informacion acerca de la Atrofia Muscular Espinal
PRINCIPAL

FECHA DE
INSCRIPCION
EN LA
INSPECCION
GENERAL DE
JUSTICIA

DEL ESTATUTO: 21 de abril de 2006

INSCRIPCION EN LA
INSPECCION

i GENERAL DE N° 1.753.451
| JUSTICIA
! FECHA DE
VENCIMIENTO 21 de abril de 2105

DEL ESTATUTO

CABADINI FERHANDEZ y ASOCIADOS SRL.
CONTADORES BUBLICOS
GRS RSO T1F 123

LUCIANO DAN Ak
CONTADOR PUELICD (%EBZA)(SOCIO)
CRCECABA-T 71 F 183
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ASOCIACION CIVIL SIN FINES DE LUCRO FAMILIAS A.M.E.
(ATROFIA MUSCULAR ESPINAL) ARGENTINA

Nimero de registro en la Inspeccion General de Justicia: 1.753.451
ESTADO DE RECURSOS Y GASTOS
Correspondientes al ejercicio econdmico iniciado el 1° de enero de 2020
y finalizado el 31 de diciembre de 2020
Presentado en forma comparativa con el ejercicio anterior
Expresado en moneda homogénea en pesos

AN 31.12.20 31.12.19
Resultados ordinarios
Recursos (Anexo I1)
Para fines generales 1.072.109.98 3.029.285,22
Diversos 4.165.510.20 1.476.509.92
5.237.620,18 4.505.795,14
Gastos
Generales de administracién (Anexo I11) (2.539.661,51) (3.118.972,67)
Amortizaciones de bienes de uso (Anexo I) (12.105,21) (18.425,83)
; (2.551.766.72) (3.137.398,50
Itados fi ieros metos incluyendo el resultado a los
cambios en el poder adquisitivo de la moneda (RECPAM) (284.298.13) (651.828.35)
Superivit final del ejercicio 2.401.555.33 716.568,29
Las nolas y ancxos que s¢ forman parte i de este estado

Se adjunta informe del auditor emitido
con fecha 12 de junio de 2021

CABADINI, FERNANDEZ Y ASOCIADOS SR.L.
Auditores y A: s de Empresas /
CPCECABA -RSCT11 123 { \/\,.Q }]
1

FPTReITy Kl SR (s § /
I,uciand"'é,im&%of) Vahina Mercedes Sanchez Sebastian Vanzini
Contador Publico (UBA) Presidenta Revisor de Cuentas
CP.CECABA.
T71-F 183

A - - ket
LUCIMC%I?TADOH PUBLICO (UBA
CPCECABA-T TV F 183
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ASOCIACION CIVIL SIN FINES DE LUCRO FAMILIAS A.M.E.
(ATROFIA MUSCULAR ESPINAL) ARGENTINA

Nimero de registro en la Inspeccidn General de Justicia: 1.753.451
ESTADO DE FLUJOS DE EFECTIVO
(METODO DIRECTO)

Correspondiente al cjercicio econdmico iniciado el 1° de enero de 2020
y finalizado el 31 de diciembre de 2020
Presentado en forma comparativa con el ejercicio anterior

Exp do en moneda €n pesos
il 31.12.20 311219
1.998.708,75 1.260.150,13
Efectivo al cierre del ejercicio 4.439.459.03 1.998.708,75
Aumento neto del efectivo 2.440.750,28 738.558.62
‘ Causas de las variaciones del efectivo
1 Actividades operativas
| Disminucién (Aumento) de otros créditos corrientes 3.105,38 (6.297,25)
| Aumento (Disminucion) de deudas corrientes 23.984,36 (2.732,74)
| Organizacion de eventos (571.480,40) (603.165,66)
| Gastos de investigacion y desarrollo (1.679.331.82) (2.140.603,92)
Ingresos por cuotas de Asociados 108.971,04 74.134,31
Donaciones recibidas 121.466,64 2223.044,95
Aportes solidarios 841.672.30 732.105,95
Bonos FAME 603.958.16 645.469.75
Sponsors 3.561.552,04 809.854,57
Honorarios y retribuciones por servicios (67.186,87) (92.881.44)
Honorarios médicos (94.855,64) -
Gastos viajes y estadias - (101.486,72)
Otros gastos operativos (126.806,78) (147.054.83)
Flujo neto de efectivo utilizado en las actividades operativas 2.725.048,41 1.390.386.97
Total r dos fi 08 ¥y por generados por el
ivo y equivalente de efectivo (Incluido ¢l RECPAM) (284.298,13) (651.82835)
Aumento neto del 2.440.750.28 738.558,62
Nota: Se considera efectivo y equivalente de efectivo: caja y bancos ¢ inversiones,
Las notas y anexos que se forman parte i de este estado
Se adjunta informe del auditor emitido con fecha 12 de junio de 2021
CABADINL FERNANDEZ Y ASOCIADOS S.R L. /\fI.Q
i E
N A
Kocio) zmedﬁ Sinchez Sehastidn Vanzini
Presidenta Revisor de Cuentas

Conlador]'nbheotu A)
CPCECABA.
™71-F183

CABADINI, FERNANDEZ y ASOCIADOS S.RL,
CO BESMUD {o}:}

CONTADOR PUBLICO (UBA)
CRC.ECABA.-T 71 F 183
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ASOCIACION CIVIL SIN FINES DE LUCRO FAMILIAS A.M.E.
(ATROFIA MUSCULAR ESPINAL) ARGENTINA

Nimero de registro en In Inspeccion General de Justicin: 1.753.451
NOTAS A LOS ESTADOS CONTABLES
Correspondicnte al ejereicio econdmica iniciado el 1* de enero de 2020
v finalizado ¢l 31 de diciembre de 2020

Jas ¢n forma comparativa con el ¢jereicio anterior
Cifras expresadas en moneda homogénea en pesos

NOTA 1 - NORMAS CONTABLES APLICADAS

Los estados contables han sido preparados de acuerdo con las normas contables profesionales
vigentes contenidas en las Resoluciones Técnicas emitidas por la Federacion Argentina de Consejos
Profesionales de Ciencias Econémicas (F.A.C.P.C.E.), aprobadas por el Consejo Profesional de
Ciencias Economicas de la Ciudad Auténoma de Buenos Aires (C.P.C.E.C.A.B.A.), y teniendo en
cuenta las disposiciones de la Ley General de Sociedades y las normas de la Inspeccién General de
Justicia (1.G.J.).

Las normas contables més relevantes aplicadas por la Asociacion han sido las siguientes:

1.1. Unidad de medida

Los estados contables estin expresados en moneda homogénea en pesos del cierre del ejercicio
actual, con las excepciones descriptas al final de esta nota.

La Asociacion no ha aplicado desde 2003 metodologia alguna de re-expresion para reflejar las
variaciones en el poder adquisitivo de la moneda en los estados contables, de acuerdo con lo
establecido por el Decreto N° 664/2003 del Poder Ejecutivo Nacional (P.E.N.) y la Resolucién
General (R.G.) N° 7/2015 de la 1.G.J. vigente hasta el ejercicio anterior. Hasta el 1° de marzo de
2003 se aplicé la metodologia de re-expresion establecida por las Resoluciones Técnicas de la
F.A.C.P.C.E., y utilizando coeficientes de ajuste derivados del Indice de Precios Internos
Mayoristas (IPIM) elaborado por el Instituto Nacional de Estadistica y Censos (LN.D.E.C.).

La R.G. N° 10/2018 de la 1.G.J., con vigencia a partir del 28 de diciembre de 2018, requiere que los
estados contables correspondientes a ejercicios econémicos completos o periodos intermedios a ser
presentados ante ese organismo con posterioridad a dicha fecha estén expresados en moneda
homogénea, conforme a las normas emitidas por la FACP.CE. y adoptadas por el

C.P.C.E.C.A.B.A.

Los presentes estados contables han sido preparados en moneda homogénea conforme lo dispuesto
por la Resolucion N° 107/2018 del Consejo Directivo (C.D.) del C.P.C.E.C.A.B.A. que estableci6
la necesidad de re-expresar en moneda homogénea los estados contables correspondientes a
ejercicios cerrados a partir del 1° de julio de 2018 inclusive, en concordancia con la Resolucién N°
539/2018 de la Junta de Gobierno (J.G.) de la F.A.C.P.C.E. del 29 de septiembre de 2018. La
Resolucién General de la Junta de Gobierno (J.G.) de F.A.C.P.C.E. N° 539 a su vez dispuso:

a) Identifico la exi ia de un to de inflacion a partir del 1° de julio de 2018 al comprobarse
que la tasa acumulada de inflacion medida por el IPIM en los tres afios mds recientes habia
superado el 100%; condicion necesaria para re-expresar las cifras de los estados contables de
acuerdo con los pardmetros establecidos por la RT N°39 de la F.A.C.P.C.E. *Normas contables
profesionales: modificacion de las RT N° 6 y N° 17, Expresion en moneda homogénea”, y

Firmado a efectos de su identificacion
con nuestro informe de fecha 12 de junio de 2021
CABADINI, FF.RNJ\NDI:ZZ--V ASOCIADOS S.RAT

RSC.TI1-FI123 L
{
\‘\
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ASOCIACION CIVIL SIN FINES DE LUCRO FAMILIAS A.M.E. (ATROFIA MUSCULAR
ESPINAL) ARGENTINA

Notas a los estados contables (Continuacion)

b) Aprobé las normas generales y particulares a tener en cuenta en materia de re-expresion de
estados contables en moneda constante de acuerdo con los mecanismos de ajuste previstos en la
RT N° 6 “Estados contables en moneda homogénea”, incluyendo ciertas simplificaciones
opeionales.

Al aplicarse la RT N°6, la re-expresion monetaria de la informacion contable (activos y pasivos no
monetarios, componentes del patrimonio neto, e ingresos y gastos) debe efectuarse retroactivamente
como si la economia hubiese sido siempre hiperinflacionaria, utilizando coeficientes derivados de
una serie de indices resultante de combinar ¢l indice de precios al consumidor (IPC) nivel general
publicado por el IN.D.E.C.. con mes base diciembre 2016 = 100, con el IPIM nivel general
publicado por el LN.D.E.C. para periodos anteriores.

Asimismo, deberian re-expresarse las cifras correspondientes a los ejercicios o periodos precedentes
que se presentan con fines comparativos, sin que este hecho modifique las decisiones tomadas en
base a la informacion financiera correspondiente a dichos ejercicios.

En consecuencia, los presentes cstados contables al 31 de diciembre de 2020 s¢ encuentran
expresados en moneda homogénea, presenténdose en forma comparativa con el ejercicio anterior.

El efecto neto acumulado de la re-expresion de los activos y pasivos no monetarios y de los
componentes del patrimonio neto al cierre del ejercicio anterior (que fue imputado contra el saldo
de la cuenta resultados no asignados a esa fecha) se presenta a continuacién:

Ajuste pc:r re-
Moneda nominal ooty he - ¢ : al
Rubros al 31/12/2019 homogénea 31/12/2020
Total del activo 1.485.605,34 536.906,50 2.022.511,84
Total del pasivo (4.135.24) (1.494,50) (5.629,74)
Capital social y ajuste del capital (955.125,75) (345.188,06) (1.300.313,81)
Resultados no asignados (526.344,35) (190.223,94) (716.568.29)

Adicionalmente, el Consejo Directivo determina y presenta los resultados financieros y por tenencia
(incluido el resultado por el cambio del poder adquisitivo de la moneda - RECPAM -) en una sola
linea. haciendo uso de una de las opciones previstas en la RT 6.

Firmado a efectos de su identificacion
con nuestro informe de fecha 12 de junio de 2021
CABADINL, FERNANDEZ.Y ASOCIADOS S.R.L.

RSC.TI-PI123 L
/
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ASOCIACION CIVIL SIN FINES DE LUCRO FAMILIAS A.M.E. (ATROFIA MUSCULAR

ESPINAL) ARGENTINA
Notas a los estados contables (Continuacion)

1.2. Estado de flujo de efectivo
La Asociacion presenta el Estado de flujo de efectivo aplicando el método directo segtin lo previsto

en la Resolucion Técnica N° 11 de la FACPCE.

En el Estado de flujo de efectivo, el rubro efectivo y equivalentes de efectivo comprende los saldos
de caja y bancos y los equivalentes de efectivo. Los equivalentes de efectivo son inversiones que se
mantienen con el fin de cumplir con los compromisos de corto plazo. Los equivalentes de efectivo
incluyen inversiones de corto plazo, de alta liquidez y facilmente convertible en importes conocidos

de efectivo.
1.3. Patrimonio neto

Los saldos del patrimonio neto ajustados al inicio del ejercicio fueron actualizados al cierre del
ejercicio mediante la aplicacion de los coeficientes mencionados en lanota 1.1

El capital social se re-expres6 en moneda de cierre, segun lo establecido en Nota 1.1. La diferencia
con el valor nominal se presenta como "Ajuste de capital”.

Los resultados no asignados se re-expresan en moneda de cierre, segin lo establecido en Nota 1.1.

El resultado del ejercicio se obtuvo por diferencia entre los patrimonios netos al inicio y al cierre,
medidos en moneda constante, al 31 de diciembre de 2020.
1.4. Cuentas de resultado

Los valores originales se re-expresaron en moneda de cierre, a excepeion de:

a) Depreciaciones de bienes de uso

Los cargos por depreciaciones fueron calculados en base a los valores determinados en la Nota
1.1

b) Resultados financieros y por tenencia (incluyendo el resultado por el cambio del poder
adquisitivo de la moneda).

Se determina por diferencia entre el resultado final del ejercicio y el subtotal de los rubros del
estado de resultados re-expresados en moneda constante y comprende:

Firmado a efectos de su identificacion
con nuestro informe de fecha 12 de junio de 2021
CABADINI, FERNANDEZ Y ASOCIAI SRL

RSC.T1-F 123
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ASOCIACION CIVIL SIN FINES DE LUCRO FAMILIAS A.M.E. (ATROFIA MUSCULAR
ESPINAL) ARGENTINA
Notas a los estados contables (Continuacion)

- El resultado por el cambio del poder adquisitivo de la moneda
- Los resultados financicros, incluyendo diferencias de cambio e intereses, y por tenencia

1.5. Criterios de valuaciéon empleados

Los criterios de valuacion de mayor relevancia seguidos en la confeccion de los estados contables
son los siguientes:

a) Caja, bancos e inversiones

* Enmoneda nacional: a su valor nominal
¢ Enmoneda extranjera: los saldos en moneda extranjera se encuentran valuados al tipo de
cambio vigente al cierre del ejercicio.

b) Créditos y pasivos

Han sido valuados a su valor nominal considerando, en su caso, el efecto de los costos
financieros explicitos hasta el cierre del ejercicio. Dicha valuacién no difiere
significativamente de la medicion contable que se hubiere obtenido mediante el calculo del
valor descontado de los flujos de fondos que originarén los activos y pasivos, utilizando la tasa
interna de retorno determinada al momento de su medicién.

¢) Bienes de uso

Han sido valuados a su costo de adquisicion reexpresado de acuerdo con lo indicado en la
Nota 1.1. neto de las amortizaciones acumuladas correspondientes. La amortizacion de los
bienes es calculada por el método de la linea recta, aplicando tasas anuales suficientes para
extinguir sus valores al final de la vida (til estimada

El valor residual registrado de los bienes no excede, en su conjunto, el valor de utilizacion
economica estimado en base a la informacion disponible a la fecha de cierre del ejercicio.

La composicién del rubro al cierre del ejercicio y su evolucion durante el mismo, se expone en
el Anexo 1",

Firmado a efectos de su identificacion
con nuestro informe de fecha 12 de junio de 2021
CABADINI, FERN Y ASOCIADOS SR L.
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ASOCIACION CIVIL SIN FINES DE LUCRO FAMILIAS AME. (ATROFIA

MUSCULAR ESPINAL) ARGENTINA
Notas a los estados contables (Continuacion)

Nota 2. COMPOSICION DE LOS PRINCIPALES RUBROS DEL BALANCE GENERAL

La composicion de los principales rubros del balance general presentados en forma comparativa
con el ejercicio anterior. es la siguiente:

2.1. Caja y Bancos

31.12.20 31.12.19
$

Caja 20.976,40 21.682.29
Bancos en moneda nacional 221811437 278981.42
2.2. Inversiones
31.12.20 31.12.19
$
Titulos puablicos 2.200.368,26 1.698.045.05
2.3. Otros créditos
31.12.20 31.12.19
s
Corrientes
Créditos de impuestos 8.592.50 11.697.88
8.592.50 11.697.88
2.4. Deudas
31.12.20 31.12.19
$
Honorarios a pagar 29.614,10 .436.09
Banco de la Nacién Argentina - w 8 193.65
29.614.10 3.629.74

anaduufemdcmmmﬁm ;

con nuestro informe de fecha 12 de yunio de 2021
CABADINI, FERNANDEZ Y ASOCIADOS SR L.
RSC.TI1-F123
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ASOCIACION CIVIL SIN FINES DE LUCRO FAMILIAS AM.E. (ATROFIA

MUSCULAR ESPINAL) ARGENTINA
Notas a los estados contables (Continuacién)

2.5. Composicion de créditos y deudas a cobrar y a pagar en moneda, segin su plazo
estimado de cobro o pago

Créditos Deudas
De plazo vencido <
ler. Trimestre de 2021 - 29.614,10
Sin plazo establecido 8.592.50 %
Total al 31 de diciembre de 2020 8.592,50 29.614,10
Total al 31 de diciembre de 2019 13.218,04 6.142.53

Nota 3 — IMPACTO DEL COVID-19 EN LAS OPERACIONES DE LA ASOCIACION

Fl surgimiento v la diseminacion de un virus denominado Coronavirus o COVID-19 hacia fines
del afio 2019, ha generado diversas consecuencias en los negocios y actividades economicas a
nivel global. Con fecha 11 de marzo la Organizacion Mundial de la Salud declaré COVID-19

pandemia a nivel global.

En Argentina, las medidas tomadas por el Gobierno Nacional para contener la propagacién del
virus incluyeron, entre otras, el cierre de fronteras y el aislamiento o distanciamiento obligatorio
de la poblacién junto con el cese de actividades comerciales no esenciales por un periodo
prolongado de tiempo, con variantes segun la region del pais y actividad. A la fecha de emision
de los pr dos contables, la mayoria de las actividades comerciales se reactivaron en
forma gradual y en cumplimiento de los protocolos dispuestos por el Gobierno Nacional.

Fl alcance final del brote de Coronavirus y su impacto en la economia global y del pais es
desconocido, pudiendo los gobiernos tomar medidas mds estrictas, las cuales no son predecibles
en esta instancia. A la fecha de emision de los presentes estados contables, la Asociacién no ha
sufrido impactos significativos en sus resultados como consecuencia de la pandemia. No
obstante, no puede cuantificarse razonablemente en qué medida el Coronavirus afectard a futuro
la actividad de la Asociacion y los resultados de sus operaciones, de extenderse de manera
prolongada esta situacion.

:..a Direccion de la Asociacion se encuentra monitoreando de cerca la situacién y tomado todas
las medid: ias a su al

£

Firmado a efectos de su identificacion
con nuestro informe de fecha 12 de junio de 2021
CABADINI, FERNANDEZ Y ASOCIADOS SR
RSC.T"1-F 123
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ASOCIACION CIVIL SIN FINES DE LUCRO FAMILIAS A.M.E.
(ATROFIA MUSCULAR ESPINAL) ARGENTINA

Niimero de registro en la Inspeccion General de Justicia: 1.753.451

RECURSOS ORDINARIOS
gmico iniciado ¢l 1° de enero de 2020

G pondi al ejercicio
y finalizado el 31 de diciembre de 2020
Presentado en forma comparativa con el gjercicio anterior
(Exp en moneda n pesos
ANEXO Il
31.12.20 31.12.19
Para fines generales
Cuotas sociales 108.971.04 74.134.31
Denaciones 121.466,64 | 2.223.044.96
Aportes solidarios 841.672,30 732.105,95
‘ T072.10998 | 302928520
Diversos
Organizacion de eventos & 21.185.60
# Sponsors 3.561.552.04 809.854.57
j Bonos FAME 603.958.16 645.469.75
| 416551020 [ 1.476.509.92
523762018 4.505.795.14]

| Total

Se adjunta informe del auditor emitido
con fecha 12 de junio de 2021

CABADINI FERNANDEZ Y ASOCIADOS SRL. e
Auditorgs y Asesores de Empresas b
cPC EJ}J‘C‘B’.A SRSC T 1F123 / v‘@ ‘l\
&Tna Mercedes Sanchez Sd:ﬂg‘h Vanzini
Presidenta Revisor de Cuentas
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CDNTADOH FJE* iCO (UBA)
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ASOCIACION CIVIL SIN FINES DE LUCRO FAMILIAS A.M.E.
(ATROFIA MUSCULAR ESPINAL) ARGENTINA

Numero de registro en la Inspeceion General de Justicin: 1.753.451

GASTOS GENERALES DE ADMINISTRACION
Correspondientes al ¢jercicio econdmico iniciado el 1° de enero de 2020

y finalizado ¢l 31 de diciembre de 2020
Presentado en forma comparativa con el ejercicio anterior
Expresados en moneda homogénea en pesos

[Gastos de viajes y estadias
Honoranos ¥ ofras retribuciones por servicios
Honoraros médicos
Gastos de investigacion v desarrollo
Oros pastos
Gastos imprenta v libreria
Comisioncs y gastos hancanos, impucsios y tasas
Organmi zacion de cventos
Total

Se adjunta informe del asditor cmitido
con fecha 12 de junio de 2021

ANEXO 1
_ Concey 311220 311219
- 101.486,72
67.186.87 92.881.44
94.855,64 -
1.679.331.82 2.140.603,95
8.525.10 13.663,65
1.560.08 18.468.87
116.721,60 127.516,78
571.480,40 624.351.26
il 2.539.661.51 3.118972.67
CABADINI, FERNANDEZ Y ASOCIADOS S.R.L, A
Auditores y Asesores,de Emy [
CPCECABA-RST™I 123 i ?
1
.
Luciano N Femandes-{Socio) Vanina Mercedes Sanchez Scbastidn Vanzini
» A) Presidenta Revisor de Cuentas

rmn- I 183
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CABADINI, FERNANDEZ y Asociados S.R.L.

Auditores y Asesores de Empresas :
San Martin 910 - 1° Piso
udad Auténoma de Buenos Aires

& Hugo Cabadini (C1004AAT) Ci
E‘:cs:.:u [“.gmel Fernandez Tely Fax: (54-11) 4312-1973/ 1454 / 3446
Oscar Radl Pratolongo e-mait consultores@bornfc.com.ar
Sivia Elena ifon Web Site: www bormfc.com.ar

INFORME DEL AUDITOR

A los sefiores miembros de la Comision Directiva de la
ASOCIACION CIVIL SIN FINES DE LUCRO FAMILIA A.M.E. (ATROFIA MUSCULAR ESPINAL)

ARGENTINA

C.U.LT. N° 30-70968563-1

Domicilio legal: Saavedra 1247, piso 4°, “A”
Ciudad Autonoma de Buenos Aires

1. ESTADOS CONTABLES OBJETO DE AUDITORIA

Hemos examinado el balance general de la ASOCIACION CIVIL SIN FINES DE LUCRO FAMILIA
AM.E. (ATROFIA MUSCULAR ESPINAL) ARGENTINA al 31 de diciembre de 2020, los estados
de recursos y gastos, de evolucion del patrimonio neto y de flujos de efectivo correspondientes al gjercicio
finalizado en esa fecha, asi como un resumen de las politicas contables significativas y otra informacion
explicativa contenida en las notas | a4 y anexos I a 11l que los complementan.

Las cifras y otra informacion correspondit al ej lizado el 31 de diciembre de 2019 son parte
integrante de los estados bl ionados preced: yselasp con el propésito de que
se imterpreten exclusivamente en relacion con las cifras y con la informacion del ejercicio econémico
actual.

2. RESPONSABILIDAD DE LA DIRECCION EN RELACION CON LOS ESTADOS CONTABLES

La Direccion de la Entidad en ejercicio de sus funci lusivas, es resp ble de la pi ion y

presentacion razonable de los estados contables adjuntos de conformidad con las normas contables

profesionales argentinas, y del control intemo que la direccion considere necesario para permitir la
ion de estados bles libres de i i significativas

prep
3. RESPONSABILIDAD DEL AUDITOR

Nuestra resp bilidad iste en exp una opinién sobre los estados contables adjuntos basadas en
nuestra auditoria. Hemos llevado a cabo nuestro examen de acuerdo con las normas de auditoria
establecidas en la Resolucion Técnica N° 37 de la Federacion Argentina de Consejos Profesionales de
Ciencias Econémicas. Dichas normas exigen que cumplamos los requerimientos de ética, asi como que
planifiquemos y cjecutemos la auditoria con el fin de obtener una seguridad razonable de que los estados
contables estan libres de incorrecciones significativas. Una auditoria comprende el examen, sobre bases
:lechhv:cs,i::zsl:slcmemosdejuicioquc paldan las infc i p en los estad bl
evaluacién ¢ normas contables utilizadas en su preparacion y, como razonabili
de las estimaciones de significacion hechas por la Direccién de la E{ntidad ytfl:c:;?l;md c:':dl::

mismos._con e:D:bjem de formarse una opinion acerca de la ilidad de la infc i6n significativa
que estados b i en su conj Consid auditoria efectuada
provee una base ble para fund; nuestra opi "‘. i

o}
C.AC.ECABA-T 71 (# 183
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CABADINI, FERNANDEZ y Asociados S.R.L.
Auditores y Asesores de Empresas

4. OPINION

En nuestra opmion, los estados bk dj bl en todos sus

significativos, la situacion patrimonial de la ASOCIACION CIVIL SIN FINES DE LUCRO
FAMILIA AM.E. (ATROFIA MUSCULAR ESPINAL) ARGENTINA al 31 de diciembre de 2020,
asi como los re: de sus actividades, las variaci mmmmmylosﬂujosdeefemvo
por el ejercicio cerrado en esa fecha, de acuerdo con las normas

5 INFORMACION ESPECIAL REQUERIDA POR DISPOSICIONES LEGALES

a)  Los estados contables mencionados surgen de regi bles lievados en sus asp formales
munfmnnhdmhsmmns les vigentes.

b) Hemos spl los pr IQ‘ sobre p i dehv‘dockmwmyﬁrmmdel
terronsmo previsto en las pondi normas idas por el Consejo
Profesional de Ciencias E icas de la Ciudad A t&mm

©) Al 31 de diciembre de 2020, la Entidad no registra deuda igible en
W)Momdeﬂmdkegumwdehw%limmdem
lener personal en relacion de dependencia.

Ciudad Autonoma de Buenos Aires, 12 de junio de 2021.

CABADINI, FERNANDEZ Y ASOCIADOS S.R.L.

T71-F°183

JADOR PUBLICO (UBA)
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INFORME DEL REVISOR DE CUENTAS

Seiiores Asociados de la

ASOCIACION CIVIL SIN FINES DE LUCRO FAMILIAS A.M.E. (ATROFIA MUSCULAR
ESPINAL) ARGENTINA

C.U.LT. N° 30-70968563-1

Domicilio legal: Saavedra 1247, piso 4% “A"

Ciudad Autonoma de Buenos Aires

De mi consideracion:

En cumplimiento con los estatutos sociales y de acuerdo con el mandato que me fue otorgado por la
asamblea de Asociados, tengo el agrado de informar a ustedes que he procedido a la revision del balance
general de la ASOCIACION CIVIL SIN FINES DE LUCRO FAMILIAS A.M.E. (ATROFIA
MUSCULAR ESPINAL) ARGENTINA al 31 de diciembre de 2020, los estados de recursos y gastos, de
evolucién del patrimonio neto y de flujos de efectivo por el ejercicio finalizado en esa fecha, y la
informacién complementaria contenida en las notas | a4 y anexos I a l1I, que forman parte integrante de los
estados contables. La preparacion de los d s citados es resp bilidad de la Comision Directiva de
la Asociaciéon. Mi responsabilidad es informar sobre dichos documentos basado en el trabajo que menciono

en los parrafos siguientes.

Mi trabajo se basé en la auditoria efectuada por el auditor externo sobre los mencionados estados contables,
que culminé con su informe de fecha 12de junio de 2021 al cual me remito.

He asistido a las reuniones de la Comision Directiva a las que he sido citado y cuando lo he estimado
conveniente, Dado que no es responsabilidad del Revisor de Cuentas efectuar un control de gestion, no he
evaluado la gestion de las funciones administrativas ni los criterios y decisiones adoptadas, cuestiones que
son de responsabilidad exclusiva de la Comision Directiva y de la Asamblea de Socios.

La memoria correspondiente al ejercicio bajo analisis cumple con las finalidades previstas y expone
sintéticamente la actividad desarrollada por la Asociacion durante el ejercicio considerado.

En mi opinion, basada en los elementos de juicio recogidos y en el informe del auditor externo de fecha 12
de junio de 2021, puedo afirmar que los estados contables han sido preparados conforme a las disposiciones
estatutarias y legales vigentes y proveen una adecuada presentacion, en sus aspectos significativos, de la
situacion patrimonial de la ASOCTACION CIVIL SIN FINES DE LUCRO FAMILIAS A.ML.E.
(ATROFIA MUSCULAR ESPINAL) ARGENTINA al 31 de diciembre de 2020, los resultados de su
actividad, las variaciones en su patrimonio neto y los flujos de efectivo por el ejercicio terminado en esa

fecha.

Las cifras y otra informacién correspondiente al ejercicio finalizado el 31 de diciembre de 2019 son parte
i de los estad bles mencionados preced; y se las p con el propésito de que se
nterpreten exclusivamente en relacion con las cifras y con la inf ion del ejercicio émico actual.

Ciudad Autonoma de Buenos Aires, 12 de junio de 2021,

Sebastidn Vanzini
Revisor de Cuentas
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Ciudad Auténoma de Buenos Aires, 14 de junio de 2021

Legalizamos de acuerdo con las facultades otorgadas a este CONSEJO
PROFESIONAL por las leyes 466 (Art. 2, Inc, D y J) y 20488 (Art. 21, Inc.
| | 1) 1a actuacion profesional de fecha 12/06/2021 referida a un Estado
Contable Ej. Regular/ Irregular de fecha 31/12/2020 perteneciente a
| | Asociacion civil sin fines de lucro Familias A.M.E. A.C. CUIT 30-70968563-
| | 1 con domicilio en SAAVEDRA 1247 P°/D° 4 "A", CAB.A,, intervenida por
el Dr. LUCIANO DANIEL FERNANDEZ. Sobre la misma se han efectuado
los controles de matricula vigente y control formal de dicha actuacion
" | profesional de conformidad con lo previsto en la Res. C. 236/88, no
' | implicando estos controles la emision de un juicio técnico sobre la
actuacion profesional.

Datos del matriculado

Dr. LUCIANO DANIEL FERNANDEZ
Contador Publico (U.B.A.)
CPCECABAT°71F° 183

Firma en caracter de socio
CABADINI, FERNANDEZ Y ASOCIADOS S.R.L.

% 123
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interviniente a través de internet y la misma reiine los controles
- de matricula vigente, incum
con"" SEJO vige: umbencias y control formal de

Profesional de Ciencias
Econémicas de la Ciudad
Auténoma de Buenos Aires
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