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1. DATOS DE LA ENTIDAD

A. Identificacién de la entldad

Denominacion

ASOCIACION DE AFECTADOS DE NEURCFIBROMATOSIS

Régiman Jurfdico?

LEY 191/1964 DEL 24 DE DICIEMBRE DEROGADA POR LEY ORGANICA 1/2002, DE 22 DE MARZO

Registro de Asociaciones®

‘ REGISTRO NACIONAL DE ASOCIACIONES DEL MINISTERIO DEL INTERIOR

Nidmero de Inacripcidn en el Registro correspondiente  Fecha de Inscripcion* CIF
ettt , r

162.601 21 DE JULIO 1887 G81812174

B. Domigilio de Ia entidad

Calle/Plaza ~ Ndmero . Codigo Postal

LA CORUNA “ 9 BAJO 1 | 28020

Localidad / Municiplo Provincia Teléfono

MADRID I! MADRID 813610042

Direccién de Correo Electrénico . Fax:
Infoiineurofibromatosis.es | 813610042 |




2. FINES ESTATUTARIOS®

La existencia de esta asoclaclén tiene como fines:

¢ Buscar informacion, tanto de la enfermedad como del desamcllo de las investigaclones también de

posibles alternativas, scluciones y mejoras.

Apoyar, promover y fomentar la investigacidn de la neurofibromatosis.

Atender y orientar a afectados de-la enfermedad y familiares.

Reunir a las personas afectadas por la enfermedad, sus familiares, amigos y cualquier otra

persona interesada, personal ¢ profesionalmente.

Ayudar y apoyar a los nifios y a los adultos afectados y a sus familias.

Proporcionar respuesta a las distintas necesldades de nuestros afectados.

Divulgar la informacién recogida sobre la enfermedad.

Obtener orientacién y apoyo de profeslonales de la medicina, la psicologia, los estamentos

sociales, sic.

s Conseguir la sensibilizacién de la opinidn publica y de los organismoes o instituciones tanto
nacionales como intemacionales.
Formar parte de la asociacién intemacional de neuroflbromatosis (INFA) con sede en Luxemburgo.

3. NUMERO DE SOCIOS

Namero de personas fisicas asociadas Nimero de personas juridicas asocladas Nimero total de soclos®

1708 1706

Naturaleza de las personas Jurldicas asociadas’

4. ACTIVIDADES DESARROLLADAS, RESULTADOS Y BENEFICIARIOS®

A. Identificacién de la actlvidad

_Denominacién de la actividad®

Atenclén a los afectados de Neuroflboromatosis i a sus familias.

Serviclos comprendidos en la actividad®

Serviclo de Atenclén, Orlentaclén y de Intervencidn Psicosoclal dirigide a afectados de Neuroflbromatosis y apoyo y fomento

de la investigacién de esta patoloala.

Breve descripcién de la actividad™

Servicio de apoyo, Informacitn y asesoramiento sobre la enfermedad, las pautas a seguir, el diagndstico, las complicacionss
asocladas. Esté dirigido a los afectados y a sus famllias, pertenezcan o no a la asociacién. La Neurofibromatosis es una
enfermedad muy desconoclda y desde la asociacién se trabaja para recopilar toda la Informacién vélida posible, divulgaria e
implicar a profesionafes sanitarios para que colaboren.

Se Incluye ademés terapla individual y Grupal/GRUPQOS DE AYUDA MUTUA y Escuela de Padres. Se ensefian técnicas de
afrontamlento de problemas asoclados a la enfermedad, de comunicacién con el afectado de asertividad.

Se trabaja para promover [a Integracidn social, la autonomia y la autosuficlencla, mejorar su autoestima, trabajar las
dificultades de aprendizaje y fos trastornos psicolégicos. En definltiva, mejorar la calidad de vida de los afectados.

Atenclén tamblén a través de la Plataforma Online Inférmate, dénde se han Impartid cursos de ayuda psicolGgica y una
Escuela de Padres a través de la red, dirigidos a afectados y familiares.

Atencién de los casos més complicados a un canal propio de segunda opinlén médica atendida por un profesional sanitario
que colabora con la Asociacién de Afsctados de Neurofibromatosis.




B. Recursos humanos asignados a la actividad'?

Tipo de personal Niimero

Personal asalariado 3 - _ |
Personal con contrato de servicios 0

Personal voluntario || 34

C. Coste y financiaclén de la actividad

COSTE"

IMPORTE

Gastos por ayudas y otros

a. Ayudas monetarias

b. Ayudas no monetarias

¢. Gaastos por ¢olaboraciones y del drgane de gobierno

Aprovisionamientos

Compras de bienes destinados a la actividad

o

Compras de materias primas

¢. Compras de otros aprovisionamientos

d. Trabajos realizados por otras entidades
. Perdldas por deterioro - ]
Gastos de personal 50.656.11
- - —
Otros gastos de la actividad B | 96.037.40
a. Arrendamlentos y cénones B || 11.079.63
b. Reparaciones y conservacién - 11.515.93
¢. Serviclos de profasionales Independientes 8.211.68 o
d. Transportes
e. Primas de seguros 697.25
| f.  Serviclos bancarios 1.083.22 o
— g. Publicidad, propaganda y relaciones piblicas | 18.717.56
h. Suministros 926.92




-4

WA

L Trbutes 173.00

|- Perdidas por créditos Incobrables derivados de Ia actividad

k. Otras pértﬂdas de gestidn corriente 45.832.21

Amortizacién de inmovilizado

Gastos financleros |

Diferancias de cambio

Adquisiclén de inmovilizado

COSTE TOTAL DE LA ACTIVIDAD 146.693.51

FINANCIACION IMPORTE

Cuctas de asociados 37.779.52

Prestaclonas de sarviclos de la actividad (Incluldo cuotas de usuarios)*

Ingresos ordinarios de la actividad maercantil'®

Rentas y otros Ingresos derivados del patrimonio I

Ingresos con origen &n la Administracién Publica® 26.400.00

a. Contratos con el sector plblico

b. Subvanciones 26.400.00

¢. Conciertos

Otros ingresos del sector privado I 62.498.26

a. Subvenciones

b. Donaclones y legados

c. Otros £6.408.26

FINANCJACION TOTAL DE LA ACTIVIDAD 130.587.78




D. Beneficlarlos/as de la actlvidad

Ndmero total de beneficiarios/as:

6824

Clases de beneficiarios/as:

| Afectados de neurofibromatosls ¥ sus familiares

Requisitos exigidos para ostentar la condiclén de beneficlario/a:'

Los asoclados v sus famillas son beneficiardos de todos los sarviclos que prasta la asociaclén, asl como cualquier persona
afectada de neurofibromatosis sea asociada o no, que puede acudir a la Asociacion y solicitar cualquler servilo que se ofrece .

Grado de atenclén que reciben los beneficlarios/as:

Los afectados de Neurofibromatosis reclban por parte de la Asoclacién, Informacién sobre al enfermedad, médicos, centros,
etc, de forma telefdnica, via e-mall o presencial, an la sede de la Asoclaclén.

De igual modo, tamblén reciben atenclén psicoléglca, de forma Individual y/o colectiva, por medio de los Grupos de Ayuda
Mutua.

A través de la gofaboracidn con el Hospltal Ramén y Cajal de Madrid v con el ICO-IDIBELL, los afectados que asf lo solickan
son afendidos en materia genética.

E. Resultados obtenidos y grado de cumplimlento

Resultados obtenidos con la realizacién de la actividad:

*  Se ha observado un aumento en el grado de satisfaccldn de los afectados.
¢  Se ha mejorado el sistema de atencién en aras de un colectivo mejor Informado.

e« Se ha facilitado la formacién de Lengua de Signos en una quinta adiclén, dirigido a aafectados de NF y sus
familiares.

+ Se han aumantado los esfusrzoa destinados a Ia Investigacidn con el Inlclo de dos nuevos proyactos
+  Se ha trabajado por consaguir obtenar una mayor repercusldn social, obtenlendo resultades positivos.
¢« Aumento del nimero de consuttas y de resolucién de las mismas.

s Ha aumentado el nimero de personas asociadas a la Asoclaclén de Afectados de Neuroflbromatosis.

s« Gran afluencla de asistentes al Congreso Naclonal de Neurofibromatosis organizado por la Asociacién
consigulendo la asistencla como ponentes de los mejeres profesionales en la atencién de la NF:

e  Se ha conseguido reunir a asfecidos de toda Espafia, esableclendo una aproximacidn entre ellos, asi como de
las familias.

e Mayor participacldn en las actividades que emprende la Asoclacidn.

Grado o nivel de cumplimiento de los fines estatutarics:

El nivel de cumplimiento con los fines estatutarios ha sido alto, ya que se ha proporcionado Informacién, atencién a aquellos
que lo han solicitado.

Por ofro lado, se ha promovido la conclenclacion publica con la colocacién de stands Informativos y se ha difundido
Informacién de las neurcfloromatosis




La Asoclaci6n ha estado prasente en congresos y reuniones naclonales, con el fin de relacionerse con otras entidades
involucradas con la neurcfibromatosis.

Se ha reforzado el compromiso con la Investigacién buscando nuevas vias por las que apostar y dando continuidad a los
_convenios existentes para secuir investigando las causas, posibles tratamientos y curaclén de esta enfermedad.

5. INFORMACION GENERAL SOBRE MEDIOS DE LA ASOCIACION'®
A. Medlos Personales'?

¢ Personal asalariado Fljo

Nimero
medio® Tipo de contrato® Catagotia o cualificacién profesional®
3 INDEFINIDC A TIEMPO PARCIAL Y A TIEMPO | GRUPOS DE COTIZACION3 Y 1

COMPLETO
EPIGRAFE TARIFA PRIMA ACCIDENTE DE
TRABA.IO Y ENFERMEDADES
PROFESIONALES: 8812

s Personal asalariado No Filo

NGmero
medio® Tipo de contrato™ Categorfa o cualificacin profesional®™®

| ]

» Profesionales con contrato de arrendamiento de serviclos

Nimero

_I_medio" ~ Caractaristicas de los profesionales y naturaleza de los serviclos prastados a la entidad

e Voluntariado

Namero
: medic™ Actividades en las que participan
M4 Organizaclén y apoyo en la actividad que realza la Asoclaclén. Atencién psicosoclal dirigida a afectados de
NF y famillares

B. Medlos materiales

¢ Centros o establecimlentos de la entidad

Nimero __ Thularidad o relacién juridica ___Localizaclén
1 ELQUILER | ¢/ CORUNA 9 BAJO 1 28020 MADRID
Caracteristicas

Local de 40 metros cuadrados aproximadamente dotado de bafio adaptado a minusvélidos , 2 salas para consultas
oslcoldgicas  la recepclén fue sirve de sala multiusos y totalmente adaptzdo a minusvélidos .

* Equipamiento

Niimero _Equlpamlenbo y vehiculos Localizacidn/ldentificacion

i 3 ordenadores flbra optlca. fax escamer v H




|| destructor de papel

C. Subvenciones pdblicas?®

Qrigan

AASS COMUNIDAD DE MADRID

Importe

26.400.00

6. RETRIBUCIONES DE LA JUNTA DIRECTIVA

A. En el desempefio de sus funclones:

_ Coneapto®

| NINGUNA

_Origen®

Apllcaclén

SERVICIO/ACTIVIDAD PRESTADA
PORLA ASOCIACION

Imports

B. Por funclones distintas a las eJercidas como mlembro de la Junta Directlva

_Puesto de trabajo

‘_ NINGUNA

_Habliitacién estatutaria®

1
| NINGUNA

_Importe

10

7. ORGANIZACION DE LOS DISTINTOS SERVICIOS, CENTROS O FUNCIONES EN QUE SE
DIVERSIFICA LA ACTIVIDAD DE LA ENTIDAD

La actividad de la Asoclaclén de Afectados de Neurofibromatosis estd centralizada an su sede de madrid, desde donde se
prestan todos los servicios y donde se raalizan las principales funciones de la Asoclaclén.

No obstante, si bien no existen otras delegacionss en el resto de! pals, si hay contactos de diferentes asociados que dan

| orientaclén, Informacién y apoyd & todo acuel que lo solicite.

Firma de la Memoria por los miembros de la Junta directiva u érgano de

representacién de la entidqd

Nombre;' Apellidos Cargo | - Firma
Miguel Angel Granados Presidente lr’) ;}' A J
Gordo SR
y —— e

Sabrina Mordis Silveira Vicepresidente el W\AA
Arénzazu Montiel Garcia Secretaria
Antonio Garcia Martinez Tesorero 71 T

| {{x .i;{.—[—-
Jose Antonio Barraza Fuentes Vocal —




'

£

Cristina Castafio Gutiérrez Vocal @_ﬁ;‘ﬂ
. Reyes Montes Garcia Vocal = .
P
Alma Matas Torralba Vocal Ja’ \J{L f
Lucia Rios Sanchez Vocal —
."f’- . -})1-

K=

Jose Luis Herrdez Picado Vocal @

NOTAS PARA PLIMENTACION DE LA MEMORIA DE ACTIVIDADES.



1 Se elaborard una memoria de actividades por ejercicio econémico, que no podra exceder de doce
meses. Se indicard el afio a que corresponde y, en caso de que no sea coincidente con el afto
natural, se recogeran las fachas de inicic y de cierre del ejercicio.

2 Se Indicara la Ley que regula el régimen de constitucién e inscripcién de ia entidad.

? Registro de Asociaciones donde se encuentre inscrita la entidad, indicando la Administracién
Pubiica (Estado o Comunidad Auténoma) y el Departamento correspondiente (Ministerio o
Consejeria) al que esta adscrito el Registro de Asociaciones.

4 La fecha de inscripcién del acuerdo de constitucion en el Registro de Asociaciones.
5 Fines principales de la entidad de acuerdo con sus Estatutos.

8 Se indicara el namero total de socios/as, personas fisicas y/o jurldicas, en la fecha de cierre del
ejercicio

7 Se indicard la naturaleza de cada una de las personas juridicas asociadas (por sjemplo,
asociaciones civiles, organizaciones empresariales y sindicales, entidades religiosas, clubes
deportivos, fundaciones, sociedades anénimas, colegics profesionales, Administraciones Plblicas u
otras).

8 | a entidad cumplimentara una ficha por cada actividad realizada. La ficha comprendera la totalidad
de los contenidos del apartado 4 de la Memoria.

® Denominacién de la actividad, que debera diferenciarse de los servicios y actuaciones que forman
parte de la misma, si los hubiere. A modo de ejemplo, la realizacién de “Centro de dia” se identificara
como actividad mientras que la prestacién de “asistencia psicolégica® o “logopedia® como servicios de
dicha actividad. De la misma forma, “Proyecto en Mall" constituye la actividad y la “urbanizacion del
barrio X" o "construccién de una escuela” las actuaciones vinculadas a la misma.

0 Enumeracién de los servicios o actuaciones comprendidos dentro de la actividad, de acuerdo con
jo explicado en la nota 9.

11 Explicacién sucinta del contenido de la actividad y su relacidn con los servicios o actuaciones en
ella incluidos, si los hubiere.

12 Relacién numérica del personal asignado a cada actividad, entendida en los términos de la nota 9.
En los supuestos en que el personal desempefie funciones en varias actividades se prorrateara su
niimero entre todas ellas.

13 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 "amortizacién de
inmovilizado™ deberan prorratearse entre todas ellas.

4 En lo referente a las prestaciones de servicios se contabilizardn los ingresos por transacciones,
con salida o entrega de serviclos objeto de trafico de la entidad, mediante precio.

Con respecto a las cuotas de usuarios se contabilizaran las cantidades percibidas en concepto de
participacién en el coste de la actividad propia de la entidad. Por ejemplo: cuota por participacién en
congresos o cursos, asl como las derivadas de entregas de bienes, prestaciones sociales o

asisfenciales.

15 |ngresos por transacciones, con salida o0 entrega de bienes objeto de trafico de la entidad,

mediante precio.
18 Se diferenciara el origen de los ingresos de acuerdo con los sublndices a), b) y ©).



7 Se indicarén los requisitos exigidos por la asoclacién para el acceso a sus servicios, incluidas las
condiciones econdmicas establecidas en cada unc de los distintos servicios prestados

8 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.

® Personal total con el que cuenta [a entidad. Tanto el destinado a actividades y proyectos, como el
asignado a labores administrativas y de gestion de la estructura asociativa.

20 Para calcular el nimero medio de personal fijo hay que tener en cuenta los siguientes criterios:

a) Si en-el afio no ha habido importantes movimientos de la plantilla, indique aqul la suma media de
ios 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 afio y
divida por doce.

¢) Si hubo regulacién temporal de emplec o de jornada laboral, el personal afectado debe incluirse
como personal fijo, pero sélo en la proporcidn que corresponda a la fraccién del afio o jomnada del afio
efectivamente trabajada,

21 Se indicaran las claves de “tipos de contrato” empleadas en la cumplimentacion de los documentos
TC-2.

2 Se indicara el grupo de cotizacién, asf como el epigrafe correspondiente a la tarifa de accidentes
de frabajo y enfermedades profesionales empleado en la cumplimentacion de los documentos TC-2.

22 Para calcular el personal no fijo medio, se sumara el total de semanas que han trabajado los/las
empleados/as no fijos v se dividira entre 52 semanas.

También se puede hacer esta operacién equivalente a la anterior: n® medio de personas contratadas
= n° medio de semanas trabajadag / 52.

24 Se indicaran las claves de "tipos de contrato” empleadas en la cumplimentacion de los documentos
TC-2.

% Se indicara el grupo de cotizacién, asl como el eplgrafe correspondiente a la tarifa de accidentes
de trabajo y enfermedades profesionales empleado en la cumplimentacién de los documentos TC-2.

28 Se indicara el nimero medio de profesionales externos que han prestado servicios a la asociacién.

271 En este apartado se seguirdn los mismos criterios utilizados en el calcule del personal asalariado
no fijo.

2 Se desglosaran todas y cada una de [as subvenciones publicas devengadas durante el ejercicio,
indicando el importe y caracteristicas de las mismas. Se indicard, asimismo, el organismo
subvencionador (descendiendo a nivel de Direccidn General), asl como |as actividades a que se
destinan y, en su caso, las condiciones a que estan sujetas.

2 Cargo que ocupa dentro de [a Junta Directiva.

% Se indicara |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,

31 Se indicara el articulo de los Estatutos de la entidad que habilita al ejercicio de funciones distintas a
las ejercidas como miembro de la Junta Directiva.
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