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1. Presentacion

El Plan Estratégico de la Asociacidon de Afectados de Neurofibromatosis para
2021-2023 establece las lineas de actuacion a seguir durante este periodo
para conseguir como resultado un mejor desarrollo de la actividad de la

entidad.

Se ha elaborado partiendo de un profundo examen critico de la trayectoria
desarrollada durante los 23 afios de existencia la Asociacién y de su
situacion actual, analizando los principios, valores y misiéon que han
fundamentado el trabajo desarrollado; los objetivos y fines planteados; los

logros conseguidos e identificando los posibles errores cometidos.

Esta revision y analisis previo ha permitido realizar el disefio de un plan de
accion realista que va a dotar a la Entidad de los instrumentos necesarios
gue permitan la consecucién de los objetivos que se han definido,
respetando el establecimiento de los principios, planes y prioridades

previamente marcadas.
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2. Introduccion

La Asociacién de Afectados de Neurofibromatosis (AANF) es una entidad sin
animo de lucro creada en 1997 con el propdsito de contribuir a la mejora
de la calidad de vida de los afectados por esta patologia, abordando

distintas areas.

Inscrita en el Registro Nacional de Asociaciones con el n? 162.601,
declarada de Utilidad Publica segin Orden de 4 de junio de 2001, del
Ministerio del Interior, y acogida a la Ley 49/2002 de Entidades sin Fines

Lucrativos.

Inscrita en la Consejeria de Familia y Asuntos Sociales de la Comunidad de

Madrid, con fecha 13 de febrero de 2008 y n2 S3596.

Inscrita en el Registro de Entidades Ciudadanas del Ayuntamiento de
Madrid con fecha 18 de junio de 2007 y n2 02057. Declarada de Utilidad

Publica por el Ayuntamiento de Madrid.

Esta entidad pertenece a la Federacion Espafiola de Enfermedades Raras
(FEDER) desde el afio 2008. Es miembro de EURORDIS-Rare Diseases
Europe y de la Comunidad de asociaciones de pacientes Somos Pacientes

desde el afio 2009

Socio fundador de la NF Patients United NFPU en el afio 2017 y pertenece

al Foro Espaiol de Pacientes desde marzo de 2019
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3. Misidn, Vision y Valores 2021-2023

Las Neurofibromatosis son un grupo de enfermedades raras, de alta
incidencia, originadas por una alteracion genética que provoca en los
afectados un crecimiento descontrolado de tumores en casi todo el

organismo. Actualmente son incurables.

Es una de las enfermedades raras de mayor incidencia (1/3000 nacidos) y

se calcula que en Espafia hay alrededor de 15.000 afectados.

Mision

La misidn de la Asociacion de Afectados de Neurofibromatosis es trabajar
por mejorar la calidad de vida de las personas con neurofibromatosis y de

sus familias, implementando las necesidades que el Sistema Nacional de

Salud no contempla.
Vision

La AANF es una entidad referente a nivel nacional en el reconocimiento,
apoyo y ayuda a los afectados de neurofibromatosis, que desarrolla

programas de asistencia y atencion a este colectivo.
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Valores

Los principios éticos en los que se inspira nuestra actividad y en los que se

ha basado la elaboracién del presente Plan Estratégico, se sustentan en el

consenso como vehiculo imprescindible para avanzar juntos.

El centro de nuestra accion son los afectados de neurofibromatosis

y sus familias.

Compromiso con la defensa y mejora de los derechos y calidad de

vida de las personas con neurofibromatosis.

Nuestra prioridad es ofrecer el apoyo y recursos necesarios a los
afectados y sus familias, dando respuesta a las necesidades

especificas de los mismos.

La AANF fomenta la igualdad y equidad prestando sus servicios y
ayuda a todos las personas que pertenecen a este colectivo sean o

no asociados de la Entidad.

Cumpliendo los principios de transparencia en la gestién de los
recursos y en el desarrollo de su actividad, el acceso a la informacién

y las normas de buen gobierno son los ejes fundamentales de la AANF

Trabajo en equipo desde la especializacién, responsabilidad vy

coherencia en cada una de las acciones que se llevan a cabo.

Gestidn activa en busca de mejorar la calidad, eficiencia y eficacia

en el desarrollo de nuestra labor diaria.
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4. Lineas Estratégicas 2021-2023

En el desarrollo de este Plan Estratégico se han identificado 3 lineas basicas
de actuacion en las que se va a implicar la Entidad para la mejora y

consecucion de sus objetivos.

1. Mejorar la calidad de vida de los afectados de NF y sus familias
potenciando la cartera de servicios de la AANF.
2. Mejorar la visibilidad y concienciacion social.
3. Garantizar la sostenibilidad de la organizacion, su eficiencia y su
cohesion.
Pretendemos que la asociacion se acople y acomode cada vez mas a las
necesidades de los asociados, por lo que partimos del analisis y evaluacion
inicial de los casos y cuestiones que nos plantean los afectados para

establecer una cartera de servicios que cubra las necesidades detectadas.

Los objetivos y actividades que intervienen en cada una de estas lineas
estan interconectados y repercuten directamente en el desarrollo de las

demas.
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1. Mejorar la calidad de vida de los afectados de neurofibromatosis y sus

familias potenciando la cartera de servicios de la AANF.

Este punto es la esencia en la que se ha basado la creacidon de la
Asociacion de Afectados de Neurofibromatosis y su desarrollo es el eje
fundamental sobre el que gira toda la actividad, principios, objetivos,

finesy propdsitos de la AANF.

Exige un trabajo continuado para lograr ampliar y cubrir las multiples
necesidades de nuestro colectivo, abarcando los distintos ambitos de
la vida como la educacidn e integracion laboral, |a asistencia sanitaria,
la inclusion social y el fortalecimiento de la autonomia personal, entre

otros.

Es necesario implementar una serie de recursos y apoyos para que se
puedan hacer efectivos, en condiciones de igual y equidad, los

derechos de los afectados.

Para poder conseguir de manera eficiente los retos planteados resulta
imprescindible establecer una serie de objetivos instrumentales,
igualmente importantes, que contribuiran a la consecucion de la
Mision.

Es prioritario favorecer el acceso de las familias a los servicios
psicosociales de la Asociacidon, dando respuesta eficaz a su necesidad

de encontrar apoyo especializado en la enfermedad y dotando a los
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afectados, familiares y personas interesadas de los conocimientos
necesarios para lograr un afrontamiento positivo y realista de la
situacion, reduciendo el impacto que la enfermedad y sus
consecuencias, puedan ocasionar en quienes la padecen y en su

entorno.

En el desarrollo de estos proyectos se pretende sistematizar el
conocimiento acumulado por la experiencia adquirida durante los 23

anos de existencia de la AANF.

Mejorar la visibilidad y concienciacidon social

La AANF se marca el propdsito de llamar la atencion de la sociedad
sobre lo que supone convivir con una enfermedad rara y transmitir las

dificultades a las que dia a dia se enfrentan las familias.

Las NFs son enfermedades muy desconocidas y desde la Asociacidn se
trabaja para recopilar toda la informacion valida posible, divulgarla e

implicar a profesionales sanitarios para que colaboren.

Las Neurofibromatosis, en la mayoria de los casos, tiene una
manifestacion clinica externa que pueden afectar al bienestar
emocional del individuo. Por eso nuestro objetivo es concienciar a la
sociedad en este aspecto y dar visibilidad a la enfermedad para
favorecer la aceptacion por parte del entorno dentro el dmbito
educativo, laboral y social, asi como luchar por el reconocimiento de la

discapacidad que en muchos afectados ocasiona.
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3. Asegurar la sostenibilidad de la organizacion, su eficacia y su

adaptacion a las necesidades reales de financiacion.

Con el fin de conseguir los objetivos especificados en este Plan
Estratégico es indispensable asegurar un esquema organizativo que
permita establecer un programa consolidado y viable que asegure el

adecuado desarrollo de las actividades mas importantes de la Entidad.

Es imprescindible instaurar una estrategia de sostenibilidad econédmica
solida basada en tres pilares fundamentales: la busqueda y captacion
de recursos; la optimizacion en la gestion de los mismos y la
potenciacion del voluntariado con la implicacion de los asociados en el

desarrollo de tareas necesarias para la consecucion de nuestros fines.

Una correcta planificacién a medio y largo plazo, asi como un reparto
eficaz de funciones por areas de trabajo entre el equipo técnico, la Junta
Directiva y los voluntarios, permitiran conseguir la excelencia y el

ejercicio de buenas practicas en nuestra actividad.

10
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LINEA 1 Mejorar la calidad de vida de los afectados de
neurofibromatosis y sus familias, potenciando y ampliando
la cartera de servicios de la AANF

OBJETIVOS LIiNEA 1

0.1.1 Conseguir el acceso de los afectados al CSUR pediatrico y de adultos para
su valoracion y seguimientos, eliminando todas burocraticas y de gestién

0.1.2 Favorecer el acceso al conocimiento de las NFs contribuyendo asi a una
mejor orientacion y adecuado manejo de la enfermedad

0.1.3 Minimizar el sentimiento de soledad y evitar el aislamiento de quienes
padecen NF y su entorno

0.14 Fortalecer todos los aspectos psicoldgicos y sociales de los afectados y de
sus familias

0.1.5 Favorecer la integracioén social tanto de la poblaciéon infantil como de la
poblacién adulta afectada de NF

0.1.6 Mejorar los niveles de autonomia personal de las personas con
discapacidad fisica y orgdnica en todo su ciclo vital

0.1.7 Apoyar la integracion laboral

0.1.8 Alcanzar una mejor coordinacién entre el ambito social y sanitario

0.19 Busqueda de un protocolo unificado para el seguimiento y atencién de la
enfermedad

11
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ACTIVIDADES LINEAS 1

A1.1 Ayudar a los afectados en la gestién de derivacién al CSUR

A.1.2 Desarrollo del Servicio de Atencién y Orientacion de NF (SAONF) con planes
viables para conseguir un colectivo mas y mejor informado que les permita
afrontar las posibles complicaciones y poder resolver los problemas sociales
y asistenciales que rodean al afectado y a su entorno.

A13 Reforzar el Servicio de Intervencidn psicolégica de NF (SIPNF)
implementando las areas de terapia grupal e individual, presencial y online

A14 Realizacion de talleres y cursos para mejorar el autoconcepto
entrenamiento en habilidades sociales, asertividad y favorecer la
integracion laboral. Promocion de la plataforma de cursos online

ALS5 Potenciar el Canal Propio de 22 opinidn médica implicando a profesionales
sanitarios

A.1.6 Congreso médico presencial/online

A17 Ayudar en el reconocimiento y valoracién de la discapacidad de los
afectados

A.1.8 Coordinacion con los profesionales sanitarios expertos en NF para la
elaboracién de un protocolo consensuado en la atencién y el seguimiento
de los afectados

12
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LINEA 2 Mejorar la visibilidad y concienciacidon social
OBJETIVOS LiNEA 2

0.2.1 Generar mayor consideracién social hacia el colectivo que integra las
neurofibromatosis

0.2.2 Hacer evidente la necesidad de una coordinacién entre la comunidad
educativa y la AANF para poder paliar la problematica especifica de los
afectados

0.2.3 Incentivar las relaciones con grupos de interés preferentes para la
consecucion de los objetivos de actuacion de la AANF

0.2.4 Conseguir que la discapacidad esté presente en todas las normativas y
politicas.

0.2.5 Sensibilizar a la sociedad sobre la neurofibromatosis e involucrar a los
agentes sociales

13
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ACTIVIDADES LINEA 2

A2.1 Campafiia de difusidon en mesas informativas con el objetivo de aumentar la
sensibilizacidn social y facilitar informacion al colectivo interesado.

A.2.2 Realizacidn ciclos webinars areas medicas, asistenciales e investigacion

A.2.3 Distribucion de la revista iNFérmate a los Centros Hospitalarios de todo el
territorio

A.2.4 Participacién en RRSS con paginas corporativas de la AANF, y dinamizar la
pagina web para conseguir una comunicacion mas efectiva

A.2.5 Difundir la disponibilidad de la AANF para contactar con los Equipos de
Orientacion Educativa y personal docente para elaborar estrategias
adecuadas al perfil del alumno afectado

A.2.6 Intervencion en distintos foros para dar a conocer las neurofibromatosis

A.2.7 Mejorar la colaboraciéon e incrementar la presencia en los espacios de
participacidon y en las iniciativas lideradas por entidades relevantes

A.2.8 Elaboracién de guias médicas para nifios, adolescentes y adultos

14
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LINEA 3 Asegurar la sostenibilidad y la eficacia de la gestion de la

AANF
OBJETIVOS LINEA 3
0.3.1 Fortalecer una estructura econdmica apropiada que permita consolidar
la labor de la entidad.
0.3.2 Optimizacion de los recursos y de procedimientos de la AANF
0.3.3 Fortalecimiento de la organizacién directiva y de gestion
0.34 Reforzar el plan de voluntariado para conseguir la implicaciéon de los

asociados en la ejecucion de actividades y en el mantenimiento de la

Asociacion.
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ACTIVIDADES LINEA 3

A3.1 Busqueda de recursos a través de subvenciones publicas y
privadas

A.3.2 Impulsar actividades benéficas e implicar al voluntariado en su
desarrollo

A.3.3 Reorganizacidn de la estructura interna de la Entidad

A.3.4 Campanas de captacion de fondos

A.3.5 Cursos de formacion al voluntariado

A.3.6 Intensificar las acciones de comunicacion y la movilizacidén en

RRSS para la obtencidn de recursos

16




t

Calle La Corufia, 9- 28020 Madrid- Tfno. 913610042- CIF G 81812174- www.neurofibromatosis..es

™ @Asociacion de Afectados
de Neurofibromatosis

I Direccién General de Servicios Sociales
: RIS AL : P e Integracion Social
@% GOBIERNO  MINISTERIO CONSEJERIA
DE ESPANA DEL INTERIOR DE POLITICAS SOCIALES Y FAMILIA
o Comunidad de Madrid

entidad de o

f I utilidad publica O™
FEDFRACION ESPANOLA OF ENFER

MEDADES RARA

MADRID

W
t. e

* .
% EURORDIS @ somospacientes

RARE DISEASES EUROPE

l foro espanal de pacientes

s United .

17



