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tencion, informacion y formacion al paciente, al socio y al publico

Atenciones del Servicio en 2021

M Servicio de atencidn y orientacion de la
Neurofibromatosis (SAONF): 161
atenciones

M Servicio de intervencion psicoldgica de la
Neurofibromatosis (SIPNF): 797
atenciones

Servicio de Orientacién Social (SOS): 42
atenciones

M Canal de segunda opinion médica: 7
casos

B Recogida de Muestras: 1 caso

Ciclo de Webinarios

Webinario 1

Webinarios 2021 Blogue |: “Glioma de vias opticas en NF1.
Actualizacion”
Bloque II: “Abordaje quirargico facial de la
neurofibromatosis”
Webinario 2
B Webinario 16 de enero de Blogue |: “Terapias dirigidas en neurofibromatosis:
2021: 56 inscripciones manejo de los efectos secundarios cutaneos”

Bloque II: “Tratamiento de neurofibromatosis 1 en las
B Webinario 13 de febrero de extremidades”

2021: 47 inscripciones Webinario 3
Bloqgue I: “Empoderar a los adolescentes
mi\Webinariofeldelnazos diagnosticados de nf1 a través del coaching”
2021: 66 inscripciones Bloque II: “Complicaciones neuroldgicas asociadas a
la NF1”

Webinario 10 de abril de Webman?‘ 4 L ' L. "
2021: 32 inscringi Bloque I: “La audicion en la neurofibromatosis tipo 2
:32 inscripciones = . ”
Bloque II: “Epilepsia En NF
ey Webinario 5
m Webinario 8 de mayo de Bloque I: “Escoliosis y NF1. Esperando lo peor,

2021: 28 inscripciones deseando lo mejor”

Bloque II: “El trasplante vascularizado de periostio en
pseudoartrosis congénita de tibia” “Tratamiento del pie
plano en pseudoartrosis congénita de tibia”

Pildoras Formativas:




No disfruto de mis relaciones sociales
Grupos de Ayuda Mutua
Discapacidad y Trabajo Social

El Derecho a Equivocarnos

Como decirle a mi hij@ que tiene NF
TDAH en NF1

No me acepto

Redes Sociales

Redes Sociales 22 Parte

El proceso de aceptacion del diagnéstico
Ayuda Ingreso Minimo Vital

Altibajos emocionales relacionados con la
NF

Webinario sobre situacion de los pacientes de NF en Castilla La Mancha

Se conté con la participacion de varios pacientes que pusieron en comun sus experiencias, consejos
y se valoré muy positivamente la iniciativa, que quedamos en repetir.

Pildora formativa

Teaming

Nueva APP

Webinario

Pildora formativa

Webinario

Sorteo Loteria "San Valentin"
Webinario

Pildora formativa

Incoacion Expediente Sancionador
Webinario

Sorteo Loteria "Dia del Padre"
Video Webinario

Sorteo Loteria "Dia del Padre"
Pildora formativa

Webinario

Sorteo Loteria "Asociacion Espafiola
Contra el Cancer"

Encuesta / Votacion

Webinario

Borrador Estatutos AANF
Informacion ISO 9001

Pildora formativa

Sorteo Loteria "Dia de Europa"
Asamblea 2021

Shine a Light on NF
Resultados de Asambleas

Sorteo Loteria "Cruz Roja"

Sorteo Loteria "Vacaciones"
Encuesta de satisfacciéon Canal de
Segunda Opinion

Encuesta de satisfaccion Servicio de
Informacién y Orientacion (SIONF)
Encuesta de satisfaccion Servicio de
Intervencioén Psicolégica (SIPNF)
Encuesta de satisfaccion Servicio de
Orientacién Social (SOS)

Envio de Loteria de Navidad

Sorteo Loteria "Septiembre"
Presentacion de la Directora

"La voz del paciente" Cinfa

Pildora formativa

Sorteo Loteria "Hispanidad”

Revista iNFérmate digital

Encuesta / Votacion

Consulta sobre Webinarios 2022
Encuentro Anual de la NFPU

Sorteo Loteria "Extraordinario de la
Cultura"

Cambio de numero de cuenta en
CaixaBank

Loteria de Navidad

Felices Fiestas

Revista iNFérmate digital


https://www.youtube.com/watch?v=Dt8mR5wO_XY
https://www.youtube.com/watch?v=_qu9dF7u9Qo
https://www.youtube.com/watch?v=KA6En6xeWc0
https://www.youtube.com/watch?v=Kkpu2GckU3g
https://www.youtube.com/watch?v=RtnO8P4qfnw
https://www.youtube.com/watch?v=eTko7LnaNqg
https://www.youtube.com/watch?v=QZhO_PiLLTc
https://www.youtube.com/watch?v=GppSZWxCTXE
https://www.youtube.com/watch?v=d7_Ml-A6TlI
https://www.youtube.com/watch?v=zM6-ooUX3DY
https://www.youtube.com/watch?v=USNJgTlL1dU
https://www.youtube.com/watch?v=w7n-UPi27Bw
https://www.youtube.com/watch?v=w7n-UPi27Bw

Colaboracién y contactos con entidades de interés para la misiéon y fines

de la asociacion

e Se ha mantenido una reunion telematica con AstraZeneca, laboratorio que fabrica Koselugo
(selumetinib) para conocer cémo trabajan y ver la posibilidad de realizar actividades conjuntas.

¢ Se ha contactado con la farmacéutica Bristol Myers Squibb Espafia a raiz de la noticia de un
ensayo que ha reducido los tumores de cabeza y cuello. Estamos pendientes de mantener una
reunion.

¢ Hemos mantenido contacto con la biofarmacéutica norteamericana Recursion, en colaboracion
con AMANDQOS, por un ensayo que va a iniciar en fase 2 sobre NF2.

e Estamos a la espera de respuesta de AELMHU, una asociacién sin animo de lucro formada por
grupo de empresas farmacéuticas y biotecnoldgicas, que tiene como objetivo impulsar el
conocimiento de las enfermedades raras y el reconocimiento del valor terapéutico y social de
los medicamentos huérfanos.

e Se ha mantenido una reunién con el Dr. Ignacio Blanco, Coordinador del CSUR de
Neurofibromatosis en adultos con el objetivo de mejorar nuestra coordinacion.

¢ Ademas, se han mantenido contactos con el hospital 12 de Octubre y con neurdlogos/as del
Hospital Nifio Jesus y Severo Ochoa de Madrid.

Participaremos en un proyecto de innovacion docente con profesorado Genética del Grado en
Medicina de la Universidad Rey Juan Carlos, en Madrid.

Neurofibromatosis Patient United- NFPU

Se participé en la Asamblea y Encuentro Anual de la
NFPU.

FEDER
Hemos participado en dos reuniones sobre la financiacion
del IRPF y difundido los encuentros regionales.

Foro Espafol de Pacientes- FEP PG RS Tmve
Asistimos al V Encuentro de pacientes.
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Hemos mantenido contacto con la Children Tumor Foundation, solicitando colaboracion conjunta,
apoyo en el contacto con la empresa Recursion e informacién sobre Trametinib.

Tecnologias de la Informaciéon y Comunicacion (TIC), Publicaciones y
Estudios
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Asocisciin de Afec
Asociacion de Afectados de New

Las revistas elaboradas en 2021 han contado con los siguientes articulos:

e Revista 79: Autocuidado emocional; ;Qué se cuece en la investigacion en neurofibromatosis?
Notas sobre algunos trabajos recientes OSC3; European neurofibromatosis meeting 2020
Rotterdam; La Fundacion Proyecto Neurofibromatosis financia un nuevo proyecto de
investigacion; Nueva redaccion de los Estatutos de la AANF; Fundacion Proyecto
Neurofibromatosis; Ciclo de Webinarios 2020-2021; Videos Informativos elaborados por el
Equipo Técnico de la AANF; EURORDIS- La voz de los Pacientes con Enfermedades Raras en
Europa; Shine a light on NF 17 de mayo de 2021

e Revista 80: Abordaje psicoldgico del dolor; ;Qué se cuece en la investigacion en
neurofibromatosis? Notas sobre algunos trabajos recientes QSC4; Puesta a punto de un método
no invasivo para identificar neurofiboromas plexiformes de MPNSTs en pacientes con NF1;
Chromosomal translocations inactivating CDKN2A support a single path for malignant peripheral
nerve sheath tumor initiation; Resultados Asamblea General Ordinaria y Extraordinaria de la
AANF; Shine a light on NF; Manual de intenciones desorientadas; Videos Informativos y
Webinarios; Loteria de Navidad

e Revista 81: Técnicas de relajacion; ;Qué se cuece en la investigacion en neurofibromatosis?
Notas sobre algunos trabajos recientes QSC5; Aproximaciones terapéuticas para la Nf1: ;jLa
terapia génica es el futuro? Un tratamiento experimental contra el cancer consigue erradicar
tumores de cabeza y cuello en fase terminal; Videos Informativos y Webinarios; Conoce Tu
Asociacion; Asamblea General de Pacientes Unidos con NF (NFPU)



https://neurofibromatosis.es/publicaciones/#toggle-id-3
https://neurofibromatosis.es/publicaciones/#toggle-id-2
https://neurofibromatosis.es/publicaciones/#toggle-id-1
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Encuesta online sobre situacién psicosocial y proceso asistencial.

Hemos lanzado un cuestionario dirigido a los 99 asociados residentes en Castilla- La Mancha.
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Sintomas mas limitantes para pacientes de NF2

Acciones de informacion y sensibilizacion sobre la patologia

La Asociaciéon de Afectados de Neurofibromatosis- AANF, puso en marcha acciones a lo largo de
una semana, de los dias 17 al 22 de mayo. Las ciudades que se iluminaron fueron:

A Coruia: Torre de Hércules
Madrid: Fuente de Cibeles.

Mérida: Templo de Diana.
Salamanca: Puerta de Zamora.

Marbella: Fachada del Ayuntamiento de Marbella y Puente Cristo del Amor.

Santander: Fachada del Ayto. de Santander.
Sevilla: Fuente de Plaza de Espafia y la Fuente de Glorieta Don Juan de Austria.
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e Teruel: Subdelegaciéon de Gobierno
e Toledo: Bafios de las Cavas.
e Valencia: Ayuntamiento de Valéncia y la Porta de la Mar

Conseguimos 21 impactos en medios de comunicacion.

17 de mayo de 2021
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30 de enero, Sorteo Loteria San Valentin

27 febrero, 28 de febrero Dia Mundial de las Enfermedades Raras

14 de marzo, Sorteo Loteria "Dia del Padre"

4 de abril, Sorteo Especial Loteria "Asociacion Espafola Contra el

Cancer"

e 12 de mayo, Convocatoria de Asamblea General Ordinaria y
1SO 9001 Extraordinaria de asociados de la AANF 2021

Gestion de calidad e 16 de mayo, El planeta se ilumina el 17 de mayo en el dia internacional

para la concienciacion contra la neurofibromatosis

SO LU EESUE LY o 23 de mayo, Resultados de la Asamblea General Ordinaria y
i Extraordinaria de la AANF 2021
B Saad ¢ 8 de julio, Comienza un Estudio Clinico sobre Selumetinib para

Neurofibromas en Adolescentes.

e 22 de septiembre, Selumetinib aprobado en la UE para nifios con

neurofibromatosis tipo 1 y neurofibromas plexiformes

o 22 de septiembre, El losartan puede ayudar a evitar la pérdida de audicidon inducida por la
neurofibromatosis tipo 2

e 23 de septiembre, Un analisis de sangre revelara cuando los tumores benignos se vuelven
cancerosos en la neurofibromatosis tipo 1

e 23 de septiembre, Koselugo (SELUMETINIB): Indicacion aprobada por la Agencia Espanola de
Medicamentos



https://neurofibromatosis.es/2021/01/30/sorteo-loteria-san-valentin/
https://neurofibromatosis.es/2021/02/27/28-de-febrero-dia-mundial-de-las-enfermedades-raras/
https://neurofibromatosis.es/2021/03/14/sorteo-loteria-dia-del-padre/
https://neurofibromatosis.es/2021/04/04/sorteo-especial-loteria-asociacion-espanola-contra-el-%20cancer/
https://neurofibromatosis.es/2021/04/04/sorteo-especial-loteria-asociacion-espanola-contra-el-%20cancer/
https://neurofibromatosis.es/2021/05/12/convocatoria-de-asamblea-general-ordinaria-y-%20extraordinaria-de-asociados-de-la-aanf-2021/
https://neurofibromatosis.es/2021/05/12/convocatoria-de-asamblea-general-ordinaria-y-%20extraordinaria-de-asociados-de-la-aanf-2021/
https://neurofibromatosis.es/2021/05/16/el-planeta-se-ilumina-el-17-de-mayo-en-el-dia-%20internacional-para-la-concienciacion-contra-la-neurofibromatosis/
https://neurofibromatosis.es/2021/05/16/el-planeta-se-ilumina-el-17-de-mayo-en-el-dia-%20internacional-para-la-concienciacion-contra-la-neurofibromatosis/
https://neurofibromatosis.es/2021/05/23/resultados-de-la-asamblea-general-ordinaria-y-%20extraordinaria-de-la-aanf-2021/
https://neurofibromatosis.es/2021/05/23/resultados-de-la-asamblea-general-ordinaria-y-%20extraordinaria-de-la-aanf-2021/
https://neurofibromatosis.es/2021/07/08/comienza-un-estudio-clinico-sobre-selumetinib-para-%20neurofibromatosis-en-adolescentes/
https://neurofibromatosis.es/2021/07/08/comienza-un-estudio-clinico-sobre-selumetinib-para-%20neurofibromatosis-en-adolescentes/
https://neurofibromatosis.es/2021/09/22/selumetinib-aprobado-en-la-ue-para-ninos-con-%20neurofibromatosis-tipo-1-y-neurofibromas-plexiformes/
https://neurofibromatosis.es/2021/09/22/selumetinib-aprobado-en-la-ue-para-ninos-con-%20neurofibromatosis-tipo-1-y-neurofibromas-plexiformes/
https://neurofibromatosis.es/2021/09/23/el-losartan-puede-ayudar-a-evitar-la-perdida-de-audicion-%20inducida-por-la-neurofibromatosis-tipo-2/
https://neurofibromatosis.es/2021/09/23/el-losartan-puede-ayudar-a-evitar-la-perdida-de-audicion-%20inducida-por-la-neurofibromatosis-tipo-2/
https://neurofibromatosis.es/2021/09/23/un-analisis-de-sangre-revelara-cuando-los-tumores-%20benignos-se-vuelven-cancerosos-en-la-neurofibromatosis-tipo-1/
https://neurofibromatosis.es/2021/09/23/un-analisis-de-sangre-revelara-cuando-los-tumores-%20benignos-se-vuelven-cancerosos-en-la-neurofibromatosis-tipo-1/
https://neurofibromatosis.es/2021/09/23/koselugo-selumetinib-indicacion-aprobada-por-la-%20agencia-espanola-de-medicamentos/
https://neurofibromatosis.es/2021/09/23/koselugo-selumetinib-indicacion-aprobada-por-la-%20agencia-espanola-de-medicamentos/
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e 30 de septiembre, Un estudio demuestra la eficacia de un nuevo tratamiento para los tumores
relacionados con la neurofibromatosis tipo 1

e 14 de octubre, Ultimo trabajo del CSUR sobre NF2: Revision de la puntuacion de gravedad

genética

18 de octubre, Apdyanos para recibir un premio de "La voz del Paciente"

18 de octubre Terapia con trametinib para nifios con neurofibromatosis tipo 1

15 de noviembre, ABORDAJE PSICOLOGICO DEL DOLOR

24 de noviembre, Criterios de inclusién y exclusion del Servicio de Intervencién Psicolégica

9 de diciembre, Sobre la Vacuna COVID a menores de 12 afios

21 de diciembre, Servicios, prestaciones y beneficios vinculados al grado de discapacidad en la

Comunidad de Madrid

21 de diciembre, Feliz Navidad

e 21 de diciembre, Investigan la eficacia de los antirretrovirales contra el VIH frente a tumores
cerebrales

o 23 de diciembre, Descubren como el asma puede reducir el riesgo de tumores cerebrales

e 29 de diciembre, Primera resolucion de las Naciones Unidas para aumentar la visibilidad de las

personas con una enfermedad rara

Fortalecimiento institucional

Herramientas de calidad

¢ Obtencion de la Norma ISO 9001

e Se ha pasado por una Inspeccion de la Comunidad de Madrid del Servicio de Intervencion
Psicologica.

e Auditoria y contabilidad 2020

Mejoras técnicas y de gestion

o Elaboracion de distintos documentos que recojan los principales procedimientos y procesos de
la Asociacion

e Se ha pasado a trabajar en el entorno Microsoft Teams, plataforma de comunicacién y trabajo
en equipo

e Integra todo el entorno office (Word, Excel, Outlook,
OneDrive, PowerPoint o OneNote) ademas de
videollamadas y almacenamiento en la nube.

e Se ha contratado una centralita virtual, con 4 lineas LA VOZ DEL PACIENTE
moviles y se ha dotado de 4 nuevos ordenadores portatiles

a los trabajadores. ' IQ"M_
e Elaborado un dosier informativo de presentacion de la Ocinta ‘

asociacion.
e Se ha puesto en marcha el canal Conoce tu asociacién a través de WhatsApp.

Presentacién a convocatorias publicas y privadas

¢ Ayto. Madrid. Fomento Asociacionismo 2021 (Concedido 3.000 euros)
e Bankia. Red Solidaria 2021 (Desestimado)
C?. PP. SS Y FAMILIA. Mantenimiento de servicios 2021 (Concedio 15.944,15 euros)



https://neurofibromatosis.es/2021/09/30/un-estudio-demuestra-la-eficacia-de-un-nuevo-%20tratamiento-para-los-tumores-relacionados-con-la-neurofibromatosis-tipo-1/
https://neurofibromatosis.es/2021/09/30/un-estudio-demuestra-la-eficacia-de-un-nuevo-%20tratamiento-para-los-tumores-relacionados-con-la-neurofibromatosis-tipo-1/
https://neurofibromatosis.es/2021/10/14/ultimo-trabajo-del-csur-sobre-nf2-revision-de-la-%20puntuacion-de-gravedad-genetica/
https://neurofibromatosis.es/2021/10/14/ultimo-trabajo-del-csur-sobre-nf2-revision-de-la-%20puntuacion-de-gravedad-genetica/
https://neurofibromatosis.es/2021/10/18/apoyanos-para-recibir-un-premio-de-la-voz-del-paciente/
https://neurofibromatosis.es/2021/10/18/terapia-con-trametinib-para-ninos-con-neurofibromatosis-%20tipo-1/
https://neurofibromatosis.es/2021/10/22/lo-habeis-conseguido/
https://neurofibromatosis.es/2021/11/15/abordaje-psicologico-del-dolor/
https://neurofibromatosis.es/2021/11/24/criterios-de-inclusion-y-exclusion-del-servicio-de-%20orientacion-psicologica/
https://neurofibromatosis.es/2021/12/09/sobre-la-vacuna-covid-a-menores-de-12-anos-2/
https://neurofibromatosis.es/2021/12/21/servicios-prestaciones-y-beneficios-vinculados-al-grado-%20de-discapacidad-en-la-comunidad-de-madrid/
https://neurofibromatosis.es/2021/12/21/servicios-prestaciones-y-beneficios-vinculados-al-grado-%20de-discapacidad-en-la-comunidad-de-madrid/
https://neurofibromatosis.es/2021/12/22/9604/
https://neurofibromatosis.es/2021/12/23/investigan-la-eficacia-de-los-antirretrovirales-contra-el-%20vih-frente-a-tumores-cerebrales/
https://neurofibromatosis.es/2021/12/23/investigan-la-eficacia-de-los-antirretrovirales-contra-el-%20vih-frente-a-tumores-cerebrales/
https://neurofibromatosis.es/2021/12/23/descubren-como-el-asma-puede-reducir-el-riesgo-de-%20tumores-cerebrales/
https://neurofibromatosis.es/2021/12/29/primera-resolucion-de-las-naciones-unidas-para-%20aumentar-la-visibilidad-de-las-personas-con-una-enfermedad-rara/
https://neurofibromatosis.es/2021/12/29/primera-resolucion-de-las-naciones-unidas-para-%20aumentar-la-visibilidad-de-las-personas-con-una-enfermedad-rara/
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e Castilla la Mancha 2021 (Concedido 19.312,58 euros)
¢ CINFA La Voz del Paciente 2021 (Concedido 2.500 euros) @ Tea M[ g
e F. ONCE Revistas 2021 (Concedido 6.800 euros) - —
e FEDER IRPF Estatal 2020-2021 (Concedido 5.200 euros) e —— 3
¢ Fundacion CEPSA Premios al Valor Social (Desestimado) mmw*ﬁmmf &
e Mutua Madrilefia Programa Impulso 2021 (Concedido 3.010 T

euros) NP s

W neurafibromatosis,

¢ Premios TELVA (Desestimado)

Trabajo en equipo

¢ Reuniones de la Junta de Gobierno: 11
e Reuniones de Equipo Técnico: 9
e Trabajo con voluntariado: 17 voluntarios/as.

Captacion de fondos

¢ Venta de loteria nacional.
e Teaming

Formacion de trabajadores:

e Curso bonificado del sector socio-sanitario “La Nueva Proteccion y Apoyo a los Derechos de las
Personas con Discapacidad (reforma efectuada por la ley 8/2021 2 de junio)”.

o Webinario sobre psicologia y dolor

e Webinario "Apoyando a las organizaciones sin animo de lucro desde Amazon Web Services y
TechSoup Espafna”

e Webinar Koselugo with EURORDIS

Agradecimientos

Queremos agradecer a las personas asociadas, colaboradores/as y voluntarios/as la confianza y
compromiso con la organizacion. jjjjGracias por apoyar nuestro trabajo!!!!

También damos las gracias a los/as profesionales de la salud que han decidido especializarse en

nuestra patologia y que en estos momentos estan liderando iniciativas muy importantes para
nosotros como son unidades multidisciplinares, investigaciones y estudios genéticos.

GRACIAS POR VUESTRO APOYO
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