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1. INTRODUCCION

De Neu. Asociacién de Enfermedades de los Neurotransmisores se constituye en el afio 2014
gracias a la iniciativa de un grupo de familiares de personas afectadas por alguna de las
enfermedades de los neurotransmisores: enmarcadas dentro de las cominmente conocidas

como enfermedades raras debido a su escasa prevalencia.

Se trata de un grupo de enfermedades genéticas que implican al metabolismo de los
neurotransmisores. Constituyen defectos congénitos que afectan, principalmente, al sistema
nervioso central y que pueden conducir a graves problemas neuroldgicos. A dia de hoy no
existe tratamiento para la mayoria de ellas y ninguna tiene cura. El mercado solo dispone de

fdrmacos que tratan algunos de los sintomas que produce cada patologia.
La Asociacién cuenta con un comité cientifico formado por:

- Dr. Eduardo Lépez-Laso. Departamento de neuropediatria del Hospital Reina Sofia,
Cérdoba.

- Dr. Rafael Artuch. Departamento de bioquimica y enfermedades metabdlicas del Hospital
Sant Joan de Déu, Barcelona.

- Dra. Angels Garcia-Cazorla. Servicio de neuropediatria, unidad de enfermedades
metabdlicas y laboratorio de metabolismo sindptico del Hospital Sant Joan de Déu, Barcelona.

- Dra. Elisenda Cortés Saladelafont. Servicio de Pediatria del Hospital Universitario Germans
Trias i Pujol, Badalona y Area de Enfermedades Neurometabdlicas del Hospital Sant Joan de

Déu, Barcelona.

Mision

La principal misién de De Neu. Asociacién de Enfermedades de los Neurotransmisores es la
mejora de la calidad de vida de las personas, en su mayoria menores, afectados por este tipo
de enfermedades y la de sus familias, para lo cual se marca los siguientes objetivos:

® Servir como punto de encuentro de todas las personas interesadas en las
enfermedades de los neurotransmisores: afectados, familiares, profesionales de la
salud, de la educacién u otros ambitos terapéuticos e instituciones publicas y/o

privadas relacionadas con lainvestigacion y tratamiento de este tipo de enfermedades.



® Promover y apoyar la investigaciéon médica, cientifica y técnica que ayude a la
mejora de la calidad de vida de los nifios con enfermedades de los neurotransmisores
y sus familias para divulgar el conocimiento de las enfermedades de los
neurotransmisores entre médicos, docentes y la sociedad en general.

® Obtener fondos destinados a la investigacién de las enfermedades de los
neurotransmisores o a mejorar la calidad de vida de los nifios afectados por dichas
enfermedades.

® Proporcionar acompafiamiento a las personas afectadas y a sus familias a través
de nuestro SIO (Servicio de Informacién y Orientacién) y del SAF (Servicio de Apoyo
Familiar).

® Fomentar la sensibilizacion social sobre las enfermedades de los
neurotransmisores, haciendo especial hincapié en los contextos educativos vy
comunitarios.

® Impulsar la cooperacidn internacional tanto en investigacién como en las

relaciones de las familias afectadas.

Valores

Nuestros valores son los del esfuerzo, la constancia, la superacién, la empatia, la unidad, la
dedicacién, la lucha, el trabajo y la inclusidn. Por nuestra realidad diaria, sabemos de la
importancia de la empatia hacia todos aquellos que conviven con la enfermedad vy la

incertidumbre.

2. ACTIVIDADES DE LA ASOCIACION

Desde De Neu vamos a seguir sumando esfuerzos para continuar desarrollando en 2024 su
actividad en torno a cinco grandes areas de trabajo: difusidn, visibilidad y sensibilizacidn;
acompafiamiento a las personas afectadas y a sus familias; federativas y de incidencia

politica; recaudacién de fondos; y apoyo a la investigacion médica, cientifica y técnica.



2.1. Actividades de difusidn, visibilidad y sensibilizaciéon
social y educativa

2.1.1. Difusidn de la Asociacidn a través de articulos de promocién de
marca

A) Identificacion

Denominacidn de la actividad Difusidn a través de articulos de promocidn de
marca
Tipo de actividad * Propia

Identificacion de la actividad por sectores

Lugar de desarrollo de la actividad Diferentes emplazamientos

*Indicar si se trata de una actividad propia o mercantil.

Descripcion detallada de la actividad prevista

Este 2024 se tiene previsto realizar camisetas de la asociacién que sirven para darnos a conocer y
para crear una imagen con la que se identifica a De Neu, al mismo tiempo que favoreceremos las
donaciones a la Asociacion. Durante 2024 continuaremos elaborando articulos de artesania de las
manos de diferentes personas voluntarias y lanzando nuevos productos asociativos que puedan
resultar igualmente atractivos como obsequio para quienes decidan colaborar con nosotros. Los socios
y socias, de forma particular, podran participar en estas acciones de difusiéon y fomento de las
donaciones. También realizaremos difusion de estos articulos de promocién de marca a través de las

redes sociales.

B) Recursos humanos empleados en la actividad

Tipo Numero N.° horas/afio

Previsto Previsto

Personal asalariado 1 48




Personal con contrato de

servicios

Personal voluntario

60

C) Beneficiarios o usuarios de la actividad

Tipo Numero
Previsto
Personas fisicas 600

Personas
juridicas

D) Objetivos e indicadores de la realizacién de la actividad

Objetivo

Indicador

Cuantificacion

Mayor visibilidad de la Ndmero de personas que 600
Asociacion y de las colaboraran con la Asociacion
Enfermedades de los
Neurotransmisores
Viralizar el mensaje de De Ndmero de personas
Neu y crear poco a poco una usuarios potenciales de 2000

comunidad que se identifique
con nuestros valores

nuestras redes sociales y web

Recaudar fondos a través de
donaciones

Euros recaudados

La cuantificacion de la
cantidad previsiblemente
recaudada se realiza en los
correspondientes apartados
de mercadillos, eventos, etc,
de este Plan.

2.1.2. Difusién y Sensibilizacidon

A) Identificacion




Denominacién de la actividad Colaborar con el cortometraje “La Batida”

Tipo de actividad * Mercantil

Identificacion de la actividad por sectores

Lugar de desarrollo de la actividad Madrid

*Indicar si se trata de una actividad propia o mercantil.

Descripcion detallada de la actividad prevista

César Rios, director de cine, contacté con la Asociacion para que colaborasemos con la
realizacion del cortometraje “La Batida” en 2023. Es una historia profundamente emocional y
poética sobre la pérdida y la bisqueda de la esperanza cuando pacientes diagnosticados con
alguna enfermedad catalogada como "enfermedad rara" y sus familiares les toca atravesar
periodos largos e intermitentes de hospitalizacién e incertidumbre. Este 2024 se va a estrenar.
En De Neu participamos como patrocinadores, una de las familias de De Neu sale en el corto y
durante este 2024 y los préximos afios colaboraremos con la difusién.

B) Recursos humanos empleados en la actividad

Tipo Numero N.° horas/ano
Previsto Previsto
Personal asalariado 1 20
Personal con contrato de 0 0
servicios
Personal voluntario 4 20

Q) Beneficiarios o usuarios de la actividad

Tipo Ndmero

Previsto

Personas fisicas 3000




Personas 9
juridicas

D) Objetivos e indicadores de la realizacién de la actividad

Objetivo Indicador Cuantificacion
Establecer nuevas Profesionales que se 1
relaciones con experiencia en involucran
video y cine
Difundir en redes sociales y Numero de visualizaciones
sensibilizar sobre las EERR en nuestras redes sociales y 3000
web
Mejorar la imagen Potenciales convenios de 1
asociativa colaboracién

2.1.3 Campafas de sensibilizacion en centros educativos.

A) Identificacion

Denominacién de la actividad Campana de sensibilizacion en centros
educativos
Tipo de actividad * Federativa y propia

Identificacion de la actividad por sectores

Lugar de desarrollo de la actividad Colegios e Institutos, Formacién
Profesional y estudiantes
universitarios.

* Indicar si se trata de una actividad propia o mercantil.

Descripcion detallada de la actividad prevista




La actividad consiste en la presentacién de la Asociacién, asi como las enfermedades de los
neurotransmisores en los centros educativos. A través de presentaciones se informara, tanto al
alumnado como al equipo docente sobre este tipo de patologias, sobre los cuidados y atenciones
que requieren los nifios y nifas que las padecen, asi como de las practicas que favorecen su inclusion
escolar. En estas comunicaciones se presentaran casos positivos (de buena evolucién) y
necesidades. Al final se darad a conocer a los/as asistentes las formas que tienen de colaborar:
participando en campaiias, etc. Desde mitades del 2022, esta actividad se lleva a cabo de la mano de
FEDER, ya que nos presentamos a su convocatoria de ayudas “Las Enfermedades Raras ya estan en
el cole con Federito”. Ademas de lo expuesto anteriormente, a cada accién sensibilizadora se le
suma el programa didactico de nuestra Federacidn, facilitandonos ésta todos los recursos y
materiales necesarios.

Este 2024 pretendemos introducir el colectivo de futuros y futuras profesionales dentro de

nuestras charlas formativas y de sensibilizacién.

B) Recursos humanos empleados en la actividad

Tipo Ndmero N.° horas/afio
Previsto Previsto
Personal asalariado 2 68

Personal con contrato
de servicios

Personal voluntario 1 10

Q) Beneficiarios o usuarios de la actividad

Tipo Numero
Previsto
Personas fisicas 600
Personas juridicas 2

D) Objetivos e indicadores de la realizacién de la actividad




Objetivo

Indicador

Cuantificacion

Dar a conocer la Asociacioén,
la Federacion y las patologias
de baja prevalenciay las

Numero de colegios en los
que se haran las
presentaciones

4 colegios
2 universidades
1 centro de formacién

enfermedades de los profesional
neurotransmisores
Concienciar y sensibilizar al Numero de personas que 600

alumnado y profesorado

participaran

2.1.4 Participacion en la campana de concienciacion y visibilidad en

torno al Dia Mundial de las Enfermedades Raras

A) Identificacidn

Denominacion de la actividad

Dia Mundial de las Enfermedades Raras

Tipo de actividad *

Propia

Identificacion de la actividad por sectores

Lugar de desarrollo de la actividad

Diferentes ubicaciones

*Indicar si se trata de una actividad propia o mercantil.

Descripcidn detallada de la actividad

prevista

Con motivo de la celebracién del Dia Mundial de las Enfermedades Raras - evento coordinado
por FEDER- bajo el lema “Mds vale prevenir que curar”, De Neu pretende apoyar los actos de
concienciacion llevados a cabo por la Federacion, EURORDIS y otras entidades afines: Carrera por
la Esperanza, campafia Sintomas de Esperanza, difusion del video del Dia Mundial de las
Enfermedades Raras, vigilia de ALAPA (Alianza Argentina de Pacientes), escribir a diferentes
ayuntamientos para el encendido el 29 de febrero, etc. Ademas de participar en los diferentes

webinar destinados a preparar esta celebracién tan importante para la entidad.

B) Recursos humanos empleados en |

a actividad




Tipo Numero N.° horas/afio
Previsto Previsto
Personal asalariado 2 48
Personal con contrato de
servicios
Personal voluntario 12 30

Q) Beneficiarios o usuarios de la actividad

Tipo Numero
Previsto
Personas fisicas 7000
Personas 5
juridicas

D) Objetivos e indicadores de la realizacién de la actividad

Objetivo Indicador Cuantificacion
Dar a conocer la problematica Ndmero de personas a las 5000
de las enfermedades de baja que llega el mensaje.
prevalencia.
Dar a conocer las necesidades Ndmero de personas a las 2000
de las familias y pacientes con que llega la informacion.
enfermedades de los
neurotransmisores

2.1.5 Difusion de informacion en la web, las redes sociales y el blog de
De Neu; realizacion de notas de prensa y gestion de entrevistas en
medios de comunicacion social

A) ldentificacién



Denominacidén de la actividad Difusion de informaciéon en la web, las
redes sociales, el blog de De Neu y en
medios de comunicacion

Tipo de actividad * Propia

Identificacidn de la actividad por sectores

Lugar de desarrollo de la actividad Sede de la Asociacion

*Indicar si se trata de una actividad propia o mercantil.

Descripcion detallada de la actividad prevista.

Este afo continuaremos con nuestra actividad habitual en medios digitales:

Publicacién de las actividades en las que la Asociacion participa o tiene una implicacién, asi
como las noticias destacadas sobre las enfermedades de los neurotransmisores y/o de la
Asociacidn, como el estudio de Historia Natural de SSADH.

Fomento de la participacién abierta en el blog de la web con el relato de puntos de vista y
experiencias personales.

Mantenimiento de la pagina de Facebook de la Asociacién y publicacién de informacion
en Twitter, Instagram y YouTube.

Busqueda y publicacién de informacion de interés para los/as seguidores/as de nuestras
redes sociales con el objetivo de fidelizar y consolidar nuestra comunidad de seguidores.
Publicacién de informacion sobre campaiias y formas de colaborar con De Neu (grupo en
Teaming, eventos solidarios, etc.).

Realizacién de notas de prensa, gestion y realizacion de entrevistas en medios de
comunicacién y difusién de informacién para los medios.

Hacer publicaciones sobre dias Internacionales y Nacionales que afectan directamente al

colectivo.

B) Recursos humanos empleados en la actividad

Tipo Ndmero N.° horas/afio

Previsto Previsto

Personal asalariado 3 100




Personal con contrato de
servicios

Personal voluntario

200

Q) Beneficiarios o usuarios de la actividad

Tipo Ndmero
Previsto
Personas fisicas 3000
Personas 10
juridicas

D) Objetivos e indicadores de

la realizacion de la actividad

Objetivo

Indicador

Cuantificacion

Difundir la actividad de la Numero de visitas 2500
Asociacion
Dar a conocer las Ndmero de personas que 600
enfermedades de los leen articulos y conocen este
neurotransmisores tipo de enfermedades
Mantener informados a las Numero personas 1700
personas interesadas en interesadas
diversidad funcional, inclusion,
rehabilitacion...
Fidelizar. Crear una Ndmero de nuevos usuarios 100
comunidad de usuarios. e interacciones
Transmitir una imagen activa Numero de respuestas y 300
y comprometida de la valoraciones positivas
Asociacion.
Potenciar su alcance: Personas a las que 8500

Ampliar los asociados

potenciales.

presumiblemente llegaran
nuestras publicaciones




2.2. Actividades de acompanamiento a las personas
afectadas y sus familias y otras actividades asociativas

2.2.1. Actividades del SIO (Servicio de Informacién y Orientacién) y
otros servicios de asesoramiento y atencion

A) Identificacion

Denominacion de la actividad Servicios de asesoramiento, informacién
y atencién
Tipo de actividad * Propia

Identificacion de la actividad por sectores

Lugar de desarrollo de la actividad Via telemdtica, telefénica o presencial
(todo el territorio nacional).

*Indicar si se trata de una actividad propia o mercantil.
Descripcion detallada de la actividad prevista



El SIO ofrecera orientacién inicial a las personas con enfermedades de los neurotransmisores,
familias o profesionales que les prestan apoyos y que contacten con la Asociacién para formular
preguntas sobre estas patologias, otras enfermedades asociadas o sin diagnéstico. Por ello, este
servicio se ofrece también con el apoyo de las doctoras del Comité Cientifico. También se
realizara a través del SIO larecogida de propuestas y peticiones de diversa indole como posibles
colaboraciones, tanto a titulo individual (voluntariado) como de entidades o instituciones -como
por ejemplo empresas que quieran financiar algin proyecto concreto o centros educativos que
soliciten una accidn de sensibilizacién y luego organicen un evento solidario.

Desde el SIO se llevaran a cabo ademas las acogidas: recepcién de nuevas familias que tengan
en su seno un miembro afectado por alguna de las enfermedades de los neurotransmisores y
que se quieran asociar.

Otra orientacién prestada girara en torno a la atenciéon de demandas concretas de las familias,
fundamentalmente en relacién con: Ley de Dependencia, tramites burocraticos/acreditaciones,
recursos sobre terapias, temas educativos o de formacién y orientacién laboral, ayudas y
prestaciones, y asesoramiento juridico. Por otro lado, llevaremos a cabo un seguimiento, de
forma que contactaremos con las familias de la Asociacion segln sus necesidades socio-
familiares haciéndoles llegar informacion de diferentes actividades y animando a participar.

Ademas del SIO otros servicios de atencién son:

- Servicio de Asesoramiento y Atencion (atencidn juridica, psicoldgica y educativa).

- Servicio de Difusién de Informacién Especializada.

- Traduccién de textos médicos internacionales al castellano.

El SIO se complementara con el Servicio de Asesoramiento y Atencion (juridica, psicolégica y
educativa) que se presta fundamentalmente a través de nuestras profesionales de la psicologia
y del trabajo social y mediante de los Servicios y actividades de FEDER. La Asociaciéon también
proporcionara traducciones de articulos cientificos especializados. En determinados casos, los
miembros de la Asociacién que participan en eventos de caracter cientifico difundiran la
informacion entre los asociados, pero también de manera publica.

Desde octubre, este servicio se ha tenido que ver reducido por la necesidad de la entidad de
contratar a una persona con funciones administrativas y de gestion de las redes sociales,

dedicandose principalmente a presentacion de proyectos, justificaciones y atencién a familias.

B) Recursos humanos empleados en la actividad

Tipo Ndmero N.° horas/afio

Previsto Previsto




Personal asalariado

200
Personal con contrato de 50
servicios
Personal voluntario 50

Q) Beneficiarios o usuarios de la actividad

Tipo

NuUmero

Previsto

Personas fisicas

80

Personas
juridicas

D) Objetivos e indicadores de la realizacién de la actividad

Objetivo

Indicador

Cuantificacion

Dar respuesta a las
demandas que recibe y/o
derivar a su a los recursos
apropiados para que
resuelvan las dudas.

Numero de demandas
satisfechas.

Grado de satisfaccion con
la atencion recibida

78

100%

Acompanar, contenery
facilitar un primer soporte
emocional y derivar ala
psicdloga si se plantea la
necesidad.

Numero de contenciones
emocionales realizadas

Numero de derivaciones

Grado de satisfaccion con la
atencion recibida

15

10

100%

Facilitar informacion de
interés a las personas
afectadas y a sus familias:
cursos formativos, nuevas
ayudas, recursos, servicios o
actividades del movimiento
asociativo.

Nuamero de difusiones de
informacion de interés
realizadas.

Grado de satisfaccion con
la informacion recibida

20

100%




2.2.2. Consultas de informacidn especializada y mediacion con el

Comité de Expertos/as

A) Identificacion

Denominacion de la actividad

Mediacion con el Comité de
Expertos/as

Tipo de actividad *

Propia

ldentificacion de la actividad por sectores

Lugar de desarrollo de la actividad

Via telematica, telefénica o presencial

*Indicar si se trata de una actividad propia o mercantil.

Descripcion detallada de la actividad prevista

En los casos en los que sea necesario (debido a un nuevo diagnéstico, a una enfermedad de

dificil diagnéstico o de peticiones realizadas desde otros paises) la Asociacién realizara una labor

de intermediacion entre las familias de los/as afectadosfas por enfermedades de los

neurotransmisores y los/as expertos/as de nuestro Comité Cientifico.

B) Recursos humanos empleados en la actividad

Tipo Ndmero N.° horas/afio
Previsto Previsto
Personal asalariado 2 10
Personal con contrato de
servicios
Personal voluntario 1 20

Q) Beneficiarios o usuarios de la actividad

Tipo

NuUmero




Previsto

Personas fisicas 8

Personas
juridicas

D) Objetivos e indicadores de la realizacién de la actividad

Objetivo Indicador Cuantificacion
Dar respuesta a las Numero de demandas 4
demandas que recibe y/o satisfechas.
derivar a su a los recursos
cientificos pertinentes para Grado de satisfaccién con 100%
que resuelvan las dudas o la atencién recibida

ejercer una intermediacién
en casos concretos.

2.2.3. Actividades del SAF (Servicio de Apoyo Familiar): Programa de
Respiro familiar

A) Identificacion

Denominacién de la actividad Respiro Familiar

Tipo de actividad * Propia

Identificacion de la actividad por sectores

Lugar de desarrollo de la actividad En el propio domicilio familiar,
entorno comunitario préximo o
instalacion a determinar para
actividades grupales.

*Indicar si se trata de una actividad propia o mercantil.

Descripcion detallada de la actividad prevista



La entidad ofrecera individualmente a cada familia ayudas para que puedan contratar un
profesional de cuidados especializados y asesorara a las familias sobre actividades terapéuticas
(como hipoterapia, campamentos o musicoterapia) .

Asimismo, el Programa de Respiro Familiar incluira actividades grupales de la Asociacién, que

se pondran en marcha fundamentalmente en:

¢ Jornadas cientificas de la entidad: mientras las familias acuden a las ponencias, los y las
menores estaran bien atendidos realizando actividades lidicas e inclusivas con profesionales
especializados.

¢ Encuentros de la entidad: se organizaran actividades de ocio familiar en las que puedan
participar todos los miembros de la familia junto con otras en la que se separan en dos grupos
los y las progenitores/as y los hijos e hijas. Se trata de fomentar un espacio comtn de convivencia
en la naturaleza para proporcionar momentos de descanso, de tiempo libre y terapéuticos,
ademads de experiencias de autoconocimiento y de crecimiento personal para contribuir a paliar
la carga fisica y psicolégica derivada del cuidado continuo de las personas con una enfermedad

de los neurotransmisores.

B) Recursos humanos empleados en la actividad

Tipo Numero N.° horas/ano
Previsto Previsto
Personal asalariado 2 24
Personal con contrato de servicios 10 60
Personal voluntario 2 50

Q) Beneficiarios o usuarios de la actividad

Tipo Ndmero

Previsto

Personas fisicas 50




Personas
juridicas

D) Objetivos e indicadores de la realizacién de la actividad

Objetivo Indicador Cuantificacion
Ofrecer un servicio de Beneficiarios/as del 50
respiro de calidad y de ocio programa
inclusivo 100%
Grado de satisfaccion con
la atencion recibida
Afianzar las relaciones de Entidades que participan 3
colaboracién entre entidades
cercanas que persigan Grado de satisfaccién con 100%
objetivos afines la atencioén recibida
Realizacién de actividades Beneficiarios/as de las 18
inclusivas para personas con actividades
enfermedades de los
neurotransmisores Grado de satisfaccion con la 100%

atencion recibida

2.2.4. Actividades del SAF (Servicio de Apoyo Familiar): Programa de

Apoyo Psicolégico (SAP)

A) Identificacidn

Denominacién de la actividad Servicio de Apoyo psicoldgico

Tipo de actividad * Propia

Identificacion de la actividad por sectores

Lugar de desarrollo de la actividad Via telematica, telefénica o presencial

(todo el territorio nacional).

*Indicar si se trata de una actividad propia o mercantil.

Descripcion detallada de la actividad prevista



El Servicio ofrecera a nuestros/as asociados/as apoyo psicolégico individual (evaluacién,
tratamiento y seguimiento terapéutico personalizado) y/o grupal dirigido a fomentar las
estrategias personales de afrontamiento y la resiliencia familiar en diferentes situaciones
complejas: problemas de relacion familiar, desigualdad de los roles de género en Ila
responsabilidad de los cuidados, transiciones evolutivas o crisis circunstanciales, problemas
individuales, de tipo conductual, afectivo y cognitivo, etc

Se realizaran valoraciones a las familias a través de dos instrumentos (Escalas de Calidad de Vida
Familiar y Encuesta sobre Estrés Familiar y Sobrecarga del Cuidador) con el objetivo de tener
indicadores tanto a nivel asociativo como de manera individual para cada una de las familias. Tras
éstas, para las familias que asi lo deseen, se comunicaran sus resultados para pensar de manera
conjunta estrategias y recursos dirigidos a mejorar el autocuidado, y en general, su bienestar.

Desde el SAP también se seguiran trasladando casos complejos a las sesiones clinicas en el GEN
(Grupo de Enfermedades Neurodegenerativas, Raras y Crénicas del Colegio de la Psicologia de
Madrid) y se elaboraran informes psicolégicos de las personas afectadas por una enfermedad de
los neurotransmisores a peticion de las familias para instituciones educativas o como apoyo en la
valoracion de acreditaciones (certificados de discapacidad, reconocimiento de la situacion de
dependencia), entre otros.

A finales de este afio, se empezaran a organizar las actividades terapéuticas que se llevaran a

cabo en el VIl Encuentro de Familias de 2024.

B) Recursos humanos empleados en la actividad

Tipo Numero N.° horas/ano
Previsto Previsto
Personal asalariado 1 100

Personal con contrato de servicios

Personal voluntario

C) Beneficiarios o usuarios de la actividad




Tipo

Ndmero

Previsto

Personas fisicas

65

Personas
juridicas

D) Objetivos e indicadores de la realizacién de la actividad

Objetivo Indicador Cuantificacién
Realizar una intervencion Numero de 15
psicolégica especializada intervenciones psicolégicas
individual, grupal y familiar realizadas
(presencial y online) o derivar
a otros recursos externos en 100%
los casos pertinentes Grado de satisfaccion

con la atencion recibida

Elaborar informes clinicos o Numero de informes 12
psicopedagégicos para realizados.
instituciones académicas, 100%
valoracién de discapacidad y Grado de satisfaccion
dependencia u otros con

el informe elaborado

2.2.4. Otras actividades asociativas

2.2.4.1. Asambleas Ordinaria y extraordinaria 2024 de De Neu

A) ldentificacién

Denominacion de la actividad

Asambleas Ordinaria y extraordinaria
2024 de De Neu

Tipo de actividad *

Propia

Identificacion de la actividad por sectores




Lugar de desarrollo de la actividad Por determinar

*Indicar si se trata de una actividad propia o mercantil.

Descripcion detallada de la actividad prevista

Se realizara la Asamblea Ordinaria, para informar y aprobar si procede, las cuestiones que en
esta se presenten. Se presentarad a los socios la Memoria de 2024, el Plan de Actividades de 2024,
el Plan de Igualdad 2022-2025 y el Presupuesto de 2024, asi como un balance de las udltimas
actividades llevadas a cabo y de los objetivos que se pretenden conseguir con las futuras
acciones emprendidas por la Asociacion. Para la Asamblea habra que confeccionar previamente
tanto la Memoria como el Plan de Accién y el presupuesto que se presentara a los/as

asociados/as por parte de la Junta Directiva, la cual ha renovado sus cargos recientemente.

B) Recursos humanos empleados en la actividad

Tipo Ndmero N.° horas/afio
previsto previstas
Personal asalariado 1 30
Personal con contrato de o 10
servicios
Personal voluntario 4 30

Q) Beneficiarios o usuarios de la actividad

Tipo Numero
Previsto
Personas fisicas 30
Personas juridicas 1

D) Obijetivos e indicadores de la realizacién de la actividad




Objetivo Indicador Cuantificacion
Abordar los temas N.° temas a tratar 10
propuestos en el Orden del
Dia
Llegar a consensos en los N.° de consensos 10
temas a abordar

2.2.4.2. Tareas de gestion de la Asociacion

A) Identificacion

Denominacidn de la actividad

Tareas de gestion de la Asociacion

Tipo de actividad *

Propia

Identificacion de la actividad por sectores

Lugar de desarrollo de la actividad

Sede de la Asociacion

*Indicar si se trata de una actividad propia o mercantil.

Descripcion detallada de la actividad prevista

En este epigrafe se consideran todas aquellas actividades no especificadas en otros apartados
de este plan que son necesarias para el funcionamiento de la Asociacién, desde tareas
administrativas como elaboraciéon de actas, tramites burocraticos y administrativos hasta otras
funciones de toda indole. También se incluye la gestién del voluntariado o del alumnado en
practicas, si los hubiere. Cabe considerar ademas en este apartado acciones de mantenimiento
de equipos informaticos, logisticos y de intendencia, etc. Otra de las tareas importantes es la de
la relacion con nuestros/as socios/as y colaboradores/as en acciones no especificamente

relacionadas con los proyectos sefialados en este mismo Plan. Y otra de las acciones

fundamentales sera realizar la evaluacion y seguimiento de nuestro I Plan de Igualdad.

B) Recursos humanos empleados en la actividad




Tipo Numero N.° horas/afio
Previsto Previsto
Personal asalariado 2 50
Personal con contrato de servicios
Personal voluntario 3 200

Q) Beneficiarios o usuarios de la actividad

Tipo Ndmero
Previsto
Personas fisicas 50

Personas
juridicas

D) Objetivos e indicadores de la realizacién de la actividad

Objetivo

Indicador

Cuantificacion

Atender a los/as socios/as
en acciones no
especificamente
relacionadas con el S10, SAF
o SAP

N.° de acciones

100

Relacionarse con
administraciones, empresas
y otras asociaciones

N° de organismos

15

Revision anual del | Plan
de Igualdad 2022-2025

N° de revisiones




2.2.4.3. Realizacién de la Memoria 2024 y el Plan de Actuacion de 2025 y de los
documentos (Memoria de Actividad, Balance Econémico, Cuenta de Resultados y
Memoria Econémica) para la renovacidn de la utilidad publica

A) Identificacion

Denominacién de la actividad Realizacién de la Memoria 2023 y el Plan de
Actividad de 2024 y de los documentos
para la renovacion de la utilidad publica

Tipo de actividad * Propia

ldentificacion de la actividad por sectores

Lugar de desarrollo de la actividad Sede de la Asociacién

*Indicar si se trata de una actividad propia o mercantil.

Descripcion detallada de la actividad prevista

La Memoria y el Plan de Actividad anuales son los dos documentos que reflejan tanto el
quehacer asociativo como el grado de cumplimiento de nuestros objetivos. Son también
instrumentos de mejora ya que mediante los mismos los socios y socias conocen los pormenores
de las acciones asociativas y los principios que las rigen, por lo que sirven de base para la
realizacion de sus aportaciones en las asambleas, donde son presentados para su aprobacién. La
realizacion de ambos documentos es tarea tanto de la Junta Directiva como de las profesionales
de la Asociacién. Por otra parte, la renovacion de la utilidad publica supone la realizacién de unos
documentos especificos segun el formato del Ministerio del Interior (Memoria de Actividades,

Cuenta de Resultados, Memoria Econémica, Balance y Certificacién de Cuentas Anuales).

B) Recursos humanos empleados en la actividad

Tipo Ndmero N.° horas/afio
Previsto previstas
Personal asalariado 2 70

Personal con contrato de servicios




Personal voluntario ‘ 2 ‘ 20

Q) Beneficiarios o usuarios de la actividad

Tipo Ndmero
previsto
Personas fisicas 1000
Personas 1
juridicas

D) Objetivos e indicadores de la realizacién de la actividad

Objetivo Indicador Cuantificacion
Proporcionar una visién Nidmero de documentos 2
realista y actualizada de la presentados
actividad asociativa y del
grado de cumplimiento de los Porcentaje de consensos 100%
objetivos y finalidades de la alcanzados
Asociacion
Guiar la actividad asociativa. Numero de personas que 1000
Convertirse en un mecanismo conocen los documentos
de transparencia. Cumplir con
las obligaciones de la
Asociacion.

2.3. Actividades para el fomento del trabajo en red,
federativas, de incidencia politica y de formacion
continua

2.3.1. Asistencia Asamblea FEDER

A) Identificacion




Denominacion de la actividad

Asamblea FEDER Madrid

Tipo de actividad *

Propia

Identificacion de la actividad por sectores

Lugar de desarrollo de la actividad

Pendiente de confirmacion (Madrid)

*Indicar si se trata de una actividad propia o mercantil.

Descripcion detallada de la actividad prevista

De Neu asistira presencialmente a la Asamblea Nacional en la que se abordaran los temas del
Orden del Dia. Ademas de conocer de primera mano los logros y retos de nuestra Federacién
y poder lanzar dudas o propuestas, la asistencia a estas asambleas otorga puntos en la
baremacién de los proyectos presentados a las convocatorias de FEDER.

B) Recursos humanos empleados en la actividad

Tipo Numero N.° horas/ano
previsto previstas
Personal asalariado 1 5

Personal con contrato de servicios

Personal voluntario

Q) Beneficiarios o usuarios de la actividad

Tipo Numero
Previsto
Personas fisicas 3000
Personas juridicas 300




D) Objetivos e indicadores de la realizacién de la actividad

Objetivo Indicador Cuantificacion
Asistir a la Asamblea N.° de personas que 1
asistiran
Obtener informacién N.° personas a informar 50

sobre la Federacién y los
temas que afectan alas
Asociaciones y participacion
en la toma de decisiones.
Informar a los/as socios/as
de las principales
conclusiones.

2.3.2. Colaboraciones permanentes con entidades y personalidades de
prestigio

A) Identificacion

Denominacidn de la actividad Acuerdos de colaboraciéon con entidades
de prestigio del ambito de la solidaridad, Ia
responsabilidad social corporativa y Ia
educacién; y con personalidades del
mundo de la cultura, el deporte, etc.

Tipo de actividad * Propia

Identificacion de la actividad por sectores

Lugar de desarrollo de la actividad Diferentes lugares

*Indicar si se trata de una actividad propia o mercantil.

Descripcion detallada de la actividad prevista



De Neu buscara este 2024 entidades del ambito de la educacién, la solidaridad y la
responsabilidad social corporativa que quieran vincularse de forma permanente a nuestros
proyectos, bien como patrocinadores de algunos de ellos, bien como socios/as
colaboradores/as, aportando voluntariado o satisfaciendo necesidades logisticas.
Continuaremos con la cooperacién con los colegios: Sagrado Corazén y El IES Ademuz para
nuestra campana de moéviles usados, y continuaremos con el proyecto de sensibilizacién en
otros colegios e instituciones.

e Elacuerdo permanente o con pretensién de duracién en el tiempo nos otorga la
posibilidad de mejorar nuestra imagen y sacar adelante nuevos proyectos. Al mismo
tiempo, nos exige responder a las necesidades de nuestros/as colaboradores/as tanto
en la difusion de informacion y visibilidad de las acciones de las que formen parte como
en dar una respuesta eficiente de los requerimientos concretos que pueden tener con
respecto a nuestra cooperacion. Otros colaboradores permanentes de la Asociacion son
Unigrup Asesores (ofrece servicios de asesoria laboral y mercantil), Dissenya 2
(colaboran haciendo disefios), CW Comunicacién (impresion de tarjetas, etc.),
Ibermedia Servicios TIC (campafa de micromecenazgo y otras colaboraciones),
Llamada Solidaria (socia en la campaiia T mévil nos conecta), PTC Therapeutics
(colaboramos con la busqueda de familias afectadas por AADC) Aliter Abogados
(colaborador de las Jornadas), Scolab (cede espacio en sus servidores), Asociacion de
Musicoterapia Plurimodal (colabora en los encuentros anuales de las familias), CEISAL
(Centro Internacional de Estudios en Salud que colabora desde 2019 en la venta de la
loteria de Navidad) y Zumo Publicidad (empresa de marketing que realiza propuestas
de campaiias).: Ceisan Electrodomésticos Catalan,Papeleria Estanco Aia Pefiarrubia en
Villapardo, Peluqueria Amparo MAcian Mufoz en Alcublas, Unigrup Asespres, Vedruna
Valencia, UV, CEU Moncada, IES Matilde Salvador

Ademas, De Neu, buscara personalidades de prestigio que puedan vincularse a alguna de sus

iniciativas.

B) Recursos humanos empleados en la actividad

Tipo Numero N.° horas/ano
Previsto Previsto
Personal asalariado 2 50

Personal con contrato de servicios

Personal voluntario 1 40

C) Beneficiarios o usuarios de la actividad




Tipo

Ndmero

Previsto

Personas fisicas

43

Personas juridicas

D) Objetivos e indicadores de la realizacion de la actividad

Objetivo Indicador Cuantificacion
Incrementar el nimero de Entidades que se 3
socios/as colaboradores/as involucran
permanentes
Conseguir aportaciones Numero de aportaciones 2
econdémicas o de otra indole
para nuestras campanas
Mejorar nuestra imagen Potenciales convenios de 2
asociativa colaboracién
Aumentar nuestros/as Comunicaciones por 1
seguidores/as parte de personalidades
acerca de De Neu

2.3.3. Asistencia a congresos y jornadas de formacién continua

A) Identificacidn

Denominacién de la actividad Congresos y jornadas

Tipo de actividad *

Propia

Identificacion de la actividad por sectores

Lugar de desarrollo de la actividad Diferentes lugares

*Indicar si se trata de una actividad propia o mercantil.




Descripcion detallada de la actividad prevista

La consolidacion del SIO y el SAP, y en general la profesionalizacién en aumento de De Neu nos
obligan, de cara a ofrecer el mejor servicio a las personas con enfermedades de los
neurotransmisores, a formarnos y a estar al dia de las tltimas perspectivas de areas tan dispares
como el trabajo social, la psicologia, la captacion de fondos, el mecenazgo, la gestion, la
transparencia y la ayuda mutua entre asociaciones. Por este motivo, las profesionales y
miembros de la Junta Directiva de De Neu participaran en aquellas iniciativas formativas que
consideremos mas interesantes, en un proceso de formacion continua, entre las que cabe sefalar
los cursos sobre igualdad de género para poder cumplir los compromisos adquiridos en Ila
elaboracién de nuestro I Plan. Entre ellas podemos mencionar los cursos que ofrece FEDER, Plena
Inclusion, el CREER (Centro de Referencia Estatal de ER), la UNAF (Unién Nacional de
Asociaciones Familiares) o formacién especifica en igualdad de entidades especializadas en
materia de género.

Seria igualmente relevante la participacion de varios miembros de la entidad en aquellos
Encuentros Internacionales de Enfermedades de los Neurotransmisores que se considere que

puedan aportar beneficios para la Asociacion y sus objetivos.

B) Recursos humanos empleados en la actividad

Tipo Ndmero N.° horas/afio
Previsto Previsto
Personal asalariado 2 26h

Personal con contrato de servicios

Personal voluntario 1 30h

Q) Beneficiarios o usuarios de la actividad

Tipo Ndmero

Previsto

Personas fisicas 52




Personas juridicas

D) Objetivos e indicadores de la realizacién de la actividad

Objetivo Indicador Cuantificacion
Obtener formacion continua Congresos y jornadas en las 2
de cara a ofrecer un mejor que De Neu participa.
servicio y orientacion a las
familias de la Asociacion.
Entrar en contacto con otras Ndmero de contactos 40

entidades vinculadas a las
enfermedades poco
frecuentes, la discapacidad, la
igualdad u otros temas de
interés

estimados

Numero de proyectos
comunes

2.3.4. Participacién en el GEN (Grupo de Enfermedades

Neurodegenerativas, Raras y Crénicas) del Colegio Oficial de la

Psicologia de Madrid

A) Identificacion

Denominacién de la actividad Grupo

de Enfermedades

Neurodegenerativas, Raras y Cronicas

Tipo de actividad *

Propia

Identificacion de la actividad por sectores

Lugar de desarrollo de la actividad

Colegio Oficial de la Psicologia de Madrid

*Indicar si se trata de una actividad propia o mercantil

Descripcion detallada de la actividad prevista




Es un grupo de trabajo estable del Colegio cuyo objetivo principal es fomentar el encuentro
mensual entre compaiieros/as con experiencia o interés en este tipo de enfermedades, para
intercambiar conocimientos y contribuir a la difusion social del papel del/la psicélogo/a creando,
apoyando o colaborando con programas de sensibilizacion, estudio, formacién e intervencién
psicolégica en estas enfermedades. Por ello, trata de ensalzar el importante papel que juega la
psicologia en el abordaje de estas enfermedades, dando visibilidad a las mismas, a las personas
afectadas y a sus familias, y a las asociaciones que luchan por mejorar su salud y su calidad de
vida. La psicéloga de nuestra entidad en 2023 seguira ejerciendo una funcién de co-coordinacién
de este grupo de trabajo, y tendra un papel activo de difusion de De Neu en todos aquellos actos

y actividades que se organicen desde el GEN.

B) Recursos humanos empleados en la actividad

Tipo Ndmero N.° horas/afio
Previsto Previsto
Personal asalariado 1 24

Personal con contrato de servicios

Personal voluntario

Q) Beneficiarios o usuarios de la actividad

Tipo Numero
previsto
Personas fisicas 15
Personas 0]
juridicas

D) Objetivos e indicadores de la realizacién de la actividad

Obijetivo Indicador Cuantificacion




Organizar y asistir N.° de asistencia a las 10
presencialmente o via reuniones
telematica a las reuniones
mensuales del grupo de
trabajo

Fomentar la participacion y N.° de personas de la

difundir todas aquellas Asociacion que participan 3
. . en alguna accién formativa
acciones formativas

emprendidas por el GEN N.° de publicaciones 5
como Jornadas o Ciclos de difundidas
cineférum.

2.3.5. Participacion en MetabERN y RareConnect

A) Identificacidn

Denominacién de la actividad Participacion en Eurordis, MetabERN y
RareConnect
Tipo de actividad * Propia

Identificacion de la actividad por sectores

Lugar de desarrollo de la actividad Sede de la Asociacion

*Indicar si se trata de una actividad propia o mercantil.

Descripcion detallada de la actividad prevista

La Asociacion forma parte de EURORDIS, entidad que aglutina a las personas afectadas y por
enfermedades raras y sus familias en Europa. También participamos en la red de las
enfermedades metabdlicas hereditarias europea metabERN, y en la red mundial de
enfermedades raras RareConnect. Esta actividad nos permite entrar en contacto con pacientes
y comunidades de pacientes de otros paises, participar en iniciativas y estudios transnacionales
y estar informados sobre las novedades en relacién con las enfermedades metabdlicas

hereditarias y raras, entre otras ventajas.

B) Recursos humanos empleados en la actividad




Tipo Numero N.° horas/afio
previsto Previsto
Personal asalariado
Personal con contrato de servicios
Personal voluntario 1 50

Q) Beneficiarios o usuarios de la actividad

Tipo Numero
previsto
Personas fisicas 1000
Personas 4
juridicas

D) Obijetivos e indicadores de la realizacién de la actividad

Objetivo

Indicador

Cuantificacion

Establecer contactos con
pacientes y comunidades de
pacientes internacionales

Nuamero de contactos

25

Participar en estudios

internacionales

Nuamero de estudios




2.4. Actividades de recaudacidon de fondos para la
investigacion y otras actividades de la Asociacion

2.4.1. Actividades solidarias

2.4.1.1. Campafna de recogida de mdviles usados

A) Identificacion

Denominacién de la actividad Campafia de recogida de mdviles
usados
Tipo de actividad * Propia, en colaboraciéon con Ia

Fundacién Llamada Solidaria.

Identificacion de la actividad por sectores

Lugar de desarrollo de la actividad Diferentes ubicaciones en toda Espaia

*Indicar si se trata de una actividad propia o mercantil.

Descripcion detallada de la actividad prevista

La Asociaciéon continuara con la campafia de recogida de méviles que se inici6 en 2015 y que se
ha llevado a cabo hasta la fecha a través de un convenio de colaboracién firmado con la
Fundacién Llamada Solidaria. La campafia consiste en la recogida de méviles viejos, usados, que
son enviados a una planta de reciclaje. Parte de los beneficios obtenidos de su reciclaje, son
donados a la Asociacion. Con la campafia no sélo se consigue recaudar dinero, sino también dar
visibilidad a la Asociacién y a las enfermedades de los neurotransmisores, ademas de
concienciar, favorecer la solidaridad de la poblacién en general y contribuir para preservar el
medio ambiente a través del reciclaje.

Esta actividad incluye la coordinacién de la recogida de las cajas de méviles, asi como tareas de
paqueteria, envio, etc. Para la realizacién de la misma se necesita de la participacién de socios
colaboradores como la Fundacién Llamada Solidaria asi como de otras entidades y centros

educativos y culturales como el colegio Sagrado Corazén

B) Recursos humanos empleados en la actividad




Tipo Numero N.° horas/afio
Previsto Previsto
Personal asalariado 1 20
Personal con contrato de servicios
Personal voluntario 20 400

Q) Beneficiarios o usuarios de la actividad

Tipo Numero
Previsto
Personas fisicas 500
Personas juridicas 6

D) Objetivos e indicadores de la realizacién de la actividad

Objetivo Indicador Cuantificacion

Recaudar dinero para Dinero recaudado (€) 500
invertir en investigacion

Implicacién de la sociedad N.° personas implicadas 1500
en una campana solidaria

Sensibilizacién N.° personas implicadas 3000

Conocimiento de la N.° personas 1500
Asociacion y de las
enfermedades de los
neurotransmisores




2.4.1.2. Mercadillos solidarios

A) Identificacion

Denominacidn de la actividad Campana de mercadillos solidarios

Tipo de actividad * Propia

ldentificacion de la actividad por sectores

Lugar de desarrollo de la actividad Diferentes ubicaciones

*Indicar si se trata de una actividad propia o mercantil.

Descripcion detallada de la actividad prevista

Los mercadillos, desayunos o meriendas solidarias son actividades que nos permiten darnos a
conocer y obtener donaciones. En ellos se facilita informacién sobre la Asociacién y las
Enfermedades de los Neurotransmisores gracias a tripticos y a la labor de los voluntarios y
voluntarias que ofrecen nuestros productos de promocién de marca o de caracter artesanal. Estas
iniciativas son una forma de involucrar a grupos humanos (escolares o de otra indole) en nuestra

causa solidaria. Este afio esta previsto hacer minimo uno en las Jornadas.

B) Recursos humanos empleados en la actividad

Tipo Ndmero N.° horas/afio

Previsto Previsto

Personal asalariado

Personal con contrato de servicios

Personal voluntario 6 100

C) Beneficiarios o usuarios de la actividad




Tipo Ndmero

Previsto

Personas fisicas 300

Personas juridicas 1

D) Objetivos e indicadores de la realizacién de la actividad

Objetivo Indicador Cuantificacion
Dar visibilidad a la Asociacién N.° de personas que 6
y a las enfermedades de los colaboran en la
neurotransmisores organizacién de los eventos
Dar visibilidad a la Asociacién N.° de personas que 100
y a las enfermedades de los participan en los eventos

neurotransmisores

Obtener donaciones Cantidad donada (¢) 150

2.4.1.3. Campana de eventos culturales o deportivos solidarios

A) Identificacidn

Denominacién de la actividad Campafia de eventos culturales
deportivos solidarios

Tipo de actividad * Propia

Identificacion de la actividad por sectores

Lugar de desarrollo de la actividad Diferentes ubicaciones

*Indicar si se trata de una actividad propia o mercantil.

Descripcion detallada de la actividad prevista




Durante 2024 la Asociacién seguira promoviendo, organizando y colaborando con todos
aquellos eventos solidarios, deportivos, vecinales y/o culturales, que quieran involucrarse en el

fomento de la investigacién de las enfermedades de los neurotransmisores.

B) Recursos humanos empleados en la actividad

Tipo Numero N.° horas/afio

Previsto Previsto

Personal asalariado

Personal con contrato de servicios

Personal voluntario 5 200

Q) Beneficiarios o usuarios de la actividad

Tipo Numero
Previsto
Personas fisicas 200
Personas juridicas 2

D) Objetivos e indicadores de la realizacién de la actividad

Obijetivo Indicador Cuantificacion
Dar visibilidad a la Asociacién N.° de personas que 200
y a las enfermedades de los participaran en los distintos

neurotransmisores eventos




Obtener fondos para Donaciones que se 150

destinarlos a la investigacion obtendran (€)

de las enfermedades de los
neurotransmisores

2.4.1.4. Campana de eventos solidarios

A) Identificacion

Denominacidn de la actividad Campaia de eventos solidarios

Tipo de actividad * Propia

Identificacion de la actividad por sectores

Lugar de desarrollo de la actividad Diferentes ubicaciones

*Indicar si se trata de una actividad propia o mercantil.

Descripcion detallada de la actividad prevista.

La campaiia de eventos solidarios (comuniones, celebraciones de organizaciones, cumpleafos,
etc.,) otorga la posibilidad de colaborar con la Asociaciéon mediante una donacién a todas
aquellas personas, instituciones o empresas que organicen un acto. Ademas, las personas
participantes obtendran regalos solidarios de De Neu, como tres en raya, libretas, marcapdginas,
velas, tangrams, o tarjetas solidarias, entre otros. Este afio queremos seguir aumentando el

nimero de eventos y también la recaudacién obtenida en los mismos.

B) Recursos humanos empleados en la actividad

Tipo Ndmero N.° horas/afio

Previsto Previsto

Personal asalariado 1 10




Personal con contrato de servicios

Personal voluntario 3 50

Q) Beneficiarios o usuarios de la actividad

Tipo Ndmero
Previsto
Personas fisicas 300
Personas juridicas 1

D) Objetivos e indicadores de la realizacién de la actividad

Objetivo Indicador Cuantificacion
Dar visibilidad a la Asociacién N.° de personas que 300
y a las enfermedades de los participaran en los distintos
neurotransmisores eventos
Obtener fondos para Donaciones que se 500
destinarlos a la investigacion obtendran (€)
de las enfermedades de los
neurotransmisores

2.4.1.5. Venta de Loteria de Navidad

A) Identificacion

Denominacion de la actividad Venta de loteria de Navidad

Tipo de actividad * Propia

Identificacion de la actividad por sectores




Lugar de desarrollo de la actividad Diferentes ubicaciones

*Indicar si se trata de una actividad propia o mercantil.

Descripcion detallada de la actividad prevista.

De Neu realizara participaciones para la loteria de Navidad Nacional. Este afio como en afios
anteriores, solo se vendera en papel debido al cambio de normativa en esta materia que ha entré
en vigor en 2022. Esta actividad es una de las actividades en las que mas gente colabora, debido a
la popularidad y tradicién de la loteria en de Navidad en Espaiia. Es una manera en la que llegamos

amucha gente y aunque el donativo es pequerio, la aportacién global es considerable.

B) Recursos humanos empleados en la actividad

Tipo Numero N.° horas/ano

Previsto Previsto

Personal asalariado

Personal con contrato de servicios

Personal voluntario 30 200

Q) Beneficiarios o usuarios de la actividad

Tipo Numero
Previsto
Personas fisicas 1900
Personas juridicas 1

D) Obijetivos e indicadores de la realizacién de la actividad

Obijetivo Indicador Cuantificacion




Recaudar fondos para la
Asociacién

Numero de fondos
obtenidos (€)

2500

2.4.1.6. Campana de captacion de nuevos socios, entidades colaboradoras y

donaciones

A) Identificacion

Denominacion de la actividad

Campana de captacién de nuevos socios,
entidades colaboradoras y donaciones

Tipo de actividad *

Propia

Identificacion de la actividad por sectores

Lugar de desarrollo de la actividad

Redes sociales y mensajeria electrénica

*Indicar si se trata de una actividad propia o mercantil.

Descripcion detallada de la actividad prevista

La campafia consiste la publicacion en la web y en las redes de las distintas maneras de colaborar,

siendo socios, o mediante donaciones puntuales. Se actualizara la web con informacién especifica

sobre los beneficios para las empresas de colaborar con De Neu, tanto fiscales como desde el

punto de vista de la difusién que la entidad se compromete a realizar, lo que redunda en una

mejora de una imagen corporativa. En las redes sociales también se publican continuos mensajes

alentando las donaciones tanto de particulares como de empresas tanto en ocasiones especificas

como de forma continuada. Este ano se dara continuidad a la iniciativa de hacer donaciones a

través de Bizum, mediante el cédigo especifico de la asociaciéon.

B) Recursos humanos empleados en la actividad

Tipo

Numero

N.° horas/afio

Previsto

Previsto




Personal asalariado 1 60
Personal con contrato de servicios
Personal voluntario 10 110

C) Beneficiarios o usuarios de la actividad

Tipo Numero
Previsto
Personas fisicas 110

Personas juridicas

D) Objetivos e indicadores de la realizacién de la actividad

Objetivo Indicador Cuantificacion
Dar visibilidad a la N.° de personas a las que 100
Asociacién y a las llegara la campaiia
enfermedades de los
neurotransmisores
Conseguir nuevos socios N.° de nuevos socios 5
Previsién de fondos por Fondos previsiblemente 4000

donaciones

recaudados de socios y
donaciones esporadicas

2.4.1.7. Grupo de colaboracién en la plataforma Teaming

A) Identificacion

Denominacion de la actividad

Teaming

Campana de recaudacion de fondos para
proyectos especificos en la plataforma




Tipo de actividad * Propia

ldentificacion de la actividad por sectores

Lugar de desarrollo de la actividad Plataforma Teaming, redes sociales,
mensajeria  electrénica, medios de
comunicacién social.

*Indicar si se trata de una actividad propia o mercantil.

Descripcion detallada de la actividad prevista.

Se dara continuidad campafia paralela en redes sociales en la que se fomentaran las donaciones
con mensajes positivos y de agradecimiento. Se enviara un correo a los socios y socias para que

participen en la difusién de la campana.

B) Recursos humanos empleados en la actividad

Tipo Numero N° horas/afo
Previsto Previsto
Personal asalariado 1 60

Personal con contrato de servicios

Personal voluntario 2 10

Q) Beneficiarios o usuarios de la actividad

Tipo Ndmero
Previsto
Personas fisicas 100
Personas juridicas 2

D) Objetivos e indicadores de la realizacién de la actividad




Objetivo

Indicador

Cuantificacidn

Dar visibilidad a la N.° de personas a las que 100
Asociacién y alas llegara la campana
enfermedades de los
neurotransmisores
Conseguir aportaciones Dinero recaudado (€) 160

para proyectos de
investigacion

2.4.2. Presentacion de proyectos a convocatorias de ayudas y

subvenciones y justificacion.

2.4.2.1. Presentacion de la Ayuda de los Fondos FEDER

A) Identificacion

Denominacion de la actividad

FEDER 2024

Presentacion de la ayuda de los Fondos

Tipo de actividad *

Propia

Identificacion de la actividad por sectores

Lugar de desarrollo de la actividad

Sede de la Asociacion

*Indicar si se trata de una actividad propia o mercantil.

Descripcion detallada de la actividad prevista

En 2024 se presentara la solicitud de una ayuda para destinarla a la organizacién de nuestras

V Jornadas cientificas.

B) Recursos humanos empleados en la actividad

Tipo

Numero

N.° horas/afio




Previsto Previsto

Personal asalariado 1 60

Personal con contrato de servicios

Personal voluntario 2 30

Q) Beneficiarios o usuarios de la actividad

Tipo Numero

Previsto

Personas fisicas

Personas juridicas 1

D) Objetivos e indicadores de la realizacién de la actividad

Objetivo Indicador Cuantificacion

Justificar la ayuda Recepcién de 1
confirmacién

Obtener fondos para Fondos que se solicitan (€) 2000
proyectos asociativos

2.4.2.2. Presentacion y Justificacién del Programa SIO a las convocatorias de ayudas
del IRPF en el tramo autondmico y de los GAM autondémica

A) Identificacion

Denominacidn de la actividad Presentacion y justificacion de los
Programas SIO y del SAP de las




convocatorias de ayudas del IRPF y GAM
Comunidad Valenciana

Tipo de actividad *

Propia

Identificacion de la actividad por sectores

Lugar de desarrollo de la actividad

Sede de la Asociacion

*Indicar si se trata de una actividad propia o mercantil.

Descripcion detallada de la actividad prevista.

La Asociacion, para poder dar continuidad a su Programa del SIO tendra que justificar

adecuadamente la ayuda concedida en las convocatorias de ayudas del IRPF de 2024, asi como

presentar el mismo proyecto del SIO para 2024 en el ambito nacional, y el del SIO y el SAP para

la de Grupos de Ayuda Mutua de la Comunidad Valenciana.

B) Recursos humanos empleados en la actividad

Tipo Numero N.° horas/ano
Previsto Previsto
Personal asalariado 2 200
Personal con contrato de servicios
Personal voluntario 1 10

Q) Beneficiarios o usuarios de la actividad

Tipo Ndmero
Previsto
Personas fisicas 40

Personas juridicas 1




D) Objetivos e indicadores de la realizacién de la actividad

Objetivo Indicador Cuantificacion
Justificar la ayuda Recepcion de 2
confirmacion
Conseguir apoyos para N.° de nuevas entidades 1
recaudar fondos colaboradoras
Obtener fondos para Fondos que se solicitan (€) 3500
proyectos asociativos

2.4.2.3. Presentacion del programa A tu lado, de apoyo psicoldgico para personas con
enfermedades de los neurotransmisores

A) Identificacion

Denominacién de la actividad Presentacion del programa A tu lado, de
apoyo psicolégico para personas con
enfermedades de los neurotransmisores.

Tipo de actividad * Propia

Identificacion de la actividad por sectores

Lugar de desarrollo de la actividad Sede de la Asociacion

*Indicar si se trata de una actividad propia o mercantil.

Descripcion detallada de la actividad prevista.

Este afio presentaremos nuestro proyecto “A Tu lado”, un programa de apoyo psicoldgico y
actividades terapéuticas (senderismo, relajacién, musicoterapia, ocio educativo asistido con
perros) a diversas convocatorias de ayudas. El programa esta dirigido tanto a las personas con

enfermedades de los neurotransmisores como a las de su entorno familiar.

B) Recursos humanos empleados en la actividad



Tipo Numero N.° horas/afio
Previsto Previsto
Personal asalariado 1 20
Personal con contrato de servicios
Personal voluntario 10 2

C) Beneficiarios o usuarios de la actividad

Tipo Ndmero
Previsto
Personas fisicas 53
Personas juridicas 1

D) Objetivos e indicadores de la realizacién de la actividad

Objetivo Indicador Cuantificacion
Dar visibilidad a la Asociacién N.° de personas que 600
y a las enfermedades de los conoceran nuestro proyecto

neurotransmisores

Conseguir apoyos para N.° de nuevas entidades 4
recaudar fondos colaboradoras
Obtener fondos para Fondos que otorga las 5000
proyectos asociativos convocatorias (€)

2.4.2.4. Presentacion del Programa de Sensibilizacion en el ambito educativo a
diferentes convocatorias de ayudas

A) Identificacion




Denominacion de la actividad

Presentacion del proyecto de
sensibilizaciéon educativa a diferentes
convocatorias.

Tipo de actividad *

Propia

Identificacion de la actividad por sectores

Lugar de desarrollo de la actividad

Sede de la Asociacion

*Indicar si se trata de una actividad propia o mercantil.

Descripcion detallada de la actividad prevista

Se solicitara ayuda a través de distintas convocatorias, entre la que cabe destacar la que nos

ofrece nuestra Federacién, enmarcada en la Campana “Las Enfermedades Raras en el cole con

Federito”.

B) Recursos humanos empleados en la actividad

Tipo Numero N.° horas/ano
Previsto Previsto
Personal asalariado 2 50
Personal con contrato de servicios 0 0
Personal voluntario 3 12

C) Beneficiarios o usuarios de la actividad

Tipo Numero
Previsto
Personas fisicas 16
Personas juridicas 2

D) Objetivos e indicadores de la realizacién de la actividad




Objetivo Indicador Cuantificacion

Dar visibilidad a la Asociacién N.° de personas que 2000
y a las enfermedades de los conoceran nuestro proyect

(<]

neurotransmisores

Conseguir apoyos para N.° de nuevas entidades 2
recaudar fondos colaboradoras
Obtener fondos para la Fondos que otorga la 1000
realizacion de las actividades convocatoria (€)
propuestas

2.4.2.5. Presentacion del Programa IMPULSO a la convocatoria de ayudas a menores

de Fundacion Mutua Madrilena

A) Identificacidn

Denominacién de la actividad Presentacion del Programa IMPULSO a la
convocatoria de ayudas a menores de
Fundacién Mutua Madrilefia

Tipo de actividad * Propia

Identificacion de la actividad por sectores

Lugar de desarrollo de la actividad Sede de la Asociacion

*Indicar si se trata de una actividad propia o mercantil.

Descripcion detallada de la actividad prevista.

Presentaremos nuestra participacion en esta convocatoria con el fin de apoyar
econdmicamente a las familias de nifios/as con enfermedades de los neurotransmisores en el

gasto generado por la asistencia a diferentes terapias y a la adquisicién de productos de apoyo.

B) Recursos humanos empleados en la actividad



Tipo Numero N.° horas/afio
Previsto Previsto
Personal asalariado 1 30

Personal con contrato de
servicios

Personal voluntario

C) Beneficiarios o usuarios de la actividad

Tipo Numero
Previsto
Personas fisicas 42

Personas juridicas

D) Objetivos e indicadores de la realizacién de la actividad

Objetivo

Indicador

Cuantificacion

Dar visibilidad a la Asociacion N.° de personas que 1200
y a las enfermedades de los conoceran nuestro proyecto
neurotransmisores
Conseguir apoyos para N.° de nuevas entidades 2
recaudar fondos colaboradoras
Obtener fondos para Fondos que otorga la 2000

proyectos asociativos

convocatoria (€)




2.5. Actividades para promovery apoyar la
investigacion cientifica y técnica

2.5.1. V Jornada de Enfermedades de los Neurotransmisores

A) Identificacion

Denominacion de la actividad V Jornada de Enfermedades de los
Neurotransmisores

Tipo de actividad * Propia

Identificacién de la actividad por sectores

Lugar de desarrollo de la actividad Hotel Medium Valencia

*Indicar si se trata de una actividad propia o mercantil.

Descripcion detallada de la actividad prevista

La Jornada de Enfermedades de los Neurotransmisores es uno de los eventos mas
importantes de nuestra Asociacién, ya que supone el encuentro entre las familias afectadas por
alguna de las enfermedades de los neurotransmisores, y de estas familias con médicos
especialistas, investigadores y profesionales de otros sectores. Nuestra labor consistira en
organizar las jornadas: publicitarlas a través de redes sociales; realizar envios de correo
electrénico; realizar la carteleria; organizar los talleres terapéuticos; buscar financiacién para
reducir los gastos de las familias en el desplazamiento y la estancia; buscar patrocinadores;
organizar las ponencias; confeccionar el programa; gestionar la sala, el almuerzo y la comida;
realizar los formularios de inscripcion; gestionar las inscripciones; organizar las bolsas con los
productos de promocién de marca y los detalles para los asistentes; gestionar los regalos de
los ponentes, los desplazamientos y las dietas.

También realizaremos un resumen de lo mas destacado de lo dicho durante las jornadas, lo
publicaremos en la web y en las redes sociales. Valoraremos la posibilidad de realizar nota de
prensa y enviarla a los medios de comunicacién, y en su caso, gestionaremos las entrevistas

que pudieran suscitarse.

B) Recursos humanos empleados en la actividad




Tipo Numero N.° horas/afio
Previsto Previsto
Personal asalariado 2 30
Personal con contrato de servicios
Personal voluntario 8 200

Q) Beneficiarios o usuarios de la actividad

Tipo Ndmero
Previsto
Personas fisicas 100

Personas juridicas

D) Objetivos e indicadores de la realizacién de la actividad

Objetivo

Indicador

Cuantificacion

Reunir a las personas Numero de asistentes 100
interesadas en las
enfermedades de los
neurotransmisores
Aumentar el nimero de Numero de socios nuevos 10
socios
Proporcionar y adquirir Numero de especialistas 13
formacion sobre estas ponentes participantes
enfermedades
Involucrar a empresas y N.° de empresas y 16

otras entidades en la
colaboracion con la
Asociacion

organismos involucrados




Fomentar la identidad y el N° de socios que repiten 35
conocimiento entre los
socios y el de sus
necesidades especificas

2.5.2. lll Convocatoria de ayudas a la investigacion de enfermedades de
los neurotransmisores

A) Identificacion

Denominacién de la actividad Justificacion y lanzamiento de la I
Convocatoria de ayudas a |Ia
investigacion de enfermedades de los
neurotransmisores

Tipo de actividad * Propia

Identificacion de la actividad por sectores

Lugar de desarrollo de la actividad Sede de la Asociacién

*Indicar si se trata de una actividad propia o mercantil.

Descripcion detallada de la actividad prevista

La Asociacion realiz6 en noviembre de 2018 su primera convocatoria de ayuda a la
investigacion cientifica relacionada con las enfermedades de los neurotransmisores, que
pretende convertirse en una iniciativa que se realice con caracter periédico. En inicio del 2023
lanzamos la Il Convocatoria. Este afio se ha seguido intentando recaudar para convocar en el

2025-26 la Ill Convocatoria

B) Recursos humanos empleados en la actividad

Tipo Nudmero N.° horas/afio

Previsto Previsto

Personal asalariado 1 10




Personal con contrato de servicios

Personal voluntario

Q) Beneficiarios o usuarios de la actividad

Tipo Ndmero
Previsto
Personas fisicas 500
Personas juridicas 2

D) Objetivos e indicadores de la realizacién de la actividad

Objetivo Indicador Cuantificacion
Favorecer la investigacién en N.° de proyectos que se 3
el ambito de las presentaran

enfermedades de los
neurotransmisores

Dar visibilidad a la Asociacién
y a las enfermedades de los
neurotransmisores

N.° de personas conocen la
iniciativa

2000

2.5.3. Otras actividades de apoyo a la investigacion y a la difusidn

cientifica

A) Identificacion

Denominacion de la actividad

Difusién y colaboracién en proyectos de
investigacion

Tipo de actividad *

Propia

Identificacion de la actividad por sectores

Lugar de desarrollo de la actividad

Sede de la Asociacién y diferentes
lugares




*Indicar si se trata de una actividad propia o mercantil.

Descripcion detallada de la actividad prevista.

La Asociacion colaborara en la difusién de todas aquellas investigaciones dirigidas a pacientes
(o que necesiten pacientes para participar en estudios) de todas las enfermedades de los
neurotransmisores. En los casos en los que sea necesario también participaremos como
pacientes o apoyaremos las solicitudes de financiacién de dichas investigaciones. En 2024
daremos continuidad a la colaboracién con investigaciones europeas sobre las variantes
genéticas del SSADH y con el estudio de la Universidad de Washington acerca de la Aciduria 4
Hidroxibutirica. En concreto, este estudio de Historia Natural de SSADH con los pacientes en
Espafa, analizara muestras bioldgicas y recopilara datos clinicos para predecir el curso natural
de la enfermedad y cumplir con el requisito previo de la aprobacién de nuevos medicamentos.
Y, como siempre, colaboraremos asistiendo o participando con la presentacion de ponencias en
aquellos congresos, encuentros internacionales y foros que nos lo soliciten, tanto de manera

presencial como online.

B) Recursos humanos empleados en la actividad

Tipo Ndmero N.° horas/afio

Previsto Previsto

Personal asalariado

Personal con contrato de
servicios

Personal voluntario 11 222

Q) Beneficiarios o usuarios de la actividad

Tipo Numero
Previsto
Personas fisicas 1000
Personas 4
juridicas




D) Objetivos e indicadores de la realizacién de la actividad

Objetivo Indicador Cuantificacion
Divulgar las investigaciones N.° de investigaciones 4
sobre enfermedades de los sobre las que informaremos
neurotransmisores a nivel
internacional
Colaborar en investigaciones N.° de investigaciones con 2
en las que hacen falta las que colaboraremos
pacientes
Apoyar la solicitud de fondos N.° de iniciativas en las que 2
de investigaciones de participaremos mediante
enfermedades de los accién de difusién o
neurotransmisores presentacién de proyectos
Participar en encuentros de N.° de iniciativas en las que 1
pacientes y expertos en participaremos
enfermedades especificas

3. PREVISION DE LOS RECURSOS
ECONOMICOS DE LA ASOCIACION

Prevision de Gastos

L. . Gastos de Otros gastos de
Aprovisionamientos ., Subtotal
personal explotacién
2.1.1 Articulos de 15,79 Seguros y
1500 778,95 2341,32

promocidén de marca Certificados



about:blank

19,74 Riesgos
laborales

5,26 Servicios
Bancarios

2,63 Material de
oficina

18,95
Arrendamientos

62,37
2.1.2. Difusién
oo 778,95 62,37 841,32
y sensibilizacién
2.1.3. Sensibilizacién
Centros
Educativos
100 778,95 62,37 941,32
2.1.4. Dia Mundial de
las Enfermedades Raras| o 778,95 62,37 841,32
2.1.5. Mantenimiento
de la web, redes
0 778,95 62,37 841,32
sociales y blog
2.2.1.510| o 778,95 62,37 841,32
2.2.2. Mediacion
0 778,95 62,37 841,32
Comité cientifico
2.2.3. Actividades 8 6
00 R 2, 1341,32
del SAF 5 778,95 37 341,3
2.2.4.
Otras actividades| o 778,95 62,37 841,32

asociativas




2.3. Actividades

federativas, formativas, de| 75 3894,74 311,84 4281,58
incidencia politica
2.4.1.1. Recogida
o 111,28 8,91 120,19
de mdviles usados
2.4.1.2. Mercados
S o] 111,28 8,91 120,19
solidarios
2.4.1.3 Eventos
g g 120,19
culturales o deportivos ° 1,2 &
solidarios
2.4.1.4. Eventos
S 90 111,28 8,91 210,19
solidarios
10400
2.4.1.5. Loteria 111,28 8,91 10520,19
2.4.1.6 Captacion
. 11,28 8,91 120,19
socios
2.4.1.
4. 7 12 11,28 8,91 132,19
Grupo Teaming
2.4.2 Presentacién
30 778,95 62,37 871,32
de proyectos
2.5.1V Jornada De Neu
7500 778,95 62,37 8341,32
2.5.2 Il Convocatoria de
ayudas 778,95 62,37 841,32
a la investigacion
2.5.2 Otras Actividades de
. S 778,95 62,37 841,32
apoyo a la investigacién
20207 14800,00 1185,00 34509,37

Balance de
Ingresos



about:blank
about:blank

Rentas

Ventas y
prestaciones de
servicios de las
actividades
propias

Ingresos
ordinarios de
las actividades
mercantiles

Subvenciones
del sector
publico

Aportaciones
privadas

Otros

TOTAL

2.4.1.1.
Recogida
de
moviles
usados

150

150

2.4.1.2.
Mercados

solidarios

150

150

2.4.1.3
Eventos

culturales
o deportivos

solidarios

200

200

2.4.1.4.
Eventos

solidarios

500

500

2.4.1.5.
Loteria

13000

13000

2.4.1.6 Socios
y Donaciones

4000

4000

2.4.1.7
Teaming

160

160

2.4.2
Presentacion

de proyectos

11000

11000

2.5.1.V
Jornada De
Neu

6500

6500

TOTAL

13.000

22660

35660

Balance Global:

Ingresos + Excedente 2023 — Gastos

35660 + 18.571,63 -

34509,37

Excedente 2024

19722.26




