


Presentacion de la Entidad

La Asociacion Balear de Ninos con Enfermedades Raras (ABAIMAR) es

una Asociacion de padres y madres de nifios y nifias afectados por

enfermedades denominadas raras (debido a la escasa incidencia que tienen).

La circunstancia que llevd a estos padres y madres a constituirse como

Entidad, fue la carencia de informacion y conocimiento de estas enfermedades,

precisamente por su baja incidencia, lo cual provoca un gran vacio social,

sanitario y por parte de las Administraciones competentes.

La asociacion es cred el 24 de marzo del 2009 en Palma de Mallorca, los

objetivos perseguidos por la entidad son los siguientes:

Fomentar el conocimiento de las ER de nifios y jovenes, contribuyendo a
una mejora en su desarrollo educativo y sanitario.

Impulsar el desarrollo integral, contribuyendo asi, a la mejora del estado
biopsicosociales de los afectados y sus familiares, creando medios
favorecedores con grupos de espaldarazo psicologico y medios por el
desarrollo educativo.

Contribuir al aumento de vida de los afectados y mejorar su calidad de
vida, asi como la de sus familiares.

Promover la participacion de la Asociacion en Instituciones Publicas y
Privadas con la elaboracién de Programas que favorezcan los intereses
y necesidades de los nifios y jovenes con ER.

Impulsar una atencibn meédica especializada que mejore la calidad
asistencial de los afectados.

Promover la investigacion de estas patologias.

Crear refuerzos que ayuden a mejorar la recuperacion de estos nifios y
jovenes en los campos de la fisioterapia y rehabilitacion.

Desarrollar las actividades necesarias para conseguir las finalidades de
la Asociacion: charlas, conferencias, jornadas etc.

Favorecer el contacto con otras Asociaciones autondomicas, nacionales o
internacionales.

En general, promover cualquier actividad que directa o indirectamente
contribuya al cumplimiento de las finalidades de la Asociacion.
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Qué son las Enfermedades Raras
(EERR)

Las enfermedades denominadas como raras son aquellas de baja frecuencia,

afectan a menos de 5 personas por cada 10.000, estariamos hablando del 6 al

8% de la poblacion espafiola, esto es mas de 3.000.000 de personas. Estamos

hablando de un total de 7.000 patologias diferentes segun las ultimas cifras

publicadas por la OMS.

Estas patologias presentan las siguientes caracteristicas comunes:

Son enfermedades desconocidas, esto origina una falta de informacién
adecuada a los pacientes y a sus familiares, asi como retrasos en la
elaboracion de un diagnostico.
En el 50% de los casos en que se diagnostica una de estas
enfermedades el prondstico vital esta en riesgo; de hecho se los atribuye
un 35% de las muertes en nifios menores de 1 afio, el 10% de las
defunciones entre 1y 5 afios y el 12% de nifios entre 5 y 15 afos.

Un 80% es de origen genético y la mayoria se inician a la edad
pediatrica, 2 de cada 3 enfermedades aparecen antes de los dos afos.
El 65% de las patologias de baja prevalencia son graves y altamente
discapacitantes y afectan a la autonomia del paciente (comportan
dolores cronicos en 1 de cada 5 afectados e implican un déficit motor,
sensorial o intelectual en la mitad de los casos).

La mayoria de ellas no tienen tratamiento efectivo.

Existe una gran dificultad para realizar estudios epidemioldgicos,
diagndsticos clinicos, terapéuticos o cualitativos.

Requieren la coordinacion entre la asistencia médica primaria y la
asistencia especializada.

Son necesarios los Centros de referencia donde se lleve a cabo labores
de investigacion, diagnaostico y terapias sanitarias.

Necesitan medidas que atiendan sus necesidades especiales en materia
educativa, laboral y social.



* Existe una importante falta de sensibilizacién social respecto a estas
patologias por el desconocimiento sobre ellas.

Justificacion Social

Ante el diagnostico de una ER surgen innumerables trastornos biopsicosociales
hacia la enfermedad y a sus tratamientos, es necesario dar atencion,
informacion y apoyo psicolégico con objeto de potenciar la adaptacién a la

nueva situacién y mejorar la calidad de vida de los enfermos y sus familiares.

Convivir con una enfermedad cronica sin curacion y con mal prondstico
comporta alteraciones en la vida cotidiana de las personas que la sufren y sus
familiares. Un paso muy importante para aceptar el diagndstico y aprender a
vivir con la enfermedad es aceptar los cambios en el estado emocional y
adoptar una actitud activa para afrontar y aprender intermediando la ayuda de
un profesional de la psicologia para potenciar las habilidades sociales, el

manejo de las emociones, conocimiento de un mismo, etc.

Son las familias inicialmente las que necesitan apoyo e Informacién de los
recursos adecuados que hay a nuestra comunidad, para adoptar las decisiones
correctas.

Hoy en dia, no existe en la red publica socio-sanitaria, ningun Servicio de
Acogida de este tipo para este colectivo.

Por eso, se hace imprescindible contar con un programa donde se pueda dar
una atencidon y orientacion continuadas desde el mismo instante en que se
diagnostica una ER.

También se hace necesaria una atencion psicolégica especializada, con
experiencia en la enfermedad, puesto que actualmente los servicios
sociosanitarios de nuestra comunidad no dan respuesta suficiente; es aqui
donde las organizaciones de enfermos desarrollan este tipo de servicios.

Por otro lado puesto que son enfermedades altamente discapacitantes son
muy convenientes las sesiones de rehabilitacion y fisioterapia y en muchos de

los casos a domicilio por los problemas de movilidad reducida asociados.



Finalidad y Objetivos

Realizamos este programa con el fin de poder prestar un Servicio de atencion
Social, Psicologica, Fisioterapéutica, logopédica y musicoterapéutica a los
enfermos de ER de las Islas Baleares y con la finalidad de poder difundir qué
son las enfermedades minoritarias y concienciar a la poblacién en general.

Los objetivos que perseguimos son los siguientes:

* Objetivo general:
Ofrecer una atencion adecuada a los afectados por la enfermedad y a sus
familiares con el fin de mejorar su estado psicoemocional, ademas de
contribuir, mediante la informacion,
el asesoramiento y la mediacion, a mejorar por lo tanto la calidad de vida de las
personas afectadas de Enfermedades Raras y la de sus familiares.

* Objetivos especificos:
o Entrevistas individuales con los afectados y/o las familias.
» Primera acogida. Se hace una valoracién del caso.
= Estudio y seguimiento. Si no es una demanda puntual.
= Acompafiamiento en el proceso de la enfermedad.
Siempre.

o Informacioén, asesoramiento y tramitacién de ayudas sociales y
solicitudes de valoracion del grado de discapacitado vy
dependencia.

o Acompanamientos de afectados para el desarrollo de tramites
burocraticos y/o a reuniones con la administracion.

o Mediacion en resolucion de conflictos ocasionados entre las
familias de los afectados y algunos profesionales del mundo
social, educativo o sanitario.

o Reuniones de coordinacién con servicios externos, tanto del
ambito sanitario como del ambito social, como del ambito
educativo.

o Terapia individual: apoyo psicoemocional para hacer frente al
impacto que supone el diagndstico inicial y el transcurso de la
enfermedad, apoyo y entrenamiento en estrategias sobre el



desarrollo de la enfermedad, potenciar cambios de actitud para
disminuir la aparicion de trastornos emocionales relacionados con
la enfermedad. Sesiones individuales tan por afectados como
para familiares.

Terapia familiar: apoyo e intervencidn con los miembros del
nucleo familiar, adaptacién a la enfermedad y apoyo al afectado.
Terapia grupal: apoyo a los afectados y a sus familiares,
dandoles estrategias de dinamica de grupos con el fin de
compartir y beneficiarse de buenas practicas de grupo para
prevenir la sensaciéon de aislamiento.

Sesiones de fisioterapia en gimnasio y/o domiciliaria: El
objetivo en el tratamiento sera buscar integrar los objetivos de la
terapia fisica con actividades recreativas y sociales de forma
contextualizada, para asi lograr la promocién de una mayor
integracionn del nifio con su familia y la sociedad.

Sesiones de musicoterapia: En la intervencidn con personas
con diversidad funcional la musicoterapia se puede utilizar para
trabajar las siguientes areas: Conciencia perceptual, Estimulacion
fisica y psicolégica, Capacidad comunicativas, Expresion
emocional, Capacidad cognitiva, Comportamiento social Yy
Desarrollo de recursos y capacidades individuales.

Sesiones de logopedia: A través de la logopedia se optimiza la
capacidad del individuo para comunicarse y para poder realizar
las funciones orales no verbales (deglucién, succion...) mejorando
asi la calidad de vida. Cuando el trastorno esta instaurado se
realizan programas para rehabilitar, habilitar o minimizar la lesién
con el fin de que no se agrave el trastorno y se devuelva en el
estado de salud. Es el caso de la rehabilitacién en las afasias,
trastornos neurodegenerativos, los traumatismos
craneoencefalicos, laringectomitzados, hipoacusias... Cuando la
recuperacion de la funcion no es posible a causa de que se trate
de una alteracion irreversible, el objetivo logopédico es mejorarla
y mantenerla el maximo tiempo posible.Informar y asesorar sobre
aspectos Y factores de la enfermedad asi como de los recursos



que hay a nuestra comunidad.

o Potenciar la difusion.



Nuestros Proyectos

1. Proyecto de Atencion Social

Presentacion del Servicio

La condicion de enfermedad hace que la ayuda profesional en el proceso de
asumir la enfermedad sea fundamental. Es fundamental también el apoyo a la
hora de acceder a los recursos sociales de la comunidad, ya que resulta una

novedad, y en muchos casos se desconocen cuales son sus derechos.

En muchos casos los pacientes desconocen los recursos a los que tienen
derecho, o carecen de la informacidon necesaria para decidir qué recursos

necesitan y cuales quieren utilizar.

ABAIMAR es consciente de la necesidad de potenciar su servicio de
informacion con el fin de difundir todas aquellas cuestiones que tengan que

ver la enfermedad y poder atender a las familias.

El servicio sirve de puerta de entrada y derivacion a los servicios (tanto

propios como externos) que puedan necesitar.

También permite detectar necesidades propias del colectivo o
derivadas de la atencién (o ausencia de atencion) de algunas de ellas. Esto
permite realizar actividades de prevencion, informacion y/o denuncia, segun

el caso.

Durante el ano 2019 el servicio también ha permitido realizar
acompanamientos de familias, el hecho de acompanar a las familias en los
procesos y tramites burocraticos, facilita sobremanera el proceso de

adaptacion de la enfermedad.

También se ha utilizado el servicio de atencion social, como primer

contacto y triaje de las familias que se acercan a la asociaciéon. Ha sido



necesario hacer triaje, debido al aumento de casos que se han acercado a la
asociacion, de esta manera se han utilizado mas eficientemente los recursos

disponibles.

Actividades del Servicio

Servicio de Atencion Social

Este proyecto se lleva a cabo desde el aiio 2009 y desde el,
se reciben las primeras demandas de familiares en la
Asociacion. La atencion se realiza preferentemente a través
de entrevistas personales, pero en el caso de no ser
posible se ofrece una informacién por via telefénica o por
correo electrénico.

A través de este servicio se realizan las derivaciones
internas a otros servicios de la Asociacion, o externas a
otros recursos sociales, laborales, sanitarios...

Se utiliza el servicio como elemento de triaje de las
demandas, debido al gran aumento de casos. También como
elemento de informacion a entidades o colectivos que lo
solicitan.

Desde esta area se pretende hacer llegar a las personas los
recursos existentes (tanto internos como externos) y
detectar las necesidades que le son propias al colectivo,
recogiendo las quejas, sugerencias y dudas de las
personas con la misma enfermedad.

Familias con nifos y/o adultos afectados por
enfermedades minoritarias

Profesionales del ambito sanitario, social y educativo.
Toda persona implicada en enfermedades minoritarias.
Diferentes colectivos que solicitan informacioén.

Total: 140 personas distribuidas en diferentes actividades,
generando un total de 1200 intervenciones.

Inicio: 1 de enero

Finalizacién: 31 diciembre

1.PRIMER CONTACTO CON AFECTADOS Y FAMILIARES

El servicio de informacion y asesoramiento es el
encargado de recibir al paciente e informarle de las
actividades y servicios de la Asociacion, asi como de
atender las demandas que puedan surgir. Se utiliza el
primer contacto para hacer un triaje de los casos. Se han
realizado 30 primeros contactos.

2.INFORMACION Y ASESORAMIENTO
Desde el servicio se ofrece informacion y gestion sobre las
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ayudas individuales, informacién sobre recursos
comunitarios y derivaciéon a servicios sociales de atenciéon
primaria y especificos. Han demandado este servicio 30
familias. Se han realizado un total de 300 intervenciones.

3. PREPARACION Y PRESENTACION DE PROYECTOS a
diferentes administraciones y entidades privadas. ABAIMAR
se ha presentado a seis convocatorias: COCEMFE (2019),
Caixa Colonya (2019), , Conselleria de Serveis Socials i
Cooperacié (2018-2019), Conselleria de Serveis Socials i
Cooperacioé-IRPF  (2018-2019), Ajuntament de Pollenca
(2019) y Ajuntament de Palma (2019).

e Difusion y sensibilizacion:

* Contacto con personal sanitario y otros profesionales
(educadores, orientadores y psicologos de Servicios
Sociales) por motivos de derivacion y trabajo
conjunto de los diferentes casos.

Actividades de informaciéon, sensibilizacion vy
divulgacion de las Enfermedades Raras.

Actividades de informacion y orientacion desde la
Asociacion.

"VII Congreso Internacional de Medicamentos
Huérfanos y Enfermedades Raras" de Febrero
2019. Sevilla.
PRIMEROS CONTACTOS CON AFECTADOS Y
FAMILIARES. El servicio de informacién y asesoramiento
es el encargado de recibir al usuario e informarlo de las
actividades y servicios de la Asociacion, asi como de
atender las demandas que puedan surgir.
ENTREVISTAS INDIVIDUALES CON LOS AFECTADOS Y/O
LAS FAMILIAS.
a. Primera acogida. Se hace una valoracion del
caso.
b. Estudio y seguimiento. Si no es una demanda
puntual.
c. Acompainamiento en el proceso de Ia
enfermedad. Siempre.
INFORMACION Y ASESORAMIENTO. Desde el servicio se
ofrece informacion y gestion sobre las ayudas individuales,
recursos comunitarios y derivacion a servicios sociales de
atencidén primaria y especificos.
Informacion, asesoramiento y tramitacion de ayudas
sociales y solicitudes de valoracion del grado de
discapacidad y dependencia.
Acompainamientos de afectados para el desarrollo de
tramites burocraticos y/o a reuniones con |la
administracion.
Mediacion en resolucién de conflictos ocasionados entre
las familias de los afectados y algunos profesionales del
mundo social, educativo o sanitario.
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Reuniones de coordinacion con servicios externos, tanto
del ambito sanitario como del ambito social, como del
ambito educativo.

M? Dolores Cerda Jorge
Trabajadora social
Col. 08-997

Del 1 de enero al 31 de diciembre 20 horas/semana

971 498 777 619 493307
trabajosocial@asociacionabaimar.es

Sede de ABAIMAR - Sor Clara Andreu, 15 — Palma
Local C/ Arc de Sant Marti, 45b - Palma

Hospitales

Domicilios

De las 140 familias atendidas durante el 2019, el 90% de las demandas
vinieron por parte de mujeres, y el 10% por parte de hombres, la gran mayoria
madres y padres de ninos y nihas afectadas por una enfermedad de baja

frecuencia.

Grafica 1. Distribucion por sexos

Distribucion por Sexos

M Hombres
~]

M Mujeres
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En cuanto a las intervenciones, estas se han clasificado en:

Atencion social individual: asesoramiento, informacion y tramitacion o
gestion de recursos.

Atencion social telefénica: engloba intervenciones de caracter mas
urgente y puntual, asi como llamadas de seguimiento en casos en los
que hay dificultad de desplazamiento.

Contacto y colaboracion con otros profesionales implicados en los casos
que seguimos desde Abaimar.

Acompanamientos familias a reuniones con la administracion.
Informacion: atencion a personas que solicitan informacién (sobre otros
servicios de Abaimar, sobre asociaciones que representan patologias
concretas...).

Realizacion de informes sociales.

Visitas domiciliarias y/o hospitalarias

Preparacion de proyectos y subvenciones.

Derivaciones.

Grafica 2. Distribucion intervenciones
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Del total de personas atendidas, el 62% fueron familiares de personas con una

enfermedad rara, el 14% fueron personas con diagnostico de ER y un 24%

fueron profesionales que trabajan habitualmente con afectados por este tipo

de patologias.

Grafica 3. Distribucion segun tipo de usuario

Tipo de usuario

% Afectados
Profesionales

B Familiares

14



Grafica 4. Evolucion nimero de pacientes atendidos e intervenciones realizadas por afnos
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2. Proyecto de Fisioterapia

Presentacion del Servicio

Sabemos que una Enfermedad Rara se trata de un proceso cronico y grave. La
cronicidad nos indica que perdurara en el tiempo. Y la gravedad de esta
enfermedad se puede presentar de diferentes maneras segin sea su desarrollo
y afectacion. Normalmente esta gravedad terminara siendo invalidante. La
dependencia generada por las Enfermedades Raras es muy variada ya que
existen miles de patologias diferentes y cada cual se expresa de manera
desigual. En general, implican un deterioro importante de la calidad de vida,
mayor cuando el curso de éstas es degenerativo, como ocurre en buena parte
de ellas.

Se trabajara codo con codo con los padres y los cuidadores ya que son quienes
mejor conocen a sus hijos, conyuges..., y son personas luchadoras que han
recibido tantas veces negativas, que estan dispuestas a colaborar en lo que
haga falta. La figura de los padres y cuidadores muchas veces es olvidada y no
deberia serlo ya que son los que mas tiempo pasan con los pacientes y el
tratamiento puede pasar a ser de una sesion semanal a dia a dia en casa. Pero
ademas, también son los que levantan a los afectados, se agachan para
atarles los cordones, etc. Estas malas posturas y, como agravante, el estrés
que puedan padecer por su situacion, son perjudiciales y pueden ocasionar
lesiones.

Por eso también una parte del tratamiento estara dirigido a dar pautas e
incluso ejercicios a los padres para tener un mejor manejo del paciente y de

su propio cuerpo.
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Actividades del Servicio

Servicio de Fisioterapia

El tratamiento fisioterapéutico se impartira en el domicilio,
logrando de esta manera tratar al nifio en su entorno y asi poder
observar de manera mas cercana sus carencias a nivel cotidiano.
Junto con la familia, se tratara de favorecer su participacion en
las actividades de la vida diaria ya sea en casa, en el colegio o en
la comunidad. De este modo, se ayudara al nifio a alcanzar su
maximo potencial de independencia.

Por lo que el objetivo en el tratamiento sera buscar integrar los
objetivos de la terapia fisica con actividades recreativas y
sociales de forma contextualizada, para asi lograr la promocién
de una mayor integracion del niiio con su familia y la sociedad.

Desde el servicio de fisioterapia se pretende un tratamiento
dirigido a las necesidades de cada nifio segun sus
carencias definidas por la patologia teniendo en cuenta su
entorno fisico y familiar. Ademas de una coordinacion con
los demas profesionales encargados de tratar al ninoy a
su familia ya sea desde dentro de la asociacion como en
otras entidades.

Ninos y adultos afectados por enfermedades minoritarias y
sus respectivas familias.

Inicio: 1 de enero

Finalizacién: 31 diciembre

Este campo precisa de una constante actualizacion y
profundizacion sobre métodos, estrategias, técnicas,
enfermedades... De este modo, el tratamiento no se basara
en ninguna técnica concreta. Sino que se elegira lo que
mas nos interese de cada una para especificar lo maximo
posible el tratamiento y aumentar su efectividad.

Sabina Pons Reus

Fisioterapeuta

Col. 1269

20 horas/semana

647 964 231
fisioterapial@asociacionabaimar.es

Domicilios, HU Son Espases y Local en Arc de Sant Marti,
45b - Palma
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El 74% de los pacientes de fisioterapia se corresponde a nifos, 16 casos. Mientras que, el 27%

restante pertenece a los adultos con 6 casos.

Grafica 1. Distribucion segun tipo de usuario

Pacientes de Fisioterapia

M Adultos

M Nifos

Grafica 2. Distribucion por sexos

Distribucion por sexos
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Grafica 3. Localizacion de las sesiones

Distribucion por lugar de terapia
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*%aimar "*NeDITHos

3. Refuerzo escolar domiciliario

Presentacion del Servicio

En enero de 2016 se empezd con un proyecto piloto de Refuerzo Educativo
Domiciliario con la Asociacion INeDITHOS (Intervenci6 i Investigacio per la
Inclusié Educativa i Tecnolodgica en Pedagogia Hospitalaria).

Esta actividad surgid como una respuesta a las necesidades y demandas de
las familias con hijos con enfermedades raras que, debido a los ingresos
hospitalarios constantes, presentan una serie de dificultades de aprendizaje
asociadas a la enfermedad que sufren y que afectan a su proceso de
escolarizacion.

Durante el curso 2018/19 INeDITHOS ha dado respuesta a 21 familias,
cubriendo todas las etapas educativas: educacion infantil, primaria, secundaria
y bachillerato. El objetivo principal es el de mejorar los resultados académicos,
potenciando las capacidades de aprendizaje de los nifios y jovenes. Ademas,
en muchos de casos el apoyo psicolégico también resulta fundamental.

Es importante sefalar la aceptacion y la valoracion positiva de esta
intervencion, tanto por parte de los nifios y jovenes que han recibido apoyo y
sus familias, como por parte del equipo de voluntarios y de ABAIMAR.
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Actividades del Servicio

Durante el curso 2018-2019 el programa INeDITHOS ha tenido la participaciéon
de 59 voluntarios/se, de los cuales 21 de ellos/se han dedicado su tiempo de
voluntariado con el Refuerzo Educativo Domiciliario de Enfermedades Croénicas
(MMRR).

En total hubo 21 demandas por parte de la Asociacion ABAIMAR.

Usuaris atesos: Distribucio per génere

~ Geénere Femeni.
29%

Génere Masculi. 71%

w Génere Femeni  w Génere Masculi

Imagen 1. Usuarios atendidos a Refuerzo Educativo Domiciliario.

En el grafico anterior podemos observar que la mayoria de los usuarios que
hemos atendido han sido del género masculino con un 71% y en cambio la
demanda por parte del género femenino sélo ha estado de un 29%.

La diferencia entre ambos géneros se destacable respeto el aino pasado donde
s6lo habia un 12% de diferencia entre los dos, femenino era un 44% vy

masculino un 56%. Aun asi, este ultimo seguia siendo lo mas frecuente.
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Nivell educatiu dels usuaris/es

5%
5% \

» Ed. Primaria = Secundaria «» FPoaltres u No escolaritzat

Imagen 2. Nivel educativo de los usuarios de Refuerzo Educativo Domiciliario.

En el gréafico nivel educativo de los usuarios/se podemos observar que de los
21 nifos y jovenes atendidos un gran porcentaje (58%) proviene de la etapa
educativa de secundaria, el 32% procede de la etapa educativa de educacion
primaria y en menor proporcion tenemos los usuarios que realizan un FP (5%)

y los que ya no se encuentran escolarizados con un 5% del total.

Como cada afo en el programa de Refuerzo Educativo Domiciliario con
enfermedades cronicas lleva un registro de control de las sesiones que se van
realizando, voluntario-usuario.

Con las graficas adjuntadas a continuacién queremos analizar la participacion
en estas sesiones por parte del voluntariado y si ha habido alguna incidencia
destacable.

Clasificaremos las gréficas a través de una serie de categorias:

° Duracion
° Apoyo emocional
° La visita
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° La familia

° Lo/La voluntario/a

ACTIVIDADES COMPLEMENTARIAS A
LA TAREA DEL VOLUNTARIO:

Durante el curso 18/19, hacia el final del curso, se han llevado a cabo actividades

transversales con los nifios/jovenes:

Intercambio de cartas entre usuarios de Refuerzo Domiciliario y alumnos de Escuela
Global, que han tenido la iniciativa de preparar regalos y cartas para todos los nifios
de Inedithos. Esta comunicacion a través de cartas esta prevista para continuar
durando el curso 19/20.

Desarrollo de *TFG con varios nifios:

o TFG: “Dolencias minoritarias y dificultades de aprendizaje: analisis y
propuesta de intervencidn en el caso de una mufieca de 12 afnos” por Daniela
Suarez. Se basa en el analisis del contexto ligado al aprendizaje de Noa con
el objetivo de crear una propuesta de intervencion en el area de la lectura y
escritura adaptada a sus capacidades e intereses.

o Desarrollo de un proyecto musical comun con diferentes usuarios de
refuerzo domiciliario por Daniel Rodenas. Consistia a realizar diferentes
sesiones de musica donde los nifios creaban y tocaban melodias con varios
instrumentos. El resultado era una cancion conjunta hecha entre cada uno de

los nifios participantes: Pau, Noa, Jaume y Carlos.
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4. Proyecto de Psicologia

Presentacion del Servicio

Las caracteristicas especificas de las enfermedades poco frecuentes
(desconocimiento, dificil diagnostico, escasa profesionalizacion, etc.) unido al
caracter cronico y discapacitante de un elevado porcentaje de las mismas,
hace que el apoyo psicoldgico se torne fundamental en el abordaje integral de

este tipo de patologias.

La aparicion de emociones desagradables, los cambios drasticos en el
autoconcepto y la autoestima, los cambios en las relaciones sociales,
familiares, laborales, etc. suponen para el afectado y la familia grandes
desafios mentales y emocionales. Este y un sin numero de variables
psicoldgicas se ven afectadas en la situacion de enfermedad, retroalimentando
negativamente el estado de salud de la persona afectada.

La intervencion psicolégica, tanto del afectado como de la familia, contribuye a
un mejor afrontamiento de la enfermedad, facilita la adaptacién a las nuevas

circunstancias y supone una mejoria significativa en la calidad de vida.

Cuando se recibe el diagnostico de una enfermedad cronica y grave, la
persona afectada y su familia se encuentran ante una situacion que genera un

elevado nivel de incertidumbre y angustia.

El Servicio de Atencion Psicolégica tiene como objetivo estratégico es
atender a personas con ER y sus familias para mejorar sus condiciones de
autonomia personal, fomentar su adaptacion e inclusion social y mejorar sus
condiciones de salud general. Es decir, facilitar el proceso de cambio que

supone padecer una enfermedad cronica e intentar minimizar este impacto
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emocional, para reducir el riesgo de consecuencias psicopatologicas

secundarias.

En el caso de la Enfermedades Minoritarias, la necesidad de Apoyo Psicologico
se incrementa. En la mayoria de los casos las personas afectadas estan sin
diagnosticar o han vivido un largo proceso hasta conseguir el diagnostico;

carecen de tratamiento especifico y de informacion adecuada.

Las reacciones emocionales asociadas a este tipo de diagndstico pueden
provocar alteraciones conductuales y psicopatolégicas que influyen de forma
negativa sobre el proceso de adaptacion a la enfermedad y la calidad de vida
de la persona afectada y su familia. Experimentan situaciones emocionales
complejas como, sentimientos de indefension, frustracion, tristeza e ira
pudiendo conllevar, el mantenimiento de estos sentimientos en el tiempo, a

problemas de salud psicologica.

Este desconocimiento provoca la busqueda de soluciones meédicas,
incertidumbre sobre su evolucion, diferentes perspectivas de atencion a la
enfermedad y un prondstico incierto. Estas consecuencias, sumadas a la
dispersion de los casos, provocan una serie de reacciones emocionales que
impiden que el proceso de adaptacion se pueda llevar a cabo de forma

constructiva.

En funcion de como se movilicen estas emociones se incrementara o
disminuira el sufrimiento asociado al impacto emocional, y se dificultara o
facilitara el proceso de adaptacion del enfermo y de sus familiares a la nueva
situacion que tiene que afrontar. El apoyo emocional, la informacién y
orientacion que puedan recibir de los profesionales que trabajan en Abaimar y
de otros afectados, son fundamentales para que puedan recuperar la
estabilidad y seguridad necesarias para afrontar este proceso de cambio.
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Actividades del Servicio

El servicio de atencidn psicolégica se lleva a
cabo en las instalaciones de la Asociacidn, a
domicilio y en centro hospitalario si asi se
requiere, dando apoyo y acompanamiento a las
familias y profesionales implicados.

Mejorar sus condiciones de autonomia personal
y de salud en general.

Dar apoyo y reducir el impacto emocional en el
entorno familiar, educativo, social y laboral de
los pacientes para reducir el riesgo de
consecuencias psicopatoldégicas como el
aislamiento, la depresion y problemas de
ansiedad.

Dar tiempo y espacio a la persona para la
expresion de emociones. Fomentar la
RESILIENCIA y LA COMUNICACION.

Trabajar 1la ACEPTACION de 1los cambios
facilitando a través del acompanamiento y
trabajo psicoterapéutico el proceso de
adaptacion a lo que supone padecer una
enfermedad crdénica y minoritaria y a los
diferentes cambios y/o dificultades que
van apareciendo durante y tras el
diagndstico.

Atenuar sintomas propios de la enfermedad rara
como el autoconcepto, autoestima, la culpa.

Ayudar a determinar las necesidades y fomentar
la busqueda de soluciones.

Tratamiento paliativo- trabajar el proceso de
DUELO e INCERTIDUMBRE.

Familias con ninos afectados por
enfermedades minoritarias. Nifios o Adultos
afectados por una ER.

Personal Sanitario y toda persona implicada en
enfermedades minoritarias.

Inicio: 1 de enero
Finalizacion: 31

diciembre
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El servicio de Atencidn Psicoldgica ha
atendido a 42 familias, 56 personas adultas y
18 menores y se han realizado un total de 870
intervenciones.

Contacto con personal sanitario y otros
profesionales (educadores, orientadores vy
psicélogos de Servicios Sociales) por
motivos de derivacion y trabajo conjunto de
los diferentes casos.

Actividades de informacidn, sensibilizaciodn,
orientacion y divulgacidén de las Enfermedades
Raras desde la Asociacion.

Actividad de sensibilizacion “Las ER van al
cole” a alumnos de
Educacion Infantil y Primaria de los colegios
que lo solicitaron.

Charlas de sensibilizacion sobre ER 'y
discapacidad a alumnos de la Universidad de
las Islas Baleares.

Isabel Torres Ruiz

Psicéloga Col. N2 B-02201

25 h/semana

971 498 777 // 687 856 025

psicologia@asociacionabaimar.es

Sede de ABAIMAR - Sor Clara Andreu, 15 - Palma
Local Abaimar- Arc de Sant Marti, 45b - Palma

De las 74 personas atendidas durante el 2019, el 30% fueron hombres un 70 % de
las demandas vinieron por parte de mujeres (Grafical) la gran mayoria madres de
ninos y nifas afectadas por una enfermedad poco frecuente. Se atendieron 56
adultos y 18 menores que equivale al 76% y al 24% respectivamente. (Grafica 2)

En cuanto a las intervenciones en el centro o domicilio, se han realizado
870 acompanamientos en procesos de adaptacion a la enfermedad y procesos de
duelo estas se han clasificado en (Grafica 3):

- Atencion psicoldgica individual personas afectadas por una ER: 347

acompanamientos. Equivale a un 42% de las intervenciones.
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- Atencidon psicolégica Familiar (individual, Grupal): 505 intervenciones.
Equivale a un 58%.
- Atencion psicolégica telefénica: 40 intervenciones telefénicas durante el
2019, engloba intervenciones de caracter mas urgente y puntual, asi como llamadas de
seguimiento en casos en que hay dificultad de desplazamiento.
- Contacto con otros profesionales implicados en los casos que
seguimos desde Abaimar. Se ha establecido contacto con 6 profesionales.

Grafica 1. Distribucion por género pacientes atendidos.

Distribucién por género

® Femenino @ Masculino

Grafica 2. Distribucion de Adultos y menores atendidos

Distribucion adultos/menores

@ Adultos @® Menores

28



Grafica 3. Distribucion intervenciones

Distribucion intervenciones
Familiares/personas con ER
atendidos

@ Familiares # ConER
Evolucioén por afios del niumero de intervenciones psicologicas realizadas en Abaimar (Grafica
4)
- 2010: 10 personas atendidas
- 2015: 23 personas atendidas.
- 2018: 63 personas atendidas.
- 2019: 74 personas antendidas.
Grafica 4. Evolucion numero de pacientes atendidos por afos.

Numero de personas atendidas
80

60 :
40

20

, Eod

2010 2015 2018 2019
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5. Proyecto de Musicoterapia

Presentacion del Servicio

Segun la World Federation of Music Therapy (WFMT), la Musicoterapia es la
utilizacion de la musica y/o de sus elementos (sonido, ritmo, melodia y
armonia) por un musicoterapeuta calificado, con un paciente o grupo, en un
proceso destinado a facilitar y promover comunicacion, aprendizaje,
movilizacion, expresion, organizacion u otros objetivos terapéuticos relevantes;

a fin de asistir a las necesidades fisicas, psiquicas, sociales y cognitivas.

La Musicoterapia busca descubrir potenciales y/o restituir funciones del
individuo para que él/ella alcance una mejor organizacion intra y/o interpersonal
y, consecuentemente, una mejor calidad de vida. A través de la prevencion y

rehabilitacion en un tratamiento."

La experiencia musical funciona como soporte y medio para intervenir. Soporte
porque sigue una estructura que puede ser previsible y aportar elementos
motivadores y seguros para un nifio o un adulto con diversidad funcional. Los
elementos musicales ademas funcionan como medio porque como forma de
lenguaje que son, se convierten en una via para generar un vinculo entre
terapeuta y paciente. El elemento musical es una oportunidad unica para

comunicarse y fomentar el desarrollo.

Desde el mes de septiembre de 2018, ABAIMAR incorporé la Musicoterapia en

la cartera de servicios.
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Actividades del Servicio

El servicio de musicoterapia se lleva a cabo en
las instalaciones de la Asociacidn. Sesiones
semanales de 45 minutos.

Mejorar sus condiciones de autonomia personal y
de salud en general.

En la intervenciéon con personas con diversidad
funcional la musicoterapia se puede utilizar para
trabajar las siguientes areas:

Conciencia perceptual

Estimulacion fisica y psicolégica

Capacidad comunicativas

Expresion emocional

Capacidad cognitiva

Comportamiento social

Desarrollo de recursos y capacidades

individuales.
Ninos/as afectados por enfermedades
minoritarias.

Inicio: 1 de enero
Finalizacion: 31 diciembre

Actualmente, 12 personas reciben sesiones de
Musicoterapia en la sede de la asociacion. El tipo de
intervencion (individual o grupal) y su periodicidad
(semanal o quincenal) varia dependiendo de las
necesidades de cada nifio/a y familia. Se han llevado a
cabo 131 sesiones. 70 individuadles y 61 grupales,
con usuarios con edades comprendidas entre 4 meses
y 10 anos.

El protocolo a seguir con los usuarios que
solicitan tener sesiones incluye una entrevista inicial
con el musicoterapeuta para valorar las necesidades
del participante y conocer sus habilidades. Las
primeras tres sesiones sirven para valorar y marcar
los objetivos generales que guiaran el proceso con el
usuario. Una vez iniciada la intervencion se va

informando a los padres de los cambios que se van
percibiendo en las sesiones.

31



Antes de hablar de técnicas es importante recalcar que no
es necesario que los participantes en la sesion de
Musicoterapia tengan conocimientos musicales. La sesion
siempre se adapta las habilidades de cada usuario. La
musica es un elemento comunicativo determinante
para generar una relacién con los pacientes durante
una intervencién con musicoterapia; mas importante
lo es aun si los participantes en estas sesiones son
personas con discapacidades que les han impedido
desarrollar sus habilidades comunicativas y sociales
(Pavlicevic, 2005 y Rainey-Perry, 2003).

En Musicoterapia diferenciamos dos tipos de
técnicas: activas (o expresivas) y pasivas (o
receptivas). En las técnicas activas se necesita del
paciente una actuacién personal y creativa mas activa;
hay una accién y una interaccion entre el participante y el
terapeuta, o entre el grupo. Incluiria: la improvisacion
instrumental, cantar, componer, musica y movimiento. En
las técnicas pasivas o receptivas se trabaja la audicion
de musica en un estado relajado del paciente, por tanto,
menos activo (si hablamos desde el plano fisico).

Es fundamental recordar que la Musicoterapia
implica un proceso sistematizado que consta de las
siguientes fases:

1. Recogida y analisis de la informacion
Entrevista con los padres, con el centro, etc. Se trata de
recabar informacién sobre el paciente.

2. Proceso de evaluacién Durante las primeras sesiones
de Musicoterapia el terapeuta trabaja y observa con el fin
de descubrir las capacidades y recursos del paciente y
también los aspectos que se pueden trabajar.

3. Descripcion de Objetivos
Se describe el Objetivo u Objetivos Generales que se
pueden tratar. Después en el desarrollo de la sesiones se
trataran unos objetivos especificos para conseguir llegar a
los Objetivos Generales determinados.

4. Planificacion del tratamiento
Se planifica la intervencidon, qué estructura tendra y qué
metodologia se desarrollara (técnicas que se utilizaran).

5. Evaluacion y seguimiento
El terapeuta va recogiendo informacién de cada sesién en
su diario de sesiones y también en una hoja de registro.
Esto le permite ir evaluando el proceso a medida que se
desarrolla.

6. Fin del tratamiento
Hay una evaluacion final, se revisan los objetivos
generales fijados al inicio de la intervencion.




Pau Catala Amer
Master en Musicoterapia por el Instituto Superior de
Estudios Psicoldgicos (ISEP) y la Universitat de Vic

10 h /semana

971 498 777 // 619 49 33 @7

- Local Abaimar- Arc de Sant Marti, 45b - Palma

Grafica 1: Distribucion por sexos

Distribucion por Sexos

¥ Nifios

H Nifas
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6. Proyecto de Logopedia

Presentacion del Servicio

El Logopeda es el profesional encargado de optimizar la capacidad del individuo para
comunicarse y para poder realizar las funciones orales no verbales (deglucion, succion...)

mejorando asi la calidad de vida.

Igual que en otras disciplinas clinicas y de salud, la toma de decisiones clinicas y la actuacion
terapéutica se basan en la mejor evidencia disponible. ASHA (American Speech and Hearing
Association) ha definido la practica basada en la evidencia en la Logopedia, como un enfoque
en el cual se integra el alta calidad de la investigacion con la experiencia profesional, las
preferencias de la persona y los valores en el proceso de toma de decisiones clinicas (ASHA,
2005). El aumento del conocimiento cientifico, en todo el mundo, de los trastornos de
comunicacion supone un fortalecimiento de la evidencia cientifica y una mejora de la atencion

clinica del usuario.

Los programas de tratamiento se realizan en todos los niveles de intervencion. En este sentido,
la prevencion constituye la pieza basica para el mantenimiento de la salud. Los logopedas

realizan programas dirigidos a personas susceptibles de sufrir una patologia o trastorno.

Asi la deteccion precoz constituye un punto importante en el proceso de intervencion. El
logopeda interviene en la deteccion precoz de muchas alteraciones y trastornos, participante,
junto a otros profesionales de la salud, en la rapida deteccion que garantice un tratamiento

precoz.

Cuando el trastorno esta instaurado se realizan programas para rehabilitar, habilitar o minimizar
la lesién con el fin de que no se agrave el trastorno y se devuelva en el estado de salud.
Cuando la recuperacion de la funcién no es posible a causa de que se trate de una alteracion
irreversible, el objetivo logopédico es mejorarla y mantenerla el maximo tiempo posible. Seria el

caso de las demencias neurodegenerativas.
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Ante todo esto, es indudable la importancia de los tratamientos logopédicos en el
mantenimiento de la salud de las personas afectadas por algun trastorno de la comunicacion.
Hay que tener en cuenta que una persona que no puede comunicarse es una persona que no

posee buena salud.

Las alteraciones que tratan los logopedas se pueden ver en las siguientes areas de la

comunicacion:

Area del habla: discurso de la produccién de sonido, articulacion, apraxia del habla,
disartria, resonancia, trastornos de la fluidez del habla (taquifémia, disfemia, etc.) comunicacion
prelinglistica (por ejemplo, de atencidn conjunta, intencionalidad, la sefializacion de
comunicacion), la comunicacion paralinguistica, etc.

Area de la voz: la fonacién de calidad, campo vocal, volumen, respiracion, trastornos de la
resonancia, disfonias, afonias, etc.

Area del lenguaje (comprension y expresién): fonética, fonologia, morfo- sintaxis,
semantica, la pragmatica (uso del lenguaje, aspectos sociales de la comunicacion), retraso del
lenguaje, Trastorno Especifico del Lenguaje, deficiencias, Autismo, trastornos en los cuales se
ve alterado o retrasado el aprendizaje de la lectura y la escritura: dislexias, disgrafies,
discalculies, disortografias... Los trastornos del lenguaje secundarios a lesidén cerebral: afasias,
etc.

Area de la cognicién: atencién, memoria, concentracion, la secuenciacion, la resolucién de
problemas y las capacidades ejecutivas. También se incluyen los trastornos asociados en
procesos degenerativos: Deterioro de la comunicacion por envejecimiento, trastornos
neurodegenerativos infecciosos y demencias, etc.

Area de la alimentacion: masticacion, deglucion, succion, fase oral, fase faringea, fase
esofagica, miologia orofacial por via oro-motora, etc.

Area de la audicién: dificultades de lenguaje, habla y voz debidas a pérdidas auditivas de

transmision, neurosensoriales y mixtas, hipoacusias, presbiacusia, sindromes diversos, etc.

Posibles etiologias de las alteraciones de la comunicacion:
* Problemas prenatales, perinatales y postnatales
* Discapacidades del desarrollo
* Problemas auditivos

* Anomalias orales
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Dificultades respiratorias
Anomalias de la faringe

Anomalias de la laringe

Dolencia neuroldgica/disfuncion

Trastorno psiquiatrico

Trastornos genéticos

Actividades del Servicio

El servicio de logopedia se lleva a cabo en las
instalaciones de 1a Asociacion, sesiones
semanales de 45 minutos.

Mejorar sus condiciones de autonomia personal y
de salud en general.

Las alteraciones que se trabajan se pueden ver en las

siguientes areas de la comunicacion:

Area del habla: discurso de la produccién de sonido,
articulacion, apraxia del habla, disartria, resonancia,
trastornos de la fluidez del habla (taquifémia,
disfemia, etc.) comunicacion prelinglistica (po
ejemplo, de atencion conjunta, intencionalidad, la
sefalizacion de comunicacion), la comunicacion
paralinguistica, etc.

Area de la voz: la fonacion de calidad, campo vocal,
volumen, respiracion, trastornos de la resonancia,

disfonias, afonias, etc.

Area del lenguaje (comprensiéon y expresion):

fonética, fonologia, morfo- sintaxis, semantica, la
pragmatica (uso del lenguaje, aspectos sociales de Iq
comunicacién), retraso del lenguaje, Trastorno
Especifico del Lenguaje, deficiencias, Autismo,
trastornos en los cuales se ve alterado o retrasado el
aprendizaje de la lectura y la escritura: dislexias,




disgrafies, discalculies, disortografias... Los
trastornos del lenguaje secundarios a lesion cerebral:
afasias, etc.
Area de la cognicion: atencién, memoria,
concentracion, la secuenciacion, la resolucion de
problemas y las capacidades ejecutivas. También se|
incluyen los trastornos asociados en procesos
degenerativos: Deterioro de la comunicacion po
envejecimiento, trastornos neurodegenerativos
infecciosos y demencias, etc.

« Area de la alimentacién: masticacion, deglucion,
succion, fase oral, fase faringea, fase esofagica,

miologia orofacial por via oro-motora, etc.

« Area de la audicién: dificultades de lenguaje, habla

y voz debidas a pérdidas auditivas de transmision,
neurosensoriales y mixtas, hipoacusias,

presbiacusia, sindromes diversos, etc.

Ninos/as afectados por enfermedades
minoritarias.

Inicio: 8 de abril
Finalizacioén: 7 de octubre

Se han atendido a 11 personas durante los seis meses
de vida del servicio. El tipo de intervencion, individual
y su periodicidad, semanal. Se han llevado a cabo 330
sesiones individuales.

M? Samanta Villa Gomez
N Col. 07-178

10 h /semanales

971 498 777

Local Abaimar- Arc de Sant Marti, 45b




Grafica 1: Distribucion por sexos

Distribucion por Sexos

® Niflos

H Nifas
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Recursos

Recursos humanos

1. Diplomado/da en Trabajo Social contratacion externa del Servicio 20
horas/semanales.

FUNCIONES: Responsable de la organizacién y gestion directa del
Proyecto de Atencion Psicosocial, Conociendo las Enfermedades
Minoritarias, y coordinadora de estudios de investigacion.

2. Licenciado/da en Psicologia; contratacion externa del Servicio 25
horas/semanales.

FUNCIONES: Responsable de la organizacion y gestion directa del
Proyecto de Atencion Psicologica y Conociendo las Enfermedades
Minoritarias. Forma parte de los estudios de investigacion.

3. Fisioterapeuta contratacién externa del Servicio 20 horas/semanales.
FUNCIONES: Responsable del desarrollo del Proyecto de Fisioterapia
Domiciliaria. Forma parte de los estudios de investigacion vy
colaboradora en el Programa Conociendo las EEMM.

4. Musicoterapeuta contratacion externa del Servicio de 10
horas/semanales.

FUNCIONES: Responsable del desarrollo del Proyecto de
Musicoterapia.

5. Pedagoga contratacion externa del Servicio 10 horas/semanales.
FUNCIONES: Responsable del desarrollo del Proyecto de Logopedia.
Forma parte de los estudios de investigacion y colaboradora en el
Programa Conociendo las EEMM.

6. Auxiliar Administrativo contratacion externa del servicio de 38,5 horas
semanales.

FUNCIONES: Funciones administrativas.
7. Limpiadora contratacion externa del servicio de 5 horas semanales.

FUNCIONES: Funciones de limpieza.

8. Graduada en Pedagogia y Master en Educacioén Inclusiva (socia-
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colaboradora).
FUNCIONES: Responsable de la coordinacion de los voluntarios de
INeDITHOS.

9. Alumnos/as de la Facultad de Educacién y Enfermeria y
Fisioterapia (colaboradoras-voluntarias) FUNCIONES: Colaboran en la

ejecucion del refuerzo escolar domiciliario.

10. Miembros de la Junta Directiva de ABAIMAR (voluntarios)

FUNCIONES: Seguimiento y evaluacién de la ejecucion de los Proyectos.

RECURSOS MATERIALES

Local: todos los programas de Abaimar, se desarrolla los martes en el Local
Federativo de Coordinadora-Federaciéon Balear de Personas con Discapacidad,
ubicado en la calle Sor Clara Andreu, n°15 bajos, 07010 de Palma, llles
Balears y el resto de dias en el Local de Abaimar, ubicado en la calle Arc de
Sant Marti, 45 bajos, 07011 de Palma, llles Balears.

Para su gestion, se destina material de oficina, telefonia e Internet.
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Evaluacion usuarios 2018

USUARIO DIRECTO UTILIZANDO LOS SERVICIOS DESDE HACE
MENOS DE 6 MESES

1. Como evaluaria la calidad de los servicios que ha recibido?

CALIDAD DEL SERVICIO

4 e ———

u TRABAJO SOCIAL
= PSICOLOGIA

 FISIOTERAPIA

& REFUERZO
ESCOLAR

2. Recibié la clase de servicio que usted requeria?

CLASE DE SERVICIO

T e ———

u TRABAJO SOCIAL

= PSICOLOGIA

FISIOTERAPIA

& REFUERZO
ESCOLAR

3. Haéﬂgeq&é IEB\QEHI‘ 0/o0s sel

& TRABAJO SOCIAL

'vicios a solucionarsus

= PSICOLOGIA

FISIOTERAPIA

& REFUERZO
ESCOLAR
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4. Siun/aamigo/a estuviera en necesidad de una ayuda similar,le

recomendaria nuestra
asociacion?

RECOMENDAR

& TRABAJO SOCIAL
E PSICOLOGIA
FISIOTERAPIA

u REFUERZO
ESCOLAR

5. Como de satisfecho/a esta usted con la cantidad de ayud

SATISFACCION

& TRABAJO SOCIAL
E PSICOLOGIA

FISIOTERAPIA

& REFUERZO
ESCOLAR

6. Los servicios/tratamientos que ha recibido le han ayudadoa

enfrentarse mejor a sus problemas/situacion?

AYUDA ENFRENTAR
PROBLEMAS

4 o~ =

& TRABAJO SOCIAL

u PSICOLOGIA

FISIOTERAPIA

& REFUERZO
ESCOLAR
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7.

(En general, como de satisfecho/a esta usted con los servicios queha

recibido?
SATISFACCION GENERAL
4 = TRABAJO SOCIAL
3 )
= PSICOLOGIA
2
FISIOTERAPIA
1
u REFUERZO
0 ESCOLAR

&

©

.Si necesitara ayuda otra vez, volveria a nuestra Asociacion

;VOLVERIA?

& TRABAJO SOCIAL

E PSICOLOGIA

FISIOTERAPIA

& REFUERZO
ESCOLAR

.Como de satisfecho esta con el tiempo de espera para recibirla

atencion de la Asociacion?

TIEMPO DE ESPERA

# TRABAJO SOCIAL
® PSICOLOGIA
FISIOTERAPIA

& REFUERZO
ESCOLAR
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USUARIO DIRECTO UTILIZANDO LOS SERVICIOS DESDE HACE MAS
DE 6 MESES

1. Como evaluaria la calidad de los servicios que harecibido?

CALIDAD DEL SERVICIO

T e

& TRABAJO SOCIAL

E PSICOLOGIA

FISIOTERAPIA

& REFUERZO
ESCOLAR

2. Recibid la clase de servicio que usted requeria?

CLASE DE SERVICIO

= "TRABAJO
SOCIAL"

& PSICOLOGIA

FISIOTERAPIA

& REFUERZO
ESCOLAR

3. Hasta qué punto ha ayudado nuestro/os servicios a solucionarsus
problemas?

AYUDA A PROBLEMAS

 TRABAJO SOCIAL
& PSICOLOGIA
FISIOTERAPIA

& REFUERZO
ESCOLAR
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4. Siun/a amigo/a estuviera en necesidad de una ayuda similar, le

recomendaria nuestra asociacion?

RECOMENDAR

u TRABAJO SOCIAL
= PSICOLOGIA

FISIOTERAPIA

u REFUERZO
ESCOLAR

5. Como de satisfecho/a esta usted con la cantidad de ayuda?

SATISFACCION
CANTIDAD

u TRABAJO SOCIAL
u PSICOLOGIA
FISIOTERAPIA

& REFUERZO
ESCOLAR

6. Los servicios/tratamientos que ha recibido le han ayudado a enfrentarse

mejor a sus problemas/situacion?

AYUDA ENFRENTAR
PROBLEMAS

u TRABAJO SOCIAL
& PSICOLOGIA
FISIOTERAPIA

& REFUERZO
ESCOLAR
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7. (En general, como de satisfecho/a esta usted con los serviciosque ha

recibido?
SATISFACCION GENERAL
4 = TRABAJO SOCIAL
3 )
= PSICOLOGIA
2
FISIOTERAPIA
1
u REFUERZO
0 ESCOLAR
8.

;Si necesitara ayuda otra vez, volveria a nuestra Asociacion

/K
4

(VOLVERIA?

& TRABAJO SOCIAL

® PSICOLOGIA

FISIOTERAPIA

& REFUERZO
ESCOLAR

9.

.Como de satisfecho esta con el tiempo de espera para recibirla

atencion de la
Asociacion?

TIEMPO DE ESPERA

T e

& TRABAJO SOCIAL

E PSICOLOGIA

FISIOTERAPIA

& REFUERZO
ESCOLAR
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FAMILIAR UTILIZANDO LOS SERVICIOS
MESES

1. Como evaluaria la calidad de los servicios q

DESDE HACE MENOS DE 6

ue harecibido?

CALIDAD DEL SERVICIO

 TRABAJO SOCIAL
= PSICOLOGIA

FISIOTERAPIA

L REFUERZO
ESCOLAR

2. Recibid la clase de servicio que usted requeria?

CLASE DE SERVICIO

4 —— ————————— uTRABAJO SOCIAL

= PSICOLOGIA

FISIOTERAPIA

& REFUERZO
ESCOLAR

3. Hasta qué punto ha ayudado nuestro/os servicios a solucionarsus

problemas?

AYUDA ALOS
PROBLEMAS

u TRABAJO SOCIAL
 PSICOLOGIA
FISIOTERAPIA

& REFUERZO
ESCOLAR
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4. Siun/a amigo/a estuviera en necesidad de una ayuda similar, le
recomendaria nuestra asociacion?

RECOMENDAR

& TRABAJO SOCIAL

E PSICOLOGIA

FISIOTERAPIA

& REFUERZO
ESCOLAR

5. Como de satisfecho/a esta usted con la cantidad de ayuda?

SATISFACCION SERVICIOS

= "TRABAJO
SOCIAL"
0.75 )
& "PSICOLOGIA"
0.5
"FISIOTERAPIA"
0.25
& "REFUERZO
0 ESCOLAR"

6. Los servicios/tratamientos que ha recibido le han ayudado a enfrentarse
mejor a sus problemas/situaciéon?

AYUDA A ENFRENTAR
LOS PROBLEMAS

& TRABAJO SOCIAL

= PSICOLOGIA

FISIOTERAPIA

& REFUERZO
ESCOLAR
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7. (En general, como de satisfecho/a esta usted con los servicios queha
recibido?

SATISFACCION GENERAL

 TRABAJO SOCIAL
= PSICOLOGIA

FISIOTERAPIA

& REFUERZO
ESCOLAR

8. ;Sinecesitara ayuda otra vez, volveria a nuestra Asociacion

(VOLVERIA?

& TRABAJO SOCIAL

® PSICOLOGIA

FISIOTERAPIA

& REFUERZO
ESCOLAR

9. ;Cémo de satisfecho esta con el tiempo de espera para recibirla

atencion de la Asociacion?

TIEMPO DE ESPERA

& TRABAJO SOCIAL

® PSICOLOGIA

FISIOTERAPIA

& REFUERZO
ESCOLAR

FAMILIAR UTILIZANDO
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LOS SERVICIOS DESDE HACE MAS DE 6 MESES

1. Como evaluaria la calidad de los servicios que harecibido?

CALIDAD DEL SERVICIO

= TRABAJO SOCIAL
® PSICOLOGIA

FISIOTERAPIA

« REFUERZO
ESCOLAR

2. Recibié la clase de servicio que usted requeria?

CLASE DE SERVICIO

& TRABAJO SOCIAL
& PSICOLOGIA
FISIOTERAPIA

& REFUERZO
ESCOLAR

3. Hasta qué punto ha ayudado nuestro/os servicios a solucionar sus
problemas?

AYUDA ALOS
PROBLEMAS

& TRABAJO SOCIAL

= PSICOLOGIA

FISIOTERAPIA

& REFUERZO
ESCOLAR
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4. Siun/a amigo/a estuviera en necesidad de una ayuda similar, le
recomendaria nuestra asociacion?

RECOMENDACION
SERVICIOS

& TRABAJO SOCIAL

& PSICOLOGIA

FISIOTERAPIA

L REFUERZO
ESCOLAR

5. Como de satisfecho/a esta usted con la cantidad de ayuda?

SATISFACCION SERVICIOS

i TRABAJO SOCIAL
 PSICOLOGIA
FISIOTERAPIA

& REFUERZO
ESCOLAR

6. Los servicios/tratamientos que ha recibido le han ayudado a enfrentarse
mejor a sus problemas/situaciéon?

AYUDA A ENFRENTAR
LOS PROBLEMAS

u TRABAJO SOCIAL
= PSICOLOGIA
FISIOTERAPIA

L REFUERZO
ESCOLAR
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7. (En general, como de satisfecho/a esta usted con los serviciosque ha

recibido?

SATISFACCION GENERAL

u TRABAJO SOCIAL
= PSICOLOGIA
FISIOTERAPIA

& REFUERZO

ESCOLAR

8. ;Si necesitara ayuda otra vez, volveria a nuestra Asociacion

;VOLVERIA?

u "TRABAJO
SOCIAL"

® PSICOLOGIA

FISIOTERAPIA

u REFUERZO
ESCOLAR

9. Como de satisfecho esta con el tiempo de espera para recibirla

atencion de la

Asociacion?

TIEMPO DE ESPERA

i TRABAJO SOCIAL
& PSICOLOGIA
FISIOTERAPIA

& REFUERZO
ESCOLAR
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MEMORIA ECONOMICA ABREVIADA
BEJERCICIO 2019

Associacié Balear d'Infants amb Malalties Rares (G57611766)
1 ACTIVIDAD DE LA ENTIDAD.

ABAIMAR es una asociacién sin animo de lucro, formada por padres y madres de
ninos y ninas afectados por enfermedades raras, llamadas asi por su baja incidencia, que
quiere representar a los afectados por estas patologias y a sus familiares con el objetivo de
hacerlas mas visibles a la sociedad y ayudar a las personas que se puedan encontrar en
esta situacion a encontrar una puerta abierta al acompanamiento de este largo camino a
recorrer.

La asociacion quiere difundir lo que son las enfermedades raras, en especial cuando
afecta a nifos, y obtener el apoyo social, institucional y mediatico adecuado para conseguir
respaldo por parte de organismos publicos y privados.

También quiere promover el conocimiento de nuevos tratamientos, terapias o
novedades que se produzcan (conocimiento de estas patologias en Atencion Primaria).

La asociacion tiene como objetivos principales entre otros:

« Fomentar el conocimiento de las enfermedades reumaticas y metabdlicas de nifios y
jovenes, contribuyendo a una mejora en el desarrollo educativo sanitario.

« Impulsar el desarrollo integral, y asi contribuir al mejor estado biopsicosocial de los
ninos, jévenes y sus padres, creando medios favorecedores con grupos de apoyo
psicologico y medios para el desarrollo educativo.

+ Contribuir al aumento de expectativas de vida de los nifios y jévenes y mejorar con
ello la calidad de vida tanto para ellos como de sus familias.

« Promover la participacion de la Asociacion en Instituciones Publicas y Privadas con la
elaboracion de Programas que favorezcan los intereses y necesidades de los nifios
y jovenes con enfermedades reumaticas y metabdlicas.

« Impulsar una atencién médica especializada que mejore la calidad asistencial a los
ninos con enfermedades reumaticas y metabdlicas.

« Promover la investigacion, motivando a los profesionales de estas especialidades.

« Buscar apoyos que ayuden a mejorar la recuperacion de estos ninos y jovenes en los
campos de la fisioterapia y rehabilitacion.

« Desarrollar actividades necesarias para conseguir los fines de la Asociacién: charlas,
conferencias, jornadas. Editar un boletin propio de la asociacion, para fomentar el
mejor conocimiento de las enfermedades reuméaticas y metabdlicas.

« Favorecer contacto con otras asociaciones autonémicas, nacionales o
internacionales que favorezcan el apoyo de estos nifios.

- En general promover cualquier actividad que directa o indirectamente contribuya al
cumplimiento de los fines de la Asociacion.




2 BASES DE PRESENTACION DE LAS CUENTAS ANUALES:
2.1 IMAGEN FIEL

Las cuentas anuales abreviadas del ejercicio 2019 han sido obtenidas de los registros contables de la
Asociaciéon y se presentan de acuerdo con el marco normativo que resulta de aplicacién y que es
establecido en:

« Real Decreto 1491/2011, de 24 de octubre, por el que se aprueban las normas de adaptacion
del Plan General de Contabilidad a las entidades sin fines lucrativos.

» El Real Decreto 1514/2007 por el que se aprueba el Plan General de Contabilidad, en todo lo
no modificado especificamente por las normas de adaptacion del Real Decreto anterior.

» Las normas de obligado cumplimiento aprobadas por el Instituto de Contabilidad y Auditoria
de Cuentas en desarrollo del Plan General de Contabilidad y sus normas complementarias.

« El resto de la normativa contable espaniola que resulte de aplicacion.

Todo ello con el objeto de mostrar la imagen fiel del patrimonio, de la situacién financiera, de los
resultados, de los cambios del patrimonio neto correspondientes al ejercicio.

2.2 PRINCIPIOS CONTABLES NO OBLIGATORIOS APLICADOS

No se han aplicado principios contables no obligatorios. Adicionalmente, la entidad ha formulado
estas cuentas anuales abreviadas teniendo en consideracion la totalidad de los principios y normas
contables de aplicacidon obligatoria que tienen un efecto significativo en dichas cuentas anuales
abreviadas. No existe ninguin principio contable que siendo obligatorio, haya dejado de aplicarse

2.3 ASPECTOS CRITICOS DE LA VALORACION Y ESTIMACION DE LA INCERTIDUMBRE

En la elaboracién de las cuentas anuales abreviadas correspondientes al ejercicio 2019 se han
determinado estimaciones e hipdtesis en funcién de la mejor informacion disponible a 31 de
diciembre de 2019 sobre los hechos analizados.

Estas estimaciones se han realizado sobre la base de la mejor informacién disponible al cierre del
ejercicio 2019 teniendo en cuenta, ademas, los datos disponibles a la fecha de elaboracién de esta
Memoria. En caso de que acontecimientos e informaciones relevantes puedan tener lugar en el
futuro y obliguen a modificar el contenido cuantitativo o cualitativo reflejado en estos documentos
se incorporaran en un nuevo documento que recoja tales aspectos.

2.4 COMPARACION DE LA INFORMACION

La informacién contenida en esta Memoria abreviada referida al ejercicio 2019, se presenta a
efectos comparativos con la informacién del ejercicio 2018.

2.5 ELEMENTOS RECOGIDOS EN VARIAS PARTIDAS

No existen elementos patrimoniales del activo o del pasivo que figuren en mas de una partida del
balance.




2.6 CAMBIOS EN CRITERIOS CONTABLES

Durante el ejercicio 2019 no se han producido cambios de criterios contables significativos
respecto a los criterios aplicados en el ejercicio 2018.

2.7 CORRECCION DE ERRORES

En la elaboracion de las cuentas anuales abreviadas no se ha detectado ningun error que haya
supuesto la modificacion de los importes incluidos en las cuentas anuales abreviadas del ejercicio
2012.

3 EXCEDENTE DEL EJERCICIO.

3.1  ANALISIS DE LAS PRINCIPALES PARTIDAS QUE FORMAN EL EXCEDENTE DEL EJERCICIO.

El excedente del ejercicio se compone del excedente de la actividad de la Asociacion, cuyo importe
asciende a -51.570,96 euros.

3.2 INFORMACION SOBRE LA PROPUESTA DE APLICACION DEL EXCEDENTE

Base de reparto Importe
Excedente del ejercicio 2019 -51.570,96
Remanente

Reservas voluntarias
Otras reservas de libre disposicion
Total ..oevvevevnnnens -51.570,96

Distribucion Importe

A fondo social

A reservas especiales

A reservas voluntarias

A remanente

A compensacion de excedentes

negativos de ejercicios anteriores
Total .oovveerieennnn,

3.3 INFORMACION SOBRE LAS LIMITACIONES PARA LA APLICACION DE LOS EXCEDENTES DE
ACUERDO CON LAS DISPOSICIONES LEGALES.

No existen limitaciones para aplicar los excedentes, contra remanentes de ejercicios anteriores.




4 NORMAS DE REGISTRO Y VALORACION.
4.1  INMOVILIZADO INTANGIBLE

No existe actualmente ningun tipo de inmovilizado intangible. En su caso se registrara siempre que
cumpla con el criterio de identificabilidad y se valorara inicialmente por su precio de adquisicién o
coste de produccién, minorado, posteriormente, por la correspondiente amortizacion acumulada y
en su caso, por las pérdidas por deterioro que haya experimentado. En particular se aplicarian los
siguientes criterios:

1. Propiedad Industrial

Se valoraran a coste de adquisicion o de produccidn, incluyendo los costes de
registro y formalizacion. Se amortizara de manera lineal durante su vida util (10
anos)

2. Aplicaciones informaticas

Bajo este concepto se incluiran los importes satisfechos por el acceso a la propiedad
o por el derecho al uso de programas informaticos. Su amortizacién se efectuara
linealmente en un periodo de 4 ainos desde el inicié de la explotacién del mismo.

Los costes de mantenimiento de las aplicaciones informaticas se imputaran en los
resultados del ejercicio en que incurran.

4.2 BIENES INTEGRANTES DEL PATRIMONIO HISTORICO
No existen bienes calificados en este epigrafe.

4.3 INMOVILIZADO MATERIAL

El inmovilizado material se valora inicialmente por su precio de adquisicion, y, posteriormente, se
minora por la correspondiente amortizacién acumulada y las pérdidas por deterioro, si las hubiera.

Los gastos de conservacion y mantenimiento de los diferentes elementos que componen el
inmovilizado material se imputan a la cuenta de resultados abreviada del ejercicio en que se
incurren. Por el contrario, los importes invertidos en mejoras que contribuyen a aumentar la
capacidad o eficiencia o a alargar la vida Util de dichos bienes se registran como mayor coste de
los mismos.

La Asociacién amortiza su inmovilizado material siguiendo el método lineal, distribuyendo el coste de
los activos entre los afios de vida Util estimada, segln el siguiente detalle:

Afios de Vida Util Estimada
Construcciones 25
Instalaciones técnicas 10
Mobiliario 10
Equipos para proceso de informacion 4
Otro inmovilizado material 10




4.4 TERRENOS Y CONSTRUCCIONES

La Asociacion separa el valor de los terrenos de aquel que forma parte de las construcciones si
fuese el caso

4.5 PERMUTAS

Dado que la Asociacion no realiza este tipo de operaciones, no se sigue ningun criterio especifico.

4.6 INSTRUMENTOS FINANCIEROS

Dado que la Asociacion no realiza este tipo de operaciones, no se sigue ningun criterio especifico.
En caso de contratarse algun instrumento financiero se valoraria aplicando los criterios mercantiles
y contables vigentes en ese momento.

4.7 EXISTENCIAS

Dados los fines y actividades de la Asociacion, la entidad no posee activos reflejados en el epigrafe
de existencias

4.8 TRANSACCIONES EN MONEDA EXTRANJERA

La Asociacion no realiza transacciones en moneda extranjera.

4.9 IMPUESTOS SOBRE BENEFICIOS

La Asociacidn esta acogida al régimen contenido en la normativa fiscal general y, en concreto, el
régimen de las “entidades parcialmente exentas”, regulado en los articulos 120 a 122, por el Texto
Refundido en la Ley sobre el Impuesto sobre Sociedades aprobado por Real Decreto Legislativo
4/2004, de 5 de marzo

4.10 INGRESOS Y GASTOS

Los ingresos y gastos se imputan en funcién del criterio de devengo, es decir, cuando se produce
la corriente real de bienes y servicios que los mismos representan, con independencia del
momento en que se produzca la corriente monetaria o financiera derivada de ellos. Dichos
ingresos se valoran por el valor razonable de la contraprestacion recibida, deducidos descuentos e
impuestos.

En cuanto a los ingresos por prestacion de servicios, éstos se reconocen considerando el grado de
realizacion de la prestacion a la fecha de balance, siempre y cuando el resultado de la transaccion
pueda ser estimado con fiabilidad.

Los intereses recibidos de activos financieros se reconocen utilizando el método del tipo de interés
efectivo. En cualquier caso, los de activos financieros devengados con posterioridad al momento
de la adquisicién se reconocen como ingresos en la cuenta de resultados.




4.11 PROVISIONES Y CONTINGENCIAS
La Asociacion no tiene registrados este tipo de pasivos y obligaciones.

4.12 CRITERIOS EMPLEADOS PARA EL REGISTRO Y VALORACION DE LOS GASTOS DE
PERSONAL

El gasto de personal se registra en funcion del criterio de devengo de las correspondientes
noéminas, imputando a gastos el coste laboral y los correspondientes seguros sociales. Asi mismo
también se imputan a gasto las correspondientes indemnizaciones y despidos.

4.13 SUBVENCIONES, DONACIONES Y LEGADOS

Las subvenciones, donaciones y legados no reintegrables se contabilizan como ingresos
directamente imputados al patrimonio neto y se reconocen en la cuenta de pérdidas y ganancias
como ingresos sobre una base sistematica y racional de forma correlacionada con los gastos
derivados o inversion objeto de la subvencion.

Las subvenciones donaciones y legados que tengan caracter de reintegrables se registran como
pasivos de la empresa hasta que, en su caso, adquieren la condicion de no reintegrables.

4.14 CRITERIOS EMPLEADQOS EN TRANSACCIONES ENTRE PARTES VINCULADAS
No existen elementos de esta naturaleza.

5 INMOVILIZADO MATERIAL, INMOVILIZADO INTANGIBLE E
INVERSIONES INMOBILIARIAS.

5.1 ANALISIS DE MOVIMIENTOS

DESCRIPCION DEL ELEMENTO SALDO INICIAL | ENTRADAS SALIDAS SALDO FINAL

INMOVILIZADO MATERIAL

Terrenos y bienes naturales
No existe

Construcciones

No existe

Instalaciones técnicas 0,00 3.673,00 0,00 3.673,00

SUELO TECHO 4400 0,00 3.673,00 0,00 3.673,00

Maquinaria

No existe

Utillaje

No existe

Otras Instalaciones
No existe

Mobiliario 988,73 0,00 0,00 988,73

ESPEJO PLATA LAMINADO DE SEGURIDAD 988,73 0,00 0,00 988,73




Equipos para procesos de informacion 3.258,11 4.688,49 0,00 7.946,60
IMMACC21 QC15 2,8 GHZ /8GB 1.551,55 0,00 0,00 1.551,55
IMMACC21 QC15 2,8 GHZ /8GB 1.706,56 0,00 0,00 1.706.56
FOTOCOPIADORA OLIVETTI 0,00 1.864,31 0,00 1.864,31
IMAC21 4K QC I5 3 GHZ 0,00 1.664,59 0,00 1.664,59
ORDENADOR PORTATIL K-TWIN 0,00 1.159,59 0,00 1.159,59
Otros inmovilizados materiales 907,50 7.959,97 0,00 8.867,47
AIRES ACONDICIONADOS 907,50 0,00 0,00 907,50
INSTAL ELECT LOCAL FORELECT 0,00 943,74 0,00 943,74
INSTAL PARKET LOCAL 0,00 1.463,80 0,00 1.463,80
PUERTA ACORDEON DIEXCOBAL 0,00 1.482,26 0,00 1.482,26
ENTANTERIAS VARIAS IKEA 0,00 1.302,90 0,00 1.302,90
INSTAL TABIQUE PAREDES FCO ROMO 0,00 2.767,27 0,00 2.767,27

INMOVILIZADO INTANGIBLE

Investigacion

No existe

Desarrollo

No existe

Concesiones administrativas

No existe

Propiedad industrial e intelectual

No existe

Aplicaciones informaticas

No existe

Otro inmovilizado intangible

No existe

BIENES DEL PATRIMONIO HISTORICO

Bienes inmuebles

No existe

Archivos

No existe

Bibliotecas

No existe

Museos

No existe

Bienes muebles

No existe

Otros bienes de valor histérico-
artistico no incluidos en la Ley 16/1985

No existe

INVERSIONES INMOBILIARIAS

Terrenos y bienes naturales

No existe

Construcciones

No existe

INVERSION FINANCIERA A LARGO EN ENTIDADES DEL GRUPO Y ASOCIADAS

Valores negociables

No existe




Préstamos y otros créditos concedidos

No existe

OTRAS INVERSIONES FINANCIERAS A LARGO

Valores negociables

No existe

Préstamos y otros créditos concedidos

No existe

No existe

Fianzas y depésitos constituidos

No existe

5.2 AMORTIZACIONES

DESCRIPCION DEL ELEMENTO Ifﬁléll)::L ENTRADAS | SALIDAS ili\;:f v|\?|!-190R

AMORT ACUMULADA INMOVILIZADO MATERIAL

Terrenos y bienes naturales

No existe

Construcciones

No existe

Instalaciones técnicas 0,00 272,77 0,00 272,77 3.032,84

SUELO TECHO 4400 0,00 272,77 0,00 272,77 3.032,84

Mobiliario 0,00 118,65 0,00 118,65 751,43

ESPEJO PLATA LAMINADO DE SEGURIDAD 0,00 118,65 0,00 118,65 751,43

Utillaje

No existe

Otras Instalaciones

No existe

Mobiliario

No existe

Equipos para procesos de informacion 814,53 1.559,43 0,00 2.373,96 5.572,64

IMMACC21 QC15 2,8 GHZ /8GB 387,89 387,89 0,00 775,78 930,78

IMMACC21 QC15 2,8 GHZ /8GB 426,64 426,64 0,00 853,28 698,27

FOTOCOPIADORA OLIVETTI 0,00 332,00 0,00 332,00 1.532,31

IMAC21 4K QC I5 3 GHZ 0,00 329,50 0,00 329,50| 1.335,09

ORDENADOR PORTATIL K-TWIN 0,00 83,40 0,00 83,40| 1.076,19

Otros inmovilizados materiales 0,00 715,84 0,00 715,84 8.151,63

AIRES ACONDICIONADOS 0,00 90,75 0,00 0,00 816,75

INSTAL ELECT LOCAL FORELECT 0,00 67,22 0,00 67,22 876,52

INSTAL PARKET LOCAL 0,00 112,37 0,00 112,37| 1.351,43

PUERTA ACORDEON DIEXCOBAL 0,00 109,85 0,00 109,85| 1.372,41

ENTANTERIAS VARIAS IKEA 0,00 107,44 0,00 107,44|  1.195,46

INSTAL TABIQUE PAREDES FCO ROMO 0,00 228,21 0,00 228,21 2.539,06

AMORT. ACUMULADA INMOVILIZADO INTANGIBLE

Investigacion

No existe

Desarrollo

No existe

Concesiones administrativas

No existe

Propiedad industrial e intelectual




No existe

Aplicaciones informaticas

No existe

Otro inmovilizado intangible

No existe

AMORT. ACUMULADA BIENES DEL PATRIMONIO HISTORICO

Bienes inmuebles

No existe

Archivos

No existe

Bibliotecas

No existe

Museos

No existe

Bienes muebles

No existe

Otros bienes de valor historico-artistico no
incluidos en la Ley 16/1985

No existe

5.3 ARRENDAMIENTOS FINANCIEROS Y OTRAS OPERACIONES

Denominacion
del Bien

Coste en
origen

Duracion
contrato

Anos
transcurridos

Cuotas en
safilsll?:::as el Pendientes
ejercicio

Sin desglose, al no existir operaciones en este epigrafe

5.4 INMUEBLES CEDIDOS A LA ENTIDAD O POR LA ENTIDAD
Inmueble Cedente Cesionario Afos de cesion Valor:ic; :n ge
Sin desglose, al no existir operaciones en este epigrafe
5.5 INFORMACION SOBRE CORRECCIONES VALORATIVAS
Sin desglose, al no existir operaciones en este epigrafe
6 BIENES DEL PATRIMONIO HISTORICO.
PRI ) Saldo Inicial Entradas Salidas Saldo Final

del Bien

Sin desglose, al no existir operaciones en este epigrafe




7 USUARIOS Y OTROS DEUDORES DE LA ACTIVIDAD PROPIA.

Denominacion Saldo Inicial Entradas Salidas Saldo Final
de la cuenta
DEUDORES 4.825,00 0,00 4.825,00 0,00

8 BENEFICIARIOS - ACREEDORES.

Denominacion Saldo Inicial Entradas Salidas Saldo Final
de la cuenta
ACREEDORES 6.266,48 108.579,78 103.263,16 11.583,10

9 ACTIVOS FINANCIEROS.

Instrumentos financieros a largo plazo
, Instrumentos de patrimonio Valores representativos de Créditos derivados Otros
Categorias deuda
S Ejercicio Ejercicio Ejercicio Ejercicio Ejercicio
Ejercicio 2019 2018 2019 2018 2019 2018
Sin desglose, al no existir operaciones en este epigrafe
Instrumentos financieros a corto plazo
, Instrumentos de patrimonio Valores representativos de Créditos derivados Otros
Categorias deuda
L Ejercicio Ejercicio Ejercicio Ejercicio Ejercicio
Ejercicio 2019 2018 2019 2018 2019 2018
Sin desglose, al no existir operaciones en este epigrafe
Instrumentos financieros a largo plazo
) Deudas con eptldades de Obligaciones y otros valores Derivados y otros
Categorias credito negociables
Ejercicio Ejercicio Ejercicio Ejercicio Ejercicio Ejercicio
2019 2018 2019 2018 2019 2018
Debitos y partidas  a 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00
pagar
Pasivos a valor
razonable con cambios 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00
en pérdidas y ganancias
Otros 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00
Total... 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00
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Instrumentos financieros a corto plazo
Deudas con entidades de Obligaciones y otros valores Derivados v otros
Categorias crédito negociables y
Ejercicio Ejercicio Ejercicio Ejercicio Ejercicio Ejercicio
2019 2018 2019 2018 2019 2018
Débitos y partidas  a 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00
pagar
Pasivos a valor
razonable con cambios 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00
en pérdidas y ganancias
Otros 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00
Total... 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00
11 FONDOS PROPIOS.
Denominacion de la cuenta | Saldo Inicial | Entradas | Salidas | Saldo Final
Fondo social 15.943,33 0,00 0,00 15.943,33
Remanente 1.023,84 | 55.637,09 0,00 56.660,93
Excedentes de ejercicios anteriores 0,00 0,00 0,00 0,00
Excedente del ejercicio 55.637,09 | -51.570,96 | 55.637,09 | -51.570,96
Total... 72.604,26 4.066,13 | 55.637,09 21.033,30
12 SITUACION FISCAL.

12.1 IMPUESTOS SOBRE BENEFICIOS

La Asociacidn esta acogida al régimen contenido en la normativa fiscal general y, en concreto, el
régimen de las “entidades parcialmente exentas”, regulado en los articulos 120 a 122, por el Texto
Refundido en la Ley sobre el Impuesto sobre Sociedades aprobado por Real Decreto Legislativo
4/2004, de 5 de marzo.

13 INGRESOS Y GASTOS.
Partida Gastos
Ayudas monetarias y otros 0,00
Ayudas monetarias 0,00
Ayudas no monetarias 0,00
Gastos por colaboraciones y del érgano de gobierno 0,00
Reintegro de ayudas y asignaciones 0,00
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Variacion de existencias de productos terminados y en curso

de fabricacion 0,00
Aprovisionamientos 32.292,07
Consumo de bienes destinados a la actividad 32.292,07
Consumo de materias primas 0,00
Otras materias consumibles 0,00
Gastos de personal 53.970,94
Sueldos 42.116,07
Indemnizaciones 0,00
Cargas sociales 11.854,87
Otros gastos de explotacion 19.609,07
Arrendamientos y canones 7.986,00
Reparaciones y conservacion 249,20
Servicios de profesionales independientes 2.346,15
Transportes 0,00
Primas y seguros 729,69
Servicios bancarios y similares 221,16
Publicidad, propaganda y RRPP 0,00
Suministros 3.186,84
Otros servicios 4.686,60
Tributos 203,43
Total... 105.872,08

Partida Ingresos
Cuota de usuarios y afiliados 5.430,00
Promociones, patrocinios y colaboraciones 16.359,43
Subvenciones a la Actividad 35.423,00
Ventas y otros ingresos ordinarios actividad mercantil 0,00
Trabajos realizados por la entidad para su activo 0,00
Otros ingresos de explotacion 0,00

Total... 57.212,43

14 SUBVENCIONES, DONACIONES Y LEGADOS.

Imputado a | Imputado
AFo de Periodo Importe resultados al Total Pendiente de
Entidad concedente iy de port hasta resultado imputado a imputar a
concesion e a concedido )
aplicacion comienzo del resultados resultados
del ejercicio ejercicio
Totales... | 35.423,00 0,00 | 35.423,00 35.423,00 0,00
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Denominacion Saldo Inicial Entradas Salidas Saldo Final
de la cuenta
Subvenciones 0,00 0,00 0,00 0,00
de capital.
Otras
subvenciones y 0,00 35.423,00 0,00 35.423,00
donaciones
Total... 0,00 35.423,00 0,00 35.423,00

15 ACTIVIDAD DE LA ENTIDAD. APLICACION DE ELEMENTOS
PATRIMONIALES A FINES PROPIOS. GASTOS DE
ADMINISTRACION.

15.1 ACTIVIDAD DE LA ENTIDAD.
15.1.1 ACTIVIDADES REALIZADAS
15.1.1.1 Identificacion de las actividades.

Servicio de Informacion y Asesoramiento
o Péagina web
o Tripticos informativos
o Atencién personalizada
Servicio de Atencion Social para ayudar a las familias afectadas en:
o Tramitacidn de certificados de discapacidad y dependencia.
o Informacion sobre ayudas y subvenciones.
o Tramitacién de pruebas médicas o traslados.
(0]

Orientacion/ derivacion a recursos sociales y de la propia asociacion (servicio de
atencion psicoldgica, fisioterapia, actividades ludicas, etc)

Servicio de Atencion Psicologica: Dirigido a afectados y familiares para afrontar el
impacto que supone el diagndstico de este tipo de enfermedades y realizar un
acompafamiento cuando sea necesario.

o El acompanamiento a la familia se hara a través de visitas periddicas a los
hospitales, consultas individualizadas, grupos de autoayuda y apoyo al personal
sanitario.

Servicio de sensibilizacion, difusion y formacion, en consonancia con los objetivos
del Pacto de Estado por las Enfermedades Raras, aprobado por unanimidad de todos los
partidos politicos en la Ponencia de Senado aprobada en 20 de febrero del 2007.

o Organizacién de actividades para el Dia Mundial de las Enfermedades Raras.
o Campanas informativas
o Jornadas, charlas, conferencias y cursos con profesionales especializados.
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15.1.1.2 Recursos humanos empleados en las actividades.

Descripcidon Fijos Eventuales Total

Trabajadores en Alta al Inicio | | 1] 7]} 1
Altas durante el periodo | [o]] [0]] 0
Bajas durante el periodo | 0j 0] (0]
Trabajadores en Alta al Final i 1 0] 1
Plantilla media discapacitados >0=33% I (o] 0] 0
Plantilla media Total | 0,5i Oi 0,5

Descripcidn Fijos Eventuales Total

Trabajadores en Alta al Inicio \ \ 1, 0. 1
Altas durante el periodo g (oK 0. 0
Bajas durante el periodo I o! o! (0]
Trabajadores en Alta al Final ! 1 ! 0! 1
Plantilla media discapacitados >0=33% I o! ol 0
Plantilla media Total | 0,533 ol 0,533

Descripcién Fijos Eventuales Total

Trabajadores en Alta al Inicio | 0 0, 0
Altas durante el periodo I 0, 1) 1
Bajas durante el periodo | | 1 I 1
Trabajadores en Alta al Final | Oi Oi 0
Plantilla media discapacitados >0=33% | Oi Oi 0
Plantilla media Total : 0: 0,131 g 0,131

Descripcién Fijos Eventuales Total

Trabajadores en Alta al Inicio ! ! 11 [ 1
Altas durante el periodo I ol 11 1
Bajas durante el periodo I 11 ol 1
Trabajadores en Alta al Final I 0! 11 1
Plantilla media discapacitados >0=33% | (o]] oi 0
Plantilla media Total i 0,458 0,055| 0,513

Descripcidon Fijos Eventuales Total

Trabajadores en Alta al Inicio g ! 1! 0: 1
Altas durante el periodo I Oi Oi 0
Bajas durante el periodo ' 0: 0: 0
Trabajadores en Alta al Final ! 1 ! 0! 1
Plantilla media discapacitados >0=33% ! o! o! 0
Plantilla media Total ! 0,124/ o! 0,124

Descripcidon Fijos Eventuales Total

Trabajadores en Alta al Inicio | | 0] 0 0
Altas durante el periodo | [o]] 1) 1
Bajas durante el periodo i 0] 1] 1
Trabajadores en Alta al Final i 0, 0 0
Plantilla media discapacitados >0=33% I 0, 0, 0
Plantilla media Total i Oi 0,1 3i 0,13
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15.1.2 Recursos economicos empleados en las actividades.

Gastos/Inversiones importe
Previsto Realizado

Gastos por ayudas y otros 0,00 0,00

a) Ayudas monetarias 0,00 0,00

b) Ayudas no monetarias 0,00 0,00

c) Gastos por colaboraciones y del érgano de gobierno 0,00 0,00
Variacion de existencias de productos terminados y en curso de 0.00 0.00
fabricacién ! !
Aprovisionamientos 30.000,00 32.292,07
Gastos de personal 30.000,00 53.970,94
Otros gastos de la actividad 18.000,00 19.609,07
Amortizacion de inmovilizado 2.000,00 2.761,31
Deterioro y resultado por enajenacion de inmovilizado 0,00 0,00
Gastos financieros 0,00 150,00
Variaciones de valor razonable en instrumentos financieros 0,00 0,00
Diferencias de cambio 0,00 0,00
ﬁr?;irci%rrc:) ) y resultado por enajenaciones de instrumentos 0,00 0,00
Impuesto sobre beneficios 0,00 0,00
Subtotal gastos 80.000,00 108.783,39
Adquisiciones de inmovilizado (excepto Bienes Patrimonio Histdrico) 0,00 12.648,46
Adquisiciones Bienes Patrimonio Histdrico 0,00 0,00
Cancelacion deuda no comercial 0,00 0,00
Subtotal Recursos 0,00 12.648,46
TOTAL 80.000,00 121.431,85

15




Ingresos obtenidos por la entidad

INGRESOS Previsto Realizado
Rentas y otros ingresos derivados del patrimonio 0,00 0,00
Ventas y prestaciones de servicios de las actividades propias 25.000,00 16.359,43
Ingresos ordinarios de la actividad mercantil 0,00 0,00
Subvenciones del sector publico 50.000,00 35.423,00
Contratos del sector publico 0,00 0,00
Subvenciones del sector privado 0,00 0,00
Aportaciones privadas (donaciones y legados) 0,00 0,00
Cuotas de asociados y afiliados 5.000,00 5.430,00
Otros tipos de ingresos 0,00 0,00
TOTAL INGRESOS OBTENIDOS. 80.000,00 57.212,43

Otros recursos economicos obtenidos por la entidad.

OTROS RECURSOS Previsto Realizado
Deudas contraidas 0,00 0,00
Otras obligaciones financieras asumidas 0,00 0,00
TOTAL OTROS RECURSOS OBTENIDOS. 0,00 0,00

15.2 APLICACION DE ELEMENTOS PATRIMONIALES A FINES PROPIOS
A) Bienes y derechos que forman parte del fondo social:

Inmovilizado intangible 0,00
Bienes del Patrimonio Historico 0,00
Inmovilizado material 17.509,44
Inversiones inmobiliarias 0,00
Inversiones financieras a corto plazo -312,24
Tesoreria 15.419,20
Deudores 0,00

TOTAL 32.616,40
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B) Informacion sobre el destino de las rentas e ingresos:

CUADRO DEL DESTINO DE RENTAS

Ingresos y gastos y destinacion.

16 OPERACIONES CON PARTES VINCULADAS.

La Asociacion no tiene este tipo de operaciones.

17 OTRA INFORMACION.

La composicidn actual de junta directiva es la siguiente:

PRESIDENTA: CATALINA CERDA LLOMPART
SECRETARIA: ANTONIA TORRANDELL CABANELLES
TESORERO: JAUME RIPOLL BERNAT
VOCAL: MIGUEL CERDA TORRANDELL
VOCAL: MARIA ISABEL VILLENA TORRES
VOCAL: MARIA BERNARD SUAU

17.1

Diferencia Importe a fondos propios
Ejerc |Ing. Brutos Gastos necesarios | Impuestos Total Destinado Ejercicio
Imp % 16 | 17 | 18 | 19
2016 51.497,89 48.568,38 0,00 2.929,51 2.929,51 | 100 | 100 0 0 0
2017 63.932,30 62.026,63 0,00 -1.905,67 -1.905,67 | 100 0| 100 0 0
2018 131.682,45 76.045,36 0,00 55.637,09| 55.637,09 100 0 0| 100 0
2019 57.212,43 108.783,39 0,00 -51.570,96 | -51.570,96 | 100 0 0 0| 100
Importe destinado a fondo social
Gastos Admaén.
Ejerc Total Destinado Ejercicio
Importe
Imp 16 17 18 19
2016 2.143,71 2.143,71 100 0 0 0
2017 2.248.62 2.248,62 0 100 0 0
2018 2.303,66 2.303,66 0 0 100 0
2019 2.346,15 2.346,15 0 0 0 100

17.2 Los miembros de la junta de gobierno actual, por el desempefio de su cargo en el mismo, no
han devengado ni recibido retribucién alguna durante el ejercicio 2019.

Al 31 de diciembre de 2019 la Asociacién no ha concedido préstamos o anticipos a los miembros
de su 6rgano de gobierno. Asimismo la Asociacién no tiene contraido con los miembros de su

organo de gobierno compromiso alguno en materia de fondos de pensiones o seguros de vida.
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17.3 Personal
El resumen de trabajadores de la Asociacién en el ejercicio 2019
Total Empresa

Descripcion Fijos Eventuales Total

[Trabajadores en Alta al Inicio I I 4| 0l 4
Altas durante el periodo I (0]} 3l 3
Bajas durante el periodo | 1 | 2i 3
Trabajadores en Alta al Final | 3 1 4
Plantilla media discapacitados >0=33% | 0 0 0
Plantilla media Total | 1 ,614i 0,31 6i 1,93

18




18 Inventario

BIENES Y DERECHOS

AMORTIZACIONES,

VALOR
DESCRIPCION DEL ELEMENTO A;E}?}:‘S’?C‘?EN qu':JTT‘;BLLE AD(;’UAI;?CRION OTDREATSE:IA:)HRTCTDVAS GHCAAVFZGnnA:NLs CIHCL?NTSRTAASNCIAS
COMPENSADORAS
INMOVILIZADO MATERIAL

Terrenos y bienes naturales

No existe

Construcciones

No existe

Instalaciones técnicas 3.032,84 3.673,00 640,16 0,00

SUELO TECHO 4400 05/04/2018 3.032,84 3.673,00 640,16 0,00

Maquinaria

No existe

Utillaje

No existe

Otras Instalaciones

No existe

Mobiliario 751,43 988,73 237,30 0,00

ESPEJO PLATA LAMINADO DE SEGURIDAD 13/12/2017 751,43 988,73 237,30 0,00

Equipos para procesos de informacion 5.572,64 7.946,60 2.373,96 0,00

IMMACC?21 QC15 2,8 GHZ /8GB 23/12/2016 930,78 1.706,56 775,78 0,00

IMMACC?21 QC15 2,8 GHZ /8GB 23/12/2015 698,27 1.551,55 853,28 0,00

FOTOCOPIADORA OLIVETTI 16/04/2019 1.532,31 1.864,31 332,00

IMAC21 4K QC I5 3 GHZ 18/03/2019 1.335,09 1.664,59 329,50

ORDENADOR PORTATIL K-TWIN 18/09/2019 1.076,19 1.159,59 83,40

Otros inmovilizados materiales 8.151,63 8.867,47 715,84 0,00

AIRES ACONDICIONADOS 17/07/2018 816,75 907,50 90,75 0,00

INSTAL ELECT LOCAL FORELECT 16/04/2019 876,52 943,74 67,22 0,00

INSTAL PARKET LOCAL 14/03/2019 1.351,43 1.463,80 112,37 0,00

PUERTA ACORDEON DIEXCOBAL 23/04/2019 1.372,41 1.482,26 109,85 0,00

ENTANTERIAS VARIAS IKEA 06/03/2019 1.195,46 1.302,90 107,44 0,00

INSTAL TABIQUE PAREDES FCO ROMO 06/03/2019 2.539,06 2.767,27 228,21 0,00

INMOVILIZADO INTANGIBLE

Investigaciéon

No existe

Desarrollo

No existe

Concesiones administrativas

No existe

Propiedad industrial e intelectual

No existe

Aplicaciones informaticas

No existe

Otro inmovilizado intangible

No existe

BIENES DEL PATRIMONIO HISTORICO

Bienes inmuebles

No existe

Archivos

No existe

Bibliotecas

No existe

Museos

No existe

Bienes muebles

No existe

Otros bienes de valor histérico-
| artistico no incluidos en la Lev

No _existe

INVERSIONES INMOBILIARIAS

Terrenos y bienes naturales

No existe

Construcciones

No _existe

INVERSION FINANCIERA A LARGO EN ENTIDADES DEL

GRUPO Y ASOCIADAS

Valores negociables

No existe

Préstamos y otros créditos concedidos

No existe

OTRAS INVERSIONES FINANCIERAS A LARGO

Valores negociables

No existe

Préstamos y otros créditos concedidos

No existe

No existe

Fianzas y depdsitos constituidos

No existe
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19 Informacion de la liquidacion del Presupuesto aiio 2019

GASTOS PRESUPUESTARIOS

EPIGRAFES
PRESUPUESTO | REALIZACION | DESVIACION

OPERACIONES DE FUNCIONAMIENTO
1. Ayudas monetari

yudas arias 0,00 0,00 0,00
2. Gastos por colaboraciones y del érgano de
gobierno 0,00 0,00 0,00
3. Consumos de explotacion 30.000,00 32.292,07 -2.292,07
4. Gastos de personal 30.000,00 53.970,94 -23.970,94
5. Amortizaciones, provisiones y otros gastos 20.000,00 22.370,38 -2.370,38
6. Gastos financieros y gastos asimilados 0,00 150,00 -150,00
7. Gastos extraordinarios 0,00 0,00 0,00
TOTAL GASTOS POR OPERACIONES DE 80.000,00 108.783,39 -28.783.39

FUNCIONAMIENTO

INGRESOS PRESUPUESTARIOS

EPIGRAFES
PRESUPUESTO | REALIZACION | DESVIACION
OPERACIONES DE FUNCIONAMIENTO
1. Resultado de la explotacion de la actividad 0.00 0.00
mercantil 0,00 ’ ’
2. Cuotas de usuarios y afiliados 5.000,00 5.430,00 -430,00
3. Ingresos de promociones, patrocinadores y
colaboraciones 25.000,00 16.359,43 8.640,57
4. Subvenciones, donaciones y legados 50.000.00 35.423 00 14.577.00
imputados al resultado I e 0
5. Otros ingresos 0,00 0,00 0,00
6. Ingresos financieros 0,00 0,00 0,00
7. Ingresos extraordinarios 0,00 0,00 0,00
TOTAL INGRESOS POR OPERACIONES DE 80.000,00 57.212,43 22.787,57
FUNCIONAMIENTO
SALDO DE OPERACIONES DE PRESUPUESTO | REALIZACION | DESVIACION
FUNCIONAMIENTO (ingresos- gastos): 0.00 -51.570,96 51.570,96

20 Otra Informacion

No hay ninguna informacién adicional
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Firma de la Memoria econdmica por los miembros de la Junta directiva u 6rgano de
representacion de la entidad

Nombre y Apellidos Cargo Firma

CATALINA CERDA LLOMPART PRESIDENTE

ANTONIA TORRANDELL CABANELLAS SECRETARIA

JAUME RIPOLL BERNAT TESORERO
MIGUEL CERDA TORRANDELL VOCAL
MARIA ISABEL VILLENA TORRES VOCAL
MARIA BERNARD SUAU VOCAL
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