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MEMORIA DE ACTIVIDADES

2012
“Un camino que recorrer juntos”

1- Organización y preparación previa: denominación, estatutos, domicilio, definición, objetivos, beneficiarios, actividades, patronato, organigrama, valores, plan estratégico, documentación básica, etc. (julio a diciembre de 2011)
2- Registro de la Fundación Ana Carolina Díez Mahou en el Ministerio de Sanidad, Igualdad y Política Social (diciembre de 2011)
3- Puesta en marcha de Web oficial con los contenidos e información iniciales y de las redes sociales (facebook, twitter y youtube) de la Fundación.

4- Inicio del blog de la Fundación con participación y testimonios de profesionales sanitarios y padres.
5- Con el objetivo de presentar la Fundación, de conseguir partners, recabar toda la información necesaria para el buen funcionamiento de la Fundación e informar sobre nuestras actividades (específicamente el proyecto de rehabilitación), se establecieron a lo largo del año reuniones periódicas con todos los Centros de Atención Temprana, Equipos de Atención Temprana, Hospitales, Centros de Salud, Centros Base, Fundaciones y Asociaciones de Pacientes (principalmente en la Comunidad de Madrid).

6- Proyecto Rehabilitación: Acuerdo con la Asociación Española de Patologías Mitocondriales (AEPMI) para la financiación y puesta en marcha de un programa de fisioterapia respiratoria y motórica + estimulación gratuita con dos sesiones semanales por paciente. Se ha trabajado con 20 niños en un centro concertado Valle 36 y a domicilio durante todo el año (desde el mes mayo). 

7- Derivado de este tema, la Fundación contrató los servicios de una fisioterapeuta con especialidad en neurología infantil y experiencia con niños con enfermedades neuromusculares a tiempo parcial (por las mañanas).

8- Para completar este proyecto, se puso en marcha un servicio de terapia en agua gratuito con algunos niños en la piscina del mismo centro concertado Valle 36.

9- En este sentido, también se llegó a un acuerdo con la Fundación Instituto San José para realizar tratamiento con fisioterapia en agua en aquellos casos de niños más graves y/o con maquinaria especial.
10- Dentro de la actividad asistencial, la Fundación también ha prestado servicios de orientación familiar, información, ayudas técnicas y apoyo social a 30 niños y familias con enfermedades neuromusculares a lo largo del año.
11- Por último y con respecto a las actividades asistenciales, llegamos a un acuerdo con la Fundación MUSSA de Musicoterapia para colaboraciones (colaboramos en su presentación a nivel nacional).
12- Con la ayuda del Dr. Julio Zarco, se creó la figura de Director Científico y se puso en marcha un Comité Científico profesional, formado por uno de cada una de las especialidades más relevantes en la evolución de la enfermedad neuromuscular infantil: pediatra, investigador, neurólogo infantil, fisioterapeuta y psiquiatra. Celebración de la primera reunión anual del Comité el 29 de junio de 2012 en la sede de la Fundación.
13- Inicio de la formación de un Grupo de Voluntariado de la Fundación, con un total de 20 personas apuntadas.

14- Mini-campaña de socios vía Web con resultados interesantes en el primer año: 25 socios periódicos y otros 20 con donaciones puntuales.

15- Reuniones periódicas con el patronato de la Fundación.
16- María De Villota comenzó en octubre de 2012 a participar activamente en la Fundación como embajadora principal.

17- En el mes de noviembre y a través de María de Villota se puso en marcha la Campaña de la Pulsera Solidaria con Joyerías Durán, lo cual ha supuesto un doble éxito: recaudatorio y de difusión en multitud de medios de comunicación (Programa “El Hormiguero” de Antena 3 TV, Cadena SER, El Mundo, Cadena Cope, TVE, revistas varias, etc.)

18- Este hecho reforzó el Plan de Comunicación diseñado para el 2012, en colaboración con expertos en comunicación. Difusión de diferentes notas de prensa y noticias a través de nuestro mailing de medios de comunicación del sector y de nuestros medios de difusión: Web y redes sociales. Acuerdo específico con ABC para difusión de nuestro blog en su blog de Familias.

19- Acuerdo con Banesto para su Programa de Solidaridad x 2, por el cual entramos a formar parte de su listado selectivo de ONG´s, que son susceptibles de ayuda por parte de los empleados del banco, multiplicando por 2 Banesto la cifra donada por el trabajador. En el 2012 se recaudaron cerca de 10.000 € por este programa.
20- A lo largo del año 2012, hemos establecido una conexión muy especial de ayuda y colaboración mutua con otras asociaciones y fundación del sector como Asociación Española de Patologías Mitocondriales (AEPMI), la Asociación Española de Enfermos con Glucogenosis, la Fundación Española de Atrofia Muscular Espinal (FUNDAME), la Asociación Española de Síndrome de Williams (ASWE), la Asociación Española de Leucodistrofia (ELA), la Fundación Isabel Gemio, Fundación Cadete, la Fundación Instituto San José, la Fundación También, la Fundación APROCOR/TUYA, etc.
21- Además, formamos parte desde el año pasado de la Federación Española de Enfermedades Raras (FEDER), de la Federación Española de Asociaciones de Enfermedades Neuromusculares (Federación ASEM) y de la Asociación Española de Fundaciones (AEF), formada por la mayor parte de las fundaciones importantes de nuestro país (más de 600).

22- La Fundación participó en diferentes foros, sesiones, congresos y eventos:

· Charla para familias en la I Feria de la Familia centrada en la experiencia personal del director y en las actividades de la Fundación (Alcorcón, 15, 16 y 17 de junio)
· I Curso de Rehabilitación en Enfermos Mitocondriales para fisioterapeutas (Hospital Virgen del Rocío de Sevilla, 21 de junio).
· Presentación de la Fundación y caso específico en el curso anual de fisioterapia de la UEM, como caso práctico (septiembre).


· IX Edición del Curso de Especialización en Dirección de Fundaciones de la AEF y el CEU (Madrid, 2 de octubre a 18 de diciembre).

· Presentación de la Fundación en el IV Encuentro de Familiares y Pacientes con Enfermedades Mitocondriales de AEPMI (Caixaforum, 19 y 20 de octubre). Ayuda posterior en la difusión de nota de prensa.
· Presentación de la Fundación y caso específico en el Congreso nacional de Musicoterapia, por parte de dos musicoterapeutas (noviembre).
· Sesión Clínica en el Hospital 12 de Octubre con la Unidad de Enfermedades Raras, Mitocondriales y Metabólicas (Centro de Referencia Nacional) para explicar Fundación y el Proyecto de Rehabilitación (Hospital 12 de octubre, 12 de diciembre) 
23- Celebración del I Torneo de Padel Solidario a beneficio de nuestra Fundación, organizado por una iniciativa popular solidaria (Colegio Suizo de Madrid, 27 de septiembre)
24- Reunión de los niños de la Fundación y sus familias con los jugadores y directiva del Sevilla, F. C., incluyendo un Premio-Homenaje para la Fundación (Hotel Meliá Castilla, 25 de noviembre)
25- Puesta en marcha del Primer Programa de Formación con temáticas como la fisioterapia respiratoria, asientos y bipedestadores de escayola, rehabilitación en UCI, etc.
26- Inicio de colaboración para puesta en marcha del ensayo clínico en España del EPI-743: contactos con laboratorio farmacéutico, familias, administración y hospitales.
27- Apoyo institucional y difusión en web y redes sociales de las iniciativas solidarias de diferentes padres con niños con enfermedades mitocondriales (recogida de tapones, móviles…)
28- Proyecto lúdico: Teatro Sensorial y Talleres de Estimulación para los niños y sus familias (bases y preparación). Se pondrá en marcha en el segundo semestre del 2013.






