Y 4 | —
y o
I P

QUERENDS VER CRECER A LAS ESTRELLAS

NENORIA ANUAL DE ACTIVIDADES
1014

Asociacion de Familiares y Amigos de
Pacientes Enfermos de Neuroblastoma

CIF: G65402471 » 690613653 » 651742538 o info@asociacion-nen .org



QUERENDS VER CRECER A LAS ESTRELLAS

x
€
(e

INDICE :

Pagina

1. Presentacion 3
2. Datos de la entidad 4
3. Objetivos 4
4. Convenios de colaboracion 5
4.1. Ayudas de NEN 5

4.2. Ayudas a NEN 5

5. Socios 6
6. Actividades 2014 7
6.1. Actividades sociales 7

6.2. Apoyo a la investigacion 8

6.3. Aparicion en medios de comunicacién. Difusién 8

6.4. Captacion de fondos 10

6.5. Presentacion a convocatorias publicas y de empresas 11

7. Informacién econédmica 11
8. Informacién adicional 12

CIF: G65402471 » 690613653 e 651742538 e info@asociacion-nen.org



N=N

QUERENDS VER CRECER A LAS ESTRELLAS

). PRESENTACION

Os presentamos la memoria anual correspondiente a las actividades realizadas en 2014
en la Asociacion de Familiares y Amigos de Pacientes Enfermos de Neuroblastoma
(NEN). Nuestra asociacion, que inicié su actividad a finales de 2010, esta formada por
mas de 300 socios.

Seguimos trabajando en tres aspectos importantes de la enfermedad:

- La comunicacion entre los padres de nifios enfermos y la orientacion sobre los
tratamientos y ensayos clinicos existentes.

- La informacidn y divulgacion sobre la enfermedad.

- La captacion de fondos para financiar proyectos de investigacién en los centros mas
punteros de Espana en el estudio del neuroblastoma.

Este Ultimo aspecto es el que mas recursos humanos y econdmicos necesita. Responde
al deseo de los familiares de nifios con neuroblastoma de que los tratamientos mejoren
y la tasa de supervivencia, casi estancada desde hace afios, aumente
considerablemente.

Desde Julio de 2014 se concedid a la Asociacion NEN la categoria de Utilidad Publica,
que esperemos nos permita afrontar nuevos retos y conseguir mas fondos para la
investigacion del neuroblastoma.

Queremos agradecer a los familiares de nifios con neuroblastoma, a todos nuestros
socios, a las empresas que han colaborado con nosotros, a la comunidad médica, a los
investigadores y a los amigos de NEN su apoyo incondicional.

Maite Lazaro Joaquin Moli
Presidenta Secretario
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1. DATS DE LA ENTIDAY

NIF: G65402471

Direccion: Paseo Sant Joan de Déu, n°2, 08950 Esplugues de Llobregat (Barcelona)
Teléfono: 690613653 - 651742538
Pagina web: www.asociacidon-nen.org

NO© Registro nacional: 43305
Fecha Inscripcion: 31/10/2011

Junta Directiva (Renovacion en 2016):

Presidenta:  Maria Teresa Lazaro Alonso
Secretario:  Joaquin Moli Jaime

Tesorera: Belén Moli Jaime
Vocal: Gloria Garcia Castellvi
Vocal: Maria Dolores Correro

Declarada de Utilidad Pablica el dia 7de Julio de 2014

3 OBJETIVOS -

El neuroblastoma es un cancer infantil que se forma en el sistema nervioso. Es el
tercer tumor pediatrico mas frecuente. Ante la necesidad de tratamientos eficaces, los
padres de nifios que padecen o han padecido la enfermedad nos hemos unido para
conseguir incrementar la tasa de supervivencia, actualmente inferior al 50% de los
nifos afectados. Nuestros objetivos son:

e Proporcionar la ayuda e informacion que permita afrontar el diagndstico y el
proceso de la enfermedad.

e Informar a los afectados de los avances cientificos de esta enfermedad, sobre
todo aquellos relacionados con los nuevos tratamientos y opciones
terapéuticas.

e Colaborar y estimular, a nivel econédmico y social, la investigacion encaminada a
la cura de la enfermedad.
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4 CONVENIOS . COLABORACION :
4.1. Ayudas de NEN

Fundacion privada para la investigacion y la docencia San Juan de Dios y la
Obra Social San Juan de Dios. Mediante este acuerdo firmado en Diciembre de
2012 la Asociacion NEN aporta los fondos necesarios para la contratacion durante tres
ahos de una investigadora predoctoral (24.000 €/afio) y para financiar el proyecto de
investigacién “Mecanismos de quimiorresistencia a los farmacos antineoplasicos en
neuroblastoma”.

Fundacion para la Investigacion Biomédica del Hospital Nifio Jesus. La firma
de este convenio de colaboracién con fecha 01/03/2013 compromete a la Asociacion
NEN a la aportacion de casi 90.000 € durante tres afios para la contratacion del Dr.
Gustavo Melen en el proyecto de oncovirus “Celyvir” que se lleva a cabo en dicha
institucion.

4.2. Ayudas a NEN

Blog Etoile Nr5. En este blog se realizan campafas cuyos beneficios se destinan a la
asociacion NEN, ademds de informar vy sensibilizar sobre la enfermedad.
www.etoileno5.com

FEDER. La Asociacion NEN pertenece a FEDER (Federacion Espafiola de Enfermedades
Raras) y durante este afio ha sido beneficiaria de ayudas econdmicas para material de
difusion, formacidon de los miembros de la junta y asesoramiento en la gestién de la
asociacion. El dia 28/02/2014 la presidenta de la Asociacién NEN asistié a la Jornada
del Dia Mundial de las Enfermedades Raras celebrado en el Senado.

Publicitarios Implicados. Esta Asociacion sin animo de lucro formada por
profesionales de la publicidad organizé en 2014 la campaiia "Queremos ver crecer a las
estrellas" grabando unos videos de difusion y se compromete a ayudar a NEN en
temas publicitarios en el futuro.
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El nimero de socios es muy importante para la Asociacion NEN. Refleja el apoyo de las
familias y amigos de nifios enfermos. Para ser socio de NEN basta con donar la
cantidad de 10 € al afo.

Al finalizar el afio 2014 contamos con socios repartidos por toda Espafia. Se
distribuyen geograficamente como se indica en el grafico.
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Los socios se benefician de la desgravacién correspondiente a los donativos realizados
desde Julio de 2014 por haber sido declarada la Asociacion NEN de Utilidad Pdblica.
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6. ACTIVIDADES 7014 :

6.1. Actividades sociales

Durante el afio 2014 se proporciond ayuda a 38 familias, algunas de ellas residentes
en el extranjero. A estas familias se les facilitd informacion sobre tratamientos o
experiencias sobre la enfermedad, o bien se les puso en contacto con familias con hijos
de similar edad, tratamientos o evolucidn de la enfermedad.

En casi todos los casos fueron los padres de nifios enfermos los que se pusieron en
contacto con nosotros y mayoritariamente nos conocieron a través de la pagina web.

Durante el afio 2014 continuamos con el plan de nutracéutica en la web, basado en
los estudios del Dr. Francek Drobnic, experto en nutricion y medicina deportiva, y
mediante el cual se consigue mejorar la calidad de vida de los nifios que estan en
tratamiento o lo hayan finalizado. El plan de nutracéutica se ha visto reforzado por el
acuerdo con la empresa Cien por Cien Natural gracias al cual los familares de los nifios
con neuroblastoma se benefician de un 25% de descuento en los productos de su
catdlogo.
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6.2. Apoyo a la investigacion

En el afo 2014 la Asociacion NEN ha apoyado econdmicamente los ya mencionados
proyectos de investigacion (Apartado 4) con las cuantias que se indican a continuacion:

Fundacion privada para la investigacion y la docencia San Juan de Dios y la
Obra Social San Juan de Dios. En 2014 se entregaron a esta institucién 24.000 €
para la contrataciéon durante tres anos de la investigadora predoctoral Soledad Gémez.

Fundacion para la Investigacion Biomédica del Hospital Nifio Jesis. Durante
el afo 2014 esta institucion recibid 29.829 € para la contratacion del Dr. Gustavo
Melen en el proyecto de oncovirus “Celyvir”.

Segun lo acordado en la asamblea de la asociacion del afno 2014, la Asociacién NEN
apoyara econdmicamente durante el afio 2015 al centro de investigacion INCLIVA de
Valencia, en cuyo laboratorio se analizan las muestras de todos los tumores de los
pacientes diagnosticados en Espafa. Asimismo se acordd el apoyo econdmico durante
el afio 2015 a nuevos proyectos de investigacion que se llevaran a cabo a partir del
ano 2014 en el Laboratorio de Tumores del Desarrollo gestionado por la Fundacion
privada para la investigacion y la docencia San Juan de Dios y la Obra Social San Juan
de Dios.

6.3. Aparicion en medios de comunicacién. Difusién

Gracias a la aparicion en medios de comunicacidn con motivo de nuestro apoyo
econdmico a la investigacion o de la organizacién de eventos para recaudar fondos,
damos a conocer la enfermedad a la sociedad y permitimos que muchas familias se
animen a conocernos y a colaborar con nosotros.
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FECHA MEDIO MOTIVO
01/01/2014 Europa Press Calendario Bomberos de Toledo
01/01/2014 Te interesa.es Calendario Bomberos de Toledo
02/01/2014 Television Castilla la Calendario Bomberos de Toledo
Mancha
06/02/2014 Alfay Omega (Supl ABC)  Testimonio Francek Drobnic, miembro
D

11/02/2014 ES Radio Castilla y Le6n Gala Benéfica 15 febrero La Cistérniga
11/02/2014 Onda Cero Castilla y Ledon  Gala Benéfica 15 febrero La Cistérniga
11/02/2014 Europapress Gala Benéfica 15 febrero La Cistérniga
12/02/2014 El Norte de Castilla Gala Benéfica 15 febrero La Cistérniga
12/02/2014 El dia de Valladolid Gala Benéfica 15 febrero La Cistérniga
12/02/2014 Somos Pacientes Gala Benéfica 15 febrero La Cistérniga
12/02/2014 Noticias Valladolid Gala Benéfica 15 febrero La Cistérniga
14/02/2014 Television Castillay Ledn  Gala Benéfica 15 febrero La Cistérniga
16/02/2014 El Norte de Castilla Gala Benéfica 15 febrero La Cistérniga
20/11/2014 Diario Ya Gala Danza 28 Noviembre Madrid
24/11/2014 Somos pacientes Gala Danza 28 Noviembre Madrid
22/11/2014 eter.es Gala Danza 28 Noviembre Madrid
23/11/2014 danza.es Gala Danza 28 Noviembre Madrid

La organizacién "Publicitarios Implicados" realizd la presentacion de su campaiia
"Queremos ver crecer a las estrellas" el dia 07/07/2014 con el fin de dar a conocer la
enfermedad e impulsar las actividades de la asociacion y la aparicion en medios de
comunicacion.

Un equipo formado por 10 corredores de la Asociacion NEN participd en la carrera
"Corre por el Nifio" dia 09/11/2014.

Gracias a la colaboracion con la empresa Robert Bosch Espaiia se distribuyeron mas de
1000 calendarios con mensaje y logo de NEN entre los clientes de esta empresa del
sector de automocién en Espana.
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6.4. Captacion de fondos

Los fondos de la Asociacion NEN proceden de las cuotas de los socios, los donativos de
particulares y empresas y los eventos organizados por nuestra junta directiva y
nuestros socios. En el afo 2014 se organizaron entre otras las siguientes actividades
enumeradas por orden cronoldgico:

- Gala benéfica en la Cistérniga (Valladolid), con la actuacién de cantantes,
bailarines, magos, musicos, etc. y la asistencia de unos 300 espectadores. Dia
15 de febrero de 2014.

- Fiesta solidaria en el Colegio Publico Las Acacias (Pozuelo de Alarcédn) el dia 9
de Abril de 2014.

- Mercadillo de libros de segunda mano en Valladolid. Dia 22.04.2014

- Triatlon de Bétera. La organizacion dond parte del importe de las entradas a
la Asociacién NEN. Dia 05.07.2014

- Segunda Carrera "Las Castafieras" en Arroyomolinos (Madrid), oranizada por
el Colegio Publico Las Castafieras y la Asociacion NEN, con mas de 500
corredores. Dia 24/10/2014.

- Reto personal de Dan Pons, padre de una nina con neuroblastoma, que corrio
la maratdn de Valencia el dia 15/11/2014 recaudando fondos para la Asociacion
NEN a través de una web de crowdfunding.

- Festival benéfico de danza celebrado el dia 28/11/2014 en Madrid, con la
colaboracidon de los conservatorios profesionales de danza de Madrid Carmen
Amaya y Mariemma.

- Asociacion de Damas Suizas. Bazar navideio en el Chalet Suizo (Alcobendas-
Madrid). Venta de productos NEN en el bazar y donativo de parte la
recaudacién por parte de las Asociacion de Damas Suizas. Dias 28, 29 y 30 de
Noviembre de 2014.

- Participacion de NEN en el mercadillo solidario para empleados de Orange
(Calle Ulises— Madrid). Diciembre de 2014

- Venta de participaciones de Loteria de Navidad
- Donativos conseguidos por los productos NEN (pulseras, jabones, etc),

elaborados en muchos casos por socios de NEN
CIF: G65402471 » 690613653 » 651742538 e info@asociacion-nen.org
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6.5. Presentacion a convocatorias publicas y de
empresas

Puesto que la Asociacion tiene categoria de Utilidad Publica desde Julio de 2014, la
entidad ha podido presentarse a convocatorias que exigen como requisito
indispensable este reconocimiento. A continuacién se detallan los concursos a los que
se ha presentado la Asociacion NEN:

- Convocatoria ayudas Fondo Ideas FEDER. La Asociacion recibid 250 € en
concepto de ayudas para impresién de folletos y carteles.

- VII Convocatoria interna Banco de Santander para fines sociales "Euros de tu
Nomina"

- Fondo Carrefour de Ayuda a las Enfermedades Raras

Sélo en el primero de los casos se consiguio la ayuda solicitada.

7. INFORMACION ECONOMICA :

Los ingresos que la Asociacion NEN contabilizd en 2014 pertenecen en algunos casos a
actividades de recaudacién de fondos llevadas a cabo en 2013.

Saldo 31 Diciembre 2013 8.351 €

Ingresos actividades NEN 2014 60.852 €
Eventos/Campafas: 35.861 €
Cuotas Socios: 13.010 €
Productos NEN: 4.319 €
Donativos particulares y empresas: 5912 €

TOTAL Gastos 2014
Web, folletos, comisiones bancarias, servicios 2.286 €

INVERSIONES INVESTIGACION 2014

Beca Soledad Gdmez (Hosp. San Juan de Dios Barcelona) 24.000 €
Beca Gustavo Melen (Hospital Univ. Nifio Jesus ) 29.829 €
Saldo 31 Diciembre 2014 13.088 €
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. INFORNACION ADICIONAL :

La Asociacion NEN no dispone de personal asalariado.

Los miembros de la Junta Directiva de la Asociacién no perciben ninguna remuneracién
por el trabajo que desempefan en la entidad.

La Asociacion NEN no percibe ingresos procedentes de subvenciones publicas.

En la actualidad se estima que existen en Espafia 300 casos de neuroblastoma
diagnosticados y en tratamiento, ademas de varios cientos de familiares de nifios
fallecidos por neuroblastoma. Sumando también las familias de nifios que superaron la

enfermedad, estimamos que hay mas de 1000 personas beneficiarias directas de la
actividad de la Asociacion NEN.

CIF: G65402471 » 690613653 e 651742538 e info@asociacion-nen.org

12



