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Estimado Socio/a:

Lo primero queremos manifestarte nuestro agradecimiento por formar parte
de esta asociacion, porque gracias a ello, ganamos en visibilidad y tenemos cada vez
mas fuerza para poder luchar y reivindicar los temas que aun tenemos pendientes,
porque “JUNTOS ES MAS FACIL”

Queremos también reconocer a aquellos comparfieros que, formando parte de
la Junta Directiva, o bien como colaboradores, dedican sus conocimientos y parte de
su tiempo al desarrollo de esta asociacién.

La asociacién nacid en 2011 con el objetivo principal de dar apoyo vy
asesoramiento a pacientes y familias por nacer con malformaciéon anorrectal o
enfermedad de Hirschsprung. Desde entonces hemos puesto nuestro empefio en
hacerles sentir que no estdn solos, y asi seguiremos haciéndolo en un futuro.

En 2024 hemos continuad o del afio anterior, enfocado a obtener
mayor sensibilizacion de la p @s' ilidad a la asociacion y a las
patologias que represent %ﬂ
es mas facil” an

lo, impulsando n a “No estas sélo, juntos
, se ha realizado material promocional, se

2
Se ha asis o, rargas en referencia a
patologias color ' tos o inegyen la union de
asociaciones coI dce que fadasyez estemos mds

Como cada a entros de familias en
Madrid y Andalucia, faviendo las relaciones entre las familias y entre los propios
afectados, en entornos re ando las emociones de los

la Asociacion.

Consideramos que debemos continuar avanzando en estas lineas de trabajo,
pues estamos seguros de que asi seguiremos cumpliendo con nuestros objetivos, por
ello animamos a cualquier socio que se vea capacitado de poder colaborar de una
forma mas o menos activa, a formar parte de algun grupo de trabajo para seguir
avanzando como comunidad asociativa. Aunque pueda parecer poco lo que
considerais que podéis aportar ese pequefno impulso puede llegar a sacar proyectos o
necesidades adelante (desarrollar pagina web, asesoramiento de abogado, aportar
ideas y gestidn de proyectos, venta de merchandising, compromiso para sacar futuras
rifas o venta de loteria, realizacion de acto benéfico, difusion en redes sociales,
informacién en vuestras empresas de trabajo diario para posibles subvenciones o
colaboraciones con asociaciones...). Porque todo SUMA y porque ya sabéis qué
JUNTOS ES MAS FACIL.



Nuevamente gracias por seguir participando de nuestro gran proyecto, nos
tienes a tu disposicidn para lo que necesites.

Recibe un cordial saludo,

JUNTA DIRECTIVA AEMAREH
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CAPITULO 1: PRESENTACION DE LA ENTIDAD

1.1. Presentacion de la entidad: objetivos, fines y destinatarios

Con fecha 18 de marzo de 2011 y con la denominacién ASOCIACION ESPANOLA DE
MALFORMACIONES ANORRECTALES Y ENFERMEDAD DE HIRSCHSPRUNG se constituye
una ASOCIACION al amparo de la Ley Orgdnica 1/2002, de 22 de marzo, reguladora
del Derecho de Asociacidn, y normas complementarias, con personalidad juridica y
plena capacidad de obrar, careciendo de animo de lucro.

La asociacién tiene como objetivos:

% Informacion vy recursos: proporcionamos informacion sobre Ia
malformacién anorrectal y la enfermedad de Hirschsprung a las familias, asi como
recursos sociales a los que se puede acceder a través de la administracién.

< Apoyo emocional: tﬁ%c&i
a

anales que suponen un espacio

seguro, donde los pacie S comparé wocupaciones, desafios y
logros, y a través de los ¢ s brindamos apoyo emo | y orientacién durante el
proceso.

< Mejorar es enfocados a los
pacientes, en los gie rea

« Forma Que contribuyan a
la formacién co 1dlizada sobre las
condiciones, los

® entes, familias y
profesionales de la aly enfermedad de

% Integracion: persé . e%n de los afectados en todos
«» Divulgacion: informar a profesionales de la salud, ensefianza, deporte, ocio,
informacién, o cualquier persona interesada, sobre estas patologias para que se
puedan aplicar al mayor niumero de pacientes, asi como sobre los objetivos de la
asociacion.
+» Colaboracidon: Colaborar con entidades publicas o privadas, tanto de Espafia
como de otros paises, que trabajen en proyectos relacionados con estas patologias, y
mantener relaciones con asociaciones de dmbito similar en Espafia y en el extranjero.
+ Difusion: elaborar material divulgativo y hacer publicaciones en medios de
comunicacidn y redes sociales sobre las patologias, la asociacién, para conseguir
mayor sensibilizacién de la poblacién.
Para el cumplimiento de estos objetivos se realizaran actividades acordes a los fines
anteriormente mencionados.



1.2. Origen e historia de la entidad

Segun lo mencionado anteriormente la asociacion nacié en 2011, pero su origen como
tal se remonta a unos afos antes.

El 31 de marzo de 2007 en el Hospital 12 de Octubre de Madrid, como parte del Curso
de Tratamiento Quirurgico de las Malformaciones Anorrectales, se celebrd la 12
Reunidn de padres de ninos afectados de cualquiera de las dos enfermedades, a la
que acudieron aproximadamente 150 padres. Ese momento fue clave en el
nacimiento de esta Asociacion.

Contamos entonces con la valiosa colaboracién del Dr. Alberto Pefia, que desde hace
muchos afios nos ha transmitido su saber y su ilusion por avanzar en el conocimiento
de la patologia colorrectal en el nifio, y con Dalia Aminoff, presidenta de AIMAR, la
asociacién italiana, que también nos ha brindado su apoyo y su ejemplo para la
creacidn de esta asociacion. Y con estos apoyos, y las ganas de algunos padres y la Dra.
Araceli Garcia, se comienza ag ‘ royecto asociativo.

Durante ese encuentro ron las gestloneg var a cabo los tramites

necesarios para conswr a ASOCIaCIon

Para ello se prese r\? i Acta Constitucion en el
Registro de Aso ia arzo@del mismo afio la
resolucién confirfie acimiento oficial
de la entidad.

Segln lo establecido“g i S0Ciacid 8fita con los siguientes
cargos, hoy en dia ocupa@
e Presidenta: Diia.
e Vicepresidente: D. BenJa Hh )
e Secretaria: Diia. Paula Elena Muioz Diego
e Tesorero: D. Benjamin Caro Magunazelaya
e Vocales: Diia. Concepciéon Martin Barberi
Dfa. Eva Miguélez Colinas
D. Ignacio Revilla Alonso
Dia. Moénica Lifidn Ferndndez

1.4. Recursos humanos

Durante los meses de verano de 2024 (junio, julio y agosto), se realizé la contratacion
de un especialista en disefio de redes sociales. El resto de trabajo se realiza de manera
voluntaria y sin retribucién tanto por los miembros de la Junta Directiva, como por los
socios que colaboran de manera activa en el funcionamiento de la entidad, y en su
tiempo libre.



1.5. Socios

Como hemos citado anteriormente, AEMAREH arranca como asociacién el 18 de
marzo de 2011. Pero no es hasta el 31 de mayo de 2015 cuando se produce la
presentacion formal de la entidad y cuando se inscriben los primeros socios tras la
celebracién del evento. Por todo ello el papel de los socios es vital para la asociacidn,
pues gracias a sus aportaciones y su compromiso con la entidad, se lograran
desarrollar nuevos proyectos siempre enfocados a conseguir llegar a mas familias, y
continuar con la labor de informacion y apoyo a todos ellos.

A lo largo de 2024 llegaron a la asociacion 19 familias, con presencia en casi todas las
comunidades auténomas.
AEMAREH esta compuesta por 95 familias socias al corriente de pago a 31/12/2024.

Evolucion anual de socios

2016 2017 2018 2019 2020 2021 2022 2023 2024 2025

Distribucion de socios por CCAA




Tras analizar estos datos se observa que debemos aumentar la difusion y presencia en
las comunidades autdnomas y hospitales, sean o no de referencia, en los servicios de
cirugia pediatrica donde tratan nuestras patologias, y sobre todo en aquellas CCAA
donde la cifra de socios es baja 0 no hay siquiera presencia. La idea es que ninguna
familia se sienta sola en todo este proceso, desde el nacimiento o diagndstico del
afectado, y hasta su edad adulta, pues hemos detectado que el paso de nifio a adulto
es muy complejo, y queda mucho por hacer y reivindicar para conseguir avanzar en
esta ultima parte.

Desde la Junta Directiva siempre hemos insistido en gue la unién hace la fuerza, sin el
apoyo de los socios es muy dificil poder defender las necesidades de los afectados,
reivindicar mejoras para ellos, v dar visibilidad a las patologias recogidas en nuestra
asociacién. Por eso es importante que cada vez seamos mas socios, apoyemos todos
esa labor de visibilidad, que aportemos cada uno de nosotros en aquello que podamos
de una u otra forma, pues todo suma.

formando parte %an familia, los socios sois

Muchas gracias por estar
el impulso de nuestra;aso cion

s colorrectales, formando la
de Infancia y Adolescencia
i6. un proyecto i&rnacional comun
L Ag=tue padezca esta
gyuntos llegaremos a

Union Internaci
(UNIACI), enlaq
de uniodn, trabaj

jamos de nuevo el enlace

m @ @m @ M de la reunion en la que nacid

GANMAR = UNIACI, junto al destacado

= Y

L)

_—s % Ly :
Pl == ® /
l'?‘-(:’—‘;‘)‘:]r A;-'-l'acfﬂn ‘%}r‘ Ed

Coder octal

W)

sUNIACI

Doctor Luis De la Torre:

https://youtu.be/Z1_ewwQHMMY

® Tenemos que remontarnos a septiembre de 2023, donde tuvo lugar una charla de
sensibilizacion dirigida a centros educativos de la comunidad de Madrid, con nifios
con MAR y EH. Un proyecto social del programa de desarrollo para la direccién y
liderazgo — mujeres con alto potencial de la EOI (Escuela de Organizacion Industrial) y
el INAP (Instituto Nacional de Administraciones Publicas).



En esas reuniones se expuso por parte de nuestra asociacion la necesidad educativa
de que estos nifios ocupen plazas de necesidades especiales por la discapacidad
organica que padecen. La gran mayoria de estos nifios tienen bastantes ausencias por
asistencia a tratamientos médicos, ademas de tomar medicacion que puede afectar a
su atencion. Todo lo cual afecta a su rendimiento académico.

Es por ello por lo que, en el primer trimestre de 2024, AEMAREH fue la encargada de
realizar la segunda fase de este proyecto. Esta fase consistia en la difusion de dicha
charla, via mailing a mas de 28.000 centros educativos del territorio nacional, para
gue, si algun dia cuentan en su centro con nifos con cualquiera de estas patologias,
conozcan detalladamente que tipo de necesidades tiene el alumno.

Los colegios tienen un papel fundamental al proporcionar apoyo y adaptaciones para
garantizar que estos estudiantes tengan igualdad de oportunidades. La sensibilizacion
y la empatia hacia las necesidades de estos estudiantes son esenciales para crear un
ambiente educativo inclusivo y de apoyo

Os dejamos aqw el enlace % @2@ se difundié a dichos centros
educativos, que nuestro canal:

https://youtu. be/No F6

Tenéis a vuestra dispdsicid irigi ios, enta que les invitamos a
conocer mas nue a estos videos. Y afiadir,
gue sialgin socioesta i X f) isma pafa enviarla a algun
centro en concre : de hacerlo.

Podéis ver este enlace:
https://drive.googis. i BEt1ZXRICATMSc p/view?usp=d
rive link

responsabllldad cualquier difusion o ut:hzac:on con fines d/stlntos a los expresamente
indicados y, no autorizados por la Asociacion Espafiola de Malformaciones Anorrectales y
Enfermedad de Hirschsprung (AEMAREH).

El unico video que estd abierto publicamente en nuestro canal es la charla de sensibilizacion
para los colegios.

e Ao largo de 2024 se han establecido delegaciones en Torrejon de Ardoz (Madrid) y
Malaga, lo que hace posible el tener un contacto cercano con ambos Ayuntamientos,
y poder optar a ayudas y facilidades que dan a entidades como las nuestras.

Ademas, en Torrején de Ardoz, nuestra asociacion forma parte de la mesa de la
diversidad, desde la que se tratan en conjunto con el ayuntamiento y otras
asociaciones locales, medidas y mejoras en apoyo de la inclusion vy la visibilidad de
colectivos con necesidades. Y del mismo modo Aemareh forma parte del consejo de
pacientes del Hospital de Torrején de Ardoz.



e Se llevaron a cabo la ejecucién de varios proyectos para optar a subvenciones de
diferentes instituciones:

+» Fundaciéon Inocente: proyecto para sufragar los gastos en productos
necesarios no financiados por la seguridad social.
* Importe solicitado: 18.765€
= Importe concedido: 10.000€
= Familias socias beneficiadas: 31
= Periodo de validez: de enero a octubre de 2024

+* Fundacidon FEDER- Ayuda Impulso de la Mutua: proyecto de cofinanciacién
para sufragar los gastos en productos no financiados por la seguridad social,
con la finalidad de ampliar el nimero de beneficiarios de la ayuda de Inocente.
= Importe solicitado: 6.500€

= |Importe concedido: 2913 85€

= Familias socias be ’
* Periodo de va@ %2025
<> Fundacmn Lalxa proyecto de apoyo emocional pg¥
sipsicologicas durante ele

a adolescentes, para
con las psicologas

X/
L X4

=  Familias socias beneﬁcnadas: 13
=  Periodo de validez: afio 2025

CAPITULO 2: PROYECTOS

2.1. Campanas de sensibilizacion

Alo largo de 2024 hemos continuado con la campafia JUNTOS ES MAS FACIL, a través
de la cudl hemos querido animar a las familias a asociarse y apoyarnos.



Como en aifos anteriores, y durante todo el mes de febrero, estuvimos dando
visibilidad a nuestras patologias con una campafa muy simbdlica en las redes,
subiendo fotografias de personas en una postura muy concreta que tiene mucho
significado para los pacientes y familiares.

#ENFERMEDADESRARAS

Esta imagen tiene mucho significado para los familiares y pacientes con MAR y EH. Su
simbologia es la siguiente:

e Puiio cerrado, pelea

Hemos seguido pgtencia

-

abriendo nuevas 0: gue ha

algunos nuevos
Canal en Youtub%
http://www.yout com/@AE

Perfil de Instagram
https://www.instagr com/aso em sh=cnFw

Perfil de Facebook: % é"
https://m.facebook.com ile.ohp/?id=10006685460459

Perfil de Tiktok: 2C/0 peCs 1
NESJANORR
https://www.tiktok.com/tag/aemareh? webapp=1&sender device=pc

2.2. Merchandising

ya existentes, y
~traduciéndose en

cXgxNngx

Durante este afio 2024 hemos contado con numerosos elementos para dar mayor

visibilidad a la asociacion.
iGRACIAS
p;r colaborar! ‘v

Os dejamos aqui el ultimo cartel con todos los productos &
solidarios con los que contamos, realizado para los eventos de % %
Andalucia y Madrid.




También se han hecho camisetas deportivas y equipacién de
ciclismo, para ayudar a dar visibilidad a la entidad en distintos
eventos deportivos.

2.3. Defensa de derechos

AEMAREH considera fundamental que los pacientes tengan informacién sobre sus
derechos.

A'lo largo de 2024 se ha solicitado a Sanidad mantener una reunidn, en la que exponer
todas las necesidades que dbamos. Lamentablemente sélo

logramos mantener una izacién, donde expusimos
todas aquellas necesidad

en a cabo, y en la cual nos

En 2024 hemgs

https://aemareh.com/
La web estd en praeeso de actu

pagina web:

3.1. Actividades realizadas

e Servicio de Informacién y Orientacidn (SIO): a través de los distintos canales
de comunicacion de los que dispone la asociacién se atienden consultas sobre
numerosos temas: tramites, derechos de los pacientes, consultas sobre las
patologias, recomendaciones, segunda opinion médica, terapias,
discapacidad, ayudas y subvenciones, productos, etc.

e Acogida de nuevos socios, asesorando en todo lo necesario a las nuevas
familias que llegan a nuestra asociacidn: tramites, derechos, médicos de
referencia, etc.

e Asesoramiento psicoldgico y apoyo. Varios miembros de nuestra junta

directiva, a través de WhatsApp y teléfono apoyan a las familias y resuelven
sus dudas.



3.2. Convenios y colaboraciones

Convenio con nuestras psicélogas especialistas Lucia Beltran y Victoria Jariego,
fijando un precio reducido para las sesiones, destinado tanto a pacientes como
a padres.

Acuerdo con Teasesoras, a través del cual los socios disponen de un precio
ajustado para las sesiones de informacion y asesoramiento sobre ayudas,
discapacidad y dependencia, entre otras cuestiones.

Contrato de adhesién con el Grupo Ayesa.

Colaboracion con la Fundacion ONCE, que nos hace la cesion de espacios de
forma gratuita, teniendo que abonar Unicamente gastos de audiovisuales si
requerimos de ese servicio.

Colaboracion con Coloplast, quien nos ayuda facilitando algunos materiales
qgue pueden ver y probar gratuitamente los socios, ademas de ayudarnos con
una aportacion econdémica.
Convenio con el autor,

de la venta de un%ﬁ
Colaboraciones espéciales de socios y famlllar tre las que se encuentran
ofrecer pro os solidarios en fiestas de dlferente in , promover rifas de
ta de loteria s c@n el numero de la

| cual nos ofrece los beneficios
ros ”Las sieté aWIWI .

‘;1
Curso benéd] co la ca orres, a favor de
nuestra aso eracion de Karate,
el Ayto de M2 “‘& leron posible el acto.

esta gran deportista

Presencia en varios actos por la campafia del mes de las Enfermedades Raras:

X/

% Presentacion de FEDER en Madrid, donde se exponia toda la informacion

relativa a la campafia de 2024, haciéndonos participes de ella, e
invitdndonos a llevar a cabo iniciativas de apoyo a la misma.



X/
L X4

Movilizacién simbdlica en redes, subiendo fotografias de personas en una
postura muy concreta que tiene mucho significado para los pacientes y
familiares.

Mesa informativa en la XX Edicién de la Sopa de los Siete Ramales (El Burgo-
Mdlaga) y en Torrejon de Ardoz (Madrid)

Gran publicacién en prensa: entrevista a una familia con MAR en el que se
trataron, de forma muy respetuosa y clara, las situaciones del dia a dia de
esta familia, poniendo sobre la mesa la realidad de esta enfermedad. En
esta entrevista intervinieron la fisioterapeuta de la paciente, una cirujana
pedidtrica, profesores del centro educativo de la menor, otra madre de la
asociacioén, y nuestra presidenta.

Desde la Fundacién del C.D. Leganés se nos dio la oportunidad de formar
parte de un acto que llevaron a cabo para dar visibilidad a las
enfermedades raras. Pudimos establecer un punto de informacidén en los

alrededores del campo, permitié.que varios nifios en representacién
de la asociacion sa@%ﬁ@ n los jugadores al comienzo
del partido. @

Participacign en‘el Acto Oficial del Dia Mundia¥de las Enfermedades Raras

que organfzd FEDER en Sevilla, y al que acudid la a Doiia Leticia. Las
asociacighes

ia Mundiol de tas Eafermedades Rat
EN ENEERMEDADES RARAS

fuimos una de las 98 asociaciones agraciadas, al haber premiado nuestro
proyecto “Apoyo de productos no financiados para nifios afectados de MAR y
EH”.

Entrega @€ a,_.;.,2024
Fundacion Inocente

con

para menores

medade

Participacién con mesas informativas en varios eventos:

X/
L X4
X/
o

X/
°

Semana de la prevencion de Lozoyuela.
Fiesta del Orgullo Rural de la Sierra de Navas y Sieteiglesias.
Feria de Empresarios de Malaga.



Eventos deportivos solidarios:

+» | Evento deportivo benéfico del Gimnasio Training Time de Malaga: mas
de 100 personas se inscribieron en una gran jornada deportiva, donde Ila
recaudacion fue integramente a favor de nuestra asociacion. Pudimos
ademas tener un espacio de informacion y venta de productos solidarios.

+» La Asociacion Adago organizé un evento deportivo en el Gimnasio Altafit
de Fuenlabrada junto al club de padel Fuenlabrada. Dicho evento contd con
presencia en medios de television (Telemadrid). Lo recaudado fue donado
a la Asociacidn Aladina y AEMAREH. Pudimos igualmente tener un espacio
de informacién y venta de productos solidarios.

%+ Por el 30 aniversario del CTM de Ayamonte, tuvo lugar un torneo benéfico
de tenis de mesa a favor de nuestra asociacion, en el que participaron mas
de 80 jugadores, y que tuvo repercusion mediatica en la prensa de Huelva.

+* ElClub de Atletismo Barrameda organizo con gran éxito su V Edicidn de los

Juegos de otofio de a ue participaron alrededor de 150
) ‘ sti spo, y donando lo recaudado

Andalucia. Muchas familias tuvie la oportunidad de conocer informacién
muy valiosa sobre las patologias, de la mano de los expertos en las distintas
especialidades desde las que se trata a nuestros pacientes. Debido a esta
jornada, unos dias antes de la misma, una de nuestras socias realizé una
entrevista en televisién conmovedora contando su historia.




e |l Encuentro de familias y pacientes en Andalucia: mientras los nifios
disfrutaban de actividades controladas por monitores, los padres podian asistir
de forma Online a un taller con nuestra psicdloga Lucia Beltran, tratando el
“Duelo y aceptacion del diagndstico”. Ademas, todos los asistentes tuvieron
acceso a otras actividades para toda la familia, que amenizaron la mafiana.

e Encuentro de familias en Madrid: se impartieron dos talleres enfocados a las
distintas edades de los nifios participantes: “Identificacion y gestion
emocional” y “Aproximaciéon a la sexualidad”. De forma paralela, los padres
asistentes tuvieron posibilidad de hablar en persona con otras familias que
estan en la misma situacién dentro de la asociacion.

Dr. Pefa, que
, a través un foro, podian

jenal, y ha s guig evolucionando a
Q

comida para seguir compartiendo experiencias. De todos esos primeros encuentros
familiares se desarrollé la idea de poder comenzar a trabajar los talleres emocionales
con los afectados y sus hermanos con psicdlogas especializadas.

En una asociacion como la nuestra, de ambito nacional, es vital tener unas vias de
comunicacidon que nos acerquen, para salvar la distancia real que existe entre las
familias. Y es gracias a las nuevas tecnologias, y las ventajas que nos reportan, lo que
hace que podamos contar con esa red de apoyo que tan importante es para nosotros.

Es por esto por lo que se ha dado prioridad a la presencia en las redes sociales ya
existentes, y a crear perfiles en nuevas. Actualmente AEMAREH esta presente en estos
medios:



Facebook: Donde publicamos contenidos relacionados con las patologias,
estudios cientificos, avances. Ademds, damos a conocer nuestras actividades y
los eventos que hemos ido organizando. Facebook ha sido un punto de
contacto fundamental para muchas familias que, a través de esta red, se han
puesto en contacto con nosotros y ya forman parte de nuestra familia.
Pdgina web: El dominio de la asociacion es https://aemareh.com/
Grupos de WhatsApp: La inmediatez y la facilidad de comunicacion que esta
aplicacion permite, estd resultando muy enriquecedora y util para la
asociacion. Gracias a los diferentes grupos que hemos puesto en marcha, los
socios estamos permanentemente en contacto con los demas y podemos
consultar dudas y acompanarnos en cualquier situacién, aunque sea desde la
distancia.

% Grupo ASOCIACION AEMAREH: Es el espacio de acogida para todos los
socios. Aqui se comparten temas de interés general y los participantes
exponen dudas y cuestiones relacionadas con el dia a dia de la patologia,
necesidades de N‘ @a 3n relacionada con acuerdos,
convenios, asup o% palattos) atlcas También sirve para
canalizar toda pformacion general y e interés para todos los

socios: ev to 7 noticias, nuevos acuerdos, convogatorias, publicaciones,
donacio c.. que se reciben, .

<> ? io cre s talferes en Madrid y en

: mism@s. Participan en él

aquellas famijlias
< Grupao#Anddluces
especifica la Ju
comunidad, eventos
«* Difusio

do para fagilitar informacion

coordinar todas Ias actividades realizadas: reparto de tareas, toma de decisiones y
proposicion de iniciativas. Todo ello orientado a favorecer el buen funcionamiento de
la asociacion.

Instagram: Esta red social tan visual nos sirve para dar luz a nuestras familias
y para complementar lo que vamos publicando en Facebook. Esta red social
permite interactuar de una forma mas grafica y facilita mucho la sensibilizacién
y la comunicacién mas cercana.

Canal de Youtube: Compartiendo en él los videos de las charlas, seminarios y
campaia de sensibilizacién realizados.

Tiktok: En 2024 se ha creado el perfil de la asociacion, con el fin de llegar a mas
familias que ahora puedan estar enfrentando el diagndstico.




3.5. Aparicion en medios de comunicacion e Internet

Para la asociacion es tan importante dar a conocer las patologias que representamos,
como las necesidades de las familias con miembros que las padecen. Estamos abiertos
a intervenir en programas de radio, entrevistas en prensa, etc. y queremos que
nuestros datos de contacto sean accesibles para el mayor nimero posible de
pacientes y familias.

Nuestra asociaciéon y sus datos de contacto aparecen recogidos en las
siguientes paginas web:

FEDER, Federacion de Enfermedades Raras: https://www.enfermedades-
raras.org

ORPHANET, base de datos europea sobre enfermedades raras vy
medicamentos huérfanos: www.orpha.net
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En octubre de 2024, con motivo del dia de la Salud Mental, se realizaron

varios actos en medios de comunicacidn de Ibiza. Gracias a la colaboracidn

de Fundacion La Caixa, la recaudacién obtenida por Rotary E-Club y el apoyo

especial de la actriz y modelo ibicenca Ana Vide, se aprobd un proyecto de

apoyo emocional online dirigido a pacientes adolescentes que padecen estas

patologias.

Hemos tenido colaboraciones especiales en redes por parte de celebridades

del mundo del espectaculo y el deporte, siendo de gran ayuda para conseguir

mayor visibilidad: Manuel Carrasco, Raul Massana, Vozcast, Huecco, Maria

Torres, ...



3.6. Agradecimientos

Queremos dar las gracias a todos los que han colaborado en 2024, incluyendo en este
apartado a todas aquellas personas, agrupaciones, y empresas que han aportado su
granito de arena para que este proyecto siga siendo una realidad:

A todos los socios que han decidido formar parte de esta familia y colaborar
con el proyecto.

A quienes se hanimplicado con la Junta Directiva en la realizacién de diferentes
gestiones y actividades, encargando merchandising, recopilando informacion,
organizando eventos y participando en actividades.

A los que colaboran adquiriendo productos solidarios, han realizado
donaciones durante este afio, o han hecho diferentes rifas de productos
donados. Estas aportaciones son muy necesarias.

En el ambito del deporte, queremos dar las gracias a todos los que han

adquirido por diferentes medios, camisetas con el logo de la asociacién y que
han aportado visibilid %f' cional.

A las personas qu % 00 han @a tes en distintos eventos
benéficos. @
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Agradecemos enormemente todas las iniciativas y colaboraciones recibidas, ya que
incluso los pequenos gestos suponen grandes oportunidades para seguir dando
visibilidad a las patologias de nuestros nifios.

3.7. Retos futuros

Entre los préoximos proyectos que contemplamos, destacan los siguientes:

Encuentros de familias y talleres tanto en Madrid como en Andalucia. Son
convivencias que disfrutan mucho los nifos, pues se buscan actividades y
talleres que les resultan muy entretenidos, y comparten risas con otros
peques; y que también reconfortan a los padres, pues supone el poder hablar
con otras familias, y en persona, sobre cualquier cosa que nos inquieta, nos



genera curiosidad, y de la que siempre salimos con muy buenas sensaciones y
contentos por haber aprendido mas sobre todo lo relacionado con MAR y EH.
Estamos abiertos a extender estos talleres y encuentros a otras comunidades
auténomas, pero para ello necesitamos socios voluntarios que estén
dispuestos a gestionarlos, pues seran respaldados por la Asociacion.
Continuaremos con la campaiia de visibilidad bajo el lema “No estas solo.
Juntos es mas facil”. Para lo cual se tratara de acercar nuestra asociacion a
centros hospitalarios y médicos a través de carteles informativos, ademas de
mantener las publicaciones en redes sociales y venta de merchandising,
animando a las familias a formar parte de la asociacidn.

Seguiremos con la difusién del proyecto de la charla de sensibilizacién dirigida
a centros educativos de la comunidad de Madrid, con nifios con MAR y EH;
haciendo llegar el video a todos ellos.

Mantendremos el servicio de informacion y orientacion a familias, tramites y

apoyo psicoldgico.
O@ AR y EH
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Mantener una relacidn estrecha con profesionales de patologias colorrectales
para generar flujos de informacion permanentes entre ellos y las familias.
Incrementar y extender a todo el territorio nacional la firma de convenios y
acuerdos con terapeutas y otros puntos de referencia que resulten
interesantes y necesarios para los miembros de la asociacidén y que permitan
obtener condiciones mas ventajosas para el colectivo.

Continuar dando contenido y forma a la pagina web: https://aemareh.com/
con informacién de referencia acerca de la asociacidn y todos los ambitos en
los que se estd trabajando desde ella.

Actualizar el dossier, asi como otros documentos, que nos permitan presentar
proyectos interesantes a empresas, ayuntamientos, u otras entidades que nos
permitan conseguir ayudas, subvenciones, o mejoras de otro tipo para la
asociacion.



CAPITULO 4: AREA ECONOMICA

4.1. Fuentes de financiacion

Actualmente las fuentes de financiacidon con las que cuenta la entidad son las
siguientes:

e cuotas de socios

e colaboraciones

e donaciones

e subvenciones

e eventos organizados

4.2 Resultados econdmicos

e Memoria econémica: é;;
% Objeto de la mﬁrﬁa& @@

informacion eo—financiera del e 24, con el fin de facilitar
su comprension’y aprobacion por la Asamblea'General.
()

>

ria econdmica recoge la

una vida social normal.

= Informar a los profesionales de la salud, la ensefanza, el deporte, el
ocio, de la informacion, y a todo aquel que esté interesado, sobre los
objetivos de AEMAREH o sobre estas patologias.

= Difundir los conocimientos sobre estas enfermedades para que se
puedan aplicar al mayor niumero de afectados posible.

Para la consecucidn de los fines establecidos, se han puesto en marcha

diferentes acciones entre las que se encuentran:

= Promover y organizar espectaculos, manifestaciones y conferencias
con la finalidad de recaudar fondos para la Asociacién.

= Establecer contactos de cooperacidn con otras asociaciones y
organizaciones que promuevan actividades de voluntariado en el
campo social y sanitario y con especialistas en el campo de las
malformaciones anorrectales y de la enfermedad de Hirschsprung.



= Crear una pagina web que permita la relacién entre padres y
pacientes parala puesta en comun de sus experiencias.

= QOrganizar campafas de divulgacién de la AEMAREH por hospitales y
centros de salud.

= Crear una linea telefénica de asistencia para padres de afectados por
estas enfermedades y pacientes que permita poner en contacto a
unos con otros para el intercambio de experiencias.

¢+ Principios y criterios de gestién econdmica: la Asociacidn carece de animo

de lucro y aplica la totalidad de sus recursos a la consecucién de los fines

estatutarios. El ejercicio econdmico coincide con el afo natural y se cierra

a 31 de diciembre de 2024.

** Ingresos del ejercicio:

X/
L X4

¢ Tesoreria y situacion patrimonial: a 31 de diciembre de 2024 la Asociacién
dispone unicamente de saldos bancarios, sin caja en efectivo ni deudas
relevantes.

X/

%+ Retribuciones: los cargos de la Junta Directiva no perciben retribucion
alguna por el desempeno de sus funciones.

X/

+» Aprobacién: la presente memoria econdmica se somete a la aprobacion
de la Asamblea General.

e Balance de situacién detallado y Cuenta de pérdidas y ganancias:

A continuacién, adjuntamos los balances con los resultados econdmicos.



1.- BALANCE DE SITUACION ABREVIADO

B. Situacion Pymes Entd. No Lucrat. 2013 |
AEMAREH AS ESP MALFORMAC

Desde Fecha:01/01/2024 Hasta Fecha : 31/12/2024

Descripcion

ACTIVO

B) ACTIVO CORRIENTE 56.791,92
Il. Usuarios y otros deudores de la actividad propia 2.430,66
448-Patrocinadores, afiliados y otros deudores 2.430,66
VII. Efectivo y otros activos liquidos equivalentes 54.361,26
572-Bancos e instituciones de crédito c/c vista, euros 54.361,26
TOTALACTIVO (A+B) 56.791,92
PATRIMONIO NETO Y PASIVO

A) PATRIMONIO NETO 55.112,56
A-1) Fondos propios 32.796,21
|. Dotacion fundacional/Fondo social 16.191,91
1. Dotacién fundacional/Fonda social 16.191,91
101-Fondo social 16.191,91
IV. Excedente del ejercicio 16.604,30
6-COMPRAS Y GASTOS -38.280,76
7-VENTAS E INGRESOS 54.885,06
A-3) Subvenciones, donaciones y legados recibidos 22.316,35
130-Subvenciones oficiales de capital 22.316,35
C) PASIVO CORRIENTE 1.679,36
Il. Deudas a corto plazo 0,00
3. Otras deudas a corto plazo 0,00
555-Partidas pendientes de aplicacion 0,00
V. Acreedores comerciales y otras cuentas a pagar 1.679,36
2. Otros acreedores 1.679,36
410-Acreedores por prestaciones de servicios 1.679,36
475-Hacienda Publica, acreedora por conceptos fiscales 0,00
476-0rganismos de la Seguridad Social, acreedores 0,00

TOTAL PATRIMONIO NETO Y PASIVO (A+B+C) 56.791,92



2.- CUENTA DE PERIDAS Y GANACIAS

PyG Pymes Entd. No Lucrat. 2013 (
AEMAREH AS ESP MALFORMAC

ANORRECTALES )
Desde Fecha: 01/01/204 Hasta Fecha: 31/12/2024

CUENTA DE PERDIDAS Y GANAN CIAS ABREVIADA (ENT. NO LUCRATIVAS)

A) Excedente del ejercicio

1.Ingresos de la actividad propia 54.885,06
a) Cuotas de asociados y afiliados 8.030,00
720-Cuotas de asociados y afiliados 8.030,00
c) Ingresos de promociones, patrocinadores y colaboracione s 30.742,40
722-Promociones para captacién de recursos 30.742 40

723-Ingresos de patrocinadores ycolaboraciones -

d} Subvenciones, donacionesy legados imputados al excedente del ejercicio 16.112,66
740-5ubvenciones a la actividad 16.112 66

3. Gastos por ayudas y otros -
a) Ayudas monetarias -
650-Ayudas monetarias -

6. Aprovisionamientos - 34.264,06
B600-Compras de bienes destinados a la actividad - 31.410,49
607-Trabajos realizados por otras entidades - 2.853,57

8. Gastos de personal -
G40-5ueldos y salarios -
G42-5eguridad Social a cargo de la empresa -

9. Otros gastos de la actividad - 4.016,70
621-Arrendamientos y canones -

622-Reparaciones y conservacion - 144,29
623-Servicios de profesionales independientes -

624-Transportes - 57,44
G25-Primas de seguros -

B626-Servicios bancarios y similares - 960,04
627-Publicidad, propaganda y relaciones publicas - 769,85
629-Otros senvicios - 2.046,08
631-Otros tributos - 39,00
A.1) EXCEDENTE DE LA ACTIVIDAD | 1+2+3+4+5+6+7+8+0+10+11+12+13+14) 16.604,30
A.3) EXCEDENTE ANTES DEIMPUESTOS (A1tAZ) 16.604,30
A.4) Variacion de patrimono neto reconocida en el excedente del ejer. (A.3+19) 16.604,30

B} INGRESOS Y GASTOS IMPUTADOS DIRECTAMENTE AL PATRIMONIO NETO -
C) Reclasificaciones al excedente del ejercicio =
E) Ajuste s por cambios de criterio -
F} Ajustes por errores -
G) Variaciones en la dotacion fundacional o fondo social =
H) Otras variaciones =
1) RESULTADO TOTAL, VARIACION DEL PATRIMONIO NETO EN EL EJERCICIO (A 4+D+E+F+G+H) 16.604,30



