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PROGRAMA DE HOSPITALES

SERVICIO DE NEUROLOGCIA PEDIATRICA

Te mostrarmos las actividades qgue hemos realizado en el hospital Nifho Jesus v su impacto vy resultados:

Subprograma de Apoyo psicologico a las familias con hijos hospitalizados a cargo del Servicio de
Neurologia.

» Intervenciones: 44, 40% mas respecto al ano anterior.

» Beneficiarios: 270, 2% mas respecto al ano anterior.

» Familias: 64, han disminuido en un 2% respecto al aho anterior, por causas ajenas a ACTAYS.
» Media de intervenciones sobre cada familia: 2,68, siendo un 57% mas respecto al ano anterior.
» Hay por |lo tanto mas beneficiarios e intervenciones por familia.

» El 36% de las familias tienen quejas sobre su apoyo social durante el ingreso, por exceso o defecto, logistico o
emocional.

» El 47% de las intervenciones fueron intervenciones dentro de un primer ingreso en neurologia.
» De |los beneficiarios, el 46% son madres vy el 21% padres.
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PROGRAMA DE HOSPITALES

SERVICIO DE NEUROLOCIA PEDIATRICA

Dificultades del diagnostico
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PROGRAMA DE HOSPITALES

SERVICIO DE NEUROLOCIA PEDIATRICA

Subprograma de apoyo psicologico a las
familias con hijos afectados por la Subprograma de ocio y tiempo libre.
enfermedad de Rett.

» Dias de consulta: 1% mas que en 2021. » Dias de actividad: 36, 63% mas que el ano anterior.
» Familias atendidas: 58% mas que en 2021. » Intervenciones: 47% mas que el aho anterior.
» Beneficiarios: 92% mas que en 2021. » Beneficiarios: 79% mas gue el ano anterior.

» Intervenciones: 58% mas que en 2021.
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PROGRAMA DE HOSPITALES

SERVICIO DE NEUROLOCIA PEDIATRICA

Grupos de apoyo terapéutico de padres con Subprograma de formacion y consultoria
hijos con enfermedad grave y cronica al personal sanitario.

seguidos por neurologia.

» Intervenciones/ sesiones: 19 » El personal sanitario puede consultar con la
osicologa de ACTAYS sobre dudas vy dificultades
» Beneficiarios (padres y madres): 36 para gestionar el dia a dia en el area de Neurologia,

de forma individual o en grupo.
» ElI 87,32% de los padres cuyos hijos asisten a

actividad de ocio vy estimulacion paralelas del » Este es un programa muy dinamico utilizado por
hospital, priorizan participar en el grupo de todo el personal de planta, que incluye a meédicos,
padres frente a tiempo libre. enfermeras vy auxiliares.
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PROGRAMA DE HOSPITALES

UNIDAD DE CUIDADOS INTENSIVOS PEDIATRICOS (UCIP)

Estamos en la UCIP por el fuerte vinculo que tiene este area con neurologia vy la metodologia desarrollada.

Subprograma de Apoyo psicologico a las familias con hijos hospitalizados en la UCIP.

» Hemos realizado 540 intervenciones aumentado un 33% con respecto 2021.

» Hemos llegado a 356 beneficiarios directos a lo largo de todo el ano, un 16% que el ano anterior.
» En total hemos estado la lado de 236 familias.

» La media de intervenciones sobre cada familia con un nino ingresado fue de de 2,28.

» Para el 28% de las familias esta era su primera estancia en la UCIP.

» De los beneficiarios, el 57% son madres vy el 30% padres
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PROGRAMA DE HOSPITALES

UNIDAD DE CUIDADOS INTENSIVOS PEDIATRICOS (UCIP)

Dificultades ante el ingreso
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PROGRAMA DE HOSPITALES

UNIDAD DE CUIDADOS INTENSIVOS PEDIATRICOS (UCIP)

Subprograma de formacion y consultoria
Subprograma de consultas Post-UCIP. al personal sanitario.

» Con los mismos dias de consulta que el ano
anterior, hemos atendido a 107 familias en

» El personal sanitario de la UCIP ha realizado sesiones
total, un 14% mas. total, un 14%71

O consultas con la psicologa de ACTAYS sobre dudas
vy dificultades para gestionar el dia a dia en el area de

» En total hemos asistido a 145 beneficiarios a UCIP, tanto de forma individual como en grupo.

través de 142 intervenciones a o largo del

ano. » Beneficiarios directos: /7 personas del staff medico o

de enfermeria.
» No ha habido rechazo de tratamiento.

» El 49% de las familias necesitd mas de una
iINntervencion.
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PROGRAMA DE HOSPITALES

Resultados, conclusiones y principales retos.

& Con los mismos recursos que en el afo 2021 hemos conseguido mejores resultados gracias a una
reorganizacion del trabajo entre las dos areas en las que estamos presentes v ajustes en la metodologia.
Hemos estado un 20% mas de tiempo en el hospital, se han realizado un 32 % mas de intervenciones vy
hemos llegado a un 15% mas de beneficiarios. El rechazo al programa en Neurologia ha sido del O,35% v
de un 0,57/% en la UCIP.

Y& Hemos logrado atender al 60% de las potenciales familias beneficiarias del programa en ambas areas. En
2023 buscamos llegar al TO0% de las familias potenciales de recibir nuestra ayuda que pasan por estos
servicios del hospital, vinculando a mas familiares afectados para gue no recaiga sobre una sola persona
el rol de cuidador principal, profundizando mas en |os objetivos terapeuticos y aumentando el niumero de
sesiones por familia.

Y En 2023 gueremos aumentar el apoyo a otros miembros invisibilizados del sistema familiar como |os
hermanos, acompanar a los familiares en los dificiles momentos de espera de pruebas vy realizar
intervenciones de prevencion del sindrome post-UCIP.
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"Me parece que un psicologo en ééurologia completa la atencion a los ninos, porque las familias sufren
mucho y eso repercute en los nil% enfermaos”. (Madre y abuela atendidas en Neurologia, Junio 2023).

|

-

"Estar ingresada tantos meses sin tu apoyo habria sido una pesadilla. Me has ayudado a mantenerme
cuerda y a ver mi vida en casa de otra manera, ahora cuando vuelva a casa estoy mas fuerte para
retomar y hacer las cosas distintas. Los médicos cambian a mi hijo pero el apoyo psicologico me
cambia a mi”. (Madre atendida en el servicio de Neurologia, mayo 2023).

"Venir aqui con un diagnostico asi de grave y que alguien te ayude a centrarte y a organizarte para
poder cuidar de tu hija es una maravilla. Te sientes apoyado, que no estas solo, y eso es genial”. (Padre

. ¥ madre atendidos en UCIP y Neurologia, abril 2022).

-
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PROGRAMA PARA LAS ENFERMEDADES DE TAY-SACHS Y SANDHOFF

Este es un programa exhaustivo gue acompana al nino enfermo vy su sistema familiar desde el diagnostico hasta el duelo.
Concebido para ITay-Sachs y Sandhoff, actualmente engloba otras enfermedades lisosomales similares.

Subprograma de apoyo psicologico.
Durante el ano 2021, se han realizado un total de 86 intervenciones, atendiendo a 19 beneficiarios distintos,
familiares directos de 14 ninos diagnosticados.
La media de intervenciones sobre cada familia de cada nifo ingresado es de 6,14.
En las intervenciones nuestros beneficiarios directos durante 2021 han sido padres y madres. El 57,89% son
madres v el 42,1% son los padres.

Ayudas economicas cuando no estan cubiertas por la Seguridad Social o seguros privados.

Hemos prestado apoyo economico a dos familias durante 2021 para financiar terapias paliativas y analisis
genéticos no cubiertos por la Seguridad social.

Asesoramiento sociosanitario, principales especialistas, equipamiento necesario y ensayos
clinicos en marcha.
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PROMOVEMOS Y COLABORAMOS CON LA INVESTIGACION CIENTIFICA

Investigacion de un medicamento sobre el complejo inflamasoma y la autofagia celular para Tay-
Sachs y SandhofT.

Este proyecto, financiado desde sus origenes al 100% por ACTAYS, sigue vigente pero ha estado en stand-by
durante gran parte del ano por dos causas: por una parte por la falta de muestras bioldgicas de pacientes para

poder llevar a cabo experimentos, v asi lograr resultados, y por otra parte porgue el laboratorio se ha mudado del
INIBICA de Cadiz a la Universidad Pablo de Olavide de Sevilla.

Mantenimiento del Registro de pacientes Oficial Europeo y base de datos de pacientes en Espana,
de las Gangliosidosis GM2.

Apoyo a la investigacion de tratamientos para las gangliosidosis GM2 y la puesta en marcha de
ensayos en diversas iniciativas llevadas a cabo por otros laboratorios y universidades.

IX Conferencia European Tay-Sachs y Sandhoff del ETSCC (European Tay-Sachs Charity
Consortium): 1y 2 de diciembre de 2022.
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Nuestros socios son la base de
nuestra planificacion, una constante
gue nos ayuda a darle continuidad a
nuestros programas y a nuestro
futuro inmediato.

Gracias por seguir a nuestro lado a

o largo de los anos, sois equipo, SOis
parte de cada logro.
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:K CaixaBank

Desde 2019 la Fundacion Bancaria “La Caixa" apoya el
desarrollo de nuestro programa en el hospital Nifio
Jesus de Madrid. un aliado clave para nuestra
organizacion.

Fundacién

MAPFRE

Desde el proyecto Sé Solidario de Mapfre, recibimos
apoyo VY visbilidad para nuestro programa de hospitales.
Una muestra de todo lo que logramos gracias a ellos fue
esta entrevista con Julia Otero, puedes escucharla
haciendo click aqui.

Q globalvia

Es una empresa lider en infraestructura de transporte
sensibilizada con nuestra realidad que nos ha apoyado
en numerosas ocasiones desde el ano 2016.

(ohmsonfohmon

Impulso Solidario es una iniciativa de RSC de Johnson &
Johnson a la que nos presentamos gracias a nuestra
madrina Juncal TEjedor en 2022 y logramos sumar un
nuevo apoyo para nuestras familias de Tay-Sachs.

OTRAS COLABORACIONES SENALADAS: SGS Espafa - FEDER -SOFTEK
Fundacion Llamada Solidaria - El Club de las Pequenas cosas
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https://www.youtube.com/watch?v=AYeSQwu3W0o
https://www.youtube.com/watch?v=AYeSQwu3W0o

Nuestro proyecto desarrollado en el =%
hospital Nifio Jesus de Madrid durante G 4 & =5 =
el afno 2022 recibid el respaldo de la | :
Consejeria de Sanidad de la
Comunidad de Madrid.

Gracias al eéxito de su desarrollo, la
Direccion General de Humanizacion y
Atencion al Paciente lo ha incluido
entre los programas que reciben
fondos publicos de Sanidad.

Comunidad de Madrid
CONSEJERIA DE SANIDAD
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STRATEGO
DFive Legal Partner, nuestro despacho de abogados que gestiona Stratego Abogados, un aliado estratégico desde hace varios anos,
todos nuestros temas legales y laborales donando asi parte de su recauda donativos para ACTAYS con el fin de apoyar nuestros
trabajo y tiempo, en un area clave para la organizacion. Es desde proyectos. Canalizan donaciones que recibimos de particulares que
nuestro origen, una de las piezas clave de ACTAYS. residen en paises de Latinoamérica y gracias a ello son una de las

empresas que mas impulso nos han dado durante el 2019 y 2020.

Apf !-':-\-I-\- "n.' = 'i
et ot Sl

i ﬁi',r! uiuid) ol L
Martin Global Solutions, nuestra gestoria y asesores fiscales, también EMTGC, nuestro soporte informatico, que como cada ano realiza

a nuestro lado desde sus inicios, nos donan su talento vy trabajo, y donaciones periodicas a la asociacion.
son nuestra guia y faro en asuntos burocraticos y administrativos.
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https://www.youtube.com/watch?v=MzX2_4XDwP4

DREMIO SOMOS PACIENTES DE LA FUNDACION

AINDUS

En 2022 fuimos g¢
Farmaind _
nuestro progra
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DATOS
ECONOMICEES

Gracias a todos los que colaboran y confian en
nuestro trabajo, podemos seguir ayudando a
numerosas familias a traves de nuestros proyectos.
Estas son nuestras cuentas de 2022.

Ademas, nos acompana la garantia de tener otorgada

la Declaracion de Utilidad Publica del Ministerio del
Interior y de ver aumentado el numero de empresas e
Instituciones publicas que apoyan nuestros proyectos.

Lee agui nuestro informe de auditoria de cuentas
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https://www.actays.org/wp-content/uploads/2023/06/Informe-auditoria-2022-ACTAYS.pdf
https://www.actays.org/wp-content/uploads/2023/06/Informe-auditoria-2022-ACTAYS.pdf
https://www.actays.org/wp-content/uploads/2023/06/Informe-auditoria-2022-ACTAYS.pdf

éCOMO NOS FINANCIAMOS?

Origen de los fondos Destino de los fondos
Total recaudado: 135.035 € Total gastos: 117.899 €
Donaciones de empresas Estructura
6.2% 11%

Donaciones particulares
16%

Captacion y sensibilizacion
13.3%
Subvenciones publicas
4.7%

Cuotas de socios
28.7%

Investigacion
1.5%

Proyecto hospital

59.9%
Familias Tay-Sachs

14.2%

Convenios privados
42.9%
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https://www.actays.org/socios/
https://www.facebook.com/actays/
https://twitter.com/ACTAYS
https://www.instagram.com/actaysaction/?hl=es
https://www.youtube.com/channel/UCbZtKxfgDiUZYwkcD6RdjmQ
https://www.actays.org/

