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1. PRESENTACIÓN DE LA ENTIDAD 

 
1.1 INTRODUCCIÓN 

De Neu. Asociación de Enfermedades de los Neurotransmisores se constituye durante el año 2014 

gracias a la iniciativa de un grupo de familias de personas afectadas por alguna de las 

enfermedades de los neurotransmisores, que están enmarcadas dentro de las comúnmente 

conocidas como enfermedades raras, debido a su poca prevalencia.   

 

Se trata de un grupo de enfermedades genéticas que implican al metabolismo de los 

neurotransmisores. Constituyen defectos congénitos que afectan, principalmente, al sistema 

nervioso central y que pueden conducir a graves problemas neurológicos. A día de hoy no existe un 

tratamiento para la mayoría de ellas y ninguna tiene cura. El mercado solo dispone de fármacos que 

tratan algunos de los síntomas que produce cada patología. 

 

La Asociación cuenta con un comité científico formado por:  

 

- Dr. Eduardo López-Laso. Departamento de neuropediatría del Hospital Reina Sofía, Córdoba. 

- Dra. Rosario Domingo-Jiménez. Departamento de neuropediatría del Hospital Virgen de la 

Arrixaca, Murcia. 

- Dr. Rafael Artuch. Departamento de bioquímica y enfermedades metabólicas del Hospital Sant 

Joan de Déu, Barcelona. 
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- Dra. Àngels García-Cazorla. Servicio de neuropediatría,  unidad de enfermedades metabólicas y 

laboratorio de metabolismo sináptico del  Hospital Sant Joan de Déu, Barcelona. 

 

Misión 

La principal misión de De Neu. Asociación de Enfermedades de los Neurotransmisores, es la 

mejora de la calidad de vida de los menores afectados por este tipo de enfermedades, para lo cual 

se marca los siguientes objetivos: 

- Servir como punto de encuentro de todas las personas interesadas en las enfermedades de 

los neurotransmisores: afectados, familiares, profesionales  de la salud, de la educación u 

otros ámbitos terapéuticos e instituciones públicas y/o privadas relacionadas con la 

investigación y tratamiento de este tipo de enfermedades. 

- Promover y apoyar la investigación médica, científica y técnica que ayude a la mejora de la 

calidad de vida de los niños con enfermedades de los neurotransmisores y sus familias para 

divulgar el conocimiento de las Enfermedades de los Neurotransmisores entre médicos, 

docentes y la sociedad en general.  

- Recaudar fondos destinados a la investigación de las enfermedades de los 

neurotransmisores o a mejorar la calidad de vida de los niños afectados por dichas 

enfermedades.  

- Proporcionar acompañamiento a las personas afectadas y a sus familias a través de nuestro 

SIO (Servicio de Información y Orientación) y el SAF (Servicio de Apoyo Familiar). 

- Fomentar la sensibilización social sobre las enfermedades de los neurotransmisores, 

haciendo especial hincapié en los contextos educativos y comunitarios. 

- Impulsar la cooperación internacional tanto en investigación como en las relaciones de las 

familias afectadas. 

 

Valores 

Nuestros valores son los del esfuerzo, la constancia, la superación, la empatía, la unidad, 

dedicación, la lucha, el trabajo y la inclusión. Por nuestra realidad diaria, sabemos de la importancia 

de la empatía hacia todos aquellos que conviven con la enfermedad y la incertidumbre. 
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1.2 ESTRUCTURA ORGANIZATIVA 

Organigrama 

Nuestra Asociación está formada por personas con enfermedades de los neurotransmisores (en 

su mayoría niños), sus familiares y amigos. Y además, tiene cabida toda aquella persona que quiera 

colaborar con nosotros porque simpatice con los valores y la misión de De Neu. Nuestro 

organigrama está representado en el siguiente gráfico: 

 

 

Composición de la Asociación 

El año pasado, en 2017, cuatro nuevas familias se asociaron, por lo que en la actualidad De Neu 

está compuesta por 13 afectados de 11 familias, distribuidas por todo el territorio español –como se 

puede ver en el mapa-.  Hay una familia asociada en Aragón, tres en Cataluña, dos en la Comunidad 

de Madrid, una en Baleares,  tres en la Comunidad Valenciana y otra en Murcia. 
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En 2018 la cifra total de socios fue de  61. 

 

 

Colaboradores    

La labor de De Neu es posible, entre otras cosas, gracias a los proyectos comunes que se llevan a 

cabo con el apoyo de socios colaboradores. En 2018 se ha contado con la ayuda de las siguientes 

entidades:   
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Fundación Llamada Solidaria 

 

   Fundación Llamada Solidaria: 

La colaboración con esta fundación nos ha permitido 

implementar nuestro proyecto de reciclaje de móviles usados, 

cuya recaudación se ha destinado a la investigación de las 

enfermedades de los neurotransmisores. 

 

 
Ambientair 

Ambientair: proyecto Animikados Solidarios 

Han dado la oportunidad a las asociaciones de FEDER, como 

De Neu, de recaudar fondos para sus propios proyectos y 

servicios a través de la venta de las varillas aromáticas de 

Animikados. En este 2018 hemos continuado con su venta en 

los mercadillos y a través de la web y  dado a conocer la 

iniciativa en nuestras redes sociales. 

 

 

 
Sant Joan de Déu. Hospital 

Maternoinfantil – Universitat de 

Barcelona 

Hospital Sant Joan de Déu: 

Varios médicos del Hospital Sant Joan de Déu forman parte 

del Comité Científico de De Neu lo que nos ha permitido 

seguir trabajando conjuntamente tanto en la organización 

de jornadas médico-científicas como en tareas de 

divulgación, concienciación y atención a las familias. 

 

 
 

 

Grupo de Investigación del INTD (International Working 

Group on Neurotransmitter Related Disorders): 

La colaboración ha consistido en la difusión mutua de 

artículos y actividades, así como en la participación de De 

http://llamadasolidaria.org/
https://ambientair.es/
http://www.hsjdbcn.org/
http://www.hsjdbcn.org/
http://www.hsjdbcn.org/
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International Working Group on 

Neurotransmitter Related Disorders 

 

Neu en el Registro Internacional de Enfermedades de los 

Neurotransmisores que se realiza a través de este grupo.  

 

 

 

 
Connecting the growing braing. 

Neurotransmitters and synaptic metabolism 

in paediatric neurology  

Connecting the Growing Brain: 

 Es una red formada por clínicos e investigadores que 

pretende entender cómo funciona el cerebro en desarrollo 

a través de la comprensión de los mecanismos de 

comunicación sináptica. Nuestra colaboración se ha 

centrado en el intercambio de información. Mucha de los 

resultados de estudios e investigaciones que se publican, 

están basados en enfermedades de los neurotransmisores, 

por lo que en De Neu hemos compartido su información y 

hemos dado a conocer su trabajo, así como ellos el nuestro.  

 

 

Scolab 

Sofware Colaborativo: 

Esta empresa ha continuado cediéndonos espacio a De 

Neu en sus servidores en los que tenemos alojada nuestra 

página web.  

 

 

Dissenya-2 

 

Dissenya-2: 

Ha colaborado con De Neu en el diseño de carteles y 

demás material gráfico de la Asociación.  

 

 

http://www.intd-online.org/index.php
http://www.intd-online.org/index.php
http://www.connectingthegrowingbrain.com/
http://www.connectingthegrowingbrain.com/
http://www.connectingthegrowingbrain.com/
http://www.scolab.es/web/
http://dissenya-2.blogspot.com.es/
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                 Unigrup Asesores 

 

Unigrup Asesores: 

Ha orientado a De Neu desde su servicio de asesoría legal 

y administrativo-contable.  

 

 

 

Colegio Sagrado Corazón Vedruna-

Valencia 

 

Colegio Sagrado Corazón Vedruna de Valencia.  

El acuerdo con este centro educativo inclusivo nos ha 

permitido contar con un asesoramiento para nuestros 

proyectos formativos dirigidos a centros escolares, en 

concreto en el Programa de Sensibilización sobre las 

Enfermedades de los Neurotransmisores para Educación 

Primaria y ESO. Además, gracias a esta colaboración hemos 

tenido un espacio para la organización de actividades de 

concienciación y recaudación de fondos. Otra ventaja del 

acuerdo es la de haber contado con un socio de prestigio de 

cara a hacer extensivo el programa formativo antes 

mencionado.  

 

 
Aprendemos Juntos 

Asociación Aprendemos Juntos: 

Esta asociación cuyo fin es favorecer la educación inclusiva 

en centros educativos ha seguido siendo otro de nuestros 

socios más relevantes en el programa formativo sobre 

enfermedades de los neurotransmisores.  

 

http://www.unigrupasesores.com/
http://colegiosagradocorazon.es/
http://colegiosagradocorazon.es/
http://aprendemosjuntos.es/
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AXA de Todo Corazón 

 AXA de Todo Corazón: 

Esta asociación de voluntariado y acción corporativa 

vinculada a la empresa Axa España inició en 2017 una 

colaboración con De Neu que hasta la fecha ha fructificado 

en su implicación en nuestra campaña de recogida de 

móviles usados “Llamada Solidaria”.  

 

 
CW Comunicación 

CW Comunicación: 

Ha colaborado con De Neu en diseños, impresión de 

carteles, tarjetas, entradas para eventos... 

 

 

 

 

 

 

Entidades de las que forma parte 

 

 FEDER, Federación Española de Enfermedades Raras. 

FEDER une a toda la comunidad de familias con 

Enfermedades Raras en España, haciendo visibles sus 

necesidades comunes y proponiendo soluciones para 

mejorar su calidad de vida, representando sus intereses, 

https://www.axa.es/axa-todo-corazon
https://cwcomunicacion.com/
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FEDER 

defendiendo sus derechos y promoviendo mejoras 

concretas para lograr su plena inclusión social.  

 

 
 
 

 
 

EURORDIS 

EURORDIS, La voz de los pacientes con enfermedades 

raras en Europa. 

EURORDIS es una alianza no gubernamental de 

organizaciones de pacientes dirigida por pacientes que 

representa a 851 organizaciones de pacientes de 

enfermedades raras en 70 países, dando cobertura a más 

de 4.000 enfermedades. La misión de Eurordis es construir 

una fuerte comunidad pan-Europea de organizaciones de 

pacientes y personas que viven con enfermedades raras.  

 

https://www.enfermedades-raras.org/
https://www.eurordis.org/es
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ERN  

Rare Neurological ERN grouping     

El ERN-RND es una red de referencia europea establecida 

por la UE para ayudar a los pacientes y las familias 

afectadas por enfermedades neurológicas raras (RND) que 

requieren mucho conocimiento, tratamiento y recursos 

especializados. 

Las Redes de referencia europeas (ERN) son redes 

virtuales que conectan a los profesionales de la salud en 

toda Europa con experiencia en enfermedades raras que 

les permite hablar sobre el diagnóstico y la atención de un 

paciente, con su consentimiento, a través de una 

plataforma de TI en línea.  

 

 

 
RARE CONNECT 

RareConnect  

Es una plataforma segura y  fácil de usar donde personas 

con enfermedades raras, familias y organizaciones de 

pacientes pueden crear comunidades online y participar en 

conversaciones más allá de países e idiomas. RareConnect 

colabora con los principales grupos de pacientes de 

enfermedades raras del mundo para ofrecer comunidades 

online globales que permiten a las personas conectarse 

alrededor de temas que los afectan mientras viven con una 

enfermedad rara.  

 

 

 

 

 

http://www.ern-rnd.eu/
https://www.rareconnect.org/es
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2. ÁREAS DE TRABAJO Y ACTIVIDADES 

2.1 CARTERA DE SERVICIOS 
 

Los servicios que hemos ofrecido en 2018 en De Neu. Asociación de Enfermedades de los 

Neurotransmisores, se pueden diferenciar según se presten a las personas afectadas, a las familias 

con algún miembro con una enfermedad rara o en concreto de los neurotransmisores y a personas 

que solicitan información- o la sociedad -por nuestra labor de difusión de información, 

concienciación y apoyo a la investigación científica-. Nuestros servicios propios se pueden resumir 

en la siguiente tabla: 

 

 

  

Servicio para personas y familias 
 

Servicio para la sociedad 

SIO (Servicio de Información y Orientación) 
 
Consultas de información especializada y mediación 
con el Comité de Expertos 
 
SAF (Servicio de Apoyo Familiar) 
 

Campañas de sensibilización social y educativa 
 
Actividades de divulgación 
 
Canales de información 2.0 
 
Recaudación de fondos para investigaciones científicas 
 
Participación en investigaciones nacionales e 
internacionales y registro de pacientes 
 
Organización de jornadas médico-científicas 
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No obstante, a través de FEDER hemos complementado dichos servicios con otras acciones que 

se recogen en la tabla que se muestra a continuación:  

 

Servicio para personas Servicio para el movimiento 
asociativo 
 

Servicio para la sociedad 

Servicio de Información y 
Orientación 
 
Servicio de Atención psicológica 
 
Servicio de Asesoría Jurídica 
 
Servicio de Atención Educativa 
 
Programa de acceso a productos 
sanitarios 
 
Promoción de redes de personas 
y entidades 
 
Orientación de casos sin 
diagnóstico 
 
Formación a profesionales 
 
Comité de expertos 

Servicio de Asesoría 
 
Formación 
 
Recursos para la gestión de 
entidades 
 
Participación Asociativa 
 
Servicio de difusión para el 
movimiento asociativo 

Incidencia política y movilización 
social 
 
Campañas de sensibilización 
 
Actividades de divulgación 
 
Canales de información 2.0 
Inclusión social, familiar, educativa y 
laboral 
 
Investigación y conocimiento 

 
 
 
2.2 ÁREAS DE TRABAJO 
 

En definitiva, podemos considerar que De Neu ha desarrolla su actividad en torno a 5 grandes 

áreas de trabajo:  

- Difusión, visibilización y sensibilización social y educativa. 

- Acompañamiento a personas afectadas y sus familias y Gestión asociativa. 

- Trabajo en red, federativas, de incidencia política y de formación continua. 

- Recaudación de fondos para la investigación y otras actividades de la asociación. 

- Promoción y apoyo a la investigación médica, científica y técnica. 

-  
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2.3 ACTIVIDADES REALIZADAS EN 2018  

A continuación detallamos las actividades realizadas durante este año 2018 teniendo como base 

las áreas de trabajo anteriormente mencionadas: 
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2.3.1.Actividades de difusión, visibilización y sensibilización social y 

educativa. 
 

 

Para cumplir con la misión de esta línea estratégica, ha sido fundamental el mantenimiento de 

nuestra web, así como de las diferentes redes sociales. Las actividades realizadas han sido: 

 

 
Una experiencia educativa poco 

frecuente 

6 DE FEBRERO: charla en el Colegio El Pilar - Marianistas 
de Valencia. 
En ella se habló sobre la Asociación, sobre las 
enfermedades de los neurotransmisores y del día de los 
niños con estas enfermedades raras. Esta charla formó 
parte de un proyecto de aprendizaje-servicio,  que se 
realizó en el colegio sobre #EnfermedadesRaras 

 

 
Charla de Pilar, científica en el 

INCLIVA 

 
13 DE FEBRERO: charla, a cargo de Pilar González,  
científica en el INCLIVA (Investigación en Fisiopatología 
celular y orgánica del estrés oxidativo). 
Estuvo enmarcada dentro del interesante proyecto que se 
llevó a cabo en el Colegio El Pilar - Marianistas Valencia 
sobre enfermedades raras y que forma parte de la 
campaña solidaria que han realizado con De Neu. 
Asociación de Enfermedades de Los Neurotransmisores. 

 

https://www.deneu.org/index.php/home/blog/una-experiencia-educativa-poco-frecuente
https://www.deneu.org/index.php/home/blog/una-experiencia-educativa-poco-frecuente
https://www.facebook.com/EnfermedadesDeneu/posts/1585394121510373
https://www.facebook.com/EnfermedadesDeneu/posts/1585394121510373
https://www.facebook.com/elpilarvlc/?__tn__=K-R&eid=ARAIMa8GZ622k0F0l-7sqBFmJlh4PLnoXQZBbIXkmxa_lEGAuGgZmsaIabEIxgT5woIafWY1j5JBXWgN&fref=mentions&__xts__%5B0%5D=68.ARCN10XahTR-QX-LpG0-xlPy6G0NSzw52TkWRYvj6vCnvI7u2vk3T__UQWmbiSoUIHCSJfOFsuhyDcycuMm7OE6Yfh5-3bwex4WKJ5RBwWCC-T9ffwaQTWDuWnBbYtPOHZ05Wr21a-5g5SqD42kbBmpBxv1X69VLoEqI53UfGJ9a4uPABsxRjSIJpaug8aRw3C5GTtBDegF-tKjIs5bRYxw5X26y0KRN4Ojcc11C2_Qox_ACm6TkMMjsR9TlG4Ec58kASIYlVnGixC0eN2QC_CBacKxCCvLKgRVICeZ6KHn0mfHmDiiev-0TYuP1djM2uHG1iSv9ohMd1z581fC1ng7AkjQdlOqVdaULtnhlt55qwrg0f0osaCkBwb2CpIA7nEW60uUt-8g9nlgUymQHIc_8308_8zJuRXggAuqk8l8gLxavgMJ4NEODb43vVrqk0ZhrVZUomh8jR2Tb7xSQhy6pKTSH0u8sGDUdyZHF0wQwLbCgNHBMhFQUrg
https://www.facebook.com/elpilarvlc/?__tn__=K-R&eid=ARAIMa8GZ622k0F0l-7sqBFmJlh4PLnoXQZBbIXkmxa_lEGAuGgZmsaIabEIxgT5woIafWY1j5JBXWgN&fref=mentions&__xts__%5B0%5D=68.ARCN10XahTR-QX-LpG0-xlPy6G0NSzw52TkWRYvj6vCnvI7u2vk3T__UQWmbiSoUIHCSJfOFsuhyDcycuMm7OE6Yfh5-3bwex4WKJ5RBwWCC-T9ffwaQTWDuWnBbYtPOHZ05Wr21a-5g5SqD42kbBmpBxv1X69VLoEqI53UfGJ9a4uPABsxRjSIJpaug8aRw3C5GTtBDegF-tKjIs5bRYxw5X26y0KRN4Ojcc11C2_Qox_ACm6TkMMjsR9TlG4Ec58kASIYlVnGixC0eN2QC_CBacKxCCvLKgRVICeZ6KHn0mfHmDiiev-0TYuP1djM2uHG1iSv9ohMd1z581fC1ng7AkjQdlOqVdaULtnhlt55qwrg0f0osaCkBwb2CpIA7nEW60uUt-8g9nlgUymQHIc_8308_8zJuRXggAuqk8l8gLxavgMJ4NEODb43vVrqk0ZhrVZUomh8jR2Tb7xSQhy6pKTSH0u8sGDUdyZHF0wQwLbCgNHBMhFQUrg
https://www.facebook.com/EnfermedadesDeneu/?__tn__=K-R&eid=ARBFNhd1DplYf8FWUHNmqqdekXrmJhDWJDKACp3kxqNh2lHb_XmkDZh_p1T2mQz0ihwH1rJjMh9qru50&fref=mentions&__xts__%5B0%5D=68.ARCN10XahTR-QX-LpG0-xlPy6G0NSzw52TkWRYvj6vCnvI7u2vk3T__UQWmbiSoUIHCSJfOFsuhyDcycuMm7OE6Yfh5-3bwex4WKJ5RBwWCC-T9ffwaQTWDuWnBbYtPOHZ05Wr21a-5g5SqD42kbBmpBxv1X69VLoEqI53UfGJ9a4uPABsxRjSIJpaug8aRw3C5GTtBDegF-tKjIs5bRYxw5X26y0KRN4Ojcc11C2_Qox_ACm6TkMMjsR9TlG4Ec58kASIYlVnGixC0eN2QC_CBacKxCCvLKgRVICeZ6KHn0mfHmDiiev-0TYuP1djM2uHG1iSv9ohMd1z581fC1ng7AkjQdlOqVdaULtnhlt55qwrg0f0osaCkBwb2CpIA7nEW60uUt-8g9nlgUymQHIc_8308_8zJuRXggAuqk8l8gLxavgMJ4NEODb43vVrqk0ZhrVZUomh8jR2Tb7xSQhy6pKTSH0u8sGDUdyZHF0wQwLbCgNHBMhFQUrg
https://www.facebook.com/EnfermedadesDeneu/?__tn__=K-R&eid=ARBFNhd1DplYf8FWUHNmqqdekXrmJhDWJDKACp3kxqNh2lHb_XmkDZh_p1T2mQz0ihwH1rJjMh9qru50&fref=mentions&__xts__%5B0%5D=68.ARCN10XahTR-QX-LpG0-xlPy6G0NSzw52TkWRYvj6vCnvI7u2vk3T__UQWmbiSoUIHCSJfOFsuhyDcycuMm7OE6Yfh5-3bwex4WKJ5RBwWCC-T9ffwaQTWDuWnBbYtPOHZ05Wr21a-5g5SqD42kbBmpBxv1X69VLoEqI53UfGJ9a4uPABsxRjSIJpaug8aRw3C5GTtBDegF-tKjIs5bRYxw5X26y0KRN4Ojcc11C2_Qox_ACm6TkMMjsR9TlG4Ec58kASIYlVnGixC0eN2QC_CBacKxCCvLKgRVICeZ6KHn0mfHmDiiev-0TYuP1djM2uHG1iSv9ohMd1z581fC1ng7AkjQdlOqVdaULtnhlt55qwrg0f0osaCkBwb2CpIA7nEW60uUt-8g9nlgUymQHIc_8308_8zJuRXggAuqk8l8gLxavgMJ4NEODb43vVrqk0ZhrVZUomh8jR2Tb7xSQhy6pKTSH0u8sGDUdyZHF0wQwLbCgNHBMhFQUrg
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"Construyamos un hoy para 
mañana" 

 

28 de FEBRERO: Campaña de concienciación y 

visibilización entorno al Día Mundial de las 

Enfermedades Raras organizada por FEDER. 

Participamos en dicha campaña denominada 

“Construyamos hoy para el mañana”. 

 

 
Entrevista a la Dra. Àngels 

García Cazorla 

4 de Marzo: Entrevista a Dra. Àngels García Cazorla. 

Se entrevistó a esta neuropediatra del Hospital Sant Joan 

de Déu de Barcelona e integrante de nuestro comité 

científico por el enorme interés que su visión sobre la 

investigación y el abordaje de las enfermedades de los 

neurotransmisores tiene para los familiares, los 

profesionales y la sociedad en general. 

 

 
Charlas de sensibilización en 

Villena 

19 de abril: Charlas de sensibilización en el Colegio La 

Encarnación de Villena. 

Realizamos dos charlas para dar a conocer las 

enfermedades de los neurotransmisores, y para 

normalizar la discapacidad. Las charlas se realizaron a 

los alumnos de 3º y 6º de primaria de este centro 

educativo.  

 

https://www.facebook.com/119827671373881/photos/a.196926203664027/1767035503319748/?type=3&theater
https://www.facebook.com/119827671373881/photos/a.196926203664027/1767035503319748/?type=3&theater
https://www.youtube.com/watch?v=HpwxumWcsDo
https://www.youtube.com/watch?v=HpwxumWcsDo
https://www.facebook.com/SJDHospitalBarcelona/?__tn__=K-R&eid=ARCGDX4kYhC0a2iBBpwbru8oYndBanFXFptSFMNOWtFf-clIYkECJZsCRtgDCj5WQGLvKmNTEuSrmdR5&fref=mentions&__xts__%5B0%5D=68.ARAIkUDsYi_cAtAny6zLVw5pI9oD-3wtE3M2kbMYVXdqyqGzj7u1cXO1XVD-MvCJ5TgFyA0xbrS3fMEU9wgn83fg3zTmTmLSoC9VM8yzjokLfWTEiD3I39TpN8pQNzy_hsf7eiOhcgQYt1k3kanBfahub7UhyFdAKqooLLw6TjrYpKRShocOPGuRR23GCAbKjmAYHyA5VIvdEjfrHEzOKLCauHZS6ZxkXuOpKuRg9aPsOMH_WZvG08rEZIaNONRSfSeqpnEUrltPJnaeLKIiRmYWs1xuUqTDyJNgOa1lXi8uLjjXhHWYEUQC5yt_M_vsbKbZ5HUqXBGaBHMQJSWEW1Pmug
https://www.facebook.com/SJDHospitalBarcelona/?__tn__=K-R&eid=ARCGDX4kYhC0a2iBBpwbru8oYndBanFXFptSFMNOWtFf-clIYkECJZsCRtgDCj5WQGLvKmNTEuSrmdR5&fref=mentions&__xts__%5B0%5D=68.ARAIkUDsYi_cAtAny6zLVw5pI9oD-3wtE3M2kbMYVXdqyqGzj7u1cXO1XVD-MvCJ5TgFyA0xbrS3fMEU9wgn83fg3zTmTmLSoC9VM8yzjokLfWTEiD3I39TpN8pQNzy_hsf7eiOhcgQYt1k3kanBfahub7UhyFdAKqooLLw6TjrYpKRShocOPGuRR23GCAbKjmAYHyA5VIvdEjfrHEzOKLCauHZS6ZxkXuOpKuRg9aPsOMH_WZvG08rEZIaNONRSfSeqpnEUrltPJnaeLKIiRmYWs1xuUqTDyJNgOa1lXi8uLjjXhHWYEUQC5yt_M_vsbKbZ5HUqXBGaBHMQJSWEW1Pmug
https://www.facebook.com/SJDHospitalBarcelona/?__tn__=K-R&eid=ARCGDX4kYhC0a2iBBpwbru8oYndBanFXFptSFMNOWtFf-clIYkECJZsCRtgDCj5WQGLvKmNTEuSrmdR5&fref=mentions&__xts__%5B0%5D=68.ARAIkUDsYi_cAtAny6zLVw5pI9oD-3wtE3M2kbMYVXdqyqGzj7u1cXO1XVD-MvCJ5TgFyA0xbrS3fMEU9wgn83fg3zTmTmLSoC9VM8yzjokLfWTEiD3I39TpN8pQNzy_hsf7eiOhcgQYt1k3kanBfahub7UhyFdAKqooLLw6TjrYpKRShocOPGuRR23GCAbKjmAYHyA5VIvdEjfrHEzOKLCauHZS6ZxkXuOpKuRg9aPsOMH_WZvG08rEZIaNONRSfSeqpnEUrltPJnaeLKIiRmYWs1xuUqTDyJNgOa1lXi8uLjjXhHWYEUQC5yt_M_vsbKbZ5HUqXBGaBHMQJSWEW1Pmug
https://www.facebook.com/EnfermedadesDeneu/photos/a.723981734318287/1649004978482620/?type=3&eid=ARAJmFubb8OGgQvctiGTdIgy0KkPj1VlR3OG8MXMy5RXbUNeXbuu7lk9qZ7I0wnABXUk8S6Vu6SLo5XS&__tn__=EHH-R
https://www.facebook.com/EnfermedadesDeneu/photos/a.723981734318287/1649004978482620/?type=3&eid=ARAJmFubb8OGgQvctiGTdIgy0KkPj1VlR3OG8MXMy5RXbUNeXbuu7lk9qZ7I0wnABXUk8S6Vu6SLo5XS&__tn__=EHH-R
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Charla alumnado 

28 de abril: Charla en el Colegio Sagrado Corazón Vedruna 
Valencia. 

Como parte de las actividades de la semana cultural, 
dimos una charla al alumnado de 3º de ESO. La charla 
fue una introducción al sistema nervioso y cómo 
funciona éste en las Enfermedades de los 
neurotransmisores. 
 

 

Artículos publicados por nuestra asociación: 

 

 
"Vacaciones S.O.S..." 

 
27 de Junio de 2018: “Vacaciones S.O.S…”  
Artículo publicado en el blog  que habla sobre la 
llegada del período vacacional para las familias con 
niños con alguna discapacidad. 

 

 
European Gryn2B Symposium 2018 

 
 
29 de Septiembre:  European Gryn2B Symposium 2018. 
Se celebró  en el Hospital Sant Joan de Déu de Barcelona, 
y fue la primera reunión de familias procedentes 

de diversos países de Europa afectos de 
GRYN2B. 

 
 
 

2.3.2 Actividades de acompañamiento a las personas afectadas y sus 
familias y de gestión organizativa: 

https://www.facebook.com/EnfermedadesDeneu/posts/1649004978482620:0
https://www.deneu.org/index.php/home/blog/vacaciones-sos
https://www.deneu.org/index.php/home/eventos/european-grin2b-symposium-2018
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SIO (Servicio de Información y Orientación): 

 
 

El Servicio de Información y Orientación (SIO) de De Neu se ha llevado a cabo por vía telemática, 

telefónica o presencial, en función de la necesidad planteada y la distancia entre la profesional y la 

persona atendida. Los principales contenidos han sido: 

  

★ Orientación inicial: personas con enfermedades de los neurotransmisores, familias o 

profesionales que les prestan apoyos, han contactado con la Asociación para formular 

preguntas sobre estas patologías, otras asociadas o sin diagnóstico.  

★ Recogida de propuestas/peticiones: la mayoría eran posibles colaboraciones, tanto a título 

individual (voluntariado) como entidades o instituciones como por ejemplo empresas que 

querían financiar algún proyecto concreto o centros educativos que solicitaban una acción de 

sensibilización y luego organizaban un evento solidario, donando la recaudación a De Neu. 

★ Acogidas: recepción de nuevas familias que tienen en su seno un miembro afectado por alguna 

de las enfermedades de los neurotransmisores y que se querían asociar. 

★ Atención de demandas concretas de las familias, que solían estar en torno a las siguientes 

temáticas: Ley de Dependencia, Trámites burocráticos/acreditaciones, recursos sobre terapias, 

temas educativos o de formación y orientación laboral, ayudas y prestaciones y asesoramiento 

jurídico. 

★ Seguimientos: contactando con las familias ya pertenecientes a la Asociación según sus 

necesidades socio-familiares y haciéndoles llegar la información de diferentes actividades 

programadas animandoles a su participación. 
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Actividades asociativas: 

 

 

De Neu Entidad de Utilidad 
Pública 

 
29 DE JUNIO: Declaración de Utilidad Pública. 
De Neu,  Asociación de Enfermedades de los 
Neurotransmisores ha sido declarada este año 2018 
por el Ministerio del Interior Entidad de Utilidad 
Pública. 

 

 

Otras acciones de gestión administrativa y asociativa se han concentrado 

fundamentalmente en dos líneas: 

 

- Adaptación a la nueva legislación LOPD 
 

Para ello, hemos contratado a la empresa Grupo LAE Consulting para que con su 
asesoramiento pudiésemos reestructurar la web, adaptar los emails, los protocolos 
para las trabajadoras y los formularios para asociarse, y también redactar los 
documentos de protección de datos para las actividades realizadas por De Neu. 
Pasado un año, nos han realizado una auditoría para comprobar que la LOPD la 
estábamos implantando correctamente.  

 
- Acciones propias del órgano de participación asociativa:  

 
En éstas se incluyen las reuniones de la Junta Directiva o de coordinación profesional, 
disposición y uso de nuevos canales de comunicación interna, contacto continuo con 
la Asesoría (pagos, nóminas, seguros, procedimientos administrativos, etc), o el 
establecimiento de colaboraciones y sinergias con instituciones públicas y privadas, 

https://www.deneu.org/index.php/home/noticias/el-ministerio-del-interior-declara-de-utilidad-publica-de-neu
https://www.deneu.org/index.php/home/noticias/el-ministerio-del-interior-declara-de-utilidad-publica-de-neu
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administraciones y empresas internacionales, nacionales, autonómicas y locales, para 
la obtención de información o recursos de toda índole. 

 
 

 

2.3.3. Actividades para el fomento del trabajo en red, federativas, de 
incidencia política y de formación continua 

 

 

 

 
Pariticipación la escuela de 
formación CREER_FEDER 

5, 6 y 7 de Octubre: Asistencia Escuela de formación 
CREER-FEDER de Burgos. 
Bajo el lema “Formando líderes, inspirando acciones” la 
Escuela tenía como objetivo ser un punto de encuentro 
de distintas entidades de Enfermedades Poco 
Frecuentes del panorama nacional y poder abordar 
todos los aspectos de interés para el colectivo. 

 

https://www.facebook.com/EnfermedadesDeneu/posts/1867739693275813
https://www.facebook.com/EnfermedadesDeneu/posts/1867739693275813
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"20 años avanzando en la 

investigación de enfermedades 
raras" 

27 de Noviembre: Asistencia Mesa redonda "20 años 
avanzando en la investigación de enfermedades raras" 
(Madrid) 
Esta charla fue organizada por la Fundación Isabel Gemio 
en las instalaciones de Caixafórum. 

 

 
Asamblea de FEDER Comunidad 

Valenciana 

27 de mayo : Participación en la Asamblea de FEDER 
Comunidad Valenciana.  
Una de nuestras misiones como entidad es la de recoger, 
analizar y transmitir las necesidades sanitarias, educativas 
y sociales de los afectados y sus familias a las instituciones 
pertinentes, en la que FEDER es nuestra voz y sus 
asambleas son una de las vías más importantes para que 
se las podamos trasladar. 

 

 

 

GEN 

Participación en el GEN (Grupo de Enfermedades 
Neurodegenerativas, Raras y Crónicas) del Colegio 
Oficial de Psicólogos de Madrid. 
Es un grupo de trabajo estable del Colegio cuyo objetivo 
principal es fomentar el encuentro entre compañeros con 
experiencia o interés en este tipo de enfermedades, para 
intercambiar conocimientos y contribuir a la difusión social de 
nuestro papel como psicólogos creando, apoyando o 
colaborando con programas de sensibilización, estudio, 
formación e intervención psicológica en estas enfermedades. 

 
 

 

https://www.facebook.com/EnfermedadesDeneu/posts/1941568552559593
https://www.facebook.com/EnfermedadesDeneu/posts/1941568552559593
https://www.facebook.com/EnfermedadesDeneu/posts/1941568552559593
https://enfermedades-raras.org/index.php/feder-comunidad-valenciana/3968-8-de-mayo-asamblea-de-feder-comunidad-valenciana
https://enfermedades-raras.org/index.php/feder-comunidad-valenciana/3968-8-de-mayo-asamblea-de-feder-comunidad-valenciana
https://www.copmadrid.org/web/colegiados/grupo-de-trabajo/gen
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2.3.4.Actividades de recaudación de fondos para la investigación y otras 

actividades de la asociación. 

 
Actividades solidarias: 
 
 

 
"Tu móvil nos conecta" 

DURANTE TODO EL AÑO: Campaña “Tu móvil nos 
conecta”. 
Se trata de una campaña de recogida de móviles usados 
en la que han participado con nosotros: C&W Solutions; 
CES English; AXA España a través de la Asociación AXA de 
Todo Corazón; Colegio El Pilar. 
 

 

 
Regalos solidarios para eventos 

DURANTE TODO EL AÑO: Regalos solidarios para eventos 
(Comuniones, bodas…). 
A lo largo del año se ha llevado a cabo en De Neu esta 
campaña que consistía en realizar detalles para eventos, 
comuniones, bodas, festivales o cualquier otro evento en 
el que se dé un detalle a los asistentes  o participantes. 
Lo hemos iniciado en la época de las comuniones, y a 
pesar de haber hecho la promoción un poco tarde, hemos 
realizado los detalles para 5 eventos, 4 comuniones y 1 
festival de ballet.  
 

 

https://www.deneu.org/index.php/home/noticias/llamada-solidaria2
https://www.facebook.com/CWComunicacionWeb/?__tn__=K-R&eid=ARCWHfhiVCVBUpxpNmn_Tfo0G-m-_PvuXkRozGDsX_NN428DWsB2QD9SB5xQRtq-ytS5PzePyqSPeny6&fref=mentions&__xts__%5B0%5D=68.ARCd_rQ0B8k9fRHIklva9sCOeU4t_I2xhuxg5Fy8efqBEkc4BgyLyblaWPpxvqkCboazfMqX30g4Eljz-XopfvzgyrZ-C_8_u6cJ6PRjGGLvIkFbqnI6ZUFwVqVL7FtXPbl8-z9GIsMmjltGfYKMQJxEJj9hLSt5hl4Yu67UxQ9ciCZMK0e8vrKvdclbooOtm6l2yyH3idJ6jHnN7iSHTx5_oBFRjjIaT9XdVnIkTVmCKJNuiUkQk_V742SbOeqaoNZzHXu6e_fUOU7IIXXsqAPaxdKSxglAXVDABcoWV5BuFR36Qy1k_WkHn-K-YCrbocZJ2fKQyDQ3h_IPMDcXKnqCSZrGglyhvvt4bBp8chj04C-Au7qJrl3VFyXy94eFsJMX0DHqk9oL2NJoTi7r_iHInd613iLp9YViBqOhtbXr92cauSixPl-vjfqnSO1A3gZKYnahWcvKpyfjqzSmtHX3ATlb8Vjz3VtMxltUVvGaSfeOugA0QCFvU1_Uv07a0w
https://www.facebook.com/CES-English-361331787361978/?__tn__=K-R&eid=ARBqBn1CtKVyK0_f8GYek6bamjq-XhOnbvruIxc0uzQlNP-sWYxgS8xvpZ2ozlnJX3CNCZkTBa5ZPJ84&fref=mentions&__xts__%5B0%5D=68.ARCvQrhjYWJAt3eUoIsHR56O4xmCXdivB5GYLgVLvqI_KSYxsIKjkJ58ThN32VdDwO7-fPY7TWSeS1z4kwADudBx5hW0vm6Bqm8j0IXFjunEUmB-wQ5XoHvfxvJFTakyiaX4IAkBl2N_q2WP0TgcLLsvNVSjvDOtzFYXtHGYW73F3DZZ-V9cDH12vBjtAH96EskvAC7_R8_8g180Mz_jgOrPN3uV5q_MPI0pzW0b7B7XJ-NezMiPgNoFn99O9gtUgLjmE5K1lNg4-A4ou_DwS6NBaG8z4uTQzlEhy6FSc_qgk39wjc1g36w7mO6BdzmY5x6b8587TLFE_639jP96awk7MQ
https://www.facebook.com/AXA.ES/?__tn__=K-R&eid=ARBXeGhKIrMPR0qhAhPT5LeFTuYbPZyMA43xFGOj2cPQoG6NWIOw2gsyrH1HUZWPkvJv6r1rBIB1JT1p&fref=mentions&__xts__%5B0%5D=68.ARCptht0YZwtRwQSgpmYusbwEViDNsjDlb44e2USpoHKV1x9NANCXBx2J9xvSirKl_FKWmwYyFjF6t74rNt-2tClUFnUOO0ZphHYTZWyJvCdtmkrHbSU7nxP__lXy79bBJTWvAEcmwreemEdGqVFOK6e5LgH2xQ57OU4GNKrM-hpvShqeLI0eL2LkUb4pK973F-671mB5gtZr9uQBOtAZh5N0cCZ6d_O_GTGr0RMHXdiYQc_uRmwxb3S7lS97zs7Q8xjmXrw8oX4IgOCzOLMCMKVbllYctuusEVXhKoyumEpjwW2R6EQ9o3rjZq2f1Jtrr5SI477We7NwT55ED_L39kqeQ
https://www.deneu.org/index.php/home/campanas/haz-de-tu-evento-un-gesto-solidario?fbclid=IwAR2UTxfTs17RbHGhBhHVpdTAag3Bdlprb8RdtTtwKHww4SvnkOesOnEIKDw
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5ª marcha solidaria  en Villarpardo 

 

5 DE MAYO: 5ª marcha solidaria de Villalpardo (Cuenca). 

Dicha marcha se realizó a beneficio de la Asociación 

Española Contra el Cáncer y De Neu.  

 
 

 
Mesa de comercio solidario 

22 DE MAYO: Mesas de comercio solidario en el Colegio 
Sagrado Corazón de Valencia. 
Por la celebración de Santa Joaquina, el colegio realiza 
unas mesas de comercio solidario. Nos permitieron  
formar parte de una de las entidades beneficiarias, 
compartiendo mesa con Intermon y la Fundación VIC. En 
estas mesas se vendieron cuentos, ambientadores, 
pulseras, y otros productos elaborados por personas 
voluntarias. 
 
 
 
 
 

 

 
Cuentos De Neu 

A LO LARGO DE TODO EL AÑO: Venta de “Cuentos para 
De Neu”. 
Es una recopilación de cuentos dirigida a niños y niñas a 
partir de 5 años que trasmiten valores esenciales como 
el respeto, el compañerismo o la amistad. Además, se 
persigue favorecer la inclusión en la educación de los 
pequeños. 
Autoras: Pilar Felipe y Amparo Alfaro. 
 

 

https://www.deneu.org/index.php/home/eventos/las-mujeres-de-villalpardo-recaudan-4800-euros-contra-el-cancer-y-las-enfermedades-de-los-neurotransmisores?fbclid=IwAR0XoW17WdrT7TzzvNC2mYM9JsZ3Duq3L0D1m4QAIxNR_Ro8XFjzHWGW8to
https://www.facebook.com/EnfermedadesDeneu/posts/1682053548511096
https://www.deneu.org/index.php/home/noticias/cuentos-para-de-neu
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Visita al CP Ana Soto de Albacete 

21 DE FEBRERO: Visita al colegio Público Ana Soto de 
Albacete 
Amparo Alfaro, una de las autoras de “Cuentos para De 
Neu” acudió al colegio para contar todo lo relativo a este 
proyecto solidario, los cuentos que lo componen y lo que 
estas historias significan para sus autoras. También se dió 
a conocer nuestra asociación y las enfermedades de los 
neurotransmisores. 

 
 
 
 

 
Presentación en Tarazona de la 

Mancha 

10 DE ABRIL: Presentación del cuento en Tarazona de la 

Mancha (Albacete) 

“Cuentos para De Neu” fue presentado por parte de sus 

autoras, Amparo Alfaro y Pilar Felipe. 

 

 

 

 

 

 

 

 
Colegio Compañía de María, Albacete 

2o DE ABRIL: Presentación del cuento en el Colegio Compañia 
de Maria Albacete´. 

“Cuentos para De Neu” fue presentado a los cursos de 
tercero y cuarto. Los alumnos mostraron mucho interés 
por conocer esta Asociación y las enfermedades de los 
neurotransmisores.  

 

https://www.facebook.com/EnfermedadesDeneu/posts/1593307644052354
https://www.facebook.com/EnfermedadesDeneu/photos/pcb.1641976612518790/1641976395852145/?type=3&__tn__=HH-R&eid=ARD-6vLDWa1a99k7jhlH5Uat9kC6BKXRZwlSjNeQdSQi0u54X4VHSkAHvEJtoZVaboYnPlP2pXCqQNXz&__xts__%5B0%5D=68.ARCoxRKyshghQtSwKRCjeEqpxtdsK4xuKmAIdlcD29e5d9ydix057oQLFhBaEXHRZQ--DjjNiarXSyM23T64kSCWkkpUd3C1sXDSfIl_dEBAfdp6c9qcHtORt0oEYn1-LA-Pdae1n9uDEBwlexWQeB_9iuHEsTumdSN7xPQNBHw_idiXGIs8EE-viQaJvdUSey45kQj9d0ltNEsxQPk1R9JrNcRx0mLBkyNKYKmJhaVYBGaKLnYgZvC7HszO6scfvnfTwEmkefwfmi4-awUaPm1YeHDF0z46AVKiXxJsIFcwjBq0AbzxTzSMrFZOKeheNxo9maMmyEfY1SSnZwe7RO9hgw
https://www.facebook.com/EnfermedadesDeneu/photos/pcb.1641976612518790/1641976395852145/?type=3&__tn__=HH-R&eid=ARD-6vLDWa1a99k7jhlH5Uat9kC6BKXRZwlSjNeQdSQi0u54X4VHSkAHvEJtoZVaboYnPlP2pXCqQNXz&__xts__%5B0%5D=68.ARCoxRKyshghQtSwKRCjeEqpxtdsK4xuKmAIdlcD29e5d9ydix057oQLFhBaEXHRZQ--DjjNiarXSyM23T64kSCWkkpUd3C1sXDSfIl_dEBAfdp6c9qcHtORt0oEYn1-LA-Pdae1n9uDEBwlexWQeB_9iuHEsTumdSN7xPQNBHw_idiXGIs8EE-viQaJvdUSey45kQj9d0ltNEsxQPk1R9JrNcRx0mLBkyNKYKmJhaVYBGaKLnYgZvC7HszO6scfvnfTwEmkefwfmi4-awUaPm1YeHDF0z46AVKiXxJsIFcwjBq0AbzxTzSMrFZOKeheNxo9maMmyEfY1SSnZwe7RO9hgw
https://www.facebook.com/La-Ense%C3%B1anza-Albacete-258815880888540/?__tn__=K-R&eid=ARC_CbGLpoRy5wxhAu3vh7SFCGWIPOcnafdhUc9PqR4cdtxmQna9o8RromiWsdxyvuXnZDEwJ-D7fNHa&fref=mentions&__xts__%5B0%5D=68.ARBz9uu_kMYELptq3bcNIL28Vk-8XR5BBaaKBAJJWV3oOL6E3Z3UbV8an7XaexwZPeTMMwTmY7-pFtAizivR9zjtQ1ItWihCNjJx1JEAUDnZrfsNv9NdPBcbhC5O3yDl4lUlEnaV4vpn1qxXcHdL-0__5b1FrgJctbni6zpzubpjMZz5pjpMHQoxbHW4JELY7lykLTiUGhYNi1SFgWlWJ2DvtGb1QU8lZ2cj6WBKqaYgtGp4oV8KYL9MiEl4rp5Gif-zYof17dvRk2AyTVfrcgcynCSs-fHVLV9dBHSJrWpnS3UCYzdUqfiZFRt2N1I-k3DFqIUUXJ3By84QjjeOQQBurA
https://www.facebook.com/La-Ense%C3%B1anza-Albacete-258815880888540/?__tn__=K-R&eid=ARC_CbGLpoRy5wxhAu3vh7SFCGWIPOcnafdhUc9PqR4cdtxmQna9o8RromiWsdxyvuXnZDEwJ-D7fNHa&fref=mentions&__xts__%5B0%5D=68.ARBz9uu_kMYELptq3bcNIL28Vk-8XR5BBaaKBAJJWV3oOL6E3Z3UbV8an7XaexwZPeTMMwTmY7-pFtAizivR9zjtQ1ItWihCNjJx1JEAUDnZrfsNv9NdPBcbhC5O3yDl4lUlEnaV4vpn1qxXcHdL-0__5b1FrgJctbni6zpzubpjMZz5pjpMHQoxbHW4JELY7lykLTiUGhYNi1SFgWlWJ2DvtGb1QU8lZ2cj6WBKqaYgtGp4oV8KYL9MiEl4rp5Gif-zYof17dvRk2AyTVfrcgcynCSs-fHVLV9dBHSJrWpnS3UCYzdUqfiZFRt2N1I-k3DFqIUUXJ3By84QjjeOQQBurA
https://www.facebook.com/La-Ense%C3%B1anza-Albacete-258815880888540/?__tn__=K-R&eid=ARC_CbGLpoRy5wxhAu3vh7SFCGWIPOcnafdhUc9PqR4cdtxmQna9o8RromiWsdxyvuXnZDEwJ-D7fNHa&fref=mentions&__xts__%5B0%5D=68.ARBz9uu_kMYELptq3bcNIL28Vk-8XR5BBaaKBAJJWV3oOL6E3Z3UbV8an7XaexwZPeTMMwTmY7-pFtAizivR9zjtQ1ItWihCNjJx1JEAUDnZrfsNv9NdPBcbhC5O3yDl4lUlEnaV4vpn1qxXcHdL-0__5b1FrgJctbni6zpzubpjMZz5pjpMHQoxbHW4JELY7lykLTiUGhYNi1SFgWlWJ2DvtGb1QU8lZ2cj6WBKqaYgtGp4oV8KYL9MiEl4rp5Gif-zYof17dvRk2AyTVfrcgcynCSs-fHVLV9dBHSJrWpnS3UCYzdUqfiZFRt2N1I-k3DFqIUUXJ3By84QjjeOQQBurA
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Firma de libros en Albacete 

23 de ABRIL: firma de libros por parte de las autoras en la 
plaza Altozano de Albacete. 
Pilar y Amparo para celebrar el día del libro realizaron la 
firma de su libro de “Cuentos para De Neu” en Albacete. 

 
 

 
Presentación en Albacete 

9 de Mayo: Presentación del cuento en el Colegio Benjamín 
Palencia de Albacete. 

La presidenta de la asociación junto a las autoras 
presentaron “Cuentos para De Neu” en este centro 
educativo.  

 
 
 

 
Cuentos De Neu viaja a Menorca 

1o de Junio: Presentación del cuento en en el Colegio Mare 

de Déu del Carme de Menorca. 
Las autoras de “Cuentos para De Neu” se desplazaron 
virtualmente al Colegio Mare de Déu del Carme de 
#Mahón, para realizar la presentación del libro. 

 

https://www.facebook.com/EnfermedadesDeneu/photos/a.723981734318287/1648246328558485/?type=3&eid=ARA9LD6aEdgyxovg0kDYOpcC7ML6nJ2jddFRGvyWME8SrBlS_GS7TaFmig5VmI3eAHDybx9O94qS4i3h&__tn__=EEHH-R
https://www.facebook.com/EnfermedadesDeneu/posts/1669075586475559
https://www.youtube.com/watch?v=Qd7583zUqxE&feature=youtu.be&fbclid=IwAR3Au7KPkSkxyaPvCIM62GlnsJjrhp6l2Ba9nmiKX1lvoE_3AZIgpYQho4g
https://www.facebook.com/hashtag/mah%C3%B3n?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARCD9jLrWe0V-IXwBhSrBl1ZvQmRZ7XTjjeTZHRD1tJM89jlNJStup0M3urAZGiwqbU-hJEC5BOmkyBBpa-oFKrUUAdYZsDNs6On5jUciwN0rEGe6VoZ85fX2To7jMo8QZdfgNcYbBBuvxyd02Zor1WcUCAFcFwPf8RuS_sR-Mp-X3hLo2GPi6JP-sCKSxZKWc0TskWs4942GMosF1n0GFe6bK6vJs0hiwDOansGRyuEAqtE24qx-3B-2RuQgM8GKJ9zBzCq5e0Yy2GHPoTEmGNjpusC1j6Tw270B8KeAPO1qi4KTo49KSNTrI7mLl_hm4jY-uIWqdC5BLYrrUzncgLa3g&__tn__=%2ANK-R
https://www.facebook.com/hashtag/mah%C3%B3n?source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARCD9jLrWe0V-IXwBhSrBl1ZvQmRZ7XTjjeTZHRD1tJM89jlNJStup0M3urAZGiwqbU-hJEC5BOmkyBBpa-oFKrUUAdYZsDNs6On5jUciwN0rEGe6VoZ85fX2To7jMo8QZdfgNcYbBBuvxyd02Zor1WcUCAFcFwPf8RuS_sR-Mp-X3hLo2GPi6JP-sCKSxZKWc0TskWs4942GMosF1n0GFe6bK6vJs0hiwDOansGRyuEAqtE24qx-3B-2RuQgM8GKJ9zBzCq5e0Yy2GHPoTEmGNjpusC1j6Tw270B8KeAPO1qi4KTo49KSNTrI7mLl_hm4jY-uIWqdC5BLYrrUzncgLa3g&__tn__=%2ANK-R
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Gala Matx 

9 DE NOVIEMBRE: GALA Matx de improvisación teatral 
& Coro PAMS (Valencia). 
Un espectáculo solidario a beneficio de De Neu que 
consistía en primer lugar en una actuación del Coro 
PAMS, que es un grupo de amigas de una de las familias 
de nuestra Asociación. Su repertorio son versiones de 
canciones famosas dirigidas por Juanjo Raga, quien 
además las acompañó en la actuación junto con el grupo 
musical Liberty Valance. 
Tras un descanso en el que pudimos visitar el puesto de 
De Neu para colaborar comprando alguna de sus 
manualidades, disfrutamos del Matx d’improvisació a 
cargo del grupo Capulescos Live show. La temática y las 
características de cada improvisación eran decididas por 
el presentador o el árbitro, y el público se encargaba de 
votar con una tarjeta cual le ha gustado más. 

 
 
 
 
 
 

 
Mercadillo solidario 

20 DE DICIEMBRE: mercadillo solidario en la Escola 
Sant Vicent Ferrer de Faura (Valencia) 
Fue organizado por su AMPA para recaudar fondos 
destinados a la investigación de las enfermedades de 
los neurotransmisores. 
 
 

 

 
 
 
 

https://www.deneu.org/index.php/home/eventos/gala-de-improvisacion-y-musica-beneficio-de-de-neu
https://www.facebook.com/EnfermedadesDeneu/posts/1974690579247390
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Presentación de proyectos a convocatorias de ayudas y subvenciones y 
posterior justificación. 
 

- ABRIL/MAYO: Convocatoria de ayuda de FEDER para asociaciones. Vimos que el  proyecto 

de “Cuentos para De Neu” cumplía perfectamente con las bases de la ayuda, y presentamos 

el proyecto con el fin de que nos ayudaran a pagar la segunda edición de los libros. 

Fue resuelta de manera positiva para De Neu siendo beneficiarios de 1.563€ destinados a 

cubrir los gastos de la segunda edición del libro “Cuentos para De Neu”. 

 

- OCTUBRE: Becas de la FUNDACIÓN QUAES a las mejores ideas o proyectos de asociaciones de 

pacientes: “PSEN: Programa de Sensibilización sobre las Enfermedades de los 

Neurotransmisores en el ámbito educativo”. 

Aunque nuestro proyecto no fue uno de los galardonados, pudimos estar en el evento que 

organizó dicha Fundación para su entrega y compartir experiencias con otras asociaciones 

de nuestro movimiento asociativo. 

 

- NOVIEMBRE: Premio “Extraordinario 2018” de ASEGURADOS SOLIDARIOS: “Servicio de 

Canguro para las III Jornadas-Encuentro de Familias y Profesionales de De Neu”. 

Nuestra candidatura  no fue seleccionada, pero hacemos una lectura positiva de nuestra 

participación ya que principalmente consistía en presentar una foto de uno de nuestros 

niños con una enfermedad de los neurotransmisores realizando una actividad cotidiana, y 

con ello se ha contribuido a dar difusión de lo que supone el día a día de un menor afectado 

por una enfermedad de baja prevalencia. 

 

- NOVIEMBRE: Ayudas 2019 a Proyectos Interasociativos solicitadas a FUNDACIÓ HORTA SUD, 

CAIXA POPULAR Y AL GRUPO UGARTE AUTOMOCIÓN: “Respiro en la naturaleza para la 

familia De Neu” (Noviembre 2018). 

Nuestro proyecto fue uno de los seleccionados, concediéndose una ayuda de 2.800 € que 

serán destinados a cubrir los gastos de una actividad de respiro en  Más de Noguera 

(Castellón) en mayo de 2019. 
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Otras acciones de recaudación de fondos: 

 

 
Venta de lotería de Navidad 

DICIEMBRE 2018: Venta de lotería de Navidad.  

Fueron tantas las personas que quisieron colaborar con 

nosotros que se agotaron las papeletas y se tuvo que 

abrir la vía de venta on line de nuevas participaciones. En 

2018 se recaudó para De Neu 1260€ con la venta de 

lotería. En nombre de De Neu, muchas gracias a toda la 

gente que año tras año colabora con nosotros en esta 

tradicional campaña. 

 

 

 

 
Campaña de captación de 

socios colaboradores 

Campaña de captación de socios colaboradores. 

Se trata de un audio de casi 3 minutos elaborada por una 

amiga de De Neu en el que se van entrelazando los 

testimonios de dos familias, una de ellas con una niña 

afectada por una enfermedad rara. En su relato nos 

muestra cómo y porqué empezó su historia con De Neu y 

anima a los oyentes a hacerse socio colaborador. El 

balance es que en 2018 hubo un aumento de  6 nuevos 

socios colaboradores y ascendieron las donaciones  

anuales, con un total de 630€. 

 

 

 

 

 

 

 

https://www.deneu.org/index.php/home/campanas/colabora-con-deneu-con-la-loteria-del-nino-2019?fbclid=IwAR0IYG-cj-TBd1WpbGwhn02WPX8n6Plc-IYwImmGZIWFcF9uz8TRVM1BNY4
https://www.deneu.org/index.php/home/colabora/hazte-socio
https://www.deneu.org/index.php/home/colabora/hazte-socio
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        2.3.5.Actividades de promoción y apoyo a la investigación médica, científica 

y técnica. 

  

 

 
NIH 

9 de septiembre: Colaboración en un proyecto 

sobre la evolución del déficit de SSADH, 

financiado por el NIH.  

De Neu participó en el proceso de solicitud de 

financiación para este proyecto, enviando una 

carta de apoyo al equipo de investigación. 

Estamos encantados de haber podido contribuir 

a esta concesión. 

 

 

 

 
Convocatoria de ayudas a la investigación de 

enfermedades de los neurotransmisores 

1 DE NOVIEMBRE: I convocatoria de ayudas a la 

investigación de enfermedades de los 

neurotransmisores.   

Desde que se creó la asociación, uno de 

nuestros principales objetivos ha sido recaudar 

fondos para invertir en investigación. En 2018 

ha sido la primera vez que De Neu ha podido 

invertir en una convocatoria para investigación. 

Para ello ha creado un Comité que revisará los 

proyectos que lleguen a De Neu y evaluará 

cuáles son los más relevantes y que mayor 

repercusión pueden tener para las personas 

afectadas de enfermedades de los 

neurotransmisores. 

https://www.deneu.org/index.php/home/noticias/el-nih-financiara-un-importante-proyecto-sobre-el-estudio-de-la-historia-natural-del-deficit-de-ssadh?fbclid=IwAR09uf_KZNHb2hg4c6FlKtA1WOMqSGBh1ZQO5DtMvmiuu3TLCpamjlXONYI
https://www.deneu.org/index.php/home/noticias/convocatoria-de-ayudas-la-investigacion-de-enfermedades-de-los-neurotransmisores
https://www.deneu.org/index.php/home/noticias/convocatoria-de-ayudas-la-investigacion-de-enfermedades-de-los-neurotransmisores
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3. ÁREA ECONÓMICA 

 
3.1 RESULTADOS ECONÓMICOS  

INGRESOS 2018 

Concepto  € 

Subvenciones, donaciones y FEDER 1.563,89€ 

Cuentos para De Neu 6469,00€ 

Lotería 5.880,00€ 

Donaciones socios 1.240,00€ 

Marcha solidaria Villalpardo 2.421,00€ 

Animikados solidarios 225,70€ 

Mercadillos Colegio Sagrado Corazón 
Vedruna Valencia 

595,00€ 

Desayuno Solidario CEIP Mare de Déu del 
Carme (Maó) 

300,00€ 

Artículos de marca 106,00€ 

Detalles eventos solidarios 1004,00€ 

Fundación llamada solidaria 1.283,77€ 

Donación gala improvisación 940,00€ 

Donativos particulares 295,00€ 

TOTAL  INGRESOS 22.323,36€ 
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GASTOS 2018 

Concepto € 

Personal 3.464,50€ 

Transportes 57,28€ 

Servicios bancarios y similares 8,67€ 

Publicidad, propaganda y RR.PP 58,40€ 

Material mercadillo, detalles, animikados, cuentos... 2.212,94€ 

Material oficina 59,53€ 

Gastos de desplazamientos 22,90€ 

Compra de lotería 4.620,00€ 

FEDER 75,00€ 

Gestoría Protección de Datos 181,50€ 

Donativos Fundación Pedro Arrupe 
(Sala Gala Improvisación) 

50,00€ 

TOTAL GASTOS 10.810,72€ 

 
 

BALANCE DEL AÑO 2018 

TOTAL INGRESOS 22.323,36€ 

TOTAL GASTOS 10.810,72€ 

EXCEDENTE 11.512,64€ 

 

Tal y como se refleja de las tablas anteriores en las que aparece recogida la relación de ingresos y 

gastos correspondiente al ejercicio de 2018, se observa que los ingresos de De Neu. Asociación de 

Enfermedades de los Neurotransmisores, fueron superiores a los gastos en 11.512,64 €., por lo que, 

se puede afirmar que la Asociación a 31 de diciembre de 2018 tuvo un balance de cuentas en 

positivo. 
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4. CONCLUSIONES Y AGRADECIMIENTOS. 

 

De Neu. Asociación de Enfermedades de los Neurotransmisores valora el año 2018 como un año 

decisivo en el que se ha consolidado nuestra labor asociativa y se han cosechado grandes frutos de 

la dedicación de muchas personas y entidades, lo cual nos alienta a continuar el camino 

emprendido y enfrentarnos a nuevos retos para el 2019. 

De Neu quiere agradecer a todas personas y entidades que han contribuido a nuestra financiación 

porque gracias a todas a ellas, estamos un poquito más cerca de nuestro fin: conseguir 

tratamientos de la mano de la investigación científica, que sumado a otros apoyos y recursos, 

mejoren la calidad de vida de las personas afectadas por enfermedades de los neurotransmisores y 

la de sus familias. 

Nuestro especial agradecimiento a las autoras de “Cuentos para De Neu” Pilar Felipe y Amparo 

Alfaro,  por su generosidad y por su colaboración desinteresada  con esta Asociación.  

También queremos poner en valor y dar las gracias una vez más a todas personas que han unido sus 

esfuerzos de manera altruista para De Neu en actividades tan variadas como el diseño gráfico, 

mantenimiento de la web, elaboración de productos artesanos, asesoramiento, actuaciones 

artísticas, servicio de canguro, venta de nuestros productos corporativos, confección de material 

audiovisual, etc. Sois tantos que disculpad de antemano si olvidamos a alguien: Nati Nicolás, Laia 

Florit, José García, Yolanda Orduna, Reyes Expósito, Rosa Briones, Yolanda Fortea, Eukene Okendo, 

Héctor Isabel, Rosa González, Pilar Pérez, Patricia Herrera, Coro PAMS... 

Gracias a nuestra labor a lo largo de estos años, y en particular por el gran esfuerzo y buen 

desempeño de nuestro trabajador Nacho Alejos, De Neu, Asociación de Enfermedades de los 

Neurotransmisores ha sido declarada en este año 2018 por el Ministerio del Interior Entidad de 

Utilidad Pública. Sin duda, ésta es una de las noticias más gratas y relevantes de este año y que va a 

tener muchísima importancia en el devenir de la entidad. 

Asimismo, estamos enormemente satisfechos de poder ver cumplido uno de nuestros principales 

objetivos que tiene que ver con la oportunidad de poder invertir en estudios científicos, ya que 

gracias a los fondos recaudados, hemos podido sacar nuestra propia convocatoria, la I 

Convocatoria de Ayudas a la Investigación de De Neu. 

Por último, queríamos dar las gracias a todas nuestros familiares, amigos y simpatizantes que 

siempre nos prestan ayuda y que entre todos conformamos la “gran familia De Neu”, a FEDER y sus 

magníficos profesionales porque siempre está ahí para asesorarnos y apoyarnos, y por supuesto, a 
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nuestros niños y jóvenes, sin los cuales nada de esto tendría sentido.  

           …¡GRACIAS!! 

 

MÁS INFORMACIÓN: 

De Neu. Asociación de enfermedades de los Neurotransmisores  

Calle Crevillente, 10, pta. 26 46022 Valencia 

Tel: 609325733 

  e-mail: info@deneu.org 

  Web: www.deneu.org   

Facebook: www.facebook.com/EnfermedadesDeneu/ 

Twitter: www.twitter.com/asocdeneu 

Instagram: www.instagram.com/asocdeneu/ 

YouTube: www.youtube.com/channel/UCUCfF_nBCH2SLNudKhdJl_w 
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