SECRETARIA GENERAL TECNICA
MINISTERIO

DEL INTERIOR

MEMORIA DE ACTIVIDADES

Ejercicio’

2017

1. DATOS DE LA ENTIDAD

A. ldentificacion de la entidad

Denominacicn

Asociacion de padres de nifios prematuros (APREM)

Régimen Juridico?

Ley Organica 1/2002 de 22 de marzo, reguladora del Derecho de
Asociacion

Registro de Asociaciones®

Registro Nacional de Asociaciones. Ministerio del Interior

Ndmero de Inscripcion en el Registro correspondiente Fecha de Inscripcion® CIF

165.600 18 octubre 1999 || G 82731282

B. Domicilio de la entidad

Calle/Plaza

Numero Cadigo Postal
PC Alameda de Osuna 76 28042
Localidad / Municipio Provincia Teléfono
Madrid Madrid 695486932
Direccién de Correo Electrénico Fax:
aprem@aprem-e.org Rk




2. FINES ESTATUTARIOS®

1. Contribuir a que los nifios y las nifias prematuros o asimilados se
desarrollen, a lo largo de su infancia y adolescencia, de forma sana,
equilibrada y alegre.

2. Servir de apoyo y proporcionar orientacion a los padres y madres de
estos nifios facilitdndoles, en la medida de lo posible, soporte moral y

consejos basados en la experiencia de los padres que ya han pasado por
una situacién similar.

3. Poner a disposicion de los padres y madres de nifios prematuros o
asimilados informacién fidedigna y actualizada sobre todo lo concerniente
a la situacion, necesidades, perspectivas, expectativas, etc. de estos
nifios durante todo su periodo de crecimiento y maduracion.

4. Contribuir a definir claramente, junto con las autoridades politicas
responsables de los servicios sanitarios, sociales y educativos y los
profesionales directamente implicados en la atencion a estos nifios, el
papel que los padres y las madres pueden y deben jugar en relaciéon con
sus hijos, de forma que puedan involucrarse mas y mejor en el cuidado
de los mismos, desde el momento del nacimiento en el hospital, en
estrecha colaboracidn con el personal de Neonatologia, y durante el resto
de su periodo de desarrollo, tras recibir la informacion, la formaciéon y el
apoyo psicoldgico suficientes de quienes corresponda.

5. Colaborar con las autoridades y profesionales de las areas sanitaria,
educativa y de servicios sociales, con el fin de que mejore la atencién
prestada a los niflos y nifias prematuros o asimilados, promoviendo y
apoyando el trabajo coordinado de los profesionales y el seguimiento
integral, multidisciplinario y especializado de estos nifios durante toda la

infancia y la adolescencia, para que puedan disponer a tiempo y en todo
momento del apoyo profesional adecuado.

6. Impulsar la participacion y el apoyo, en el proceso de atencion a los
ninos y nifas prematuro o asimilado, de otros profesionales
especializados como psicélogos, fisioterapeutas, terapeutas
ocupacionales, pedagogos, trabajadores sociales, etc.

/. Promover la sensibilizacion y concienciacién de la sociedad en su
conjunto sobre los embarazos de riesgo, los partos prematuros, las
implicaciones y consecuencias de la prematuridad y las necesidades de
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las familias con nifios prematuros o asimilados.

8. Colaborar activamente con todas aquellas personas fisicas y entidades
publicas o privadas, cuyas actividades puedan beneficiar a los nifios
prematuros o asimilados, para la consecucion de objetivos comunes. En
particular: a. con el resto de asociaciones de padres de nifios prematuros
0 asimilados de Espafia, b. con los diversos organismos e instituciones
(asociaciones, fundaciones, etc.) que representen a afectados por
patologias que pueda llegar a desarrollar un nifio prematuro o asimilado
por su condicion de tal, c. con aquellas instituciones dedicadas al estudio
y a la investigacién cientifica, cuyos fines y actividades tengan relacion
con los nifios prematuros o asimilados y estén encaminados a la mejora
de la atencién a estos nifios y nifias y sus familias.

9. Velar activamente por los derechos que corresponden a los nifios y las
nifas prematuros o asimilados proponiendo los cambios oportunos en la
legislacién vigente, con el objeto de adaptaria en lo que corresponda a las
necesidades especificas de estos nifios, y promoviendo la promulgacién
de nuevas normas que garanticen la totalidad de sus derechos.

10. Cualquier otro fin cuya consecucién se encuentre en consonancia con
la misién establecida, esto es, que, de modo directo o indirecto, pueda
contribuir a la realizacion de los apartados anteriores o redundar en
beneficio de los nifios y las nifias prematuros o asimilados y de sus
familias.

3. NUMERO DE SOCIOS

NUmero de personas fisicas asociadas Numero de personas juridicas asociadas NGmero total de socios®

320 NA 320

Naturaleza de las personas juridicas asociadas’

NA

4. ACTIVIDADES DESARROLLADAS, RESULTADOS Y BENEFICIARIOS®

A. ldentificacion de la actividad

Denominacion de la actividad ¢

Atencion a los nifios nacidos de forma prematura y asimilados y a la
problematica asociada a la condicidon de prematuridad.

Servicios comprendidos en la actividad '®

e Atencidon Padre a Padre




Consuita a las expertas
Escuelas de Padres y Grupos de Apoyo hospitalarios
Acogida a padres recientes de nifios prematuros

Mantenimiento y actualizacion de la Web y de las RRSS de la
asociacion

Elaboracion de “Guias Cortas”
Estudios y trabajos de investigacion

Representacion de los intereses de las familias ante el CERMI Estatal y
la EFCNI (European Foundation for the Care of Newborn Infants).

Representacion de los intereses de las familias ante Alianza Aire.
Asainblea anual de socios.
Celebracion del Dia Mundial de la Prematuridad.

Preimio Patuco de Honor a un profesional con trabajo relevante en el
campo de la prematuridad.

Breve descripcion de la actividad '’

Consiste en ayudar a los niflos prematuros y asimilados a que puedan
desarrollar todo su potencial, a través de la atencion a sus padres y de la
colaboracién con las autoridades puiblicas competentes y con las
entidades publicas y privadas y los profesionales implicados.

Atencion Padie a Padre

Se trata de atencion individualizada de padre a padre y adaptada a
cada caso en concreto. Atendemos sus consultas via teléfono, coireo
electrénico o visita personal.

Consuita a ias expertas

Atencion individualizada y privada a padres por parte de profesionales
dei ambito de la saiud, via nuestra pagina web en Internet, para la
resolucion de dudas y preocupaciones en el campo médico-
terapéutico.

Escuelas de Padres y Grupos de Apoyo hospitalarios




Colaboracion en las Escuelas de Padres de las dreas de Neonatologia
de los hospitales, dirigidas a padres recientes de nifios prematuros
hospitalizados, participando en las sesiones que se imparten, bien
como ponentes, bien como apoyo al equipo del drea.

Padres "veteranos" miembros de la Junta Directiva de Aprem
colaboran estrechamente con el personal sanitario que participa en las
Escuelas de Padres y se encargan, concretamente, de impartir la
charla "La vuelta a casa. La experiencia de otros padres”. Esta charla,
de caracter quincena o mensual, dependiendo del hospital del que se
trate, tiene como objetivo principal facilitar esta siempre dificil
transicion y de mandar a los padres el mensaje de que nuestra
asociacion puede apoyaries a lo largo de toda ia crianza de sus hijos.
(A menudo asisten a la charla profesionales del area sanitaria y
estudiantes de CC. de la Salud).

Todas las sesiones son evaluadas por los participantes mediante un
cuestionario de satisfaccion y periodicamente los profesionales que
participan en la Escuela se retinen para mejorar la coordinacion y los
contenidos a impartir. En algunas Escuelas, al alta de la Unidad, se
provee a las familias de material audiovisual sobre los temas tratados
en las Escuelas.

Acogida a padres recientes de nifios prematuros

Se trata de entrevistas personales entre una familia de un nifo
prematuro y un miembro de APREM. Los padres en situacion de
acogida son padres cuyos hijos han sido remitidos a Centros de
Desarrollo Infantil y Atencion Temprana (CDIATS).

Mantenimiento y actualizaciéon de la Web y de las RRSS de la
asociacion

Internet, como medio accesible, de rapida difusion y gran alcance, se
ha convertido en un elemento fundamental de (1) informacién y
formacion, (2) de apoyo y consuelo, y (3) de consulta.
Internet nos procura el acceso mas rapido y facil a un gran numero de
padres, pero a su vez, exige un gran esfuerzo de investigacion,
estudio y actualizacion de los contenidos y de control de calidad de
esos contenidos.

Desde el afio 2011 Aprem ha priorizado el uso de las redes sociales
como estrategia para acercarse a la sociedad. El objetivo es difundir
la labor de Aprem y sensibilizar a la sociedad sobre los problemas de
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la prematuridad a nivel mundial.
o Elaboracién de “Guias Cortas”

Elaborainos unas guias cortas (con una extensién de 1 pagina) que
contienen los datos imprescindibles sobre algunos temas de
relevancia para los padres de nifios prematuros. Con ellas tratamos

de que los padres no se sientan tan perdidos y sepan cédmo actuar
ante situaciones de incertidumbre.

e Estudios y trabajos de investigacion

Entidad promotora observadora del proyecto interdisciplinar
"Dificultades biosociales de la gran prematuridad y el bajo peso: Los/as
menores de 18 afios nacidos/as en Espafia con <1500 g. de peso" (ref.
CS02011-24294), en colaboracién con el Plan Nacional de I+D+i.

Colaboracion en trabajos fin de grado y reportajes medios de
comunicacion.

¢ Representacion de los intereses de las familias ante los poderes
publicos nacionales e internacionales

Se incorporan dos representantes de nifios y nifilas nacidos/as
prematuramente en la Red Estatal de Infancia con Discapacidad
(REID), creada por el CERMI, con el objetivos de “garantizar que estos
nifos tengan derecho a expresar su opiniéon libremente sobre las
cuestiones que les afecten” cumpliendo asi el articulo 7 de la
Convencion Internacional sobre Derechos de las Personas con
Discapacidad de Naciones Unidas

APREM forma parte de EFCNI (European Foundation for the Care of
Newborn Infants), organizacidn pan-europea para la defensa de los
intereses de los nifios prematuros vy sus familias. Para promover una
mejor atencién al recién nacido, se colabora juntos con otras asociaciones
de padres de nifios prematuros de 33 paises, asi como profesionales de
la sanidad y otras disciplinas, con la finalidad de mejorar la salud a largo
plazo de los nifios que hacen prematuros. En la actualidad se estd
trabajando entre otros proyectos, en la elaboraciéon de un proyecto de
Estdndares europeos para la atencién y cuidado del recién nacido.

Para crear una mayor concienciacion mundial sobre lo que representa la
prematuridad para las familias, se instituyé el dia mundial de La
Prematuridad que se celebra el 17 de noviembre. En tomo a esta
celebracion se realizan muchos eventos que se muestran en el EFCNI




Changemaker Map, como Ia iluminacién de edificios publicos
emblematicos de color morado (color que simboliza la prematuridad). En
la celebracion del Dia Mundial de la Prematuridad 2017 participaron
personas de 120 paises, se realizaron mas de 200 eventos.

¢ Asamblea anual de socios

Celebrada en el mes de Junio de 2017.

e Celebracion del Dia Mundial de la Prematuridad

El 18 de noviembre de 2017 APREM volvi6 a celebrar el Dia Mundial de la
Prematuridad en el Hospital Universitario La Paz de Madrid. Se celebré un
acto abierto al publico en la sala de juegos "La Pajarera" del hospital, en
el que participaron profesionales del ambito sanitario y socioeducativo, asi
como familias de nifios nacidos prematuramente.

Como viene siendo habitual en nuestra celebracién, en la primera parte se
realizé6 un acto de cardcter institucional en el que intervinieron, ademas
de la Presidenta de APREM, Cristina Maroto, el Dr. Javier Cobas,
Subdirector Gerente del Hospital Materno-Infantil La Paz, la doctora
Adelina Pellicer, Jefa de Seccidon de Neonatologia y Maria Teresa Montes
Bueno, enfermera neonatal del H.U. La Paz.

Durante esta parte del acto varios nifios y nifias leyeron los puntos

fundamentales del ‘Call to Action’ presentado en el Parlamento Europeo
en 2011.

Asimismo, por iniciativa de APREM, y como ya sucedi6 en los afios 2014,
2015 y 2016 se iluminaron de morado el emblematico monumento de la
diosa Cibeles en Madrid y el Ayuntamiento de Pamplona, para
conmemorar al unisono con muchos otros paises el Dia Mundial de la

Prematuridad. APREM quiere agradecer a ambos consistorios su apoyo en
este evento.

e Entrega del Premio “Patuco de Honor”.

Nuestro quinto Patuco de Honor en reconocimiento a una trayectoria
profesional relevante en el campo de la prematuridad, recayé en 50
Patuco de Honor al exjugador de baloncesto y padre de prematuro

Juanma Lépez Iturriaga por su labor de apoyo a los nifios prematuros y
sus familias.

B. Recursos humanos asignados a la actividad'?




Tipo de personal Namero
Personal asalariado N A
Personal con contrato de servicios NA

Personal voluntario

10 wvoluntarios encargados de las
escuelas de padres

2 voluntarios encargados de la
representacion institucional

4 voluntarios encargados del
mantenimiento de la web y de las
Redes Sociales

6 voluntarios que participan en las
labores de investigacion

4 voluntarios que colaboran en la
seccién “pregunta a las expertas”

1 voluntario encargado de atender el
email y el teléfono

1 voluntario para temas
administrativos y contables

2 voluntarios encargados del servicio
padre a padre

2 voluntarios para la gestiones de
patrocinios

10 voluntarios para la celebraciéon del
Dia Mundial de la Prematuridad

C. Coste yfinanciacién de la actividad

COSTE™®

IMPORTE

Gastos por ayudas y otros

a.  Ayudas monetarias

b. Ayudas no monetarias

¢. Gastos por colaboraciones y del 6érgano de gobierno




Aprovisionamientos

a. Compras de bienes destinados a la actividad

b. Compras de materias primas

c. Compras de ofros aprovisionamientos

d. Trabajos realizados por otras entidades

e. Perdidas por deterioro

Gastos de personal

Otros gastos de la actividad

a. Arrendamientos y canones

b. Reparaciones y conservacién

c. Servicios de profesionales independientes

1308 20

d. Transportes

e. Primas de seguros

f.  Servicios bancarios

162,00

g. Publicidad, propaganda y relaciones piblicas

h.  Suministros

i.  Tributos

346,64

.  Perdidas por créditos incobrables derivados de la actividad

k. Otras pérdidas de gestion corriente

40,00

Amortizacion de inmovilizado

Gastos financieros

18,50

Diferencias de cambio

Adquisicion de inmovilizado

COSTE TOTAL DE LA ACTIVIDAD

1.966,34




FINANCIACION IMPORTE

Cuotas de asociados

2.518,00

Prestaciones de servicios de la actividad (incluido cuctas de usuarios)™

Ingresos ordinarios de la actividad mercantil 15

Rentas y ofros ingresos derivados del patrimonio

Ingresos con origen en la Administracién Publica'®

a. Contratos con el sector piblico

b. Subvenciones

c. Conciertos

Otros ingresos del sector privado

a. Subvenciones

b. Donaciones y legados

717,00

c. Otros

FINANCIACION TOTAL DE LA ACTIVIDAD

3.235,00

D. Beneficiarios/as de la actividad

Numero total de beneficiarios/as:

e Atencion Padre a Padre

80 familias atendidas por correo electrénico, teléfono y/o personalmente
(exceptuando Escuelas de Padres). El 10% son consultas buscando consuelo,
el 10% relacionadas con la prematuridad, el 10% relacionadas con
escolarizacion y el 9% consultas generales sobre servicios sociales.

+ Escuelas de Padres y Grupos de Apoyo hospitalarios

En relacion con el nimero de asistentes a las Escuelas realizadas en
Madrid, en el afio 2016 se calcula una asistencia aproximada de 60
personas a la Escuela del Hospital General Universitario Gregorio Marafién,
unas 28 familias a la del Hospital Universitario Puerta de Hierro-
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Majadahonda y unas 30 familias a la del Hospital Universitario La Paz.

e Consultas y Consultas a las expertas y colaboracién con profesionales de
salud como neonatoélogos y pediatras.

El 20% de las consultas son médico-terapetticas y las trasladamos a
nuestras expertas colaboradoras: una pediatra neonatdloga y una médico
rehabilitadora, ambas con gran experiencia en la atencién a nifios
prematuros.

e Acogida a padres recientes de nifios prematuros

Familias atendidas en nuestras Escuelas de Padres y a través del correo
electronico y teléfono.

e Mantenimiento y actualizacién de la Web y de las RRSS de la asociacion:
La web recibioé un aproximado de 15.000 visitas.

Facebook: 3969 “Me gusta” a Aprem Prematuros (de los cuales 562 han
sido en 2017). La mayoria de nuestros seguidores proceden de a los que
siguen Argentina, México, Chile y Perd.

Twitter: 3181 seguidores y una actividad de 2921 tweets.

e Estudios y trabajos de investigacién: 3.

e Representacion de los intereses de las familias ante el CERMI Estatal y la
EFCNI:

Potencialmente todas las familias de nifios y nifias nacidos prematuros en
Espaiia.

e APREM ha colaborado con todas las asociaciones de padres del estado
espaiiol en la preparacién del XXVI Congreso de Perinatologia y Medicina
Perinatal y VI Congreso de la Sociedad Espafiola de Enfermeria Neonatal,
celebrado en Zaragoza entre el 27 y el 29 de septiembre de 2017. Por
primera vez, las asociaciones de padres tuvieron una sesién plenaria en
dicho Congreso.

Clases de beneficiarios/as:

Familiares de niflos nacidos prematuramente.

Profesionales de los dmbitos sanitario, educativo, sodcial.
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Estudiantes de grados relacionados con la salud, la educacion y los servicios
sociales.

Investigadores interesados en la prematuridad.

Requisitos exigidos para ostentar la condicién de beneficiario/a:'”

No se requiere ningun requisito para acceder a los servicios, tan solo que la
persona que los solicita esté relacionada con el campo de la prematuridad:
familiar, profesional, investigador, periodista...

Grado de atencion que reciben los beneficiarios/as:

Cada consulta requiere un nimero de contactos que puede variar en funcion
del caso.

Se realiza de forma presencial cuando es posible o la naturaleza de la situacion
asi lo requiere.

Se mantiene el contacto mientras sea necesario.

E. Resultados obtenidos y grado de cumplimiento

Resultados obtenidos con la realizacién de la actividad:

e Atencion Padre a Padre

Manteniendo la tendencia de afios anteriores, se ha incrementado
el nimero de padres y madres que, mientras sus bebés
permanecen ingresados en los centros hospitalarios, buscan sobre
todo informacién sobre temas médicos y terapéuticos, asi como
sobre permisos por paternidad. Cuando ya estan de alta en casa, o
proximo este momento, las consultas suelen enfocarse
principalmente a Servicios Sociales (prestaciones, ayudas, etc.),
orientacion sobre el seguimiento que van a precisar los nifios y
nifias a lo largo de su primera infancia (unidades especializadas,
profesionales, centros) e informacién sobre Atencién Temprana
(acceso, procedimientos).

Por quinto afo consecutivo, resefamos el creciente nimero de
consultas relacionadas con la escolaridad. El paso desde guarderia
a los centros de Educacion Infantil supone para muchos padres una
fuente de ansiedad y dudas derivadas del desfase evolutivo que en
ocasiones presenta el/la nifio/a nacido/a prematuramente, y que
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les lleva a buscar informacion que les ayude a elegir el centro mas

apropiado y a acceder a los servicios y recursos educativos
disponibles.

* Consulta a las expertas

Cuando la naturaleza de la consulta recibida asi lo requiere, la
trasladamos a nuestras expertas colaboradoras: una pediatra
neonatdloga y una médico rehabilitadora, ambas con gran
experiencia en la atencion a nifios prematuros.

Al recurrir a este servicio, las familias buscan fundamentalmente
conocer una segunda opinién sobre alguna patologia diagnosticada
a sus hijos y obtener mds y mejor informacién sobre determinadas
pruebas o procedimientos médicos.

Ademas, han aumentado las consultas relacionadas con temas de
escolarizacion y educativos, procedentes no solo de familias, sino
tambien de profesionales de centros educativos e incuso de
equipos de orientacion. APREM cuenta igualmente con profesionales

expertos en este campo que se encargan de proporcionar este tipo
de informacion.

Las consultas son privadas y se gestionan de forma absolutamente
confidencial.

» Escuelas de Padres y Grupos de Apoyo hospitalarios

El nacimiento prematuro de un hijo es siempre una experiencia de
gran impacto emocional para la familia. Las Escuelas de Padres

ayudan a favorecer el vinculo afectivo con el hijo y el bienestar
familiar.

APREM ha colaborado desde 2009 con la creacién de cinco Escuelas
de Padres, cuatro en Madrid y una en Pamplona. Todas son Escuelas
intrahospitalarias y vinculadas a hospitales publicos, menos una de
las Madrid que se organiz6 como escuela extrahospitalaria en

colaboracién con el Hospital Beata Maria Ana (un proyecto que
finaliz6 en 2011).

Las Escuelas de Padres son una buena préctica porque la crianza de
los nifios prematuros, sobre todo de los grandes prematuros, tiene
peculiaridades que normalmente no se dan en un parto a término.
Las Escuelas de Padres permiten reforzar una parentalidad positiva y
mejorar las capacidades de cuidado de estas familias.

* Mantenimiento y actualizacion de la Web y de las RRSS de la
asociacién
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De nuevo este afio 2017 ha sido excelente para nuestra consolidacion
en las redes sociales y de la renovacion de nuestra web. Como en
2011, 2012, 2013, 2014, 2015 y 2016, nuestra presencia en Facebook
y Twitter ha sido un éxito dadas las cifras alcanzadas de seguidores,
historias, tweets, comentarios, videos, mensajes, fotos, testimonios...

APREM mantiene dos paginas en Facebook: Aprem Prematuros y Dia
del prematuro (esta ultima para la celebracién del Dia Mundial de la
Prematuridad). La pagina Aprem Prematuros alcanz6 3969 “Me gusta”
de enero a diciembre de 2017. La mayoria de nuestros seguidores
proceden de a los que siguen Argentina, México, Chile y Peru.

En cuanto a nuestra cuenta en Twitter cada dia va aumentando el
numero de seguidores llegando a 3181 en 2017, lo que supone un
incremento en un ano de unos 200 seguidores respecto al afio pasado.
Nuestra cuenta tiene una actividad de 2.921 tweets desde su creacion
en el afio 2011 y tiene cada dia mas interactividad y relevancia.

Durante 2018 nuestra intencion es que vaya creciendo nuestra
presencia en Internet y en las redes sociales. Nuestra idea es aumentar
nuestra participacién en las redes sociales y con su actividad establecer
relacién con los padres y madres de prematuros y sus familias.

e Estudios y trabajos de investigacion

+ En 2017 se ha seguido difundiendo alguno de los resultados del
proyecto “Dificultades biosociales de la gran prematuridad y el bajo
peso: los/as menores de 18 afos nacidos/as con =<1.500 g. en
Espafia”, del que Aprem es ente promotor y que ha sido dirigido por
la vocal Concepcion Gomez.

e En 2017 se han publicado los siguientes articulos relacionados con este proyecto:

Gomez Esteban, C. (2017) Cémo impacta la gran prematuridad en los
vinculos familiares, publicado online en la web de la Fundacién NeNe de
desarrollo neurologico neonatal y que ha sido difundido por los

Informativos de Telecinco, las Noticias de la Cuatro o Infosalud, entre
otros medios.

Gomez Esteban C, Sanchez Carrion 1], Garcia Selgas F] and Segovia
Guisado JM (2017) Morbidity in <1500-Gram Births in Spain, 1993-
2011: Study of a Sample of 1200 Cases. Global Pediatric Health, vol. 4.
Doi 10.1177/2333704X17733372

http://journals.sagepub.com/doi/full/10.1177/2333794X17733372




Resultados de dicho trabajo se han presentado también en el XXVI
Congreso de Perinatologia y Medicina Perinatal y VI Congreso de la
Sociedad Espafiola de Enfermeria Neonatal, celebrado entre el 27 vy el
29 de septiembre en Zaragoza.

Sesion Plenaria: GOmez Esteban, C. (2017) Formacién para la
transicion al hogar: las escuelas hospitalarias para familias con hijos
nacidos prematuramente. Sesion plenaria en el XXVI Congreso de
Perinatologia y Medicina Perinatal y VI Congreso de la Sociedad
Espafiola de Enfermeria Neonatal, Sociedad Espafiola de Neonatologia.

Comunicacion aceptada: Gémez C, Sanchez JJ y Garcia F] (2017)
Factores sociofamiliares y morbilidades en una muestra de 1200
nacidos con <1500 g. en Espafia entre 1993-2011. XXVI Congreso
de Perinatologia y Medicina Perinatal y VI Congreso de la Sociedad
Espafiola de Enfermeria Neonatal.

La vocal de APREM y patrona de la Fundacién NeNe de desarrollo
neurolégico neonatal, C. Gomez, ha participado en la elaboracién de un
Diccionario divulgativo de términos de neurologia dirigido a las familias
y de distribucién gratuita publicado por la Fundacién NeNe. El

Diccionario fue presentado el 7 de junio en el Colegio Oficial de Médicos
de Madrid.

Garcia-Alix, A., Gomez Esteban, C., Caserio Carbonero, S., Moral
Pumarega, M. T. y Arnaez Solis Juan (2017) Diccionario de términos de
neurologia neonatal para padres. Madrid: Fundacién NeNe.

Grado o nivel de cumplimiento de los fines estatutarios:

5. INFORMACION GENERAL SOBRE MEDIOS DE LA ASOCIACION®
A. Medios Personales'™
¢ Personal asalariado Fijo

Ndmero
medio?? Tipo de contrato?! Categoria o cualificacién profesional®?

A |




Namero
medio 2

Personal asalariado No Fijo

Tipo de contrato?* Categoria o cualificacién profesional®®

NA

Ndamero
medio?®

Profesionales con contrato de arrendamiento de servicios

Caracteristicas de los profesionales y naturaleza de los servicios prestados a la entidad

Recibimos los servicios de asesoramiento fiscal y contable de
Arsenio Marcos Llorente.

NUmero
medio?

Voluntariado

Actividades en las que participan

10 voluntarios encargados de las
escuelas de padres

2 voluntarios encargados de la
representacién institucional

4 voluntarios encargados del
mantenimiento de la web y de las
Redes Sociales

6 voluntarios que participan en las
labores de investigacion

4 voluntarios que colaboran en la
seccién “Pregunta a las expertas”

1 voluntario encargado de atender
el email y el teléfono

1 voluntario para temas
administrativos y contables

1 voluntario encargado de del
servicio padre a padre

2 voluntarios para la gestiones de
patrocinios

10 voluntarios para la celebracion
del Dia Mundial de la
Prematuridad
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B. Medios materiales

e Centros o establecimientos de la entidad

Numero Titularidad o relacién juridica Localizacion
e Escuelas de Padres vy Madrid
Grupos de Apoyo
hospitalarios.
En los propios hospitales
e Acogida a padres
recientes de ninos
prematuros
En los propios hospitales
y/o CDIATs
¢ Las Asambleas Generales
se celebran en los locales
cedidos al efecto por el
Colegio Mayor Santa Maria
de Europa
e |as reuniones de la Junta
Directiva se celebran en
los domicilios particulares
de los miembros de la
Junta Directiva
Caracteristicas
¢ Equipamiento
Ndmero Equipamiento y vehiculos Localizacién/identificacién

Teléfono movil.

Los voluntarios utilizan sus
propios equipos informaticos y




vehiculos para el desarrollo de
sus actividades.

C. Subvenciones puablicas?®

Origen Importe Aplicacion

NA

6. RETRIBUCIONES DE LA JUNTA DIRECTIVA

A. En el desempeiio de sus funciones:

Concepto?® Origen®® Importe

NA

B. Por funciones distintas a las ejercidas como miembro de la Junta Directiva

Puesto de trabajo Habilitacion estatutaria®' Importe

NA

7. ORGANIZACION DE LOS DISTINTOS SERVICIOS, CENTROS O FUNCIONES EN QUE SE
DIVERSIFICA LA ACTIVIDAD DE LA ENTIDAD

Durante el ejercicio 2017, los servicios de la Asociacion han sido
gestionados de manera directa por la Junta Directiva, siendo los
hospitales en los que realizamos nuestras Escuelas de Padres (HU Puerta
de Hierro-Majadahonda, HU La Paz, HGU Gregorio Marafién) y el Colegio
Mayor Santa Maria de Europa de Madrid los centros utilizados para llevar
a cabo las actividades realizadas por APREM.
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Firma de la Memoria por los miembros de la Junta directiva u érgano de

representacion de la entidad

FIRMAS JUNTA DIRECTIVA
Nombre y Apellidos Cargo
Cristina Maroto Centeno Presidenta
Fatima Anduiza Rubio Vice Presidenta 1°
Carmen Femindez Etreros Vice Presidenta 2°
Begofia Martin Mufioz Secretaria
Rebeca Arnau Lucendo Tesorera
Ramona Pozelo Verdasco Vocal
Concepeién Gémez Esteban Vocal
M Jesus Sanchez Moreno Vocal
Alba Guallar Alonso Vocal
Monica Zabala Vocal
Isabel Alonso Salvatella Vocal
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NOTAS PARA CUMPLIMENTACION DE LA MEMORIA DE ACTIVIDADES.

' Se elaborara una memoria de actividades por ejercicio econémico, que no podréd exceder de doce
meses. Se indicara el afio a que corresponde y, en caso de que no sea coincidente con el afo
natural, se recogeran las fechas de inicio y de cierre del gjercicio.

2 Se indicara la Ley que regula el régimen de constitucion e inscripcion de la entidad.

® Registro de Asociaciones donde se encuentre inscrita la entidad, indicando la Administracion
Plblica (Estado o Comunidad Auténoma) y el Departamento correspondiente (Ministerio o
Consejeria) al que esta adscrito el Registro de Asociaciones.

* La fecha de inscripcion del acuerdo de constitucion en el Registro de Asociaciones.
® Fines principales de la entidad de acuerdo con sus Estatutos.

® Se indicara el nimero total de socios/as, personas fisicas y/o juridicas, en la fecha de cierre del
ejercicio

7 Se indicard la naturaleza de cada una de las personas juridicas asociadas (por ejemplo,
asociaciones civiles, organizaciones empresariales y sindicales, entidades religiosas, clubes

deportivos, fundaciones, sociedades anonimas, colegios profesionales, Administraciones Publicas u
otras).

® La entidad cumplimentara una ficha por cada actividad realizada. La ficha comprendera la totalidad
de los contenidos del apartado 4 de la Memoria.

* Denominacion de la actividad, que debera diferenciarse de los servicios y actuaciones que forman
parte de la misma, si los hubiere. A modo de ejemplo, la realizacion de “Centro de dia” se identificara
como actividad mientras que la prestacion de “asistencia psicolégica” o “logopedia” como servicios de
dicha actividad. De la misma forma, “Proyecto en Mali” constituye la actividad y la “urbanizacién del
barrio X" o “construccion de una escuela” las actuaciones vinculadas a la misma.

10 Enumeracién de los sevicios o actuaciones comprendidos dentro de la actividad, de acuerdo con
lo explicado en la nota 9.

" Explicacion sucinta del contenido de la actividad y su relacién con los sewicios o actuaciones en

ella incluidos, si los hubiere.

'? Relacién numérica del personal asignado a cada actividad, entendida en los términos de la nota 9.
En los supuestos en que el personal desempefie funciones en varias actividades se prorrateara su
numero entre todas ellas.
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'3 Costes totales asignados a la actividad, incluidos los generados por los servicios de la misma. Los
conceptos que puedan imputarse a varias actividades, por ejemplo “tributos” o “amortizacion de
inmovilizado” deberan prorratearse entre todas ellas.

'* En lo referente a las prestaciones de servicios se contabilizaran los ingresos por transacciones,
con salida o entrega de servicios objeto de trafico de la entidad, mediante precio.

Con respecto a las cuotas de usuarios se contabilizaran las cantidades percihidas en concepto de
participacion en el coste de la actividad propia de la entidad. Por ejemplo: cuota por participacion en

congresos o cursos, asi como las derivadas de entregas de bienes, prestaciones sociales o
asistenciales.

' Ingresos por transacciones, con salida o entrega de bienes objeto de trafico de la entidad,

mediante precio.
'° Se diferenciara el origen de los ingresos de acuerdo con los subindices a), b) y ¢).

7" Se indicaran los requisitos exigidos por la asociacién para el acceso a sus servicios, incluidas las
condiciones economicas establecidas en cada uno de los distintos servicios prestados

% Este apartado comprende todos los medios con los que cuenta la entidad, englobando tanto los
destinados a actividades como los destinados al mantenimiento de la estructura asociativa.

¥ Personal total con el que cuenta la entidad. Tanto el destinado a actividades y proyectos, como el

asignado a labores administrativas y de gestion de 1a estructura asociativa.
2 Para calcular el ndimero medio de personal fijo hay que tener en cuenta los siguientes criterios:

a) Si en el afio no ha habido importantes movimientos de la plantilla, indique aqui la suma media de
los fijos al principio y a fin del ejercicio.

b) Si ha habido movimientos, calcule la suma de la plantilla en cada uno de los meses del afio y
divida por doce.

c) Si hubo regulacién temporal de empleo o de jomada laboral, el personal afectade debe incluirse

como personal fijo, pero sélo en la proporcion que corresponda a la fraccion del afio o jornada del afio
efectivamente trabajada.

*' Se indicaran las claves de “tipos de contrato” empleadas en la cumplimentacién de los documentos
TC-2.

*? Se indicara el grupo de cotizacién, asi como el epigrafe correspondiente a la tarifa de accidentes
de trabajo y enfermedades profesionales empleado en la cumplimentacién de los documentos TC-2.

% Para calcular el personal no fijo medio, se sumara el total de semanas que han trabajado los/las
empleados/as no fijos y se dividira entre 52 semanas.

También se puede hacer esta operacion equivalente a la anterior: n® medio de personas contratadas
= n°® medio de semanas trabajadas / 52.

% Se indicaran las claves de “tipos de contrato” empleadas en la cumplimentacion de los documentos
TC-2.

“ Se indicara el grupo de cotizacion, asi como el epigrafe correspondiente a la tarifa de accidentes
de trabajo y enfermedades profesionales empleado en la cumplimentacién de los documentos TC-2.

?® Se indicar4 el nimero medio de profesionales externos que han prestado servicios a la asociacién.

# En este apartado se seguiran los mismos criterios utilizados en el calculo del personal asalariado
no fijo.
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* Se desglosaran todas y cada una de las subvenciones publicas devengadas durante ei ejercicio,

indicando el importe y caracteristicas de las mismas. Se indicara, asimismo, el organismo

subvencionador (descendiendo a nivel de Direccidn General), asi como las actividades a que se
destinan y, en su caso, las condiciones a que estan sujetas.

% Cargo que ocupa dentro de la Junta Directiva.

% Se indicara la naturaleza privada de los fondos con cargo a los cuales se perciben las retribuciones,
tales como cuotas de socios o usuarios, ventas, patrocinios, donaciones u otros conceptos similares.

1 Se indicara el articulo de los Estatutos de la entidad que habilita al ejercicio de funciones distintas a
las ejercidas como miembro de la Junta Directiva.



