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Bienvenidos  
Con este primer número presentamos una etapa nueva de nuestro boletín. Queremos que  sea un instrumento ágil de 
comunicación entre afectados de Fallo Intestinal Permanente, así como otra oportunidad de dar a conocer nuestro trabajo 
asociativo, noticias  e información sobre la enfermedad y su terapia. 
 

Próxima Asamblea General  

Se comunica a todos los socios de número que el próximo día 23 de abril de 2010 se celebrara 
en Madrid la próxima Asamblea General de AEPANNUPA con el siguiente orden del día: 
 

�� Aprobación del acta anterior 
�� Aprobación de cuentas del ejercicio 2009 
�� Ruegos y preguntas 

Os esperamos. 
+ información:    615 918 168  

 

Mercadillo navideño  
Chus Gállego, nuestra Delegada en Huesca 

bajo la carpa de AEPANNUPA  
 

Huesca.  El pasado 12 de diciembre, sábado, se 
celebró en Huesca el tradicional mercado navideño, y 
en esta edición AEPANNUPA participó con un puesto 
de artesanía, preparado por nuestra delegación en 
esta ciudad. El día amaneció muy frío y con bastante 
niebla, lo que restó asistencia de público, pero se 
vendieron la mayoría de los artículos que pusimos a 
la venta: broches, platos de decoración, cojines, 
delantales, servilleteros con adornos navideños, 
lapiceros decorados con renos, coleteros y diademas, 
así como bolsas de magdalenas y bizcochos, que 
desaparecieron rápidamente. También se vendió 
bastante lotería de navidad de la asociación. 
 

Nuestro puesto igualmente ofreció para los más 
pequeños el taller de chapas, en el que se enseñaba 
a los niños a confeccionar chapas con sus personajes 
favoritos (triunfaron Bob esponja y Hello Kitty) a 
cambio de un donativo voluntario. 
 

Nuestras familias y amigos se volcaron con la asociación, trabajando desinteresadamente para confeccionar y donar los 
artículos, y con apoyo logístico el día del mercado, a base de café, caldo casero calentito y mucha inversión comprando 
artículos. 
 

La recaudación final de esta actividad ascendió a 1.003,21 €, resultado con el que se vio recompensado el enorme esfuerzo 
de todos nuestros voluntarios y colaboradores, a los que desde este boletín agradecemos infinitamente su ayuda. Merecen 
especial agradecimiento Loreto Aguado, Pilar Gracia, Ana Aguado, Conchita Samitier, Marta Candela, Arturo Morancho, Ana 
María Buera, Isabel Luna, la Panadería Buera de Barbastro, Marimar Palacio, Patricia Jordán, Nacho Aguado, así como todos 
los amigos que se acercaron a nuestro puesto y colaboraron con nuestra causa. Muchas gracias a todos. Chus 
 

Día mundial de las enfermedades raras  
 

Madrid.  Con motivo de la celebración el próximo 28 de febrero del día mundial de las 
enfermedades raras, la Federación Española de Enfermedades Raras (FEDER), durante todo el 
mes de febrero, y con el objetivo de celebrar un día de esperanza para las personas con 
enfermedades poco frecuentes, ha organizado toda una serie de actos de información y 
divulgación a realizar por asociaciones de enfermedades raras, empresas solidarias, 
organizaciones, fundaciones e instituciones de nuestro país. 
 

Conferencias, actos públicos, actividades lúdicas, congresos, talleres, etc… se desarrollarán 
durante todo el mes de febrero en las calles de las 17 comunidades autónomas españolas con 
dos objetivos principales: reivindicar la puesta en marcha de Centros de Referencia para 

Enfermedades Raras y sacar de la invisibilidad a al 7% de la población española que 
sufre una enfermedad poco frecuente. De esta forma, desde FEDER se quiere repetir 
la experiencia del año pasado, donde en el marco de este Día Mundial se celebraron 
más de 100 actos en toda España. FJGS 

+ información:            www.enfermedades-raras.org  
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Nuevas instalaciones de AEPANNUPA  
 

Madrid.  Desde el pasado día 1 de enero se encuentran operativas las nuevas instalaciones que AEPANNUPA ofrece a todos 
sus asociados. Se trata de una inversión sustancial de capital propio, gran parte de él proviniente de las ayudas y 
subvenciones recibidas por parte de socios y otras entidades, en especial de Fundación Reina Sofia, destinada a sufragar el 
alquiler de un piso de más de 100 m2 en la zona norte de Madrid, en el distrito de Fuencarral-El Pardo. 
 

Dentro de estas nuevas instalaciones dotadas de calefacción central, aire acondicionado, piscina y zona verde, se encuentra 
la nueva Casa de Acogida , más grande, cómoda y cercana al Hospital Universitario Infantil “La Paz” que la anterior de c/ Isla 
Malaita  (clausurada a finales del año pasado), y muy bien comunicada puerta a puerta con dicho centro hospitalario, 
referencia en nuestro país del Fallo Intestinal Permanente, por medio de la línea 67 de la EMT. 
 

Dicha Casa de Acogida estará coordinada otro año más por Fundación Red de casas de acogida en virtud del convenio de 
colaboración firmado a finales del pasado año 2008 entre AEPANNUPA y la citada entidad. 
 

 

Así mismo dichas instalaciones cuentan además con una Sala Polivalente  de más de 20 m2, muy luminosa y acogedora, 
destinada a albergar no solo las actividades propias de la Asociación sino también las actividades asistenciales que 
AEPANNUPA va a ofrecer este año a sus asociados. 
 

A partir de ahora será en esta Sala donde se realicen gran parte de las intervenciones que nuestros profesionales vienen 
realizando a afectados y a familias, como son terapia ocupacional, seguimiento social, la escuelita y los grupos de apoyo para 
padres, así como todas aquellas que vayan surgiendo con el fin de mejorar la calidad de vida de los niños y niñas afectados, 
sin olvidar que obviamente se mantienen la asistencia a afectados y familias que se ha venido desarrollando hasta ahora 
dentro del hospital. FJGS 
 

 

La escuelita  
 

Madrid.  Especial atención merece el esfuerzo y dedicación que 
Marta Mata realiza en “La Escuelita”. 
 

Esta trabajadora voluntaria de AEPANNUPA es la responsable de  
dirigir todos los miércoles por la tarde una actividad de ocio y 
respiro, de apoyo y supervisión del correcto desarrollo y crecimiento 
de niños y niñas afectados. 
 

Esta actividad que empezó a desarrollarse el pasado año 2009 se 
ve ahora consolidada al poder desarrollase con amplitud en un 
espacio adecuado como es la Sala Polivalente. FJGS 

 

Consulta de Trabajo Social  
�

Madrid.  El trabajo social profesional está enfocado a la solución de problemas y al cambio en la sociedad y en la vida de las 
personas, familias y comunidades para las que trabajan. 
 

Con la misión de facilitar que las familias desarrollen plenamente sus potencialidades, enriquezcan sus vidas y prevengan las 
disfunciones, AEPANNUPA pone a disposición de sus asociados un servicio de atención en trabajo social para: 
 

· Orientar a los padres o cuidadores para desarrollar las capacidades que les permitan resolver sus problemas 
sociales, individuales y/o colectivos.  

· Promover la facultad de autodeterminación, adaptación y desarrollo de las familias.  
· Promover y actuar por el establecimiento de servicios y políticas sociales justas o de alternativas para los recursos 

socioeconómicos existentes.  
· Facilitar información y conexiones sociales a las familias con los organismos de recursos socioeconómicos. 
 

El lugar de atención será la Sala Polivalente en horario de miercoles de 11.00 a 13.00 previa solicitud de cita telefónica. 
Independientemente, se mantendrá el contacto con las familias residentes fuera de Madrid para poder ofrecer dicho servicio. 
FJGS 
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Consulta de Terapia ocupacional  
�

Madrid.  Es muy común que los bebes o niños que pasan largos tiempos hospitalizados presenten algún trastorno en su 
desarrollo psíquico, motor o social que resulte preocupante para su familia y para desenvolverse en su entorno. Hablar de 
desarrollo implica hablar de un entrecruzamiento de estructuras: la orgánica, la psíquica y la social que comienzan a armarse 
y delinearse durante los primeros años y que continúa modificándose durante toda la vida. 
 

El desarrollo típico de un bebé se produce normalmente en un entorno estimulante y protegido por los progenitores que 
favorece una maduración equilibrada y le prepara para el futuro. Cuando por causas médicas los niños deben pasar los 
primeros meses o años de vida con largas etapas en el hospital, inmovilizados y en un entorno pobre en estímulos positivos y 
gran cantidad experiencias negativas su evolución y maduración natural está afectada de una forma importante.  
 

Los niños que se atienden en terapia ocupacional y en estimulación temprana suelen presentar algún daño orgánico, si bien 
desde el tratamiento no podemos revertir esta situación, sí podemos llevar a cabo ciertas acciones que disminuyan las 
dificultades para desenvolverse en su día a día y facilitar que en la familia se abra un espacio significativo de relación para 
este niño y que su salud  emocional no peligre. 
 

Desde la prevención y la intervención se pueden evitar ciertas alteraciones a nivel  motor, sensorial y conductual que 
facilitarán un desarrollo más armónico y que ayudará a la independencia y buen funcionamiento del niño en sus actividades 
de la vida  diaria (alimentación, comunicación, movimiento, juego, aprendizaje, etc.) 
 

Desde Terapia Ocupacional se van a ofrecer en la Sala Polivalente de AEPANNUPA todos los servicios que están 
relacionados con este ámbito: 
  

· Evaluación y valoración  personalizada de las etapas de desarrollo psicomotor y social del 
niño. 

· Seguimiento preventivo  de la evolución de la maduración psicomotora y social del niño. 
· Valoración  de las dificultades en actividades de la vidad diaria (alimentación y 

autocuidado, juego, aprendizaje, etc.) 
· Orientación  sobre juegos y actividades que favorezcan la estimulación y el 

adecuado desarrollo, tanto en casa como en las épocas de hospitalización. 
· Orientación  sobre actividades que favorezcan la prevención de dificultades a nivel 

motor, sensorial o de relación social. 
· Puesta en marcha de pequeños talleres educativos  y orientativos para las 

familias (juego compartido, masaje infantil, actividades de relajación para toda 
la familia, etc). 

 
Se podrá solicitar telefónicamente una cita personal con la familia que lo precise para poder llevar a cabo una valoración y 
orientación personalizada de cada niño. 
 

Los horarios de atención en la Sala Polivalente serán los martes y jueves de 11.00 a 13.00 y se mantendrá un contacto con 
las familias residentes fuera de Madrid para poder ofrecer un servicio de orientación adecuado. 
 

Se recomedará la derivación a servicios de atención temprana y otros profesionales siempre que corresponda en la ciudad del 
niño. 
 

Todos los niños están deseosos de jugar y aprender, como pequeños exploradores que son. Podemos ofrecerles entre todos 
las actividades más recomedables en cada caso para facilitarles su mejor desarrollo y maduración. Ana Díaz Benito. 
TERAPEUTA OCUPACIONAL 
 

Como colaborar con nosotros:  
�
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También puedes colaborar con AEPANNUPA 

mediante trasferencia bancaria enviando vuestro 
donativo a las siguientes cuentas corrientes: 

�
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Situación económica de AEPANNUPA  
 

Huesca.  Es evidente que la crisis que atraviesa la 
economía afecta a las asociaciones sin ánimo de lucro, y 
AEPANNUPA no es una excepción. 
 

Nuestra principal fuente de financiación, procedente de las 
obras sociales de diferentes cajas de ahorros, se ha visto 
recortada de forma sustancial en los últimos meses, 
debido a la situación económica de estas entidades. 
 

Durante el año 2.010, el presupuesto se va a financiar, en 
gran parte, gracias al convenio de colaboración firmado 
con la Fundación Reina Sofía, y su donativo ha permitido 
afrontar nuevos proyectos con costes más elevados, que 
hacían mucha falta a los niños afectados de fallo intestinal. 
Ahora bien, la financiación del año 2.011, en la que 
debemos pensar y trabajar durante el año en curso, se  
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presenta complicada y llena de dificultades, como 
consecuencia de la coyuntura económica, y debido también a 
que cada año las prestaciones que ofrece AEPANNUPA se 
incrementan y mejoran, y eso supone un esfuerzo económico 
cada vez mayor. 
 

Si partimos de la base de que en el año 2.006, cuando se 
fundó la asociación, el presupuesto anual ascendió a 425 €, y 
que en el año 2.010 este presupuesto se ha multiplicado por 
100, podemos decir que en sus primeros cuatro años de 
trabajo, AEPANNUPA ha crecido muy por encima de las 
previsiones iniciales.  
 

El esfuerzo de su junta directiva, integrada exclusivamente 
por voluntarios que no reciben ninguna remuneración 
económica por su trabajo, ha sido considerable. Sin olvidar, 
por su puesto, la gran labor y entrega de los profesionales y 
voluntarios que, día a día, hacen posible el desarrollo de las 
actividades de nuestra asociación. Podemos afirmar, sin 
lugar a dudas, que las personas que trabajan y colaboran 
con AEPANNUPA constituyen su capital más importante. 
 

Mantener y mejorar las prestaciones que actualmente 
ofrecemos, conseguir financiación para las que este año se 
han quedado sin fondos, y seguir aportando soluciones a las 
múltiples necesidades de los afectados, son de nuevo los 
objetivos de AEPANNUPA para el futuro. 
 

Para cumplirlos necesitaremos volver a multiplicar nuestros 
esfuerzos por conseguir financiación, pues dadas las 
actuales circunstancias cada vez es necesario trabajar más 
duro para alcanzar estas metas. 
 

Nuestra intención es seguir con la misma ilusión, energía y 
confianza con la que hemos actuado durante estos primeros 
cuatro años, recordando los tiempos no tan lejanos en los 
que la idea de tener una casa de acogida parecía una 
película de ciencia ficción, y por supuesto, seguir 
consiguiendo ayudas que contribuyan a mejorar la calidad de 
vida de los niños y niñas afectados de fallo intestinal y de  
sus familias. Chus.  

Actividades para el año 2010  

Contacto:  
Con afectados y familiares ingresados 

Responsable:  
Ana Díaz Benito - 658 572 842  

Lugar:  
Hospital Universitario Infantil “La Paz”  

 
Consulta de terapia ocupacional:  

Para afectados y familiares previa 
petición de hora 

Responsable:  
Ana Díaz Benito - 658 572 842  

Lugar: 
Sala Polivalente. C/ Ramón Gómez de la 

Serna 1. Escalera 2, 8º D  
 

Coordinación de voluntariado:  
Responsable:  

Ana Díaz Benito - 658 572 842  
Lugar:  

Sala Polivalente. C/ Ramón Gómez de la 
Serna 1. Escalera 2, 8º D  

 
Mascarillas:  

Suministro gratuito para afectados  
Responsable:  

Francisco – 615 918 168  

 

La Escuelita:  
Taller de ocio y respiro previa 
inscripción para afectados menores de 6 
años 
Responsable: 
Marta Mata – 610 874 268   
Lugar: 
Sala Polivalente. C/ Ramón Gómez de la 
Serna 1. Escalera 2, 8º D 
 
Seguimiento social:  
Para afectados y familiares previa 
petición de hora 
Responsable: 
Elvira Gómez – 676 332 743  
Lugar: 
Sala Polivalente. C/ Ramón Gómez de la 
Serna 1. Escalera 2, 8º D 
 
Casa de Acogida:  
Para afectados y cuidadores previa 
solicitud 
Responsable: 
Mónica Bévia – 686 267 416  
 
Información:  
Responsables: 
Francisco – 615 918 168  
Nacho – www.aepannupa.org  
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