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1. Denominación del programa o servicio: 

Programa de Sensibilización 5p- 

2. Tipología: 

Campañas de sensibilización y difusión que presenta el sector social de las 
personas con diversidad funcional. 
 
3. Análisis de situación y justificación de su necesidad 

Las enfermedades raras o poco frecuentes son aquellas que tienen una baja 

prevalencia en la población. Se consideran enfermedades raras porque hay pocos 

casos en general, como acabamos de exponer, y a veces son enfermedades poco 

conocidas, en su mayoría, se precisa de mayor investigación e información sobre 

las mismas para su mejor diagnóstico y tratamientos. Su complejidad y baja 

prevalencia hacen necesaria una alta especialización, un abordaje multidisciplinar y 

experiencia para su atención.  

 Para ser considerada como rara, cada enfermedad específica sólo puede 

afectar a un número limitado de personas. Concretamente, cuando afecta a menos 

de 5 por cada 10.000 habitantes. 

La Organización Mundial de la Salud afirma que existen alrededor de 7.000 

enfermedades raras. Esto afectaría a un 7 por ciento de la población de todo el 

mundo, por lo que hay millones de personas que están en situación de especial 

vulnerabilidad, debiéndose principalmente al gran desconocimiento acerca de las 

enfermedades raras tanto en el ámbito social como en el biomédico, lo que supone 

una dificultad en el diagnóstico y la falta de tratamientos efectivos en muchos 

casos. 

Y más en concreto, a Jueves 13 de Octubre de 2022, una miembro de la Junta 

Directiva de FEDER, compareció ante las Cortes Valencianas para posicionar la 

problemática relativa a la discapacidad respecto a las enfermedades raras, 

teniendo la oportunidad de abordar la problemática a la que se enfrentan las 6.751 

personas con enfermedades raras o sin diagnóstico en la propia Comunidad. 

Además, según el informe “Anomalías congénitas en la Comunitat Valenciana, 

2007-2019” de Fundación para el fomento de la investigación sanitaria y biomédica 

de la Comunitat Valenciana, manifiesta que en la Comunidad, las anomalías 

congénitas son la segunda causa de mortalidad en menores de un año. Según datos 

del INE, en 2019, en este grupo de edad, se produjeron en la Comunitat Valenciana 

80 fallecimientos por todas las causas, debiéndose 17 de ellos a malformaciones 

congénitas, deformidades y anomalías cromosómicas. 

El Síndrome 5p- (conocido también como Cri du Chat o Síndrome del Maullido 

del Gato, entre otros) es un trastorno del neurodesarrollo de causa genética 

causado por una aneusomía parcial (pérdida de un pequeño segmento de un 

cromosoma) debida a una deleción del brazo corto del cromosoma 5. El tamaño de 



 

la deleción es variable por lo que el tamaño de la pérdida de material también. La 

gran variabilidad fenotípica del síndrome está relacionada, tanto con la cantidad de 

material genético perdido, como por la localización de la deleción. Esta 

enfermedad tiene una incidencia de entre 1 de cada 15.000 y 1 de cada 50.000 

nacimientos vivos, por lo que podemos considerarla como enfermedad rara. 

Aunque la prevalencia de estas enfermedades es baja, son muchas las personas 

que conviven con ellas en todo el mundo, más de 300 millones en el mundo, 3 de 

ellos en España-, ya que se estima que existen más de 7.000 enfermedades raras, 

de las cuales se han identificado 6.172 según datos de Orphanet. 

Las enfermedades raras están a menudo asociadas a discapacidades graves y 

muerte prematura; muchas son crónicas, progresivas, degenerativas e 

incapacitantes. Sin duda alguna, uno de los principales problemas a los que se 

enfrentan las personas con enfermedades poco frecuentes es el retraso en el 

diagnóstico o su inexactitud, lo que conlleva una serie de causas como el 

desconocimiento que rodea a estas patologías, la dificultad de acceso a la 

información necesaria, la falta de conocimiento o acceso de los centros sanitarios 

y la localización de profesionales o centros especializados. Cabe destacar que, esta 

situación les hace encontrarse en una posición de vulnerabilidad. La falta de 

investigación, la escasez de información y de recursos destinados a cada patología, 

la falta de conocimiento por parte de los profesionales, etc. hace que estas 

personas se sienten indefensas y desangeladas ante cualquier otro tipo de 

patología. 

Todo esto provoca una serie de consecuencias que afectan tanto al paciente 
como a su familia. De hecho, en gran parte de los casos, esta demora diagnóstica 
influye en el acceso a intervenciones terapéuticas, lo que conlleva, un 
agravamiento de la enfermedad que podría haberse evitado o paliado 
previamente. Estas dificultades, como vemos, son clave en el tratamiento sanitario 
y el desarrollo de la enfermedad. 

Por ello, nuestra misión se focaliza en combatir todas estas dificultades. Con 

este vídeo pretendemos facilitar información a la población sobre la existencia de 

enfermedades raras y en concreto, de nuestro síndrome. Además de contribuir 

a aumentar el intercambio de conocimientos y recursos destinados a este 

colectivo, intentando sensibilizar a la población para que tome mayor conciencia 

de este tipo de enfermedades. También, pretendemos dar visibilidad, no solo a las 

enfermedades raras, sino del Síndrome 5p-, nuestra labor, entidad y equipo 

profesional, entre otros. 

Desde la Fundación Síndrome 5p- vemos necesario combatir esta 

vulnerabilidad, dar voz a nuestros usuarios/as y dar a conocer nuestro Síndrome. 

Aunque nuestro trabajo no se centra solo en el síndrome 5p- sino que abarca 



 

también otras patologías similares, intentamos dar cobertura a cualquier familia 

que lo necesite.  

 

4. Ámbito geográfico de la iniciativa 

El programa se desarrolla a nivel provincial. El punto geográfico principal es San 

Vicente del Raspeig, concretamente en nuestra sede, sede de la Fundación 

Síndrome 5p- C.V. Pese a contar con la participación de personas que se 

encuentran fuera de la provincia de Alicante, todo el programa se lleva a cabo en 

Alicante, siendo estas personas las que se trasladan hasta nuestras instalaciones 

para poder llevar a cabo nuestro cometido. 

 

5. Número y perfil de usuarios previstos 

El número de personas que han formado parte del vídeo promocional han sido 

20 personas, entre los que se encuentra parte del Patronato de la Fundación, todo 

el equipo profesional, algún familiar de nuestros usuarios y algunos de los propios 

usuarios/as que acuden al centro de terapias, los cuales cursan Síndrome 5p- y 

otros síndromes afines. 

Está previsto que se haga una difusión en toda la provincia a través de 

plataformas de redes sociales e incluso que llegue a extenderse la información a 

nivel autonómico y estatal, ya que es un síndrome poco frecuente en el que se dan 

pocos casos en España y necesita ser visible de cara a la sociedad, para hacerse 

eco. 

6. Objetivos generales y específicos del proyecto 

 

 Generales: 

- Contribuir a sensibilizar a la población para que tome mayor conciencia 

respecto a las personas con discapacidad. 

- Fomentar el respeto y la dignidad de las personas con discapacidad en 

todos los ámbitos de la vida. 

- Dar a conocer nuestra labor y trabajo en la Fundación. 

- Dar a conocer la Fundación, el Síndrome 5p- y síndromes afines. 

 

 Específicos: 

- Dar mayor visibilidad al síndrome en todos los ámbitos. 

- Acercar la realidad y concienciar a la población general de las 

necesidades de las familias con algún familiar con discapacidad. 

- Fomentar la diversidad y desarrollar la empatía. 

- Fomentar la colaboración de la población con la Fundación. 



 

 

7. Descripción de las acciones a desarrollar 

Las actividades a realizar en el programa se plasmarán en un vídeo promocional 
donde a través de una carta que escribe la Presidenta de la Fundación, dará a conocer 
los principios y valores en los que se basa la Fundación, partiendo de las necesidades y 
demandas de las familias en la búsqueda de recursos y en la investigación para este 
síndrome. El vídeo promocional pretende brindar los recursos que las profesionales de 
la Fundación ofrecen, dando lugar a que más familias que tengan un familiar afectado 
por este síndrome y/u otra patología similar, se sientan respaldados y apoyados en 
este camino. Además, hace hincapié en la forma de colaborar con la misma a través de 
diferentes medios. 
 
 

8. Metodología 

La grabación del vídeo se realizará durante las mañanas y las tardes en las 

instalaciones de la Fundación. Las salas y espacios de grabación contarán con su propio 

decorado, tal cual es la Fundación diariamente. Así crearemos un espacio conocido, 

cómodo y seguro para que los participantes puedan realizar sus terapias sin ningún 

tipo de alteración o miedo al enfrentarse a que una persona les esté grabando. 

Se irán recogiendo (indicamos que serán varios días durante un mes 

aproximadamente) varias filmaciones en diferentes espacios ya sean salas de terapia 

con su propio decorado (colchonetas, pelotas de terapia, juguetes y otros materiales 

terapéuticos), piscina o el propio despacho administrativo. Se tendrá en cuenta en 

todo momento una iluminación clásica de color blanco y color ambiente que realzará 

nuestro cometido. 

La campaña de difusión en sí comenzará a partir del mes de Abril de 2023, 

abriendo así los diferentes canales de comunicación con el que daremos la máxima 

divulgación: 

 Publicación en diferentes plataformas. 

 Visualización en las jornadas/congreso para estudiantes de la Universidad 

Miguel Hernández de Elche, campus de San Juan, que realiza la Fundación 

cada año.  

 Jornadas de convivencia con las familias. 

 Promocionando el vídeo en instituciones educativas, sanitaras, sociales etc. 

 

De esta forma, a través de estos medios, se estaría llegando a más personas, a 

más familias con la misma problemática, a más profesionales que en algunos casos se 

encuentran con pacientes con esta afectación y que no tienen recursos o herramientas 

para afrontar la problemática, con la intención de que empaticen con la situación real 

con la que nos encontramos día a día con nuestros/as usuarios/as con 5p-. 



 

9. Cronograma con un calendario concreto de actuaciones y horario de atención 

a las personas usuarias 

 

Proyecto: 1 de enero de 2023 a 31 de diciembre de 2023 

Fase 1 Diseño del Proyecto:  
 

 Reuniones del Patronato, equipo, familias y 
editor del vídeo para el planteamiento, 
ideas y enfoque del vídeo. 

 
 

Del 1 de enero al 31 de 
enero de 2023 

Fase 2 Participación del Patronato, equipo, familias y 
editor del vídeo para la grabación: 
 

 Puesta en marcha. 

 
Del 1de febrero al 31 

de marzo de 2023 

Fase 3 Montaje del vídeo: 
 

 Creación del vídeo promocional. 
 Cambios o modificaciones de planos, 

secuencias… 

 
Del 1 de abril al 5 de 

mayo de 2023 

Fase 4 Difusión y sensibilización a la población: 
 

 Presentación oficial del vídeo a las familias a 
través de un encuentro presencial u online 
para aquellas familias que no puedan acudir 
en el día mundial del Síndrome 5p-. 

 Presentación del vídeo en congresos para 
estudiantes en diferentes universidades de 
la provincia. 

 Difusión en redes sociales. 
 Charlas en entidades amigas, sanitarias, 

educativas, sociales, etc. 
 

 

 
 
 

Del 5 de mayo al 31 de 
diciembre de 2023 

 

En cuanto a la fase 3, se realizará durante las sesiones de terapia y el horario de 

trabajo de las profesionales durante los días establecidos en el cuadro anterior. 

 

 

 

 



 

10. Complementariedad con otros recursos. 

La Fundación Síndrome 5p-, mantiene coordinación con otras entidades del tercer 
sector, tales como organismos públicos y/o privados con el fin de obtener, entre otros, 
fondos para poder desarrollar al completo los servicios y programas que ofrece.  
 

Contamos con la colaboración de diferentes entidades y ámbitos profesionales, con 
el fin de crear una coordinación con carácter interasociativo, siendo ésta la mejor 
manera de hacer frente a las necesidades comunes. Dentro de estas entidades 
contamos con la colaboración de FEDER (Federación Española de Enfermedades Raras) 
y COCEMFE Alicante, entre otras. Ambas nos prestan ayuda a dar visibilidad del 
síndrome, a estar al día sobre la actualidad de nuestro colectivo y a conocer recursos 
que puedan servir de apoyo y ayuda tanto a la Fundación como a sus asociados. 
Gracias a esta ayuda, nuestras profesionales están actualizadas en todas las novedades 
que surgen en el sector.  
 

Por otro lado, contamos con la coordinación y el apoyo de otras fundaciones y/o 
asociaciones vecinas con el fin de crear un intercambio de conocimientos y propuestas 
generando así nuevas ideas y proyectos de colaboración. Con ello, conseguimos 
ofrecer mejores servicios a nuestros usuarios/as, más óptimos y eficaces y 
conseguimos dar mayor visibilidad de este tipo de enfermedades poco frecuentes. 
 

Por último, y muy importante también para nosotros, es la coordinación con 
profesionales del ámbito terapéutico y de la salud especializados en este ámbito de las 
enfermedades raras. Nuestro compromiso con ello es coordinarnos y adquirir nuevos 
conocimientos sobre este tema para poder ofrecer un servicio de apoyo y 
asesoramiento a las familias lo más completo posible. Nuestro mayor compromiso es 
trabajar en pro de nuestro usuarios/as y sus familias, pero también ofrecer la 
posibilidad de llegar a otras familias con las mismas necesidades, para que les sirva de 
guía y apoyo; docentes y otros profesionales y concienciar a la población general para 
que observen, adquieran nuevos conocimientos sobre la discapacidad y en concreto, 
sobre las enfermedades raras y puedan conocer la realidad de estas personas y sus 
necesidades. 
 
 

 

 

 

 

 

 

 



 

11. Resultados previstos, indicadores de evaluación y control del proyecto que 

permita la adecuada evaluación y seguimiento del programa o servicio y la 

valoración del grado de satisfacción de los usuarios. 

RESULTADOS 
PREVISTOS 

 

INDICADORES DE 
EVALUACIÓN 

SEGUIMIENTO DEL 
PROGRAMA/INSTRUMENTOS DE 

VALORACIÓN 

-Que la población se 
conciencie sobre la 
discapacidad. 
 
-Que la población 
conozca nuestros 
recursos y el 
síndrome. 
 
-Que la población 
conozca la 
fundación, sus 
profesionales y su 
labor en la sociedad. 
 
-Que la población se 
acerque a la realidad 
que viven las 
familias y las 
personas con 
discapacidad en su 
día a día. 
 
 
-Que la población 
conozca la 
importancia de dar 
difusión a las 
enfermedades raras. 
 
 
-Que las personas 
que tengan algún 
familiar con 
discapacidad, 
resuelvan sus 
inquietudes a través 
de testimonios de 
personas en su 

- Número de 
veces compartido 
en redes sociales. 
 
 
- Número de 
visualizaciones 
del vídeo. 
 
 
- Número de 
visualizaciones 
del vídeo. 
 
 
- Número de 
personas, 
organismos o 
entidades 
involucradas en la 
difusión. 
 
 
 
- Número de 
personas, 
organismos o 
entidades 
involucradas en la 
difusión. 
 
 
-Número de 
personas que 
solicitan 
información. 
 
 
 

En todo momento, se realizará un 

seguimiento en cada una de las fases de las 

que se compone el proyecto. Desde la 

primera fase, se irá consultando y 

contrastando la información entre el 

patronato y el equipo de la Fundación. Así 

como, con las familias participantes en el 

mismo.  

Tras la publicación del vídeo, se realizará 
un seguimiento tanto en redes sociales 
como a nivel personal con las personas que 
compartan el vídeo y/o lo visualicen para 
contrastar opiniones acerca del vídeo y 
poder recibir feedback acerca de las 
posibles modificaciones para mejorarlo o 
para resaltar otros aspectos y llegar a una 
mayor cantidad de población. 
 
Al finalizar la fase 4, se pasará un 
cuestionario a las familias, con el fin de 
conocer su opinión y medir el grado de 
satisfacción de los mismos. Puesto que 
ellos, junto con nuestros usuarios/as, sus 
hijos/as, son los mayores beneficiarios y 
por los que hacemos este proyecto. 
 
También se pasará un cuestionario a otras 
entidades y asociaciones amigas con el fin 
de que nos puedan comunicar que grado 
de utilidad del vídeo, que impacto puede 
causar y si creen que el resultado puede ser 
el esperado. 

 



 

misma situación o 
similar. 
 
-Que el proyecto se 
haya difundido a 
través de redes 
sociales y medios de 
información a nivel 
local y provincial.  
 
 
 
-Que la población 
colabore con la 
Fundación. 

 
 
 
- Número de 
veces compartido 
en redes sociales 
y número de 
visualizaciones 
del vídeo. 
 
 
- Número de 
nuevos 
colaboradores 
y/o socios. 

 

 

12. Aspectos innovadores, si procede. 

Una parte a destacar en nuestro proyecto es la forma de difusión, ya que, será a 

través de las diferentes plataformas de redes sociales que tiene la asociación, las 

cuales brindarán la posibilidad de hacer más accesible la información y servicios que la 

Fundación Síndrome 5p- lleva a cabo. Además, se hará una presentación oficial en uno 

de nuestros eventos benéficos, todavía por determinar, en el que acudirán diferentes 

organismos relacionados con este ámbito, siendo estos uno de los nexos de unión 

entre la fundación y la población a la que va destinado.  

Otro aspecto innovador es la cantidad de población a la que está enfocada. Con 

este proyecto, no solo se pretende llegar a otras familias o personas relacionadas con 

este ámbito sino también a la población general, entre ellos, el futuro de nuestra 

ciudad, los estudiantes universitarios vinculados con el ámbito de la salud y/o de la 

discapacidad o estudiantes que simplemente quieren vincularse a este ámbito en un 

futuro cercano o simplemente a personas que les interesa la temática. La Fundación 

lleva desde el 2008 realizando anualmente un Congreso sobre el Síndrome 5p- y otras 

enfermedades raras con el objetivo de fomentar la inclusión social de las personas con 

enfermedades raras, acercar a la población la problemática de la falta de investigación 

y la falta de recursos para este colectivo y dar visibilidad de ello. Desde la Fundación, 

apostamos por el emprendimiento y el desarrollo de nuevos proyectos que apoyen y 

mejoren la cobertura de las necesidades de este colectivo. Para ello, nos coordinamos 

con diferentes profesionales y entidades del sector con el fin de ofrecer un congreso 

innovador y cada vez más actualizado. 

 



 

En Alicante, existen muy pocas entidades que realicen congresos relacionados con 

el ámbito de las enfermedades raras. Como aspecto innovador de nuestro proyecto, 

cabe destacar que, somos pioneros en la celebración de este tipo de eventos, 

concretamente, en congresos relacionados con el Síndrome 5p-. Creemos que 

acercando este tipo de proyectos a los estudiantes estaremos fomentando unos 

profesionales sensibilizados con la realidad de las enfermedades raras y les estaremos 

ayudando a tener mayores conocimientos sobre la realidad que viven las familias con 

un hijo/a con discapacidad, para que así puedan brindar sus futuros servicios 

profesionales de la forma más concienciada y óptima posible.  

Por último, destacar como aspecto innovador la implicación de las familias y los 
propios usuarios/as de la fundación en dicho proyecto, ya que, ellos serán partícipes 
en todo momento en aportar ideas y plasmar de primera mano sus necesidades y la de 
sus hijos/as. Desde la fundación creemos en la importancia de trabajar desde un 
Modelo centrado en la familia cuyo objetivo principal es capacitar a la familia 
atendiendo a sus singularidades, resaltando sus fortalezas y confiando en sus 
elecciones, considerando como punto central de la intervención el Empowerment 
(fortalecer las capacidades familiares, aportándoles la formación y colaboración 
necesaria y apoyándose en la búsqueda de estrategias para resolver sus necesidades 
(Dunst y Trivette, 1994). Este trabajo requiere un cambio de mentalidad que se 
caracteriza por la interacción entre las necesidades de los familiares y los 
profesionales, considerando a la familia parte activa durante todo el proceso. Bajo este 
modelo, las familias dejan de ser meras receptoras de los servicios, formando parte de 
un equipo transdisciplinar en el que son consideradas incluso parte del equipo, siendo 
consensuadas las decisiones por ambas partes.  
 

13. Capacidad técnica y de gestión de la entidad (disponibilidad de locales, 

recursos materiales y profesionales, especificando persona responsable del 

mismo y currículo profesional, y cooperación con otras instituciones). 

La fundación cuenta con un amplio local de 240m2 en el municipio de San Vicente 

del Raspeig, Alicante, habilitado con diferentes zonas y espacios de administración, 

atención especializada (salas de terapia) y zona de servicios generales. El centro carece 

de barreras arquitectónicas en el área de acceso y su interior; cumple toda la 

normativa vigente en materia laboral, sanitaria, de seguridad social, incendios, etc. 

Contamos con diferentes instalaciones como: vestíbulo, un amplio recibidor y 

pasillo, una cocina, dos despachos, tres salas polivalentes de terapia y una sala 

polivalente de espera y/o de reuniones, tres aseos adaptados, una piscina adaptada, 

terraza cubierta y amplio jardín trasero. 

 

 

 

 



 

Respecto a los recursos materiales, contamos con el equipamiento necesario para 

llevar a cabo las determinadas actividades a grabar para el vídeo. Para el área 

administrativa, contamos con varios ordenadores, teléfonos y otros materiales no 

fungibles como mesas y sillas de despacho. Contamos con diferentes materiales de 

merchandising como nuestra muñeca “Lila”, roll up de la fundación, diferentes 

calendarios benéficos, etc. Por otro lado, para grabar la parte más terapéutica, 

contamos con diferentes salas de terapia y con la piscina, todas ellas equipadas con 

materiales específicos de cada área terapéutica. En ellas podemos destacar que, su 

equipamiento se encuentra en buen estado, los materiales son de buena calidad y 

están adaptados a las necesidades de nuestros usuarios/as. Todos los materiales 

cumplen funciones de carácter terapéutico, rehabilitador, sanitario y recreativo. Entre 

los recursos materiales necesarios para la grabación del vídeo se necesita: 

 Nuestras instalaciones. 
o Zona interior (despacho, salas de terapia y pasillo). 
o Zona exterior (hall y jardín). 

 Cámara.  
 Cámara acuática. 
 Objetivos para la cámara.  
 Trípode.  
 Aparataje de cámaras (baterías, tarjetas, cargadores…). 
  Aparataje eléctrico (cables, conectores, regletas…). 
 Micrófono. 
 Focos de luz. 
 Trípodes de foco. 
  Aparataje de luz (filtros de colores y normales, recambios bombillas…).  

 
Para poder llevar a cabo el vídeo, los recursos humanos con los que contamos son 

cuatro profesionales titulados, cualificados y con amplia experiencia en el campo de la 
divscapacidad y la presidenta de la Fundación. La persona responsable del mismo es 
Leticia Moreno Parrón, graduada en trabajo social posee titulación en un curso 
homologado de dirección de centros sociosanitarios, curso en informe social en los 
procedimientos judiciales sobre provisión de apoyo a personas con discapacidad y un 
curso de valoración de la dependencia. 

 
 El programa se lleva a cabo en conjunto con otras tres profesionales más, los 

cuales son partícipes activas en el vídeo junto con la presidenta. Ellas son, Ester Pérez, 
graduada en Terapia Ocupacional. Posee el Máster en Intervención Asistida con 
Animales, además de otras formaciones relacionadas con este ámbito como Curso de 
Integración Sensorial, Curso de Evaluación y abordaje terapéutico de la extremidad 
superior afectada en pediatría. Terapia Restrictiva y Terapia Bimanual, Curso de 
“Masaje Infantil”, Curso de Lecto-escritura, Curso de Trastorno por Déficit de Atención 
e Hiperactividad TO y Curso de Aquasoma Intro (Watsu). Dos profesionales del ámbito 
de la psicología, Nerea Ferrándiz Hernández y Elena María Marín Altozano. 

 



 

 

La primera de ellas, es graduada en Psicología. Posee el título de B1 de Lengua de 

Signos Española y el Ciclo Superior de Mediación Comunicativa. Actualmente está 

cursando el Máster Oficial Universitario en Psicología General Sanitaria. Elena María 

Marín también es graduada en psicología y además diplomada en Magisterio de 

Educación Espacial. Posee varios postgrados, entre ellos, Máster en Autismo e 

Intervención Psicoeducativa, Máster en Intervención Asistida con Animales, Experto en 

Trastornos del Lenguaje, el Habla y la Comunicación + Logopedia Escolar (Doble Titulo) 

y Máster Oficial Universitario en Terapias Psicológicas de Tercera Generación. Por 

último, nuestra presidenta, es patrona fundadora de la fundación y mamá de una de 

nuestras usuarias. 

En relación y cooperación con otras instituciones, actualmente estamos 

coordinados con diferentes servicios del tercer sector a los que se pretende hacer 

llegar el vídeo y que nos ayuden con su difusión, así como otras instituciones del 

ámbito educativo y de la salud como ayuntamientos, hospitales, centros educativos y 

universidades. Siendo estos el nexo de unión entre la fundación y la población a la que 

va destinado. Otra vía de difusión va a ser las diferentes plataformas de redes sociales 

que tiene la fundación. 

Se prevé que, para mayo, con motivo del día mundial del Síndrome 5p- se realice la 

primera presentación del vídeo, para ello contactaremos con el Ayuntamiento de San 

Vicente para que nos cedan un espacio donde poder proyectarlo. Así como también en 

diciembre, en el congreso que realizamos todos los años, “Congreso sobre el Síndrome 

5p- y otras enfermedades raras” para alumnos y alumnas de la Universidad Miguel 

Hernández de Elche, del campus de San Juan, en el cual se proyectará y se dará 

difusión del mismo. Durante los meses de mayo a diciembre también se hará difusión 

del mismo en diferentes actos benéficos, en redes sociales, etc.  

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



 

14. Capacidad financiera de la entidad (presupuesto anual de la entidad, 

previsión de ingresos y gastos del programa o servicio). 

 
PREVISIÓN INGRESOS ANUALIDAD 2023 FUNDACIÓN SÍNDROME 5P- C.V. 

 

 
SUBVENCIONES GASTO PERSONAL  

 

 
26.500€ 

 
SUBVENCIÓN GASTOS DE MANTENIMIENTO  

 

 
0€ 

 
SUBVENCIÓN GASTO EQUIPAMIENTO  

 

 
6.000€ 

 
SUBVENCIÓN GASTO ALQUILER SEDE  

 

 
6.500€ 

 
SUBVENCIONES GASTO JORNADAS SENSIBILIZACIÓN 

 

 
1.400€ 

 
CUOTAS DE SOCIOS  

 

 
2.400€ 

 
INGRESOS TERAPIAS 

 

 
5.500€ 

 
TERAPIAS SUBVENCIONADAS 

 

 
9.850€ 

 
RECAUDACIÓN EVENTOS BENÉFICOS 

 

 
3.000€ 

 
RECAUDACIÓN CALENDARIO SOLIDARIO 

 

 
264€ 

 
APORTACIONES PROPIAS  

 

 
20.184,05€ 

 
OTRAS APORTACIONES (Donativos) 

 

 
                            

3.000€ 

TOTAL:                                                                                                  
84.598,05€ 

 

 



 

 
PREVISIÓN GASTOS ANUALIDAD 2023 FUNDACIÓN SÍNDROME 5P- C.V. 

 

 
Gastos de personal 

 

 
-49.306,90€ 

 

 
Gastos asesoría 

 

 
-2.753,04€ 

 

 
Gastos alquiler 

 

 
-6.120€ 

 
Cuotas Asociaciones (COCEMFE-

FEDER) 
 

 
-195€ 

 
Suministros (luz, telf., dominio 

página web, gastos página web, 
etc.) 

 

 
-10.446€ 

Gastos mantenimiento (transporte, 
material oficina, gastos perra de 

terapias, tributos y otros servicios) 

 
-6.253,77€ 

 

 
Seguros  

 
-1.124,49€ 

 

 
Calendario 2023 

 

 
-1.433,85€ 

 

 
Convivencias 

 

 
0€ 

 
Congreso ER 

 

 
-115€ 

 
Eventos Benéficos 

 

 
-3.500€ 

Prestación de servicios de otros 
profesionales (auditoría, abogado, 

fisioterapeuta, etc.)  

 
-350€ 

 

 Otros gastos (reparaciones y 
conservación) 

-3.000€ 

TOTAL:                                 84.598,05 € 
 

 


