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denominación del proyecto
Campamento de verano NF

datos de las entidades solicitantes
Nombre de la entidad: Fundación La Hora Violeta
CIF/NIF: G-88227897
Registro Estatal de Fundaciones. Escritura nº 2.946
Domicilio social: C/Narváez 59, 3ºB. Madrid 28009
Página web: https://www.lahoravioleta.org/
Instagram: https://instagram.com/lahoravioletanf
Persona responsable: Paula de Castro Pardeiro  |  DNI: 50.129.668H
Tlf. Contacto: 627 79 75 51  |  Email: paula.lhv@lahoravioleta.org

Nombre de la entidad: Asociación Española de Neurofibromatosis (AESNF)
CIF/NIF: G-16712564 
Registro de Asociaciones en Secretaría General Técnica del Ministerio del Interior: 623744
Domicilio social: C/Marqués de Urquijo 47, 4º izq., Madrid 28008 
Página web: https://www.aesnf.com/
Facebook: https://www.facebook.com/aesnf  | Twitter: https://twitter.com/AesnfA  
Persona responsable: José Manuel Martínez Pérez   |   DNI: 05.275.840P
Tlf. Contacto: 640 81 91 35   |   Email: contacto@aesnf.com



presentación de las entidades
La Fundación La Hora Violeta es una organización sin ánimo de lucro, constituida 

oficialmente, y ante notario, el 25 de octubre de 2018.
La fundación tiene como fines primordiales apoyar la investigación de las 

Neurofibromatosis (y otras enfermedades relacionadas), prestar ayuda en casos de 
discapacidad, y trabajar por la inclusión. 

Para la consecución de estos fines fundacionales, creamos alianzas con distintas empresas con 
las que desarrollar actividades de difusión de las Neurofibromatosis, y de concienciación con 
la inclusión.

También estamos abiertos a particulares que quieran involucrarse en nuestro
proyecto, haciéndose cómplices de la Fundación La Hora Violeta. Sin olvidarnos de la 

ayuda que podemos ofrecer nosotros a todas esas familias que viven día a día con la 
discapacidad. 

La Asociación Española de Neurofibromatosis (AESNF) es una organización sin ánimo 
de lucro que se constituye oficialmente el 31 de agosto de 2021. La finalidad principal de la 
asociación es la atención a personas afectadas de neurofibromatosis y/o sus familiares, al 
igual que visibilizar la enfermedad y promover su investigación científica.

La entidad nace de un grupo de personas afectadas, directa o indirectamente, de 
Neurofibromatosis que deciden unirse con el propósito de mejorar la calidad de vida de las 
personas diagnosticadas de dicha enfermedad. Su ámbito de actuación es a nivel nacional, con 
presencia de beneficiarios y beneficiarias en varias comunidades autónomas de España. 

El perfil atendido son personas con neurofibromatosis y/o sus familiares, y desde AESNF se les 
brinda apoyo psicológico, asesoramiento social y orientación médica.

La Asociación Española de Neurofibromatosis está en constante movimiento desarrollando 
nuevos proyectos y trabajando en sinergia con otras entidades para cumplir con los objetivos 
por los cuales se fundó la asociación. 



resumen del proyecto. finalidad
Con el proyecto social Campamento de Verano NF se persigue la participación social de 

niños, niñas, adolescentes y jóvenes con Neurofibromatosis y sus hermanos/as, a través de un 
campamento de verano. Estos grupos de edad son unos de los más expuestos a sufrir mayor 
grado de discriminación a causa de la discapacidad generada por la Neurofibromatosis y, con 
ello, a presentar más problemas para acceder a sus derechos en igualdad de oportunidades. 
De ahí que esta población presente problemas de ansiedad, autoestima, habilidades 
sociales, sintomatología depresiva; entre otros problemas de 
origen físico y/o psicológico.

Para romper con esas barreras, la Asociación Española 
de Neurofibromatosis y la Fundación La Hora 
Violeta, organizan un campamento de verano en La 
Granja Escuela Ability Training Center, donde se 
impartirá un programa de actividades en el medio 
natural,  orientadas a promover la salud mental 
y los hábitos de vida saludables. 

Entre esas actividades destacan: ocio accesible, conciencia 
emocional, regulación emocional, autonomía emocional, 
competencias sociales y habilidades para la vida y el bienestar. 
Estas herramientas ayudarán a superar las barreras con las que los niños, niñas, adolescentes y 
jóvenes con Neurofibromatosis se encuentran en su día a día.

justificación del problema
Las Neurofibromatosis son un grupo de enfermedades caracterizadas por manchas café con 

leche, neurofibromas dérmicos, y tumores del sistema nervioso central y periférico. 
Las personas diagnosticadas de Neurofibromatosis presentan alteraciones en la piel, en el 

sistema nervioso, en los ojos, en los huesos y en el sistema endocrino; y con un amplio espectro 
de hamartomas, tumores benignos/malignos y alteraciones congénitas. 

Una característica destacable, y preocupante, para las personas diagnosticadas de 
Neurofibromatosis es el crecimiento incontrolado de tejido a lo largo de los nervios. Este 
crecimiento puede ejercer presión sobre los nervios afectados, llegando a causar en la persona 
dolor, daño nervioso grave y pérdida de la función en la zona estimulada por dicho nervio. 
Cuando este crecimiento se presenta en la piel, puede haber problemas estéticos importantes, 
ya que se llega a deformar parte de las zonas afectadas. 



La Neurofibromatosis también se relaciona con el trastorno de atención e hiperactividad, 
problemas de crecimiento, epilepsia, sordera, ceguera; así como déficits en algunas funciones 
cognitivas como la atención y la memoria...

 

este tipo de afecciones puede llegar a causar discapacidad en la persona
Vivir con una discapacidad en la edad infantil, adolescente y/o juvenil se hace complicado, 

ya que se tiene más probabilidad de experimentar situaciones de exclusión social. Este grupo se 
enfrenta diariamente, en los centros educativos, a actitudes negativas, estigmas y violencia, por 
parte de sus iguales, generando un enorme malestar en su salud física, mental y social. 

Tanto niños, niñas, adolescentes y jóvenes con Neurofibromatosis, y sus familiares, se enfrentan 
diariamente a una barrera que limita el ejercicio de sus derechos...

            es por ello sumamente importante que se trabaje desde una edad 
muy temprana la sintomatología de la neurofibromatosis, con el objetivo de 

prevenir problemas de salud mental y/o físicos, graves, en la edad adulta

población beneficiaria
PERSONAS BENEFICIARIAS DIRECTAS
Este proyecto está dirigido a 30 niños, niñas, adolescentes y jóvenes, incluyendo a sus 

hermanos/as, de entre 6 y 19 años, que residen en España. 

PERSONAS BENEFICIARIAS INDIRECTAS
La familia, Y el personal laboral y el personal voluntario que atienda a las personas 

beneficiarias directas del proyecto.



objetivo general
Mejorar la calidad de vida de niños, niñas, adolescentes y jóvenes con Neurofibromatosis.

objetivos específicos
•	 Promover hábitos de vida saludables: alimentación equilibrada, higiene del sueño, ejercicio 

físico y actividades agradables
•	 Favorecer el desarrollo mental, físico y social
•	 Reducir los niveles de estrés y ansiedad
•	 Mejorar la regulación de las emociones y aumentar la tolerancia a la frustración
•	 Reforzar la autoestima y mejorar el autoconcepto
•	 Animar a fijar objetivos y reelaborar las metas personales, esforzándose para conseguirlos
•	 Estimular la autonomía, la motivación personal y el afán de superación.
•	 Evitar la soledad y los efectos negativos que ella produce
•	 Promover la asertividad trabajando el respeto hacia uno mismo y hacia los demás
•	 Crear un espacio de convivencia
•	 Promover el ocio inclusivo

ámbito de actuación
El presente proyecto va dirigido a niños, niñas, adolescentes y jóvenes con Neurofibromatosis 

y sus hermanos/as, que residen en España. 
El lugar donde se va a llevar a cabo la actividad es en La Granja, granja escuela y Ability 

Training Center, sito en Finca Granja Escuela – Dehesa de la Alarilla s/n, 28597 Fuentidueña 
de Tajo (Madrid).

Página web: https://madrid.lagranjatc.com 



actividades. metodología y descripción
El Campamento de Verano NF incluye alojamiento, pensión completa con comida casera y 

saludable, y un programa de actividades sobre Competencias Socioemocionales impartido por 
La Granja Escuela Ability Training Center.

La selección de los participantes se hará por orden de inscripción, y será necesario recoger 
información sobre las afecciones médicas y psicológicas de las personas afectadas por 
Neurofibromatosis, para asegurar una estancia segura y confortable durante el campamento.

La metodología del Campamento de Verano NF será muy dinámica, flexible y participativa, y 
se adaptará a las necesidades de cada grupo. 

recepción y entrevistas a familias
Os damos la bienvenida a La Granja - Madrid y, mientras os familiarizáis con el entorno y las 

instalaciones, en paralelo realizamos entrevistas personalizadas con cada familia. Así podemos 
aprovechar al máximo vuestra estancia en La Granja y trabajar en herramientas de autogestión 
emocional para seguir aplicándolas una vez finalizado el campamento.

grupos. actividades de presentación
Para que nos conozcamos unos a otros y conozcamos un poco más como pasaremos estos 

días, realizamos actividades por grupos y educadores. 
Estas actividades están dinamizadas por educadores emocionales, y adaptadas en todo 

momento a las necesidades individuales y grupales. Todo esto, bajo el método La Granja y con 
la experiencia de los campamentos de verano NF1 realizados durante años con éxito, para los 
niños y sus familiares.

actividades método la granja
Las actividades del Método La Granja están probadas científicamente y registradas por 

el Grupo de Investigación en Orientación Psicopedagógica de la Universidad de Barcelona 
(GROP UB). Con ellas se trabajan las competencias emocionales, la alfabetización emocional y 
la auto regulación emocional, dotando a los participantes de herramientas para la inteligencia 
emocional y para gestionar situaciones de baja autoestima, bullying, tristeza, frustración entre 
otras. 

La mayoría de estas actividades se desarrollan en plena naturaleza y con animales. Todas 



ellas supervisadas por educadores emocionales para que realizar los procesos cada uno a su 
ritmo y con el resultado esperado. Siempre a través del juego y de los retos sin presión. 

Además, se trabajan competencias como habilidades sociales, habilidades de comunicación y 
gestión del enfado, entre otras.

actividad de piscina
Actividades lúdicas con el propósito de disfrutar del juego en el agua, con un fin emocional. 

Entre ellas destacan las barcas, donde se trabaja los diferentes tipos de liderazgos, la cohesión, 
y la comunicación positiva entre otros.

juegos tradicionales
La importancia de los juegos tradicionales pervive en los días de hoy. Con ellos recuperamos 

la magia de las tradiciones, leyendas y cultura; además de potenciar la creatividad y la 
imaginación.

gymkana
La gymkana no puede faltar en ningún campamento. Con ella trabajamos juegos en equipo 

e individuales, a través de los sentidos y de retos como el tiempo y la importancia de estar 
conectado con uno mismo.

Al final de todas las actividades siempre habrá un feedback por parte de los participantes 
reconducido por el educador emocional, para anclar los aprendizajes y potenciar los puntos 
fuertes de cada uno, reforzando así la autoestima y los ambientes de alto rendimiento.

convivencia familiar
Sabemos por experiencia propia que, cuando hay un familiar con NF1, también necesita 

herramientas de gestión emocional su núcleo más cercano: la familia.. Por ello, esta estancia 
va dirigida no sólo a pacientes, sino también a cuidadores, para que tengan la capacidad de 
autorregularse: cuidarse para poder cuidar. 

Se trata de fortalecer competencias como la tolerancia a la frustración, la calma para la 
toma de decisiones inteligentes, la escucha activa y pasiva y, sobre todo, la autoprotección. Los 
educadores emocionales estarán en contacto en todo momento con vosotros para ayudaros en 
situaciones y patrones cotidianos que se repiten.



asamblea final
Como indica su nombre, al final del campamento se celebra una Asamblea Final para 

compartir experiencias vividas durante estos días y crear frases de “que me llevo”; así como 
conclusiones personales y finales para poder anclar estos conocimientos y podernos ayudar en 
la auto gestión de las emociones el resto del año.

Así somos una gran familia con un gran cierre.



cronograma de las actividades

calendario previsto
El Campamento de Verano NF se realizará durante las vacaciones de verano. Como 

estrategia de expansión, esperamos poder hacerlo además en otros periodos vacacionales 
como Semana Santa, Navidad o días sin cole; y en otras ubicaciones, para facilitar los 
desplazamientos y por tanto la participación en él. 



resultados esperados



riesgos y soluciones

evaluación del proyecto
La evaluación del proyecto se realizará durante su desarrollo, y tras su finalización. 

Se utilizarán las siguientes herramientas para conocer las opiniones y el nivel de satisfacción 
de las personas participantes en el Campamento de Verano NF:

• Buzón de quejas y sugerencias
• Aportaciones del personal laboral y voluntario que está en contacto directo con las

personas beneficiarias
• Cuestionarios de satisfacción sobre la actividad realizada

difusión del proyecto
La difusión del Proyecto se llevará a cabo de la siguiente forma:
• Página web y redes sociales de las entidades sociales promotoras
• Vía telefónica, vía WhatsApp y mediante correo electrónico
• Cartelería en hospitales y centros educativos



recursos
RECURSOS HUMANOS
• Una persona que coordine el proyecto
• 1 personal de enfermería
• 2 personas voluntarias
• Monitores y resto de personal de La Granja Ability training Center

RECURSOS MATERIALES
• Espacio para desarrollar las actividades propias del Campamento de Verano NF
• Material fungible: cartulinas, rotuladores, folios, tijeras, lápices de colores, rotuladores

de colores, bolígrafos, lápices, gomas de borrar, sacapuntas, pegamento, cinta adhesiva,
témpera, pinceles; entre otros

SEGUROS DE RESPONSABILIDAD CIVIL Y DE ACCIDENTES, Y DE VOLUNTARIOS
• Seguro de Responsabilidad Civil
• Seguro de voluntarios

presupuesto solicitado detallado
Se consideran posibles fuentes de financiación:
• Subvenciones públicas de ámbito local y autonómico
• Subvenciones de empresas privadas
• Aportaciones privadas y/o donaciones de material
• Otras fuentes de financiación: colectas, venta de productos solidarios, conciertos, etc.



f(eCUf(SOS nUMt\NOS 

f(eCUf(SOS Mt\tef(it\Les 

f(eCUf(SOS ecONÓMiCOS 

Otf(OS Gt\StOS 

Pf(esuPuesto tot t\L 

CONCePtO Ct\NtiDt\D pf(eCiO UNit t\f{iO tot t\L 

PERSONAL DE ENFERMERÍA 2.800 € 2.800 € 

+ 

PERSONAL VOLUNTARIO 2 160€ 320 

1- + 

PENSIÓN COMPLETA (5 DÍAS) 30 350 10.500 € 

+ 

SEGURO DE VOLUNTARIOS 95 € 95 € 

+ 

CARTELERÍA Y MATERIAL DE 
95,72 € 95,72 € 

DIFUSIÓN 
+- + + 

VIAJES Y DIETAS 1.690€ 1.690€ 

15.500 € ¡ 
*Presupuesto sujeto a variaciones 

**Descuento de 50€ en la inscripción del campamento, para los socios de la AESNF. Aplicable sólo a los afectados de 
Neurufibromatosis+A2:B6 y no a los hermanos partici antes en el camemento. APORTACIÓN TOTAL: 1.500€ 

***IMPORTANTE: Presupuesto del I Campamento de Verano NF. En próximas ediciones estos precios pueden variar en función de las empresas contratadas, así como del 
aumento de las tarifas por cada uno de los servicios contratados 
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