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n ACTAYS sabemos que la forma mas efectiva de hacerle frente a la enfermedad de un hijo es manteniendo

la unidad familiar y la salud emocional, y por eso hemos seguido fortaleciendo nuestros programas

centrados en las familias afectadas. 2019 ha sido un afio de retos alcanzados y crecimiento, un afio donde
hemos apostado fuerte por el cuidado a las familias con hijos afectados por enfermedades neurolégicas y en el
que hemos avanzado en nuestro compromiso con la humanizacién del entorno sanitario.

Nuestra misién es la defensa de la infancia y sus derechos en el dmbito de la salud. Creemos que cada nifio
merece tener el mejor cuidado médico y la mejor atencion y contencidn para él y sus cuidadores. La enfermedad
no es un camino facil y menos para un nifio, y por eso en este afio nos hemos centrado en mejorar y ampliar los
proyectos dirigidos a evitar que sean menos las familias que pasen por esta dura prueba en soledad.

La asistencia y acompafiamiento profesional en los dificiles momentos de la enfermedad de un hijo es clave, no
s6lo para paliar el dolor y la angustia que supone esta situacidn, sino por que un entorno equilibrado incide
directamente en el bienestar del nifio o nifia enfermo. Y esa apuesta por el entorno del nifio la hemos extendido
para llevar nuestros proyectos también a los profesionales sanitarios que tienen que estar al lado de nuestros pequefios y sus familias, para
que tengan la resiliencia necesaria para hacer frente a su dia a dia.

Y como siempre, continuamos con nuestro apoyo férreo a la ciencia, divulgando y apostando por la investigacién cientifica para sumar
esfuerzos y allanar el complejo camino de la investigacion en nuestro pafs. En ello estd nuestro compromiso de origen y por ello seguiremos
trabajando hasta que la medicina ofrezca soluciones para los nifios que hoy nacen con un diagndstico irreversible.

Beatriz Fernandez

Fundadora de ACTAYS






El ano 2019 ha sido un
ano de afianzamiento

y consolidacion. Los
nuevos proyectos que
arrancaron en 2018 se
han ido desarrollando y
asentando.

Aunque ACTAYS nacio para acoger,

cuidar y acompafiar a las familias

afectadas por la enfermedad rara,

neuroldgica e infantil de Tay-Sachs,

con el tiempo ha ido ampliando

mision, siempre en el drea de la salud la experiencia nos ha hecho poner el cuentan con muchas organizaciones
infantil. Nuestras familias afectadas foco en otras familias con hijos con que las acompafien en la dificil situacion
por Tay-Sachs siguen siendo el motor neuropatias, ya que hemos detectado que es tener un hijo enfermo.

de la organizacion, pero el tiempo y que este tipo de enfermedades no . °



EL HOSPITAL

En 2018 se inaugurd el Programa de intervencién Psico-Social
en el area de neurologia del Hospital Nifio Jesus de Madrid,
con el objetivo de dar ayuda psicoldgica a los nifios hospitali-
zados y sus familias. 2019 ha sido el afio donde hemos podido
cumplir con todos los retos planteados inicialmente, ya que
hemos iniciado el Programa de Ocio y Respiro contando con
voluntarios para llevarlo a cabo, y realizando actividades donde
la mUsica, tanto a través de conciertos o utilizdndola como tera-

pia, ha sido la protagonista.

Por otro lado, los médicos y el personal sanitario han sido ex-
celentes colaboradores implicandose al méximo en todas nues-
tras iniciativas. Ademas de su participacion en los programas,
también han sido beneficiarios, ya que en 2019 se ha iniciado el
programa de formacion y asesoria para el personal sanitario en

humanizacion y gestion emocional.
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NUESTRAS FAMILIAS

En el dmbito de los programas para

las familias con hijos afectados por las
enfermedades de Tay-Sachs y Sandhoff,

2019 ha sido el afio de estrechar lazos con
América Latina. Gracias a asociaciones como
CUTASA, organizacién hermana argentina,
hemos podido llegar a mas familias afectadas
y, asi, hacerlos beneficiarios de nuestros
programas.

INVESTIGACION

Conseguir financiacion para la investigacion
es, en general, muy complicado. Cuando
hablamos de la investigacion sobre una
enfermedad rara, la tarea adquiere tintes
heroicos. 2019, podriamos calificarlo como
otro afio exitoso en este ambito, ya que
hemos conseguido, gracias a nuestros socios
y aliados, conseguir los fondos necesarios
para seguir adelante con este proyecto.




En 2019 se ha concluido después de
tres afios de trabajo, una primera sub-
etapa del proyecto consistente en la
caracterizacion de la fisiopatologia

de las enfermedades de Tay-Sachs

y Sandhoff a través del estudio de
muestras de pacientes afectados

de Espafia. Esta caracterizacion
ademas implicé la evaluacion de

las tesis de partida del equipo en
dichas muestras, consistentes en la
evaluacién del estado de autofagia y
del complejo inflamasoma. Todo ese
trabajo ademas ha dado lugar a una
tesis doctoral de una de nuestras
investigadoras becadas.
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PROFESIONALIZACION

La mision y los proyectos son el
corazdn de nuestra organizacién, pero
las personas que los llevan a cabo

son cruciales. En ACTAYS, desde el
principio, hemos sido muy rigurosos

a la hora de formar nuestro equipo.

La calidad humana, la implicacion vy la
profesionalizacion son los elementos
claves con los que los construimos. Con
este fin, la formacion es constante y no
dudamos en contar con consultores
externos que mejoren la calidad de
nuestro trabajo y de nuestros proyectos.

2019, ha sido el afio donde nuestros
programas de atencién psicologica han
sido revisados y perfeccionados por una
consultora externa experta en psicologia
de la salud, lo que nos ha permitido
reenfocar y mejorar los mismos.

-l‘

lgualmente hemos incorporado

a nuestro trabajo diario otras
consultorias para mejorar areas
claves como la financiera, la de
RRHH, y una aproximacion a
procesos que incorporaremos
cuando nuestro proyecto de
investigacion esté mas avanzado.
También abordamos un cambio
de pagina web, mejorando
contenidos y sobre todo poniendo
a disposicion de nuestras familias
afectadas un area especifica para
que encuentren informacion
necesaria y diferentes vias de
solicitar ayuda a la organizacion.

Cuidar al equipo y hacerlo cada
vez méas profesional es cuidar
nuestros programas y por lo tanto
a las familias afectadas.
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3.1.Programa de Intervencion Psico-Social en el area de Neurologia Pediatrica
del Hospital Universitario Nifio Jesus.

La enfermedad no sélo impacta en la positivamente en los enfermos. En
parte bioldgica del que la sufre, sino este sentido, como afirma el profesor
también en su salud mental y en la Juan Casado Flores, jefe de servicio
de aquellos que forman parte de su de Pediatria del Hospital Infantil
entorno emocional. Universitario Nifio Jesus y profesor

de Pediatria de la Universidad

Cada vez estd més aceptado que , _ -
Autdnoma de Madrid, los nifios con un

una salud mental dptima influye

entorno positivamente afectivo tienen un sistema
inmunoldgico mas fuerte que les protege mejor
de las infecciones.

Es por ello por lo que desde ACTAYS ponemos
mucho énfasis en el cuidado de la salud mental
del nifio o nifia enfermo y en el de su entorno mas
cercano: su familia y/o cuidadores, incluyendo en
éstos al equipo médico y sanitario que lo atiende.
Asi, desde 2018 desarrollamos en el Hospital

Nifio Jests de Madrid, en su area de neurologia,
nuestro Programa de Intervencion Psico-social.

El primer objetivo de este programa es cubrir

la necesidad de acompafamiento psicoldgico
efectivo en la estructura familiar del paciente
neuroldgico ingresado. En 2019 hemos alcanzado
con éxito este objetivo, realizando mas de

1000 intervenciones psicoldgicas con las que

se ha logrado disminuir la ansiedad diagnostica
del paciente y su familia, se ha fomentado el
autocuidado del cuidador principal, se han
reducido los niveles de tristeza profunda y se
han incrementaron las sensaciones de autovalia y

autoestima en el paciente afectado.



También durante el afio 2019, hemos ejecutado satisfactoriamente la
segunda parte de nuestro programa: la formacion en humanizacion y
gestion emocional de forma continuada a profesionales de la salud.
En este afio hemos formado a 30 personas del personal sanitario del
Servicio de Rehabilitacion del hospital ofreciendo, ademas, asesorias
individuales y discusion de casos puntuales.

Uno de los retos que nos planteamos al finalizar 2018 fue el de lograr
ejecutar en 2019 la tercera parte del programa: el area de Ocio y
Respiro. El objetivo de esta parte era realizar actividades enfocadas a
proporcionar un punto de desconexiéon hospitalaria, de disfrute y de
estimulacion sensorial para los nifios y nifias ingresados y sus familias.
Para ello, incorporamos la musica clasica y el teatro como métodos
didacticos de estimulacion neurosensorial. En 2019, hemos podido
desarrollar esta drea y hemos tenido la gran suerte de contar con
musicos profesionales que nos han donado su talento. Ademas, un
equipo magnifico de voluntarios ha estado a nuestro lado para que todo
funcionara.

El personal médico también se ha involucrado en el programa y ha
realizado la primera obra de teatro del Servicio de Neurologia, que
fue escrita y dirigida por Victor Soto, médico de la unidad, en la cual
participaron miembros del personal del Servicio de Neurologia y
contando, ademas, con la participacion especial de algunos nifios con

14

enfermedades neuroldgicas y sus padres.
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3.2. Programa de Atencién a Familias afectadas por Tay-Sachs y Sandhoff.

Durante 2019 hemos continuado con la ejecucion de nuestro Programa de Atencion a
Familias afectadas por Tay-Sachs y Sandhoff que se encarga de cuidar del nifio en-
fermo y de su sistema familiar mediante la intervencién psicolégica, el asesoramiento
socio-sanitario y la concesion de ayudas para terapias, equipamiento ortopédico y
viajes médicos, cuando sea necesario.

Durante el transcurso de este afio, hemos ejecutado todas las dreas del proyecto con
éxito, realizando mas de 60 intervenciones psicoldgicas a familiares afectados tanto
Espafia como en Latinoamérica. También hemos prestado asesoramiento socio-sanita-
rio a mas de 20 familias, suministrandoles informacion de interés en cuanto a las po-
sibles opciones terapéuticas a cotejar con su equipo médico. Por Ultimo, en ACTAYS
también hemos concedido diversas ayudas econdmicas a las familias que asi lo han
requerido durante el 2019.

Como novedad, durante el afio 2019 hemos implementado un nuevo modelo de proxi-
midad terapéutica, usando la tecnologia para acercarnos al paciente y a su familia a
traves de las redes sociales, especificamente con la creacion de grupos cerrados de
Facebook. Con esta herramienta ACTAYS busca acortar las distancias proporcionan-
do espacios intimos para compartir experiencias de vida similares, ademas de suminis-
trar a las familias informacion psicoldgica continuada de interés grupal. El fin principal
de esta accion es ofrecer a las familias diversas herramientas que les permitan transi-
tar por su proceso personal de forma saludable.

Intervencion y seguimiento

desde el diagnostico

Intervencion y seguimiento

durante el duelo

Creacion de un cuerpo de

padres voluntarios
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Encuentro de familias

En ACTAYS pensamos que la union y la presencia fisica son
altamente terapéuticas. Es por eso por lo que, un afio mas, hemos
realizado nuestro "Encuentro Anual de Familias'. Este evento

es una de las acciones mas importantes de nuestro Programa

de Atencién a Familias afectadas por Tay-Sachs y Sandhoff, es

el momento del afio donde las familias tienen la oportunidad

de conocerse entre ellas y de compartir experiencias de vida.
Sabemos que cuando el dolor es compartido el sufrimiento se
atenla y pueden aceptar y sobrellevar mejor su situacion.

En noviembre, durante la realizacion de estas jornadas, las
familias tuvieron la ocasion de aprender junto a nuestro equipo
de psicélogos, técnicas y herramientas emocionales para trabajar
la aceptacion del diagndstico, la comunicacion intrafamiliar, el
proceso de duelo y la importancia que tiene vivir el presente.

Las familias también tuvieron la oportunidad de disfrutar de la
visita de la Asociacion Sonrisas y la Asociacion Adopta ko, quienes
llenaron de ilusion y alegria a nuestros nifios y sus familias con sus
perros policias retirados y toda la labor maravillosa que realizan.

Cabe resaltar que estamos muy satisfechos con el resultado
obtenido con este encuentro, no solo por la notable afluencia de
familias, que aumenta afio tras afio, sino porque este afio hemos
contado con la asistencia de familias latinoamericanas, lo que
fortalece el vinculo y hace crecer la red de apoyo grupal.







3.3. Proyectos de Investigacion.

Mientras cuidamos a las familias afectadas por las
enfermedades de Tay-Sachs y Sandhoff, seguimos
impulsando la investigacion para que la llegada de
tratamientos disponibles para todos los afectados

sea una realidad.

En la investigacion cientifica es tan relevante el

trabajo que se hace en un laboratorio, como la

formacion del personal que trabaja en él, contar
con datos sobre la enfermedad sistematizados en
un registro Unico, o dar impulso a la divulgacion de
conocimientos a través de conferencias. Todo eso
hacemos en ACTAYS para lograr nuestro suefio:

una cura.



Impulso a la Investigacién Cientifica

Programa de Becas Cientificas

Organizacién de Conferencias

Registro Europeo de Pacientes




3.3.1. Investigacion de un medicamento en la Universidad de Sevilla

Desde principios del afio 2016
nuestro equipo de investigacion
trabaja para evaluar posibles
rutas metabdlicas que permitan
un tratamiento farmacoldgico
para las enfermedades de
Tay-Sachs y Sandhoff. Es decir,
estudian aquellas reacciones
quimicas que conectadas entre
si hacen que nuestras células
funcionen, para buscar los
fallos que estas reacciones
quimicas tienen en nuestros
nifios afectados y encontrar su
solucion. El objetivo final es el
de desarrollar una poli-pildora
que reudna los compuestos que
logren solucionar aquellos fallos
hallados en el metabolismo

de los nifios con estas
enfermedades. Para comprobar

que esos fallos son efectivamente los
mismos en todos los nifios, el equipo
trabaja desde el inicio con muestras de
pacientes que han ayudado a corroborar
los resultados obtenidos.

Avances en 2019

Durante el afio 2019 el proyecto se ha
centrado en consolidar los resultados
generados en mas de tres afios de
trabajo, para iniciar la redaccion de dos
articulos cientificos, necesarios para
seguir avanzando y contar con los aliados
necesarios. Para ello se han realizado
experimentos que han permitido
entender y encajar las piezas del puzle
generado por la gran cantidad de datos
obtenidos en estos afios.

Por un lado, se ha consolidado una de
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las rutas metabdlicas que sera
necesario tratar y también se ha
establecido cual es el componente
farmacoldgico que ha logrado
estabilizar esa ruta. Ademas, se ha
profundizado en el estudio de la
bio-sintesis de ese componente
farmacologico en el metabolismo
de nuestros pacientes.

En 2019 se ha introducido una
técnica nueva de edicion genética
muy difundida en los dltimos afios
(Crispr-Cas9) para comprobar que
estos hallazgos ensayados en las
celulas de nuestros pacientes, tam-
bién coinciden con las alteraciones
que el equipo de la Universidad
de Cambridge observo en ratones
enfermos de Sandhoff. Ademas,
nuestra becaria de investigacion
tuvo una estancia en la Universidad
de Bristol para incorporar la crea-
cion de células por técnica IPSC al

proyecto.

Otro de los objetivos que nos
planteamos fue la corroboracién
de nuestros resultados en mues-
tras de pacientes que fueron
incluidas en el proyecto posterior-
mente. Se recibieron muestras de
otros puntos de Espafia, Francia,
Bélgica y Argentina, y en todos los
casos se corroboraron las hipote-
sis estudiadas.

Nuestros ensayos demuestran un
alto grado de eficacia del com-
puesto farmacoldgico hallado en
los ensayos en laboratorio con
potencial efecto en los ensayos
preliminares de algunos pacientes
que participaron. Sin embargo,
quedan aun muchos cabos sueltos
dada la complejidad de estas en-
fermedades, por lo que el equipo
necesita seguir estudiando nue-
vos compuestos que logren una
formula dptima para la polipildora
que aspiramos a desarrollar.

e
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Congresos

coee ' Identificacion de nuevos compuestos farmacolégicos El equipo tuvo participacidn

o0 . e et /
activa, con exhibicion de posters y

disertaciones en varios congresos:
.. Congreso Bianual Internacional
ceet ' Preparacion de publicaciones cientificas de Medicamentos Huérfanos y
o Enfermedades Raras en febrero en
Espafia.
.. Congreso Anual de COST
ceee ’ Incorporacion de nuevos pacientes Transautophagy en abril en

Bulgaria.

Conferencia Anual del Consorcio
Europeo de Tay-Sachs y Sandhoff

Finalizacion de la primera etapa del programa de becas en julio en Alemania.

Duracion: Nimero de becarios: Total becas concedidas:
3 anos 2 4




3.3.2. Terapia Génica en la Universidad
de Cambridge

En enfermedades tan complejas como
Tay-Sachs y Sandhoff una cura definitiva,
es decir, la correcciéon de un defecto
genético, solamente llegara a traves de
una terapia génica. En la Universidad

de Cambridge el equipo del Profesor
Timothy Cox lleva cerca de dos décadas
aproximandose a esta solucion. En el afio
2013 iniciaron el estudio de una terapia
génica gracias al fuerte espaldarazo que
recibieron mediante una subvencion

del Consejo Médico de Investigaciones
Britanico. Desde entonces, el equipo ha
salvado numerosos obstaculos para el
desarrollo de los vectores, es decir, |a
herramienta de tratamiento necesaria
para llevar a cabo la terapia, hasta
obtener los permisos regulatorios de

la Agencia Europea del Medicamento
que dan luz verde a los ensayos en
pacientes humanos a finales de 2017,

con la obtencion de la “Designacion de
Medicamento Huérfano'.

ACTAYS ha colaborado activamente

en este proyecto no solo a través del
Registro Europeo de pacientes, si no
también colaborando en la labor de
divulgacion en numerosas conferencias
realizadas y aportando financiacion.
Durante el afio 2019, el equipo de
Cambridge ha estado activamente
buscando financiacion para el desarrollo
de los vectores y ha seguido trabajando
en numerosos aspectos como el
protocolo de seleccion de pacientes para
la puesta en marcha de ensayos clinicos.

3.3.3. Nuestro Registro de Pacientes
Europeo

Un registro de pacientes afectados por
una enfermedad rara es una herramienta

009



clave para acercarse a la posibilidad de un tratamiento

o cura. Permite conocer la comunidad de afectados por

la enfermedad y le abre una puerta a investigadores vy
farmacéuticas para encontrar un publico objetivo de su
trabajo y entender de qué forma se puede mejorar su

vida. El registro recoge datos demogréficos, diagndsticos

y clinicos, y arroja luz de forma directa sobre la historia
natural de la enfermedad. Toda esa informacion sirve para
medir la eficacia de nuevas terapias en desarrollo, poner en
marcha ensayos clinicos y validar nuevas metas.

La Fundacion CATS de Reino Unido y ACTAYS de
Espafia, son las organizaciones que han desarrollado el
registro oficial de pacientes de las enfermedades de Tay-
Sachs y Sandhoff en Europa. Ambas lo han financiado
conjuntamente con fondos propios de origen privado

y son las encargadas de su tratamiento, bajo el RGPD.
Afo tras affo ambas organizaciones, y con apoyo de la
red de organizaciones europeas de Tay-Sachs y Sandhoff,
siguen nutriendo este registro de pacientes para tener la
informacion actualizada e incluir todos los nuevos casos
diagnosticados.




3.3.4. VIl Conferencia Europea del
Consorcio de Tay-Sachs y Sandhoff

Nuestra principal labor de divulgacion a
lo largo de todos estos afios ha estado
centrada, entre otras iniciativas, en la
organizacion de una conferencia de
alcance europeo, que en 2019 tuvo

su séptima edicion en la ciudad de
Winzburgo, Alemania, entre el 12 y el 14
de julio. Mas de 120 personas de 11 paises
diferentes, entre expertos y cientificos
eminentes de renombre internacional,
ademas de muchas de nuestras familias
afectadas, acudieron a esta cita para
compartir la actualidad cientifica y las
novedades acerca de ensayos clinicos
y aproximaciones terapéuticas que se
estan dando en estas enfermedades.
Ademas, contamos con la presencia

de industria farmacéutica de Europa

y Estados Unidos que nos pusieron

al tanto de las perspectivas que hay

sobre las posibilidades de iniciar nuevos
ensayos en pacientes y que encontraron
nuevas sinergias y puntos de actuacion
necesarios entre las organizaciones de
pacientes y la industria para que esos
ensayos puedan llegar a ponerse en

marcha.

Sin duda estamos ante un cambio de
paradigma en la busqueda de una cura
para estas enfermedades, y estamos
logrando que la industria farmacéutica

y las autoridades sanitarias pongan al
paciente en un lugar de mayor relevancia
para lograr resultados concretos. Las
organizaciones del Consorcio tuvimos

la oportunidad de mostrar una vez mas
que seguiremos trabajando sin descanso
para que el acceso a estos tratamientos
sea una realidad para todos los pacientes
afectados.






Detras de ACTAYS hay un gran ndmero de
personas, amigos, empresas, instituciones

y voluntarios que con toda su energia y
capacidad ponen a disposicion de nuestra
causa su empatia, esfuerzo e ilusion, remando
en un mismo sentido y siempre con un espiritu
de compromiso inagotable en la busqueda de
un futuro mejor para los nifios, nifias y familias
afectados por enfermedades neuroldgicas.

Todos ellos han contribuido al crecimiento

de esta organizacion en 2019 y su ayuda tiene

un valor que esta por encima de los nimeros,
pero queremos que sepais quiénes son y como
han aportado a nuestra labor.

La fidelidad de los socios

Los socios son imprescindibles para ACTAYS,
son una de las piezas clave del puzle

de nuestra financiacién, porque con sus
aportaciones respaldan la consecucion de
nuestro objetivo y nos dan independencia.

& > MAod®:
' Aw=

' B ow
ve®  we®®
" B8 0e
oo Beonsg@ M
Qo 308 A
oMo e o @
o B0 86MAMA

& @ BT

= Dl = 4 M
ve J Lo sy 455 £



Con sus cuotas continuadas y

su compromiso, nos ayudan a
tener sostenibilidad financiera y
facilitan la estabilidad de cada
uno de nuestros proyectos. Con
ellos mantenemos una relacion
de confianza, basada en la
comunicacion y la transparencia,
reforzando asi su compromiso con
la organizacion. En 2019 los socios
representaron casi un 20% del
total de los ingresos.

Las aportaciones de personas
con corazon

No existen fronteras para la
solidaridad. Son muchas las
donaciones puntuales que
recibimos de numerosos lugares de
Espafia y algunos paises de Europa.
Y seguimos cruzando fronteras
porque ACTAYS se encuentra

muy respaldada por la implicacion
de donantes de Latinoameérica
que durante 2019 han crecido
exponencialmente. Todos y cada
uno de ellos son personas con

un inmenso corazoén a las que
agradecemos su generoso apoyo
en la distancia.

Los asistentes a nuestros eventos

En 2019 nuestros esfuerzos en

la organizacion de eventos de
recaudacion de fondos propios

se han duplicado, ya que ademas
de organizar nuestro tradicional
Coctel Benéfico en Almeria en
febrero, cercano al Dia Mundial de
las Enfermedades Raras que es el
28 de ese mes, nos estrenamos en
Madrid con un concierto solidario

en el mes de diciembre.
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lw,’ | 'II -y S ACTAYS ACTAYS = W . el céctel benéfico que tuvo lugar en el

1 . , Club de Mar de Almeria. Una cita que

@ J ' _- forma ya parte de la agenda social de

s S T Almeria, en la que hubo fiesta, sorteo de
regalos, actuacion musical de Los Vinilos,
re-cena, y otras actividades que llenaron
la tarde de amigos, sonrisas, musica y

solidaridad. El gran éxito de este evento

son los asistentes que con su entrada y
f las contribuciones a la fila cero, ademas
de disfrutar de un dia festivo y divertido,

hacen su aportacion econdmica a nuestros
proyectos, recaudando en este evento mas
de 8.000 €. iGracias a los invitados, a Ana
Maldonado Eventos por la organizaciéon y a
los patrocinadores y empresas que apoyan
esta tradicional cita anual!
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Concierto en Madrid

El 21 de diciembre de 2019 tuvo lugar
nuestro Gran Concierto Solidario

de Navidad en El Auditorio Sony

de la Escuela Superior de MUsica
Reina Sofia de Madrid. Cerramos el
afio creciendo como organizacion y
cumpliendo un suefio mas: el de unir
la pasion y el talento de dos grandes
musicos, los hermanos hispano-rusos
Mikhail e Ivan Pochekin. Mas de 200
personas asistieron a esta cita musical,

y con sus aportaciones por la entrada

al evento, en el que disfrutaron

de una maravillosa velada musical,
conseguimos recaudar casi 3.000 €.
IAgradecemos a todos los asistentes,
musicos, y empresas aliadas de esta
cita (Escuela Superior de MuUsica Reina
Sofia de Madrid, Allianz Partners ES

y el Hospital Nifio Jesus de Madrid)

vuestro compromiso con la causal
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Los centros educativos

Los centros escolares han sido un nuevo
aliado para ACTAYS. Este afio hemos
realizado campafias de sensibilizacion

en colegios, informando a alumnos y sus
familias, asi como al profesorado y equipo
Directivo, sobre el trabajo que hacemos.
Varios colegios nos han abierto las
puertas de sus centros con muchas ganas,
organizando actividades como carreras
de bicicleta y poniendo a nuestro alcance
todos sus medios para recaudar fondos,
permitiéndonos llegar a mas personas
para que conozcan la problematica de las
enfermedades raras.

Queremos reflejar aqui un agradecimiento
especial al Colegio Gredos San Diego de
las Rozas, a su A.M.P.A., equipo Directivo

y alumnado por tanta implicacién y por la
donacion de 1120 € que hicieron en el mes
de noviembre por su Fiesta de la Bicicleta.
También a la Asociacion Banco de Material
Deportivo por proponernos al centro
como beneficiarios de esta iniciativa.
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Los que celebran, comparteny se
movilizan

En 2019 hemos vuelto a contar

con el apoyo de personas que han
celebrado algunos de los eventos

mas significativos de sus vidas: bodas,
comuniones y cumpleafios. Gente
maravillosa que celebra sus grandes
acontecimientos de manera muy
especial, acordandose de los nifios y
nifias con enfermedades neuroldgicas.
Algunos nifios han donado lo recaudado
por los regalos de su cumpleafios o
comunion, convirtiendo sus regalos en
esperanza para otros nifios. Algunas
parejas han comprado pulseras y las
han regalado a sus invitados de boda.

Existe, también, otro ejército de
personas que ha organizado todo tipo
de eventos: mercadillos, acciones o retos
deportivos, obras de teatro, entre otras
iniciativas, con el objetivo de recaudar
fondos, sensibilizar a la poblacién, y de
esta forma apoyarnos. A todos ellos,
gracias de corazén, porque sois ejemplo
de que juntos unimos fuerzas y podemos
transformar el mundo.

Doble reto deportivo de un Super
Papa, Marco

Marco Fumero, papa de Liam, uno

de nuestros pequefios que sufrio la
enfermedad de Tay-Sachs, no cesa

en su proposito de que otros NiNos vy
nifas tengan un futuro mejor. El lo tiene
claro, aunque Liam ya no esté, su lucha
continda. En el mes de abril se planted
el reto de culminar las cimas de los tres
picos mas altos del Reino Unido en 24
horas. Y si esto no fuera poco, en junio
se enfrentd a la distancia Ultra (101,5
kms.) de la Tenerife Bluetrail, prueba con
un significado especial para él ya que
desde que Liam enfermo, siempre corrié
esa carrera con la intencién de visibilizar
la enfermedad buscando apoyo para
ACTAYS y entrando en meta con él.

Marco, con su esfuerzo y tenacidad,
superd sus dos retos y consiguio
recaudar, a través de la plataforma
migranodearena.org, la cantidad de
10180 € ide un objetivo inicial de 4.000
€! Gracias Marco, por tu capacidad de
superacion y gracias a los 168 donantes
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que, con sus aportaciones,
hicieron posible este desafio.

Mataro Sonrie por Aleix

La ciudad de Matard volvio

a reunirse en memoria del
pequefio Aleix, que nos dejo
en agosto de 2019 después de

casi tres afios de darle batalla

a la enfermedad de Tay-Sachs.
La Asociacion “Un somriure

per [Aleix” celebro, con la
colaboracion del ayuntamiento y
numerosas empresas, una alegre
mafiana en el mes de mayo

lena de actividades familiares y
tradiciones de la ciudad como

desfile de gigantes, zumba,
talleres infantiles, disfraces,
castillos inflables, musica en
vivo, sorteo de premios y venta
de bebidas y merchandising

con el fin de mostrar su apoyo

a la familia y honrar la memoria
del pequefio Aleix. Recaudaron
5.000 € que donaron a ACTAYS.
Gracias a la Asociacion, a los
padres de Aleix, familiares,
amigos, y vecinos de Mataro,
que siempre han estado uniendo
esfuerzos a favor de nuestros
niflos y nifas.

Actores y actrices en la Escuela
Infantil Nemomarlin

En el marco del Dia Mundial
de las Enfermedades Raras

y para sensibilizar sobre esta
causa, el equipo Directivo y
profesorado de la Escuela
Infantil Nemomarlin Pintor
Rosales de Madrid organizé un
teatro solidario basado en el
cuento infantil “Los guardianes
del castillo”. Convirtieron la

escuela en un auténtico teatro,
en el que las actrices y actores
fueron los propios profes. A

la representacion asistieron

los alumnos de este centro
acompafados de sus familiares.
Nemomarlin dond a ACTAYS
1.062 € recaudados por la
entrada a esta representacion
teatral y por la venta de los
cuentos que la editorial dond vy
que muchos nifios compraron
ese mismo dia. Gracias a la
Escuela por seguir a nuestro
lado un afio mas y a Ediciones
Llum de Lluna por prestarnos su
talento.

Reto deportivo Ultraking del
Club Deportivo Marea Viva

Orlando Fajardo y su equipo del
Club Deportivo Marea Viva son
un buen ejemplo de esfuerzo

y superacion. Juntos, unidos
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por una misma causa en beneficio
de ACTAYS y en memoria de Liam
Fumero, se enfrentaron a la prueba
Ultraking: 515 kilometros distribuidos
en 10 km de natacién, 421 km de
ciclismoy 84,4 km de carrera a pie,
ien tan solo 36 horas y sin descanso!
Ademas, recaudaron a través de
migranodearena.org 2.510 € de un
objetivo inicial de 2.000 € y por ello
ya son parte de nuestro ejército de
deportistas. Todos sus esfuerzos
fueron recompensados. iGracias,
equipazo!

Otros eventos

- Un afio mas, hemos sido una

de las entidades seleccionadas vy
beneficiarias de 1.500 €, parte de la
recaudacién obtenida con la venta en
el mercadillo solidario organizado por
la Parroquia Santa Maria de Cana en
Pozuelo de Alarcén, Madrid.

- El Club de Atletismo Orotava
(Clator), organizadores de la carrera
de montafa Pinolere Trail que tuvo
lugar en la Villa de la Orotava de




la isla de Tenerife, pensaron en
ACTAYS para contribuir con la
labor de sensibilizacion. Cerca
de 1.000 corredores lucieron
nuestro logotipo en una de las
mangas de la camiseta de la
prueba.

- Los integrantes de la Asociacion
Murga Adulta Los Pizzicatos
organizaron en La Orotava,
Tenerife, el XII Festival Pizzicato
Solidario, un evento carnavalero
con concierto, premios,
animacion infantil, paella y carrera
a través del cual recaudaron y
nos donaron 500 €.

- La joven deportista Hassania
Bendriss Bounnouh también

llevo nuestra causa por bandera
enfrentdndose a la Media
Maraton de Barcelona y donando
110 € a nuestra entidad.

- El Club de Atletismo Orotava

(Clator), organizadores de la

carrera de montafia Pinolere

Trail que tuvo lugar en la Villa

de la Orotava de la isla de
Tenerife, pensaron en ACTAYS
para contribuir con la labor de
sensibilizacion. Cerca de 1.000
corredores lucieron nuestro
logotipo en una de las mangas de
la camiseta de la prueba.

- Los integrantes de la Asociacion
Murga Adulta Los Pizzicatos
organizaron en La Orotava,
Tenerife, el Xl Festival Pizzicato
Solidario, un evento carnavalero
con concierto, premios, animacion
infantil, paella y carrera a través
del cual recaudaron y nos
donaron 500 €.

- La joven deportista Hassania
Bendriss Bounnouh también
llevé nuestra causa por bandera
enfrentandose a la Media
Maratdon de Barcelona y donando
110 € a nuestra entidad.
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:K CaixaBank

El apoyo de Caixa Bank en 2019 ha sido
fundamental, permitiendo la continuidad
del Programa de Intervencion
Emocional a familias afectadas por las
enfermedades de Tay-Sachs y Sandhoff.
Gracias a la valiosa labor social que
realiza esta entidad, y a su aportacion
de 15.000 €, hemos continuado dando
apoyo a los niflos y nifias afectadas y

a sus familias. Gracias Caixabank por

vuestra confianza en ACTAYS.

EY

Esta entidad involucré en nuestra causa
a todos los empleados de una de las
mas importantes firmas de servicios
profesionales de asesoria legal y
auditoria del mundo, Ernest & Young.
Fuimos finalistas de la categoria nacional
de los Premios Javier Pancorbo que

la Fundacién convoco en 2019, por lo
que nos propusieron para otra accion
social en la que muchos empleados de
“‘eurosolidarizaron” aportando 1 € al mes
de su némina. Asi la Fundacién recaudo
12.053 € que dond a nuestra causa.
Gracias por vuestra inestimable ayuda

Allianz (@) Partners

Esta compafiia del Grupo Allianz, lider
mundial en soluciones de seguroy
asistencia, también ha sido clave en
2019. Su respaldo y donacién de 2.500
€ permitieron la organizacion de uno
de los eventos mas importantes del
afo para ACTAYS, el gran Concierto
solidario de Navidad en la Escuela
Superior de MdUsica Reina Sofia. Su
apoyo, profesionalidad y donacion se
convirtieron en una maravillosa alianza
que esperamos se mantenga en el futuro.
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Este afio nos presentamos al XIX
Premio Fundacion Cofares 2019, un
galardén que busca reconocer la labor
social realizada por parte de personas,
entidades u organizaciones a favor

de pacientes y comunidades sociales
necesitadas de atencién sanitaria o
social. Hemos sido galardonados con un
premio accésit de 8.000 € con el que
nos sentimos profundamente honrados
y que nos entregaron en el marco del
Concierto Benéfico de Navidad La
Boheme, celebrado en el Teatro Real
de Madrid, al que asistieron los socios
de la cooperativa acompafiados de
personalidades del sector sanitario.
Muchas gracias a la Fundacion vy al
Grupo Cofares por este maravilloso
reconocimiento a nuestro trabajo.

Fundacion MAPFRE

La ayuda de la Fundacion MAPFERE ha

seguido siendo muy importante en 2019.
La colaboracion se inicié en 2018 cuando
ACTAYS fue una de las 10 entidades
ganadoras del programa “Sé Solidario”
que da apoyo y ayuda al desarrollo de
proyectos de pequefias asociaciones

y entidades sociales, no solo con

ayudas econdmicas, si no con difusién,
formacién, y toda aquella necesidad que
pueda surgir en la organizacién. En 2019
nos han hecho participes del Programa
“Super Héroes de Barrio” con el que

nos han ayudado a ser mas grandes,

a que mas personas nos conozcan,
impulsandonos ain mas gracias a

un conmovedor reportaje escrito y
audiovisual de la realidad a la que se
enfrentan cada dia las personas enfermas

de Tay-Sachs.

STRATEGO
ABOGADOS

Su equipo de profesionales nos ofrecen
asesoramiento y ayuda para canalizar

las donaciones que recibimos de
particulares que residen en paises de
Latinoamérica y gracias a ello son una de
las empresas que mas impulso nos han
dado durante el 2010.

Deiwe

En todos los asuntos relacionados con
temas legales, el equipo de Dfive es,
desde nuestro origen, pieza clave de AC-
TAYS, trasladando confianza, eficacia y
transparencia a todas nuestras acciones.
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EMBAJADA ARGENTINA
EN ESPANA

La Embajada Argentina en Espafia esta
comprometida con ACTAYS desde
nuestro origen. Un afio mas, realizaron
un donativo de 1.471 € por lo recaudado
en “La Navidefa Feria Internacional

de las Culturas” organizada por el
Ayuntamiento de Madrid. Gracias a
todas las empresas que a través de su
participacion en esta feria de la mano
de la Embajada, donan todos los afios
una parte para que sigamos con nuestra
labor.

La red de Escuelas Infantiles Nemomarlin
nos apoya desde hace unos afios. Como
educadores infantiles, les preocupa

que los nifios estén sensibilizados con

lo que ocurre en su entorno y por ello,
este afio, en la Escuela de Pintor Rosales
recaudaron 1.062 € a través de un evento
con el que sensibilizaron a sus alumnos

y familias. Esa cantidad la donaron a
ACTAYS para ayudarnos a continuar con
nuestros programas. Gracias por vuestra
accion de responsabilidad social en un
entorno tan importante como es el de los
mas pequefios.

SGS, empresa lider mundial en
inspeccién, verificacién, ensayos vy
certificacién, colabora con ACTAYS

en la recogida de moviles usados,

viejos o en desuso, de sus oficinas en
Espafia. Los empleados depositan sus
terminales en unas huchas contenedoras
que enviamos a sus oficinas gracias al
acuerdo de colaboracion que tenemos
con la Fundacién Llamada Solidaria,
dedicada a obtener recursos econdmicos
para ayudar a la financiacién de la
investigacion de las enfermedades raras.

000



Barcelo

HOTEL GROUP

El Torre Madrid de Plaza Espafia, Madrid,
que pertenece al grupo Barcelo, nos ce-
dio sus salas y servicios de restauracion
para la celebracion del Il Encuentro de
Familias afectadas por las enfermedades

de Tay-Sachs y Sandhoff.

O) BRE os w

La venta de Loteria Solidaria es uno de
los medios de financiacién tradicionales
en nuestro pais, y de la mano de esta
Administraciéon, hemos llevado la suerte
a nuestros jugadores tanto en los sorteos
de Navidad como en el extraordinario
de verano. La suerte volvid a estar de
nuestro lado en la Ultima Loteria de El
Nifio porque nos tocd un reintegro a
nuestro nimero magico, el 21218.

ANA MALDONADO EVENTOS
anamaldonadoeventos.com

Esta agencia de organizacion de eventos

desplegd toda su creatividad y profesiona-

lidad, siendo una vez el organizador del 50
Coctel benéfico ACTAYS e implicdndose
como desde hace afios con este evento
de recaudacién de fondos.

ESCUELA SUPERIOR DE
MUSICA REINA SOFIA

La Fundacion Albéniz puso a disposi-
cion de ACTAYS el Auditorio Sony de la

Escuela de MUsica Reina Sofia para que

pudiéramos desarrollar el concierto soli-
dario de Navidad. Gracias a la profesio-
nalidad de su equipo y a sus maravillosas

instalaciones.

PP GLOBALVIA

Globalvia, uno de los lideres en gestion de
concesiones de infraestructuras, nos apoyd
una vez mas este afio, como ya lo hizo en
2018, con una donacién de 2.000 €.

Martin Global Solutions. S1.

De la mano de Dfive, MGS esté al lado
de ACTAYS también desde nuestros
inicios, prestandonos asesoramiento y
servicios de gestion administrativa para

temas laborales y fiscales.



: TESEKI{IJH mtn DAKUJEN

veana e i DANKE
cumvnanusn T DANE ARIGATO

TAK

' SKOSTONOM < X0PIOTW &5
EAHIGAT[I cnacuoo= %5 &
(s

z-'l-l-l x E
MEHBI“‘UBHIGAI]U

i 2B K
I;}JE nﬂ'\-:-.r TAKIGRA[:IES
ZARILICHES ™ e s

Luz
=

z= OBRIGADO MERC =
:n- K0SZONOM GRT%‘AE KASITHExEsﬂ(JI{E

=Dy = M
enel Somcus — | HANK YOU
A ENGIVABONGA SHUKRAN

R
S

= 1 HANK Y
OBRIGAD
TESEKKU

i
<O

KITO

Z=

mk

4 2ol
TERIMA KASIH.

GRAZIE

MADRID

distrito
salamanca

En el afio 2019 hemos recibido por primera vez fondos publicos obtenidos a través de las
Subvenciones de Fomento del Asociacionismo del Distrito de Salamanca, del Ayuntamiento
de Madrid. Obtuvimos 2.500 € para subvencionar parte de nuestros gastos de alquiler

de nuestra oficina, y 600 € adicionales para realizar la compra de un equipo informético.
Nuestro sincero agradecimiento al equipo de Unidad de Participacion Ciudadana y
Cooperacion Publico-Social que nos ayudd en todo momento para poder tramitar nuestra
solicitud.

Teaming
Una fuente mas de ingresos para sostener el proyecto de investigacion es nuestro grupo en

Teaming publicado por un papé afectado, Marco Fumero. Los teamers que se han unido a
nuestra causa donan 1€ al mes, contribuyendo con la sostenibilidad de este proyecto.

Fundacion aliada de ACTAYS que contribuye con la recaudacion de fondos que se
destinan a la investigacién de las enfermedades raras a través de la recogida de méviles

usados entre empresas y particulares.






A lo largo de sus mas de cinco afios de historia
ACTAYS ha sabido colocarse bajo el foco de los
medios de comunicaciéon cuando ha sido nece-
sario. Sabemos que no solo tenemos la respon-
sabilidad de dar visibilidad a nuestra comunidad
de afectados, ademas debemos comunicar a la
sociedad porqué y cémo nuestros proyectos
marcan una diferencia y nos ayudan a tener un

mundo mejor.

A lo largo de todo el aflo hemos hablado de
nuestros proyectos y hemos hecho a algunas de
nuestras familias protagonistas de la problema-
tica que tratamos de abordar para seguir cons-
truyendo. Televisiones, radios y periddicos de
alcance local y nacional como El Confidencial y
Canal Sur, o nuestra participacion con ATRESME-
DIA por el Dia del Nifio Hospitalizado, han sido
nuestros aliados una vez mas. Destacamos aqui

algunos mas.




RNE

Andante con moto, Programa

de Radio Nacional de Espafia
presentado y dirigido por Luz
Orihuela, es un foro de opinién

y debate con informacion de

la agenda musical, con jovenes
musicos y para musicos jovenes.
En el mes de diciembre recibieron
en su estudio a nuestra Directora
Ejecutiva Natalia Suarez y nuestro
colaborador y critico musical
Michael Thallium, ayudandonos

a darle difusion al concierto
benéfico de los hermanos
Pochekin que celebramos en

el Auditorio Sony de la Escuela
Superior de MUsica Reina Sofia en
Madrid en el mes de diciembre.

COPE

Historias como la de nuestra
Fundadora Beatriz Fernadndez,
que también fue contada en el
programa "La Linterna" de COPE
dirigido por Expdsito, tuvieron
protagonismo de nuevo este afio a

través del programa "Sé solidario”,
una iniciativa de la Fundacion
Mapfre que pretende dar
visibilidad a estos superhéroes de
barrio, como pequefios ejemplos
de gente que esta cambiando el
mundo.

CANAL SUR

Con motivo de nuestra
participacion en el Congreso
Internacional de Enfermedades
Raras y Medicamentos Huérfanos
que tiene lugar cada dos afios

en Sevilla, Beatriz Fernandez

fue entrevistada en el telediario
de Canal Sur. Su intervencion
resaltd no solo la necesidad de
acceso a tratamiento para la
mayoria de las enfermedades
raras que destacaba el congreso,
si no también y mas importante,
la necesidad de inversién en
investigacion de las enfermedades

minoritarias.



EL CONFIDENCIAL
El diario El Confidencial escribid

a fin de afio un articulo en el
que explicaba, cémo pese a las
medidas de urgencia aprobadas
por el Ejecutivo a principios de
ano, la ciencia espafiola no esta
en un buen momento, razén por
la cual las entidades sin animo
de lucro se convierten en un
elemento fundamental, ya que su
objetivo suele estar enfocado en
recaudar fondos para financiar
la investigacion. En el articulo

se explica como entidades
como ACTAYS realizan un
trabajo titanico para desarrollar
esta tarea, y la importancia del
costado humano que todo ello
acarrea.

REVISTAS DIEZ MINUTOS Y
SUPERTELE

Ambos soportes, pertenecientes
al Grupo de comunicacion Hearst

Magazine Espafia, a la cabeza de
los grupos editoriales de revistas,
NOS reservaron un espacio en sus
ediciones del mes de diciembre
para anunciar el concierto
solidario de navidad celebrado

en Madrid.

FENIN

La Federacion Espafiola de
Empresas de Tecnologia Sanitaria
ha sido un importante altavoz
de comunicacion para ACTAYS
durante todo el 2019. Hemos
tenido presencia con una pagina
de publicidad en la Revista de
FENIN del mes de julio de 2019,
que distribuyen y reciben todas
sus empresas asociadas. Han
puesto a nuestra disposicién
espacio en su newsletter para
envio de informacién relativa a
eventos o acciones especificas
de nuestra Asociacion. Ademas,
nos invitaron a su reunion de
Comision de RSE en el mes

de octubre en la que pudimos

| Mas de 300 expertos y afectados se dan cita en Sevilla

nuestra imagen que FENIN hizo
llegar a todos sus trabajadores,
colaboradores y asociados.

presentarnos a empresas

del sector como Air Liquide,
Medtronic, Alcon, Esteve

Teijin o Hersill, trasladandoles
nuestra mision, objetivos y
programas. Finalizamos en

afio con la elaboracion de un
emotivo calendario solidario con
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MAPFRE

FUNDACION MAPFRE

En septiembre tuvimos el enorme placer de ser invitados por la Fundacion
Mapfre al acto de entrega de las Ayudas a Proyectos Sociales del Programa

Sé Solidario. En este acto, celebrado en el Auditorio Mapfre, se reunieron las
entidades ganadoras de este afio y diversos colaboradores de Mapfre. ACTAYS
fue invitada para hablar y compartir su experiencia en el Programa Sé Solidario
durante el afio 2018. Nuestra Directora Ejecutiva Natalia Suarez, explicé a los

asistentes el gran salto que dio nuestro proyecto
en Hospitales al recibir la ayuda del Programa Sé
Solidario en el afio 2018. Gracias a la Fundacion
MAPFEFRE por darnos voz siempre.

E. LECLERC

En el marco del Dia Mundial de las Enfermedades
Raras, y con el fin de ayudarnos a sensibilizar

sobre esta problematica, esta cadena francesa de
supermercados grabé una cufia de radio que se pudo
escuchar en algunas cadenas de radio y en muchos de
sus establecimientos, colaborando con la difusién de
nuestros mensajes.

CLUB TRIBONA

El equipo de atletas de este Club Deportivo Canario
ha dedicado un espacio en sus equipaciones de
entrenamiento para lucir el logotipo de ACTAYS,
dando difusion durante todo el afio 2019 a nuestra
causa, como ya hizo en 2018.

Ademas, hay un sinfin de medios de comunicacion,
entidades, personas, a las que tenemos que agradecer
la labor de comunicacion y sensibilizacion con la que
contribuyen, siempre y alla donde pueden. Sois, todos,

parte de nuestra historia.






Durante el aflo 2018, en ACTAVYS detectamos la
necesidad de crear un Programa de Voluntariado
especifico y especializado para nifios y nifias con
afectaciones neuroldgicas y sus familias. Atendiendo
a esta necesidad, en el aflo 2019 desarrollamos el
Plan del Voluntariado, fase inicial e indispensable a

la hora de crear este proyecto, que contiene la vision
global del papel y la funcion que desempefaran las
personas que deseen ser voluntarias de ACTAYS, con
los objetivos a alcanzar durante la ejecucion de este

programa.

Una vez realizada esta etapa, iniclamos nuestro
Programa de Voluntariado "Ocio y Respiro para Nifios
y Nifias Ingresados en Hospitales". Este programa
tiene como objetivo principal proporcionarle al
paciente y a su familia espacios de distraccion

y actividades de recreacion familiar mientras se
encuentren ingresados en el recinto hospitalario.
Estos espacios son diseflados especificamente para
generar en el paciente neuroldgico sensaciones
positivas en las cuales puedan participar de forma
activa a pesar de su situacién de enfermedad.

Miaric
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Durante el aflo 2019, hemos formado en
conceptos béasicos de cuidado y funcionamiento
hospitalario a mas de 45 voluntarios y se han
realizado 5 grandes acciones de voluntariado
hospitalario, en las cuales contamos con |a
participacion de los voluntarios y empleados

de Fundacion MAPEFRE, CAIXABANK (que
eligio a ACTAYS para celebrar su semana de
voluntariado), FENIN (Federacion Espafiola de
Empresas de Tecnologia Sanitaria) y Codigo
Visual, donde todos y cada uno de ellos
desplegaron sus habilidades y creatividad

para que los nifios y nifias hospitalizados en

el Servicio de Neurologia Pediatrica pudieran
disfrutar de una tarde amena, divertida

y diferente en el hospital. Algunas de las
actividades que realizaron los voluntarios fueron:
acciones de musicoterapia, arteterapia, teatro
con titeres, pintura de mandalas, juegos de

activaciéon motora con balones, y cuentacuentos.

Estos meses de trabajo nos han permitido ampliar la informacién sobre las

necesidades de ocio y respiro de nuestros nifios y sus familias, lo cual nos ha

proporcionado nuevas rutas de actividades especializadas a incluir en nuestro

® O

programa para el affo 2020.



6. :COMO NOS FINANCIAMOS?



Gracias a todos los que
colaboran y confian en

nuestro trabajo, podemos
seguir ayudando a las familias
afectadas por enfermedades
neurologicas a través de
nuestros proyectos. Estas son
las cuentas de 2019, analizadas

y contabilizadas por Martin

Global Solutions. Ademds, nos
acompafia la garantia de tener
dtorgada la Declaracion de

ilidad PUblica del Ministerio del

arior.




6.1. Origen de los fondos
Socios

Donaciones

Empresas

Eventos sociales y deportivos
Ventas

Subvenciones publicas

Evolucién del origen de los ingresos

Afo Cuotas Socios  Donaciones
2015 A% 17%
2016 6% 15%
2017 10% 18%
2018 27% 17%
2019 19% 3/%

2019
19%
37%
+31%
10%
2%
1%

Eventos Empresas

39% 27%
48% 15%
30% 15%
28% 21%
10% 32%

Ventas

13%
17%
26%
6%

2%

= Sorins

¢« Donacones

= Empmsas

* Cena arual

= Eventos sociales y deportivos
* Ventas

s Otros: Subvenciones

P

Fondos recaudados en 2019: 245112 €

0000



6.2. Destino de los fondos 2019

= [vestigacidn cientifica
Investigacion cientifica 12% .

= Beca cenlifica
Becas cientificas 4% « Programa do #poyn 8

famidias
Programa de apoyo a familias 12% - Programa hosptales
Programa de hospitales 26% *Adminstencidn.y
. . .7 0 o = Caplacion de fond

Administracién y comunicacion 38% S

Captacion de fondos 9%

Gastos realizados en 2019: 208988 €
Evolucién de los fondos destinados a proyectos

Evolucioén de los fondos destinados a proyectos

Afo Cambridge  Sevilla Becas Apoyo a Programa
Cientificas familias  hospitales -

Ano Importe
2015 40.160 - - 14.105

2015 54.265
2016 22500 2451 4825 24.475 : 2016 26310
2017 - 56111 24.278 28.298 - 2017 108.687
2018 . 40.501 17.810 50.588* 589 2018 14.438
2019 - 26.002 7477 24.480 17.501 2019 LITL55550

*Anfitriones y organizacién de la conferencia europea en Madrid. . ‘ @



Siguenos, contdactanos,
aylUdanos, compartenos.

La labor que haeéis todos los que ya colabordis
con ACTAV'S es un ejemplo de compromlso y

solldorldod I Ly L

] 1.. 1
l| | I :, | l: r
Os invitamos o s émrnos en redes socmles a
compartir, con vufstros contactos los contenidos

Ilque subllr{','q/sé ﬁuest.ras ] . { 1 l
i } L] |
ofs |ogros qL‘e por sauesto 1

fitorien ﬁ*ﬁ, _



https://www.actays.org/socios/
https://www.facebook.com/actays/
https://www.youtube.com/channel/UCbZtKxfgDiUZYwkcD6RdjmQ
https://twitter.com/ACTAYS
https://www.instagram.com/actaysaction/?hl=es



