





uando en 2014 nacio ACTAYS tras el diagndstico de mi nieta Isabel, no nos

imaginamos que apenas 5 afios después serfamos los promotores del desarrollo de

un medicamento para combatir las enfermedades de Tay-Sachs y Sandhoff en un
proyecto de investigacién en la Universidad de Sevilla, una de las piezas clave del Registro
FEuropeo de Pacientes, que tendriamos a nuestras espaldas seis congresos internacionales
y el Unico realizado a nivel nacional, que habriamos cruzado fronteras para estar al lado de
nuestras familias afectadas més alld de Europa, y que seriamos la entidad pionera para prestar
apoyo psicolégico y emocional en neurologia pediatrica dentro del sistema sanitario. Todo esto
ha sido posible gracias a la capacidad de un equipo tan profesional como apasionado vy, por
supuesto, gracias a la solidaridad de nuestros socios, donantes y empresas.

2018 ha sido un aflo muy importante para nosotros, ya que nos ha permitido llevar nuestra pasion
por ayudar a los nifios con enfermedades neuroldgicas y a sus familias mas alla de nuestra agenda
habitual, esforzandonos por llegar a mas familias afectadas por las enfermedades de Tay-Sachs y
Sandhoff dentro y fuera de Espafia, y redoblando la apuesta por estar al lado de las familias con
hijos afectados por enfermedades neuroldgicas en nuestro pals.

En este sentido, 2018 ha sido el afio de nuestra entrada como aliados de la sanidad publica
en el Hospital Infantil Universitario Nifio Jesls de Madrid, para prestar el servicio de atencién
psico-social a las familias ingresadas en la planta de neurologia pediatrica. Un desafio para
ACTAYS que ha supuesto un estimulo recibido con gran entusiasmo por nuestro equipo de
trabajo y que, no solo nos ha hecho crecer y traspasar las fronteras de nuestras posibilidades,
si no que ademas nos ha permitido cultivar un vinculo muy especial en el dia a dia de estos
pacientes y tomar conciencia de la dimensién que tiene este nuevo desafio.



Como médico, en méas de 40 afios de profesién, me ha tocado en incontables ocasiones estar al lado de tantas familias y pacientes
pediatricos afectados por enfermedades poco frecuentes y, en muchos casos, sin tratamiento o con prondstico grave. Me ha tocado
presenciar el momento de comunicar un diagndstico irreversible o ser yo misma la portadora de malas noticias para una familia. En
medicina, la evolucién cientifica y los avances de la atencion sanitaria estéan permitiendo nuevos tratamientos y mejores indices de
supervivencia con los que hace unas décadas ni siquiera nos atreviamos a sofiar. Pero, paralelamente, son muchas las ocasiones en los
que estos avances invaden el espacio del acto humano mismo de cuidar a un paciente. Afortunadamente, nuestro sistema sanitario esta
tomando conciencia de este déficit a través de la implantacion de politicas de humanizacion en numerosos hospitales, algo que ACTAYS
ha hecho realidad en el Ultimo afio en el Servicio de Neurologia del Hospital Nifio Jesus. Potenciar organizaciones mas humanizadas nos
permitira centrarnos en las necesidades reales de cada paciente y de su familia, y cuidar mientras llega la cura.

En estos cinco afios han sido muchos los aprendizajes en este arduo camino, pero hay uno que destaca por encima de todos: la
importancia de estar al lado de nuestras familias. Hemos vivido las consecuencias que se derivan cuando tenemos la posibilidad de
transformar la experiencia de una familia que tiene que atravesar el desafio de cuidar a un hijo con una enfermedad incurable, y estamos
convencidos de que nuestro valor mas inmediato reside en todo ese conocimiento acumulado. Ante nosotros queda adn un camino de
innumerables desafios y nuestro compromiso con la investigacién sigue tan intacto como lo muestra nuestro esfuerzo y el resultado de
nuestros proyectos. Lo lograremos estando al lado de nuestras familias, y con el apoyo de tantos socios y actores, a los que desde aqui
quiero hacerles llegar mi profundo agradecimiento por ayudarnos a hacer nuestro dia a dia posible.

Isabel Dominguez del Castillo

Presidenta de ACTAYS



2. ACTAYS 2014-2016:
HISTORIA'Y RECORRIDO




ACTAYS fue fundada

en 2014 por Beatriz
Fernandez cuya

hija, Isabel, fue
diagnosticada a la de
edad de 3 ahos con Tay-
Sachs, una enfermedad
rara, neurodegenerativa
y mortal.

raiz de esta experiencia, en 2014 proyecto dandole mayor presencia a los orientan, les proporcionan herramientas
Beatriz decide iniciar el proyecto programas dirigidos al cuidado integral y los acompafian en todo el proceso de
ACTAYS con el objetivo principal de de las familias afectadas. Siguiendo la enfermedad vy el duelo, interviniendo
promover la investigacion cientifica de esta linea, en 2017 se establece un de manera profesional para cuidar su
esta enfermedad. Tras el transcurso departamento especializado en salud mental.
de esta dura experiencia, y después psicologia familiar y de la salud. Desde
de perder a Isabel, nuestra fundadora, este momento, las familias afectadas de Hoy ACTAYS es una organizacion
sin perder de vista el objetivo original Espafia y América Latina han contado

de encontrar la cura, reorienta el con psicologos expertos que les . e



conformada por diferentes perfiles
profesionales que, bajo unos mismos
principios, trabajan por la consecucién
de los objetivos que se marcan en sus

programas.

ACTAYS, por su vocacién de origen,

tiene entre sus valores principales la

defensa de la infancia y sus derechos
en el ambito de la salud. Articula

sus objetivos y programas teniendo
este principio como base fundacional
de cada uno de ellos. Por otro lado,

al ser una organizacion joven que va

creciendo de manera organica, la légica
de crecimiento se ve marcada por los
aprendizajes encontrados en el camino.
Como resultado de nuestros valores y
aprendizajes, ACTAYS reclama y trabaja,
principalmente, en dos aspectos:

Atencion Socio-Sanitaria optima e
igualitaria: para que no haya enfermos
de segunda clase, para que cada nifo
disfrute de los mismos derechos vy
privilegios independientemente de la
enfermedad que padezca.

Investigaciéon médica igualitaria: que Ia
investigacion cientifica no se determine
por la prevalencia de una enfermedad.
Partiendo de estos principios ACTAYS
desarrolla varios proyectos encaminados
a paliar los vacios sociales relacionados
con los mismos.



Segun la Organizacion Mundial de la Salud, los
trastornos neurologicos afectan a nivel mundial a unos
mil millones de personas. Cada ario se estima que
mueren 6,8 millones de personas como consecuencia
de estos trastornos sobrepasando a las enfermedades
cardiovasculares y al cancer.



En 2018, hemos profundizado en los
programas de intervencién psicolégica
dirigidos a las familias con hijos o hijas
afectados, haciendo mayor hincapié

en salvaguardar su fragil equilibrio
emocional creando, para ello, encuentros
terapéuticos anuales, modificando

las teméaticas de la Conferencia

Anual Europea al introducir temas
enfocados al cuidado de la salud mental,
desarrollando programas especificos de
duelo, en definitiva, poniendo la mirada
en los aspectos emocionales de las
familias.

Por otro lado, y dado que nuestro
trabajo nos hace estar muy cerca de
médicos, personal sanitario y entornos
hospitalarios, hemos detectado la gran
necesidad existente en las areas de
neurologia pediatrica de los hospitales,
en lo que se refiere a la salud mental
de las familias de los nifios que estan
ingresados o en tratamiento.

Segin la Organizacion Mundial de

la Salud, los trastornos neuroldgicos
afectan a nivel mundial a unos mil
millones de personas. Cada afio se
estima que mueren 6,8 millones de
personas como consecuencia de
estos trastornos sobrepasando a las
enfermedades cardiovasculares y al
cancer. Por desgracia la poblacion
infanto-juvenil no se encuentra exenta
de esta realidad. Solo en Espafia, en el
afio 2017, el porcentaje de la poblacion
diagnosticada con una enfermedad
de caracter neuroldgico ascendié a
un 10%, aumentando, de igual forma,
las solicitudes de discapacidad y
dependencia en el drea infantil.

Es por esto, que el 22 de mayo del
afio 2018, Actays pone en marcha su
Programa Psicosocial de “Atencién
y Acompaiamiento Emocional

a las Familias” en el Servicio

de Neurologia Pediatrica del
Hospital Infantil Universitario Nifio




Jesus de Madrid, para dar atencion
individualizada, en aspectos emocionales
y sociales, a la unidad familiar. Nuestra
larga experiencia con Tay-Sachs y
Sandhoff, enfermedades que presentan
una sintomatologia amplia que abarca
numerosos sintomas comunes a muchas
patologias neuroldgicas, hace que
podamos intervenir en enfermedades
neuroldgicas infantiles ya que tenemos
el conocimiento para ello. A esto hay
que afiadir que, actualmente, no existen
muchas organizaciones de pacientes en
las areas de neurologia pediatrica de

los hospitales, no en la misma medida
que en otras unidades donde cuentan
con multitud de organizaciones expertas
y profesionales que trabajan con el

fin de acompafiar a las familias y a los
nifios enfermos. Es por ello por lo que
decidimos ser precursores en esta area
de atencion y poner nuestra experiencia
al servicio de la comunidad neuroldgica
pediatrica hospitalaria.

En este sentido, también hemos
reclamado y seguimos haciéndolo, mayor
cantidad de unidades de cuidados
paliativos pediatricos, para que
ninglin nifio sufra dolor si padece una
enfermedad mortal o cronica.
Siguiendo el rumbo que nos marcan
nuestros principios y valores
fundacionales, ACTAYS ha continuado
en 2018 financiando al 100% el
Proyecto Cientifico de Sevilla, que
espera dar respuesta a la falta de
tratamiento de la enfermedad de Tay-
Sachs y Sandhoff (enfermedad hermana
esta segunda de la primera), a la vez
que podra dar soluciones parciales a
otras enfermedades raras similares. En
este sentido, ACTAYS también continla
salvaguardando y completando el
Registro Europeo de Pacientes de las
enfermedades de Tay-Sachs y Sandhoff,
base de datos fundamental para la
investigacién de cualquier enfermedad
y sin la cual los avances cientificos no

podrian continuar. Este Registro es una
de las piezas fundamentales para la
continuidad y el éxito de la investigacion
que lleva a cabo la Universidad

de Cambridge y que trabaja en la
investigacion de una cura mediante
terapia génica y que esperamos que en
poco tiempo dé resultados.

En definitiva, hemos ido creciendo y
profesionalizando una organizacién
que, sin perder de vista su objetivo
fundacional, ha ampliado su mirada
poniendo el foco en detectar y paliar
necesidades que se enmarcan en su
ambito de actuacion y que persiguen
seguir defendiendo la infancia y sus
derechos en el ambito de la salud.






El afio 2018 fue un afio
de importantes hitos
en el crecimiento de
ACTAYS. Avanzamos
en el desarrollo de
nuestra accion social
con la ampliacion de
nuestras fronteras hacia
otras familias afectadas
por enfermedades

neuroldgicas infantiles en

general, y obtuvimos el
maximo aval para nuestra
actividad a través del
Ministerio del Interior del
Gobierno de Espafa.




PRINCIPALES LOGROS
DURANTE 2018
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Declaracién de UTILIDAD PUBLICA.

Inicio de nuestro programa en HOSPITALES.

Nuevos aliados, nuevas fronteras,
nuevos proyectos.

Primer Congreso Europeo en Espafa
con tematicas novedosas.

Alcance a familias afectadas en
América Latina



n mayo de 2018 obtuvimos la

Declaracién de Utilidad Publica e
Interés Social que concede el Ministerio
del Interior a las organizaciones que
demuestran promover el interés general
a traves de actividades solidarias que
benefician a la sociedad en su conjunto.
Supone, ademas de un reconocimiento a
la labor social desarrollada por ACTAYS,
una garantia en su transparencia y gestion,
ya que es requisito imprescindible hacer
una detallada rendicién de cuentas
y actividades que demuestren que la
financiacion, objetivos y programas
desarrollados son adecuados para
garantizar el cumplimiento de nuestros
fines y que contamos con los medios
personales y materiales para lograrlos.
Haber obtenido este titulo es ademas de
una ventaja fiscal, un sello de calidad.

El trabajo desarrollado con nuestras
familias obtuvo un importante espaldarazo
al ser convocados por una de las
instituciones de referencia de nuestro

pais, el Hospital Infantil Universitario
Nifio Jests de Madrid, para desarrollar
un Proyecto de atencion psico-
social con su Servicio de Neurologia.

los equipos sanitarios y sus profesionales.

©



En nuestro objetivo de ayudar a las
familias afectadas por Tay-Sachs y
Sandhoff, en este afio 2018, hemos
ampliado nuestras fronteras de actividad
llegando a numerosas familias de América
latina. El crecimiento de nuestras bases
de datos y Registros de Pacientes
afectados es prueba ello. Esto quedd
reflejado en la celebracién, en Madrid en
mayo de 2018, de nuestra VI Conferencia
Europea, en la que reunimos una cifra
récord de familias afectadas. En este
evento anual, ademas, introdujimos
nuevas tematicas méas enfocadas al
cuidado emocional del grupo familiar
gracias a la presencia de numerosos
expertos especialista en psicologia
familiar, de la salud y el duelo.

Por Ultimo, y un afio mas, hemos logrado
seguir coordinando y financiando

el Proyecto de investigacion de la
Universidad de Sevilla que busca un
tratamiento que ayudara a los nifios y
nifias afectados por Tay-Sachs y Sandhoff
a mejorar su calidad de vida.
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PROYECTOS DE INTERVENCION PSICOLOGICA

ientras la medicina y

la tecnologia trabajan
para curar, cuidar se hace
mas necesario que nunca. Por
eso, en ACTAYS, cuidamos
a las familias cuyos hijos
tienen una enfermedad
neurolégica mediante nuestros
programas de intervencion
psicoldgica y colaboramos en la
Humanizacion de los entornos
sanitarios formando a personal
sanitario.

Programa de
Intervencion Psicosocial
en Neurologia Pediatrica
en Hospitales

Programa de Atencion a
Familias afectadas por
Tay-Sachs y Sandhoff

@
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uando un miembro de la familia es
diagnosticado con una enfermedad
compleja, al principio todo parece
desmoronarse y la percepcion de la
realidad se distorsiona ante la posible
amenaza de una situacion altamente
conflictiva, donde la familia percibe sus
propios recursos como insuficientes,
lo cual, genera un gran sentimiento
de indefension y sufrimiento ante la
sensacion de creer que no seradn capaces
de superar esta prueba.

Dada esta situacion, en ACTAYS,
consideramos fundamental proteger y
salvaguardar a las familias durante el
proceso de la enfermedad. Para este fin,
no solo trabajamos con el nicleo familiar
dotandoles de herramientas y recursos
psicoldgicos para enfrentar de manera
saludable esta situacion, sino que ademas
trabajamos con todo aquel profesional de
la salud que esta a su lado en el proceso,
para que también pueda promover la
proteccién integral del paciente y su
familia.

Por esta razon, desde mayo de 2018,
decidimos intervenir en el cuidado

integral del paciente sumandonos al
equipo médico del Servicio de Neurologia
Pediatrica del Hospital Nifio Jesus, con
el fin de que el paciente y su familia
cuenten con un equipo especializado
de psicologos que les den los recursos
necesarios para enfrentar esta dificil y
dolorosa situacion, logrando, de esta
manera, aceptar la enfermedad, trabajar
la reorganizacion familiar, disminuir la
ansiedad, la angustia y los miedos, entre
otros sintomas.

ACTAYS tiene larga experiencia en el
tratamiento psicoldgico del impacto que
provoca un hijo con una enfermedad
neurodegenerativa como es Tay-Sachs.
Esta enfermedad tiene una sintomatologia
muy amplia que abarca muchas patologias
neuroldgicas. Es por ello, que tenemos

el expertise necesario para saber cémo
intervenir en estos casos.

Ademas, en las unidades de neurologia
pediatrica no existen muchas
organizaciones que estén presentes en el
dia a dia y que traten la parte emocional
del paciente y sus familiares.




Durante el afio 2018, la ejecucion de

este programa se articuld en dos éareas
de accion: la Intervencion Psicologica
directa en pacientes ingresados y sus
familias, y la Formacién del Profesional
Sanitario.

Intervencidn psicolégica en pacientes y
familiares

El objetivo principal de este programa
es el de cubrir la necesidad de
acompafiamiento psicoldgico efectivo
de la estructura familiar del paciente.
Para esto, realizamos previamente un
proceso de observacion clinica mediante
la investigacion de las necesidades
emocionales de las familias ingresadas
en el Servicio de Neurologia del
Hospital, con el fin Unico de idear un
plan terapeutico 6ptimo para alcanzar el
objetivo propuesto.

Durante 2018 hemos logrado alcanzar
exitosamente los objetivos que nos
planteamos en este programa. Hemos
realizado intervencién psicoldgica
continuada en el Servicio de Neurologia
durante el periodo Mayo - Diciembre



del afio 2018, logrando atender a mas de
600 personas. lambién hemos ofrecido
soporte al area de hospital de diay a la
UCI, seglin solicitud de los respectivos
equipos, lo que nos ha permitido ampliar
el radar de accion de nuestro servicio.

Acompafiar al paciente y a su familia
durante el proceso de enfermedad,
dotar de técnicas en gestion emocional
a las familias, dar apoyo ante la pérdida
de funciones (duelo), y emplear terapias
integrativas que generen en el paciente
y su familia sentimientos de complicidad
y union entre sus miembros, son los
objetivos con los que nos comprometimos
al empezar a caminar al lado de las
familias afectadas, los cuales también
hemos logrado cumplir.







Formacion del personal sanitario

La segunda érea de accion de nuestro programa es la de formacion del
personal sanitario. El Servicio de Rehabilitacion fue el primer departamento
que solicitd ser participe de las formaciones impartidas por el equipo de
psicologia. Asi, desde el mes de octubre del 2018, fueron formados de manera
continuada, 30 profesionales de la salud, que recibieron formacion el primer
lunes de cada mes.

Los temas tratados se organizaron segln las necesidades del personal: el
duelo, la frustracién, la motivacion al logro, la gestién emocional, entre otros.
En vista de la amplia aceptacion por parte del equipo de rehabilitacion del
hospital, su implicacion y motivacion a continuar forméandose, continuaremos
trabajando en nuevos objetivos a medida de las necesidades del personal
sanitario.

Dado el éxito de este programa de formacion, otros profesionales sanitarios
iniciaron procesos de consultoria individual de casos, lo cual nos ha permitido
idear nuevos programas formativos dirigidos a otros servicios hospitalarios que
tendréan inicio durante 207109.

Finalmente, queremos mencionar que estos meses de trabajo nos han
permitido ampliar la informacion sobre la problematica psicosocial recurrente
en las familias del area, lo que nos ha proporcionado nuevas rutas en el mapa
de trabajo que se incluiran en los objetivos del programa de 20719,
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Impulso
Fundacion MAPFRE

Gracias a la Fundacion MAPFRE vy a su Programa
“Seé Solidario”, ACTAYS fue uno de los proyectos
ganadores de la | Edicion de la Convocatoria de
Ayudas a Proyectos Sociales de la Fundacion. Este
impulso y ayuda fueron gracias a la implicacion de
una voluntaria de la Fundacién MAPFRE v a las
votaciones de los empleados que seleccionaron
nuestra propuesta.

Apoyados por esta generosa financiacion realizada

por esta Fundacion y su programa Sé Solidario,
hemos logrado dar continuidad e impulsar hacia
nuevas metas al Programa Psico-Social que se
desarrolla en el Servicio de Neurologia Pediatrica

del Hospital Nifio Jesus de Madrid.

Contar con Fundaciones empresariales,

como Fundacién MAPFRE, es clave para dar
continuidad a los programas de la organizacién
ya que gracias a sus aportaciones llegamos a mas
familias, cuidamos de mas nifios y protegemos la
integridad familiar.




TESTIMONIOS DE
NUESTROS
BENEFICIARIOS



Queremos hacer mencion de algunos testimonios recopilados a lo largo de
este afilo de atencidn, ya que son estas palabras de agradecimiento las que nos
recuerdan que vamos por buen camino.

“Es un alivio para mi saber que vendrds cada semana
a escuchar mi dolor y a ensefiarme a sentirme mejor”.

(Comunicacion personal, 2018).

“Solo ella sabe lo que he sufrido todos estos meses aqui
si no fuera por ella no sé qué me hubiese pasado.
He pensado de todo, hasta en morir, éverdad Marialy?”

(Comunicacion personal, 2018).

“Ojala pueda estar hospitalizada nuevamente para
poder contar con una psicéloga en neurologia,
me cambiaria la vida”.

Comunicacién personal, 2018).
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“Llevamos toda la vida solicitando este servicio para
neurologia, es para nosotros los profesionales de
la salud una alegria enorme poder contar con una

psicéloga para las familias”.

(Comunicacion personal, 2018).

“Ciertamente el equipo espera con ansias los lunes de
cada mes cuando vienes a formarnos, tus ensefianzas
nos permiten ser mejores y nos ensefian a manejar un
sinfin de situaciones que vivimos a diario
en el hospital”.

(Profesional sanitario asistente a las sesiones
formativas 2018)

“Gracias por tu ayuda, Marialy. No sabia cémo
solventar esta situacion con la familia y me estaba
causando mucho estrés no saber
qué hacer para ayudarles”.

(Profesional sanitario, 2018)

«Por todo y mil cosas mas'

vividas durante este afio
en el hospital estamos mas
que seguros que el afecto
cura. Es por ello por lo

que no podemos dejarles
solos.»







Voluntariado

Los nifios y las nifias con enfermedades
neuroldgicas son pacientes con capacidades
y necesidades distintas al resto de los
infantes que visitan un hospital. Sus
sintomas no solo son fisicos, como la
dificultad para la movilidad, rigidez,
problemas de audicion y vision, sino que
también pueden presentar un alto nivel de
compromiso cognitivo donde la capacidad
de respuesta, el lenguaje y el conocimiento
seran, normalmente, unas de las areas mas
afectadas. Ante esta realidad, consideramos
de vital importancia contar con un equipo
de voluntariado especializado, formado

e integrado para la realidad de estos
pacientes y sus familias.

Durante la ejecucién de la primera fase de
nuestro Programa de Voluntariado hemos
observado la necesidad de proporcionar a
nuestros beneficiarios actividades centradas
en el fortalecimiento de sus capacidades,
donde, conociendo su situacion de
enfermedad, se disefien acciones lUdicas

y recreativas en las cuales el juego ofrezca
acciones terapéuticas a su situacion de
enfermedad.

\. et
Por tanto, hemos desarrollado la estructura de un Programa de
Voluntariado especifico y especializado para estos nifios con esta

tipologia de enfermedades y sus familias el cual se e ejecutara en
2019.




4.2 Programa de
Atencion a Familias
con TAY SACHS Y
SANDHOFF



Tener un hijo con Tay-Sachs o Sandhoff supone

para los padres vy la familia un desafio, donde los
altibajos emocionales estan presentes cada dia. La
incertidumbre, el miedo, las dudas y las preguntas
sin respuestas son el dia a dia de estas familias,
siendo su principal necesidad proteger a su hijo de la
enfermedad y evitarle cualquier tipo de sufrimiento.

En ACTAYS sabemos que es muy dificil transitar
solo este camino, sin ayuda profesional, por ello
desde el afio 2017 contamos con un departamento
especializado en el cuidado de la familia y hemos
creado un programa basado en la atencion familiar.
Este programa se articula desde tres areas:

- atencién psicolégica

+ asesoramiento socio-sanitario

- concesion de ayudas para terapias y viajes
médicos

El objetivo principal de este programa es ofrecer
un cuidado integral fundamentado en el bienestar
del nifio afectado y a su familia.

En 2018, hemos dado continuidad a este programa
con éxito realizando intervencién psicologica
durante el proceso de la enfermedad en mas de 18
familias espafiolas y 25 familias latinoamericanas.

09



En estas intervenciones se trabajo el proceso

de aceptacién de la enfermedad, la presencia

de sintomatologias ansiosas, los sentimientos de
angustia, la culpa y el miedo, los problemas en la
conciliacion del suefio, la importancia del cuidado
del cuidador y el proceso de duelo. También

se ofrecié orientacion para el cuidado de los
hermanos y la pareja. Durante este afio, también
hemos continuado ofreciendo el servicio de
asesoramiento socio-sanitario con el objetivo de
prestar a las familias informacion de interés acerca
de las opciones terapéuticas y de orden paliativo
existentes, siempre recomendandoles que cotejen
esta informacion con su equipo médico.

Ademas, hemos concedido distintas ayudas de
caracter financiero a las familias que lo han
solicitado, en virtud del bienestar del paciente y su
familia.

Para el afio 2019 nos planteamos fortalecer este
servicio disefiando programas mas especificos

para cada fase de la enfermedad, con el fin de
resguardar a la familia en cada paso que dé en este
duro camino que es tener un hijo enfermo.






Como cada afio, desde 2014, el Consorcio Europeo de Organizaciones de Tay-
Sachs y Sandhoff (ETSCC) organiza la “Conferencia Europea Cientifico-Familiar
de las enfermedades de Tay-Sachs y Sandhoff” con el fin de proporcionar a las
familias afectadas informacién practica y de interés acerca de las enfermedades
que padecen sus hijos.

Este afio, en su sexta edicion, la conferencia tuvo por primera vez como sede
nuestro pais, Espafia, donde tuvimos el honor de ser anfitriones de este evento

en Madrid.

Como organizadores de esta conferencia nos propusimos ofrecer a los
asistentes una jornada diferente. Todas las anteriores ediciones habian
centrado su tematica en la ciencia y en los aspectos médicos y clinicos de

las enfermedades, pero este afio decidimos dedicar una jornada a la familia,
donde por primera vez se introdujeron temas de indole psicologico y cuidado
emocional familiar, ya que consideramos de gran importancia priorizar en los
aspectos psico-emocionales del nlicleo familiar ante una situacion de estrés
como es la enfermedad de un hijo.

Durante el primer dia de conferencia tuvimos el placer de contar con un
equipo de psicologas especialistas en salud, encabezado por: Carola del Rincén
(Psicdloga del equipo de Cuidados Paliativos Pediatricos del Hospital Nifio
Jesus), seguida por Marialy Guédez (Psicodloga y Responsable de Programas
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psico-sociales de Actays), Alicia Alameda (Especialista en psicologia
infantil) y Belén Tarrat (Psicéloga especialista en duelo). Estas
profesionales pusieron el foco en trasladar a las familias la importancia
de mantener la salud mental y el equilibrio en el entorno familiar ante
la situacidn que estan viviendo. También se ofrecieron herramientas
psicoldgicas y se trataron temas como el impacto emocional, el cuidado
del cuidador, el cuidado de los hermanos y el duelo.

Como en anteriores conferencias, la tematica del segundo dia estuvo
centrada en la ciencia, tratdandose temas como los avances cientificos
y los proximos ensayos que se pondran en marcha. El objetivo de
esta jornada es ofrecer a las familias toda la informacion del estado
actual de la investigacion en estas enfermedades y posibles nuevos
descubrimientos en dicha area experimental.

Durante el desarrollo de ambas jornadas los nifios afectados y sus
hermanos pudieron disfrutar de actividades lUdicas recreativas
coordinadas por un maravilloso equipo de voluntarios, muchos de ellos
de la Asociacion Akafi, a quienes agradecemos enormemente su apoyo.

Gracias al Hotel Barceld “Torre de Madrid”, por su inestimable ayuda,
atencion, inmejorable servicio y por su colaboracion en este evento
con la cesion de salas para el desarrollo del mismo.







INVESTIGACION

CIENTIFICA Lol ’

La investigacion es la esperanza

de los pacientes afectados

por enfermedades raras. Sin
investigacion no hay futuro. Por eso

desde ACTAYS, mientras cuidamos

a nuestras familias, promovemos la X
. . L . " XX
investigacion cientifica para lograr oo

[ N ]

una cura para las enfermedades de

Tay-Sachs y Sandhoff.

Para ello financiamos al 100%
un proyecto cientifico en la

Universidad de Sevilla, promovemos

5 ;7 . [ N ]
el avance de la terapia génica en ccee

la Universidad de Cambridge, y

hemos desarrollado un registro de
pacientes oficial a nivel europeo.

Proyecto de investigacion
en la Universidad de Sevilla

Terapia génica en la Universidad

de Cambridge

Registro Europeo de pacientes
afectados
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1. Proyecto en la Universidad de Sevilla

Investigacion del primer
compuesto para

Finalizacion Tercera edicion

de la caracterizacién de nuestra 12 beca

de rutas metabdlicas afectadas de investigacion una terapia

El objetivo de este proyecto es evaluar las rutas metabdlicas afectadas, asi como la inflamacién neuro-celular producida por estas
enfermedades, para buscar un tratamiento farmacolégico efectivo que ayude a retrasar la apariciéon de sintomas en los pacientes con
diagnéstico de Tay-Sachs y Sandhoff.

Durante 2017 y parte de 2018, en base a los hallazgos realizados por el equipo de investigacion, se decidié abordar un exhaustivo
estudio genético y celular, para caracterizar aspectos de la enfermedad no descritos previamente. Para ello iniciamos una nueva
categoria de becas de investigacién basadas en el andlisis bio-informdtico, con la incorporacién de una especialista que finalizé su
trabajo en la primera parte de 2018. Estos estudios demostraron la pérdida de otras enzimas adicionales que generan un alto grado
de dafio y muerte celular: por una parte, un neurotransmisor que cuando aparece en niveles elevados es téxico y, por otra parte, un
aminoécido esencial para numerosos procesos bioldgicos.

Los resultados alcanzados no solo permitieron esta descripcion detallada de efectos causados por el avance de la enfermedad, sino
que ademds permitieron al equipo identificar qué nuevos compuestos deberian probar para evitar sus consecuencias. Durante el 2018
el equipo pudo desarrollar una amplia bateria de pruebas y testeos para este primer compuesto, probando asi la ausencia de efectos
secundarios y la efectividad de su uso en el objetivo perseguido: modificar y corregir la ruta autofdgica, es decir, el sistema de limpieza
intracelular. Esto tiene la potencialidad de traducirse en efectos positivos en los pacientes en cuanto a mejora de la coordinacién y la

movilidad, asi como otros sintomas relacionados con la atencién. ‘ ‘ @



Objetivo: Logros 2018:

desarrollo de un farmaco |dentificacion de un
que frene la enfermedad compuesto efectivo

Dado que el objetivo Ultimo de este proyecto es el de crear una polipildora que permita ralentizar el desarrollo de la enfermedad,
el testeo y hallazgo de estos compuestos es esencial y permitird avanzar en la formulacién de esa polipildora. El objetivo logrado
durante 2018 ha sido la consecucién de este nuevo compuesto que da estabilidad al sistema de limpieza celular (reduciendo la
permeabilizacién lisosomal y por tanto la pérdida de enzimas). Tras este logro el equipo estd ya de lleno iniciando los estudios y
ensayos para el nuevo compuesto que permita conseguir la correccién de dos rutas al mismo tiempo.
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2. Proyecto en la Universidad de Cambridge

Logros:
avances en requisitos legales y

Objetivo: Desafios:
inicio de Fase | de fabricacién segura de los
regulatorios

ensayos clinicos vectores para terapia génica

A lo largo del 2018 el equipo de terapia génica de la Universidad de Cambridge siguié progresando en los planes para iniciar
ensayos clinicos de forma segura y probar los efectos de los vectores seleccionados, basados en un sistema de transferencia génica
de vectores virales rAAV para las enfermedades de Tay-Sachs y Sandhoff, en bebés y nifios pequefios.

Los avances en el laboratorio continuaron con el apoyo del Consejo Médico de Investigaciones britdnico. Los vectores desarrollados
en la Universidad de Cambridge fueron aprobados para su uso tal y como se anuncié a finales de 2017 y durante 2018 el laboratorio
ha estado realizando pruebas adicionales sobre sus componentes. Estas pruebas se deben a que, a nivel internacional en el campo
de la terapia génica con vectores virales, aparecieron algunas dificultades con la fabricacidn segura y eficiente de estos vectores
que demostraran que efectivamente son absolutamente seguros para su uso humano.

Con el incesante aumento de los requisitos legales y regulatorios para poder llevar adelante el desarrollo seguro de productos
medicinales para la terapia génica y otras sustancias biolégicamente activas, el laboratorio ha debido abordar numerosas pruebas y
experimentos de validacién pre-clinica antes de que el ensayo pueda avanzar hacia ensayos clinicos en primera fase. Se espera que,
si se avanza en las lineas de trabajo previstas y se otorga la aprobacién reglamentaria definitiva, el ensayo iniciard el reclutamiento

de pacientes después de ese periodo de validaciones. ‘ ‘ @



3. Registro de Pacientes Europeos

Logros:
crecimiento de la base afio tras

Objetivo: Desafios:

identificacién de poblacion localizacién de pacientes - . -
afio con la incorporacion de

nuevos pacientes

diagnosticogocl‘?qgﬁgf}roy-SGchs Y afectados en toda Europa

La Fundacién CATS de Reino Unido y ACTAYS de Espafia, son las organizaciones designadas por el equipo de Cambridge

para llevar'a cabo el registro oficial de pacientes de las enfermedades de Tay-Sachs y Sandhoff en Europa. Ambas lo financian
conjuntamente con fondos propios de origen privado y son las titulares de los datos, asi como las encargadas de su tratamiento.
Todos los procedimientos de tratamiento estan regulados bajo El Reglamento General de Proteccion de Datos que entré en vigor en

Europa en mayo de 2018.

Se trata de un exhaustivo registro que recoge datos personales, clinicos, y de desarrollo de la enfermedad. El objetivo principal de
este registro es el de actuar de localizador de pacientes, asi como conocer su estado, para cuando sea posible hacer la convocatoria
para ensayos clinicos. Ademds, esta base de datos tiene un alto valor agregado y permite conocer mejor la historia natural de la
enfermedad, asi como conocer con detalle su prevalencia, desarrollo y principales variantes en los Gltimos afios.
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LOS QUE
HACEIS POSIBLE
ACTAYS

Detrés de ACTAYS hay un universo de
personas, empresas e instituciones
que nos apoyan poniendo a disposicion de
nuestra causa su energia, recursos, esfuerzo
e ilusion.

Un gran espiritu de compromiso de muchas
personas que comparten el mismo suefio
que nosotros: encontrar la cura de las
enfermedades de Tay-Sachs y Sandhoff y
estar cerca de los nifios con enfermedades
neuroldgicas y de sus familias.

Os presentamos a todas estas personas,
empresas, instituciones, actividades vy
actitudes maravillosas que han contribuido
a hacer crecer ACTAYS en 2018.
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LOS SOCIOS

Los socios de ACTAYS son una pieza
imprescindible de esta Asociacion.

Con ellos caminamos hacia nuestro
objetivo. Su apoyo, solidaridad y constancia
materializadas en donaciones continuadas,
nos han permitido dar solidez econémica

a nuestros proyectos. Los socios, con

su compromiso, son los que permiten
que los proyectos se mantengan y sean
sostenibles en el tiempo.

En 2018 conseguimos aumentar nuestra
base social en un 120%. La campafia

que iniciamos en diciembre de 2017 en
television nos ayudd a aumentar nuestra
base de manera exponencial consiguiendo
a incrementarla en un 7% ademas de
ayudarnos a construir marca y darnos
notoriedad. Otro 3% se consiguio a través
de otros canales como la pagina web
corporativa.
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PERSONAS
QUE LLAMAN
AL 905

L as llamadas al 905 810 210 en
respuesta a nuestra Camparia en
television “No podemos dejarles solos,
necesitan nuestra ayuda” respaldada
por Pedro Piqueras, Mercedes Mila,
Eduardo Noriega e Irma Soriano, tuvo
un gran éxito. Mas de 1200 personas
llamaron y donaron a través de este
numero de teléfono. Las llamadas
recibidas consiguieron mas de 1300 €.

Detras de cada accion hay una persona
que sabe que con el simple gesto de
marcar un numero de teléfono puede
contribuir a la mejora de la calidad de
vida de nuestros nifios y nifias.

No podemos
dejarles solos

Mercedes Mila
Embajadora de ACTAYS
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INVITADOS
QUE ASISTEN A
NUESTROS EVENTOS

En el mes de marzo de 2018 celebramos
el 40 Coctel benéfico ACTAYS en el
Restaurante El Catamaran de Almeria.
iTuvimos aforo completo! Los invitados
pudieron disfrutar de musica, sorteo de
regalos y diferentes actuaciones. El gran
éxito de este evento son los asistentes
que, con el abono de su entrada a este
coctel y las contribuciones a la Fila
Cero, ademas de disfrutar de un dia
festivo y divertido, hacen su aportacion
economica a nuestros proyectos.

iGracias a todos los invitados,
organizadores y empresas

colaboradoras de este tradicional
coctel de ACTAYS!




NIUN NINO MAS.

PERSONAS QUE
FIRMAN

Las firmas de la campafia en la que

visibilizabamos sobre la necesidad

de incrementar las unidades de

cuidados paliativos pediatricos

1 AN en los hospitales, para que todos

\ los niflos con enfermedades

terminales fallezcan de forma
digna, obtuvo un total de 1362

firmas. Estas 1360 personas dieron

vOz a nuestros nifios.

firmaahora







Fundaciéon MAPFRE

El apoyo de la Fundacion MAPEFRE en

2018 ha sido fundamental. Una empleada

y voluntaria de la Fundacion presento
nuestra candidatura al programa

“Seé Solidario” en la | Edicion de esta
Convocatoria de Ayudas a Proyectos
Sociales de Fundacion MAPFRE. Estos
premios apoyan proyectos que se
desarrollen en Espafia propuestos por
voluntarios de Fundacion MAPERE.
ACTAYS fue una de las 10 asociaciones
espafolas ganadoras, recibiendo
financiacion a través de una ayuda de
10.000<€. Esta cantidad nos permitio
impulsar el Programa Psicosocial de
Atencion y Acompafiamiento Emocional
a las Familias del Servicio de Neurologia
Pediatrica del Hospital Nifio Jesus

de Madrid, financiando parte de la

contratacion del personal profesional que

coordina el programa y beneficiando a

muchos nifios y nifias hospitalizados y sus

familias.

EMBAJADA ARGENTINA
EN ESPANA

La Embajada Argentina en Espafia esta
comprometida con ACTAYS desde
nuestro origen. Un afio mas, realizaron un
donativo de 1.800€ por lo recaudado en
“La Navidefia Feria Internacional de las
Culturas” organizada por el Ayuntamiento
de Madrid. Ademas, organizaron una rifa
solidaria el 9 de julio durante la fiesta

de Conmemoracion del Aniversario de
la Independencia Nacional. Numerosas
empresas argentinas donaron valiosos
productos para este sorteo y todo lo
recaudado por esta rifs, 1.200%€, fue
aportado a nuestra causa.

P GLOBALVIA

Esta sociedad, cuyo objeto social es la
gestion de infraestructuras, nos apoyd con
una donacién de 2.000<€.

SGS.

SGS, empresa lider mundial en inspeccion,
verificacion, ensayos y 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 Fundacion Llamada Solidaria, dedicada a
obtener recursos econdmicos para ayudar
a la financiacion de la investigacion de las

enfermedades raras.



Los empleados y empleadas de

esta empresa agricola de Canarias
redondearon sus décimos de Loteria de
Navidad para recoger un donativo de 3€
por cada décimo adquirido. Recaudaron
840€ que donaron a nuestra Asociacion.

Recogieron en cheque Katherine y Marco,

padres de Liam.

ASOCIACION STOP SANDHOFF

Esta entidad realizd una aportacion eco-
nomica de 1.500€ para impulsar nuestros
programas de apoyo a familias afectadas.

e

Han colaborado con la donacion de
dos equipos para nuestras oficinas: un
ordenador portatil y un ordenador de
sobremesa.

Barcelo

HOTEL GROUP

Este hotel nos cedié sus salas para

la celebracion de la VI Edicion

de la Conferencia Europea de las
enfermedades de Tay-Sachs y Sandhoff
celebrada en el Hotel Barceld Torre de

Madrid de Plaza de Espafia.

STRATEGO
ABOGADOS

Su equipo de profesionales, nos
asesoran y ayudan a canalizar las
donaciones de particulares que residen
en paises de Latinoamérica.

Relativo a los temas legales, el equipo
de Dfive es, desde nuestro origen, pieza

clave de ACTAYS, transmitiendo confianza,

disponibilidad, eficacia y transparencia.

Martin Globa! Sulutions. S.L.

Nos ofrecen asesoramiento y servicios
de gestion de administracion: tramites
laborales, fiscales, etc.

Por iniciativa de su Junta Directiva, y tras
conocer el caso de una familia afectada,
el Comité hizo una aportacion econdmica

de 250€ a ACTAVYS.

O =migs

Esta empresa nos asesora en materia
tecnoldgica ofreciendo un descuento
sobre sus tarifas habituales a clientes.
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La venta de Loterfa Solidaria es un medio
mas de financiacion, y de la mano de esta
Administracion, llevamos la suerte a mas
de un jugador.

Esta Fundacion es aliada de ACTAYS ya
que contribuye con la recaudacion de
fondos que se destinan a la investigacion
de las enfermedades raras a través de la
recogida de moviles usados.

{?%% ANA MALDONADO EVENTOS
L& anamaldonadoeventos.com

Pieza clave en la organizacion del 40
Coctel benéfico ACTAYS fue esta agencia
de organizacion de eventos,

muy implicada en nuestro proyecto.

@Tﬁ@miﬂg

Una fuente mas de ingresos para sostener
el proyecto de investigacion es nuestro
grupo en Teaming publicado por un papa
afectado, Marco Fumero. Los teamers que
se han unido a nuestra causa donan 1€ al
mes, contribuyendo con la sostenibilidad
de este proyecto.

ticketea

La cesion sin coste de gestion por la
venta de entradas en la plataforma de
Ticketea es fundamental para la venta
de entradas sin gastos de gestion de
nuestros eventos benéficos.



LOS QUE NOS
DAN VOZ

Asociacion Espaiiola de

Fundraising

Trabajando en el desarrollo de un
fundraising de calidad y responsable en
Espafia la AEFr ha contado con ACTAYS
en 2018, invitandonos a dar testimonio
de nuestra labor en materia de captacion
de fondos durante sus ponencias, mesas
redondas y formaciones:

En el mes de abril, nuestra Directora
Ejecutiva Natalia Suarez impartio

una clase sobre captacion de fondos

en el Programa de Mentoring y
Acompafiamiento especializado en
Fundraising para ONGs, organizado por la
AEFr con la colaboracion de la Fundacion

GMP.




Elh3 de marzo participamos en el
acto de celebracion oficial por el Dia
Mundial de las Enfermedades Raras
organizada por FEDER, contando
con la presencia de la Reina Letizia
que nos ayuda a dar visibilidad a la
problemética de las enfermedades
raras. Otras personalidades como
Christian Galvez y Almudena Cid

y el Padre A/ngel también nos
acompafaron en esta celebracion.




Este medio de comunicacion digital ha contribuido
a difundir nuestra causa publicando dos reportajes:
una columna de opinidn escrita por nuestra
Fundadora Beatriz Fernandez tras el Dia de los
Cuidados Paliativos Pediatricos, y un articulo con
motivo del Dia Mundial de las Enfermedades Raras.

M21 Radio- Programa Extraordinarios

Este espacio, laboratorio radiofonico de analisis
social, ha puesto a nuestra disposicion sus ondas,
dando visibilidad y voz a nuestra causa.




Los silencios de Elan

Altavoz radiofénico que da voz a personas

u organizaciones que estan transformando

el mundo con sus acciones, invitd a nuestra
fundadora Beatriz Fernandez a su estudio de
radio para hablar sobre ACTAYS, su origen, el
trabajo que desarrolla, los logros obtenidos,
etc.

Club Triabona

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 a nuestra causa.

La Salle Corre para Ayudar y

la Fundacion Poco Frecuente.

Ambas organizaciones celebraron la V Edicidn
de la Carrera Solidaria por las Enfermedades
Poco Frecuentes, en la que ACTAYS estuvo
presente con un stand de sensibilizacion.
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RETO DEPORTIVO
Triathlon Vitoria-Gasteiz

El 8 de julio de 2018 en Vitoria ocho triatletas
canarios, encabezados por la triatleta Raquel
Aréstegui, se enfrentaron al Triathlon Vitoria-
Gasteiz con dos claros objetivos: recaudar
10.000 euros a beneficio de los nifios afectados
por las enfermedades raras de Tay-Sachs y
Shandhoff, vy llegar a la meta de esta prueba.
Superaron ambos objetivos recaudando 11.310€,
movilizandose de todas las formas posibles para
alcanzar esa cifra y convirtiéndose en un ejemplo
de superacion, fortaleza, constancia y sacrificio,
al igual que lo son los nifios afectados con la
enfermedad Tay-Sachs y sus familias.

Egmgig: Gracias a Damian Alvarez, Josué de Luis, Maria

Rodriguez, Mario Guardia, Raquel Arostegui,
Carlos de Vicente, Elena Pérez y Helena Prunell

por toda vuestra energia y corazon.
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32 FIESTA SOLIDARIA
“Un Somriure per a I’Aleix”

La Asociacion “Un Somriure per a I'Aleix”, iniciativa de |a
familia de Aleix, uno de nuestros pequefios afectados de
Matard, organizé en el mes de abril un dia de eventos a
beneficio de ACTAVYS. Esta 3a fiesta solidaria se desarrolld
con la colaboracién del Ayuntamiento de Matard y no falto
detalle en ella: bailes, paella, mUsica, actividades infantiles
y un emotivo baile protagonizado por los mas pequefios.
Consiguieron recaudar 11.674,45€ gracias, siempre, a |a
colaboracion de todos los vecinos de Mataro y amigos de
la familia que participaron y se involucraron en este gran

evento.




Otros eventos

Liderado por algunos integrantes del
equipo canario de montaina Clator3.7,
este doble reto deportivo se publicéd en
migranodearena.com con el objetivo de
recaudar fondos y rendir homenaje a la
memoria del guerrero Liam, pequefio

afectado por la enfermedad de Tay-Sach:s.

El desafio se dividio en dos pruebas:
Faro a Faro, en la que recorrieron 73km
en pareja vy sin balizamiento y la prueba
Atalaya 24horas. Se recaudaron 2.328€
a través de aportaciones de 63 donantes
que apoyaron esta iniciativa.

La Asociacién Stop Sandhoff Da un
paso con Rodrigo realizé una donacion
de 1.500€ recaudados por el Club de
Montafia Avv Es Pil Lari con su carrera

solidaria "ES TRENCADORS".

El deportista Angel Blanco se retd en

el IRONMAN de Barcelona, su primera
prueba de larga distancia en Triatlon,
contribuyendo a sensibilizar sobre nuestra
causa y logrando recaudar 804¢€ a través
de la venta de adhesivos.

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

Hemos sido una de las entidades
seleccionadas para recibir 1.500<€, una
parte de la recaudacion obtenida con
el mercadillo solidario organizado por

la Parroquia Santa Maria de Cana en
Pozuelo de Alarcén, Madrid.

El Club Excursionista de Gracia,
de Catalufa hizo una gran labor de

sensibilizaciéon durante |la travesia de
“Matagalls-Montserrat” (marcha de
resistencia clasica cuyo recorrido es de
méas de 80 kilémetros en menos de 24
horas) recaudando, ademas, 850<.

Maria Angeles Alcazar y Maria José
Marrodan organizaron, en Logrofio, una
exposicion de fotos y haikus llamada
“Flores para Meritxel”, subastando las
obras y logrando recaudar 852¢€.

El Club de Senderismo Camino de

la Plata de Mérida se movilizo para
recaudar 1.000€ durante la XX Edicion
del Trail de las LXVII Millas Romanas de
Mérida. Gracias a Andrés Sanguino por
representarnos en esta cita deportiva.
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Omaira Dorta lucié el logotipo

de ACTAYS en su coche de
carreras durante una competicion,
sensibilizando sobre nuestra causa.

David Torrecillas, uno de nuestros
peques deportistas solidarios mas
reincidentes, participd en la Media
Maratén Ciudad de Almeria con
nuestra camiseta del Desafio Deportivo

ACTAYS.

La Asociacidn Parranda el Chirato
organizé el X Festival Benéfico de Los
Realejos en Santa Cruz de Tenerife
con el apoyo del Ayuntamiento de Los
Realejos, y dond 825€ recaudados
durante este evento.

Los integrantes de la Asociacion
Murga Adulta Los Pizzicatos
organizaron en La Orotava, Tenerife,
el XI Festival Pizzicato Solidario, un
evento carnavalero con concierto,
premios, animacion infantil, paella,

carrera, etc., a través del cual recaudaron
y donaron 250€.

La Asociacion de Veteranos de Futbol
de la Union Deportiva Orotava
aprovecha cada partido, torneo,
campeonato en el que participan

para difundir y sensibilizar sobre la
problematica de las enfermedades raras.

Especial agradecimiento al pueblo
canario, siempre tan comprometido y

sensibilizado con ACTAYS.

Y a todas las personas que han adquirido
algln producto de merchandising de
ACTAYS (pulseras, tazas, camisetas, etc.),
o han colaborado con su distribucion.

iTodo suma! iGracias!
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Asistimos a la Segunda
Edicion de los Premios
Teaming, celebrada en el
IESE School de Barcelona
en el mes de mayo, para
recoger el Premio por
Mejor Campaiia de
Marketing Solidaria

con el video “Raro seria
rendirse” protagonizado
por nuestro querido
embajador Eduardo
Noriega. El objetivo

de esta campafia fue
sensibilizar sobre el hecho
de tener un hijo con una
enfermedad rara, y de
como los padres y madres
con hijos afectados

no se rinden ante las
dificultades que surgen

dia a dfa.




VOLUNTARIOS

En 2018 disefiamos el Plan de Voluntariado que nos permitira, en 2019, iniciar las
acciones de ocio y respiro en el hospital acompafiando a los nifios ingresados y sus
familias.

El voluntariado es la acciéon que da la oportunidad a todas las personas que nos
contactan para ofrecer su tiempo y su ayuda, ademas de canalizar la colaboracién
que algunas empresas nos dan a través de sus programas de “Voluntariado
Corporativo’.

Los voluntarios y voluntarias nos regalan su tiempo, su energia, sus sonrisas,
sus ganas y su talento.

En 2018 hemos contado con la ayuda de los voluntarios cedidos por la Asociacion
AKAFI para la organizacion de la VI edicion de la Conferencia Europea de las
enfermedades de Tay-Sachs y Sandhoff que tuvo lugar el mes de mayo. También
contamos con dos voluntarias que colaboraron un fin de semana de junio de 2018
en el que se celebrd el mercadillo solidario organizado por la Parroquia Cana de
Pozuelo de Alarcon.

Queremos dar las gracias a todas aquellas personas voluntarias que nos ayudan
aportando su tiempo y talento con tanto carifio y amabilidad.

Gracias también a amigos, familia, colaboradores, rostros conocidos y complices de
este proyecto.




6. :COMO NOS
FINANCIAMOS?



TRANSPARENCIA

Estas son nuestras cuentas anuales a 31 de diciembre de 2018, contabilizadas por Martin Global Solutions. Ademas, nos acompafa la
garantia de estar acreditados con la Declaracion de Utilidad Publica del Ministerio del Interior.

1. Origen de los fondos INGRESOS 2018
2018

Socios 27%

Cena benéfica anual 9%

Camisetas, tazas, merchandising y loteria 6%

Donaciones 7%

Eventos sociales y deportivos 20%

Empresas 21%

Otros 10%

Fondos recaudados en 2018: 167.842,24 €

000



Evolucién del origen de los fondos

ARo Cuotas  ponaciones  Eventos Empresas Cena Camisetas Loteria
Socios y otros
2015 4% 46% 31% 1% 4% 10% 4%
2016 5% 10% 49% 10% 4% 14% 8%
2017 1% 12% 43% 6% 3% 13% 13%
2018 27% 7% 20% 21% Q% 3% 3%

000



1. Destino de los fondos

Investigacién cientifica

Programa de apoyo a familias

Becas cientificas

Administracion, Comunicacion y gestion de recursos
Campafias, eventos, merchandising

Amortizaciones

2018

18%

25%

8%

32%

18%

0%

GASTOS 2018




Afo
2015
2016
2017

2018

Afo Cambridge

2015
2016
2017
2018

Evolucion de los fondos destinados a los proyectos

Importe
54.265
76.310
108.687
114.438

Evolucion de los proyectos

40160
22500

Becas Apoyo
Sevilla
Cientificas a familias

- 14105

24.51 4.825 24.475
561M 24.278 28.208
40.501 17.810 56128

150.000,00

100.000,00

50.000,00

0,00

2015

2016

2017

2018

000





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

