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5. Datos econdmicos



ACTAYS ES UNA ORGANIZACION DE PACIENTES
NUESTRO OBJETIVOESLAHUMANIZACION DE LA SALUD

TRABAJAMOS PARA LAS FAMILIAS QUE TIENEN HIJOS AFECTADOS POR
enfermedades neurologicas

NOS MUEVE SU BIENESTAR EMOCIONAL
SsU CALIDAD DE VIDA
SU SALUD MENTAL
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2021 EN EL RETROVISOR

Parece que baja el oleaje de la pandemia, y sin olvidar las miles de personas que perdieron tanto, desde la vida hasta la salud mental, habria que
mirarse hacia dentro y pensar qué hemos aprendido. ¢Algo para la posteridad, algo aplicable de verdad?

Si el ano 2020 nos trajo el desafio de enfrentar una pandemia vy lidiar con todas sus consecuencias despues, tomar conciencia de nuestra salud
fisica y mental como un todo, el ano 2021 nos ha dejado el desafio de no dejar pasar en vano esas ensefanzas. La salud mental es cada vez
menos invisible, ya sabemos algo mas de cuanto condiciona nuestras vidas y nuestra capacidad para ser felices, desarrollarnos a nivel individual
y colectivo. Pero el ritmo que nos impone nuestra sociedad arrolla todos los dias esa memoria.

En 2021 se ha tomado conciencia de esto en muchos estamentos de la sociedad civil y politica, pero paralelamente falta todavia un largo
camino para dotar a la salud mental de los recursos necesarios para que sea una herramienta eficaz y al alcance de todos.

Esta memoria plasma un aino que estuvo marcado por un fuerte esfuerzo del equipo de formamos ACTAYS: por recuperar algunas cosas que
nos arrebato la pandemia y por aprovechar las que nos trajo desde un angulo positivo. Hemos sabido colocar un contrapeso al golpe inicial.
Institucionalmente ha sido un ano muy positivo, de construccion de puentes y de resultados objetivos.

Humanizar la salud, la forma de relacionarnos con la enfermedad, naturalizar como se puede enfocar una experiencia extrema... desde ACTAYS
trabajamos para lograr un sistema sanitario mas cohesionado, dotado de una vision que abarque desde la familia hasta las posibilidades
iIndustriales de la ciencia. Una estrategia al servicio de ese futuro que anhelamos. Aunque a veces parezca que la meta se aleja, es un efecto
fruto de que nuestros logros nos generan nuevas metas: es la sana ambicion de un futuro mejor para los nifnos afectados por enfermedades
neurologicas.

No sabemos como sera ese futuro. Lo que si sabemos es que hoy las familias con ninos con enfermedades neuroldgicas estan menos solas.
Gracias a la solidaridad de muchas personas e instituciones hemos conseguido siempre ir mas alla de nuestros propodsitos. A partir de este
presente el futuro es mas ilusionante. Estamos profundamente agradecidos a todos los que habeéis hecho que nuestra mision sea posible.
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Cuando el miedo a la enfermedad, a lo irreversible se

hace carne en nuestro cuerpo o en el de nuestros

hijos, todo lo demas pasa a ser secundario, a ocupar
un espacio alejado de nuestro centro.

Pierde nuestro interés todo lo que no sea recuperar la
salud perdida, la autonomia, la normalidad...

Damos por hecho que la capacidad de respirar es un
acto dado, gratuito.
Y lo mismo con la vida que teniamos.

Al final del dia es la salud la que nos muestra el
camino de lo que nos debe preocupar de verdad, y lo
que no. Y parte de nuestra salud, también es la
mental.

La salud mental no es solo salud, también es
equilibrio, y con equilibrio podemos volver a nuestro
centro, al cuidado de nuestro cuerpo y de todo lo que
nos rodea.

Cuidar, mientras llegan mas avances y posibles
tratamientos.
De eso se trata.

Beatriz Fernandez
Fundadora de ACTAYS
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RROMNMEGNOS

INTERVENCION PSICOSOCIAL EN
HOSPITALES

ASISTENCIA PARA FAMILIAS CON TAY-
SACHS Y SANDHOFF

APOYO A LA INVESTICACION CIENTIFICA




ENCGIONIESICOESOEIAE




PROGRAMA DE HOSPITALES

SERVICIO DE NEUROLOGCIA PEDIATRICA

Estas han sido las principales actividades desarrolladas en el hospital Nifo Jesus de Madrid durante 2021:

Apoyo psicologico a las familias con hijos hospitalizados a
cargo del Servicio de Neurologia.

»  Apoyo emocional vy psicoldgico a las familias durante el ingreso:
facilitamos los cambios necesarios a nivel conductual y cognitivo
para que se adapten de forma mas adecuada a la nueva realidad.

» Restaurar la relacidon de las familias con el mundo sanitario, va
gue en muchos casos los diagnosticos y tratamientos en neurologia
se han visto retrasados por los efectos de la pandemia.

»  Se trabajo durante gran parte del afio en desmontar la sensacion
de riesgo v aislamiento social generada por la Covid-19 y consolidar
algunos protocolos.

* Subprograma de apoyo psicoldgico a las familias con hijos con
Sindrome de Rett, dentro de la Consulta Multidisciplinar Sindrome
de Rett.
“De lo que mas ganas teniamos en la multi era de la sesion con la
psicologa de familias.”
Padres de paciente afectada por sindrome de Rett
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Ocio y tiempo libre con los ninos ingresados.
Ante |la prolongacion de las restricciones sanitarias, seguimos

reinventando el programa de ocio.

» Ocio individual a través de juguetes adaptados: diversidon con
estimulacion sensorial y motora. Ha supuesto un cambio en la
metodologia vy posterior evaluacion peridodica de la actividad.

» Voluntariado corporativo online (creacion de material
audiovisual para nuestras tablets del hospital): genera conciencia
social sobre los problemas neuroldgicos infantiles y contribuye a
qgue las familias no se sientan aisladas, facilitando nexos con el
entorno social.

» Momentos de desconexidn también para los padres.

i)\( La pandemia nos ha mostrado la necesidad de priorizar
actividades individuales ademas de las colectivas.

“Es fantastico que haya gente pensando en lo que le puede hacer
feliz a mi hijo. Te sientes menos en una isla desierta.”
Madre de paciente de Neuropodiatria



PROGRAMA DE HOSPITALES

SERVICIO DE NEUROLOGCIA PEDIATRICA

Grupos de apoyo terapeutico de madres y padres con
hijos con enfermedad grave o cronica seguidos por el
servicio.

» Programa con una alta adhesion durante toda su ejecucion.
Realizacion paralela de un taller de teatro para los ninos de
Neuropediatria con el grupo de teatro “Yo Cuento”.

Terapias alternativas: arteterapia para ninos
hospitalizados.

» Dirigido principalmente a nifios entre 8 y 12 afos.

Asesoramiento individualizado para el personal
sanitario del servicio de Neuropediatria: gestion emocional
de situaciones complejas y discusion de casos.

» Facilita la relacién con las familias.
»  Mejora del entorno laboral.
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PROGRAMA DE HOSPITALES

UNIDAD DE CUIDADOS INTENSIVOS PEDIATRICOS

Estas han sido las principales actividades desarrolladas en la UCIP del hospital Nino Jesus, en donde tenemos una fuerte presencia debido al
gran numero de casos de pacientes neuroldgicos gue pasan por ella:

Apoyo psicologico a las familias con hijos hospitalizados
en la Unidad de Cuidados Intensivos Pediatricos.

Formacion psico-emocional al personal sanitario de la

»  Son los casos que sufren mayor aislamiento desde la pandemia: oD

trabajamos en mitigar estados de ansiedad y angustia y mejorar la

comunicacion con el resto de la familia. » Usuarios: 15 médicos integrantes de la UCIP

» Curso anual dividido en tres mdédulos de tres sesiones:
e Estrés y burnout.
e Ansiedad y miedo.
e Humanizacion hospitalaria.

Atencion psicologica a pacientes en la Consulta
Multidisciplinar Post-UCIP.

» Seguimiento de los casos mas graves que han pasado por UCIP » Creacion de un espacio donde expresar todo lo vivido durante la
para detectar, solucionar o derivar posibles malestares fisicos o pandemia, con un enfoque practico para situar o mejor posible esta
traumas psicologicos del menor o de su familia desarrollados a causa experiencia Unica en sus vidas profesionales y personales.

del ingreso.

i)\( Es un programa pionero de la Comunidad de Madrid.

“Me encanta poder venir aqui, es como que no nos soltais la mano,
nos acompanais en todo momento”
Madre de paciente de UCIP
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Neurologia



SSHIIMONIOS




Sl las paredes hablaran...



<dirian:



IANYESACHSAVGSANDEO B

Este programa se desarrolla fuera del entorno hospitalario. Es mas exhaustivo y con mayor intervencion y cobertura, que en su origen asistia
solamente a familias afectadas por las enfermedades de Tay-Sachs y Sandhoff enEspana, y que hoy cubre a familias de otros paises, asi como
algunas enfermedades neurogenerativas en Espana que no tienen ninguna organizacion de referencia.

Durante 2021, junto a este programa hemos empezado a desarrollar para las familias afectadas por Tay-Sachs y Sandhoff un programa nuevo
destinado a asistir a aquellas que participan en ensayos clinicos, dado el auge del acceso a nuevas opciones terapeuticas. Participar en un
ensayo clinico suele generar diferentes situacionescomo estres, expectativas erroneas, incertidumbre o abandono del ensayo. Una intervencion
psicologica adecuada contribuye a que la familia se adapte a la situacion y participe en el ensayo hasta el final.
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ASISTENCIA A FAMILIAS DE NEUROMETABOLICAS

PROGRAMA PARA LAS ENFERMEDADES DE TAY-SACHS Y SANDHOFF

Programa gque se encarga de cuidar del nino enfermo y de su sistema familiar. Actividades en 2021

Intervencion psicologica a las familias con hijos
afectados por Tay-Sachs y SandhofT y otras enfermedades.

» Aceptacidn del diagndstico y prondstico.

»  Seguimiento segun la aparicion de sintomas v pérdida de
facultades.

» Ingreso en paliativos.

»  Duelo.

Ayudas economicas cuando no estan cubiertas por la
Seguridad Social o seguros privados.

» Eaquipamiento ortopedico.
» Terapias paliativas.
» Analisis genéticos.
» Gastos de funeral.

Asesoramiento sociosanitario sobre la enfermedad,
principales especialistas, desarrollo y cuidados,
equipamiento necesario y ensayos clinicos en marcha.
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i"\@ La Realizacion de encuentros y talleres de apoyo a familias ha

estado Interrumpida por la crisis sanitaria de la Covid-19.

» Hemos desarrollando nuestro Encuentro Anual de Familias de
manera virtual.

»  Se celebro en diciembre de 2021 dentro del marco de nuestra
Conferencia Europea Familiar celebrada de manera virtual por
orimera vez. En ella nos reservamos un espacio durante una tarde en
la sala de ACTAYS, para ponernos al dia con algunas de nuestras
familias espanolas y de otros paises de habla hispana.

* Nuevo subprograma: Acompaifamiento y apoyo psicoldgico

durante la participacion en ensayos clinicos.

» Proyecto piloto durante 2021 de acompafamiento terapéutico
especifico durante la participacion en ensayos clinicos de terapia
génica.



IMPACTO
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INVESTHGNCONISENTIEICA

Siendo conscientes de la corta esperanza de vida de nuestros pequenos afectados, en ACTAYS siempre hemos buscado terapias alternativas
para mejorar la calidad de nuestros ninos y dar una oportunidad a aguellos que no podran optar a una terapia génica.

El equipo de la Universidad de Sevilla del Dr. Mario Corderotiene una amplia experiencia en el estudio de los procesos de envejecimiento celular
en otras enfermedades neurodegenerativas y en el estudio de las rutas metabodlicas involucradas en Tay-Sachs y Sandhoff. El objetivo de este
estudio es investigar el desarrollo de un medicamento que frene los agresivos efectos de la enfermedad.

Somos concientes de que estas enfermedades a dia de hoy no tienen cura y de que los tiempos de la ciencia funcionan a una escala diferente a

la esperanza de vida de nuestros ninos, pero para nosotros promover la ciencia es una carrera de fondo y un objetivo que esta detras de todo
lo que hacemos.




PROMOVEMOS Y COLABORAMOS CON LA INVESTIGACION CIENTIFICA

Nuestra contribucion durante 2021:

Investigacion de un medicamento sobre el complejo

inflamasoma y la autofagia celular para Tay-Sachs y
SandhofT.

Proyecto financiado desde sus origenes al 100% por ACTAYS.
Colaboracion de varias universidades, principalmente la
Universidad de Sevilla y el INIBICA de Cadiz.

Primera publicacion cientifica del equipo de Sevilla.
Puedes consultarla haciendo click agui.

Mantenimiento del Registro de pacientes Oficial

Europeo y base de datos de pacientes en Espana, de las
Gangliosidosis GM2.

Apoyo a la investigacion de tratamientos para las
gangliosidosis GM2 y la puesta en marcha de ensayos en
diversas iniciativas llevadas a cabo por otros laboratorios y
universidades.
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Celebramos de manera online nuestra VIll Conferencia Europea
junto con nuestros colegas del ETSCC (European Tay-Sachs
Charity Consortium).

Después de haber cancelado nuestro encuentro de 2020, v ante
la imposibilidad de retomarla presencial, no quisimos dejar pasar de
nuevo un ano sin reunir a expertos y cientificos.

Esto nos permitio la posibilidad de acoger a familias de otros
continentes y de tener un programa muy completo en el que
participaron nuestros colegas de Estados Unidos vy especialistas de
diversas industrias relacionadas, gue no hubieran podido estar en el
formato presencial, lo cual enriguecio los contenidos que
presentamos.


https://www.mdpi.com/2073-4409/10/11/3122
https://www.mdpi.com/2073-4409/10/11/3122
https://www.mdpi.com/2073-4409/10/11/3122
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ARIADEO©S

SOCIOS Y DONANTES PARTICULARES

EMPRESAS DEL SECTOR PRIVADO E
INSTITUCIONES

NUESTROS COMPLICES




Cada uno de vosotros que se hace socio de
ACTAYS, que se suma a nuestro equipo, es
para nosotros un triunfo, un nuevo corazon
conqguistado, una conciencia que nos da aliento
y que Nos ayuda a seguir dia a dia. Nuestros
SOCIOSs son la base de nuestra planificacion, un
gotero que nos mantiene con vida, una nueva
luz que se enciende para guiar nuestros pasos.

Gracias por seguir a nuestro lado a lo largo de
los anos, SOIS equipo, Sois parte de cada logro.
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Un ano mas la Fundacion Bancaria “La Caixa aposto por seguir Un nuevo aliado con el que iniciamos relacion durante 2021 y que nos

apoyando el proyecto de ACTAYS en el hospital Nifio Jesus de Mostro su vocacion por el bienestar de los pacientes. Ademas de
Madrid. Sin su ayuda y colaboracion econémica, clave para nuestra IMpulsar los programas psicosociales, tuvimos la ocasion de
organizacion, no habria sido posible seguir creciendo y desarrollando participar en charlas con el personal de la compania para mostrarles
nuevas aristas del programa. la realidad desde el lado del paciente.

o
Laboratorios Lilly aposto por los proyectos psicosociales de ACTAYS Fuimos premiados en su VIl ediciéon del programa “Tu eliges”, en
haciendo una apuesta directa a nuestros programas de intervencion donde fuimos uno de los proyectos mas votados por sus empleados.
psicosocial, que nos permitio entre otras cosas, mantener nuestro Cercania y afecto son los regalos que nos llevamos ademas de un
programa de financiacion de terapias no cubiertas para Tay-Sachs vy importante impulso para nuestros programas.
Sandhoff.

GLOBLAVIA - MEDTRONIC - SGS ESPANA - AZAFAROS - FEDER
Fundacion QUAES - TAB HEALTHCARE - Federacion Aragonesa de Futbol.
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2021 fue el ano en el que conseguimos nuestra
primera subvencion de Sanidad. El proyecto
desarrollado en el hospital Nifio Jesus de
Madrid durante el ano 2020 recibio en 2021 el
respaldo de la Consejeria de Sanidad de la
Comunidad de Madrid. Gracias al éxito de su
desarrollo, la Direccion General de
Humanizacion y Atencion al Paciente lo ha
Incluido entre los programas que reciben
fondos publicos de Sanidad.

SaludMadrid
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DFive Legal Partner, nuestro despacho de abogados que gestiona
todos nuestros temas legales y laborales donando asi parte de su
trabajo y tiempo, en un area clave para la organizacion. Es desde

nuestro origen, una de las piezas clave de ACTAYS.

Martin Global Solutions, nuestra gestoria y asesores fiscales, también
a nuestro lado desde sus inicios, nos donan su talento vy trabajo, v
son nuestra guia y faro en asuntos burocraticos y administrativos.
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Stratego Abogados, un aliado estratégico desde hace varios anos,
recauda donativos para ACTAYS con el fin de apoyar nuestros
proyectos. Canalizan donaciones que recibimos de particulares que
residen en paises de Latinoameérica y gracias a ello son una de las
empresas gque mas impulso nos han dado durante el 2019 y 2020.

EMTGC, nuestro soporte informatico, que como cada ano realiza
donaciones periodicas a la asociacion.



Ademas de algunas apariciones en prensa, hemos estado muy
activos en redes. Durante los primeros meses del afio hicimos
varios directos muy interesantes, relacionados con tema de
neurologia y desarrollo del cerebro, que puedes encontrar en
nuestras redes:

e Manuel Martin Loeches, doctor en psicobiologia y referente en
su campo, hablamos con el de musicoterapia y su potente
efecto en el cerebro de los nifos.

e Educar en la diversidad con Sara Iglesias de NemoMarlin.

e El desafio de tener un hijo con una enfermedad rara, con Maria
Rodriguez Cinco Sentidos, v varios padres beneficiarios vy
colaboradores de ACTAYS, como Rosa Buitrago y Marco
Fumero.

e Marta Romo, experta en neurociencia, que nos explico como
cuidar nuestro cerebro.

Durante febrero, para conmerar el Dia Mundial de las
Enfermedades Raras, que se celebra el 28 de ese mes, realizamos
una campana de sensibilizacion en nuestros canales y redes,
“Ponte en sus zapatos”.
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DATOS
ECONOMICEE®S

Gracias a todos los que colaboran y confian en
nuestro trabajo, podemos seguir ayudando a
numerosas familias a traves de nuestros proyectos.
Estas son nuestras cuentas de 2021, ano a partir del
cual hemos empezado a realizar informes de auditoria
de cuentas.

Ademas, nos acompana la garantia de tener otorgada
la Declaracion de Utilidad Publica del Ministerio del
Interior y de ver aumentado el nimero de empresas
que apoyan nuestros proyectos.

Lee aqui nuestro informe de auditoria de cuentas



https://www.actays.org/wp-content/uploads/2022/07/Informe-auditoria-2021.pdf
https://www.actays.org/wp-content/uploads/2022/07/Informe-auditoria-2021.pdf

Origen de los fondos Destino de los fondos

Total recaudado: 161.521 € Total gastos: 126,371 €
Ventas y loteria Estructura
Subvenciones publicas 1% 11.8%

4%

Convenios privados
11.4%

Fundraising
15.7%

Donaciones de empresas o
54 79% Investigacion

2.6%

Proyecto Hospital
64.9%

Proyecto Tay-Sachs
5%

Cuotas de socios
25.2%
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https://www.actays.org/socios/
https://www.facebook.com/actays/
https://twitter.com/ACTAYS
https://www.instagram.com/actaysaction/?hl=es
https://www.youtube.com/channel/UCbZtKxfgDiUZYwkcD6RdjmQ
https://www.actays.org/

