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Estimados padres y madres:

Desde FUNDACION ALMAR nos dirigimos a ustedes con el propdsito de solicitarles su
colaboracion.

Me llamo Pilar y tengo a mis dos hijos, de dieciocho y trece afios, afectados por Ataxia de
Friedreich, enfermedad neurodegenerativa y de las consideradas “raras”. Les diagnosticaron la
patologia hace seis afios. En la actualidad la Ataxia de Friedreich no tiene cura pero,
afortunadamente, es una de las ataxias en las que hay abiertas, en estos momentos, mas lineas
de investigacion.

En el afio 2011 decidimos constituir la FUNDACION ALMAR, cuyos objetivos principales son
apoyar y fomentar la investigacion de la Ataxia de Friedreich, e intentar mejorar la calidad de
vida de los enfermos que la padecen y de sus familias.

Para la consecucion de nuestros objetivos, FUNDACION ALMAR pone en marcha diferentes
iniciativas y desarrolla distintas acciones, como la CAMPANA SOLIDARIA DE RECOGIDA DE
TAPONES DE PLASTICO, para la que les pedimos su colaboracion. A tal fin, hemos instalado unas
cajas en el centro escolar para que puedan depositar los tapones. Dos veces al mes, la empresa
TXT, que coopera con nosotros de forma desinteresada, recogera los tapones para su venta. Los
beneficios que obtengamos seran destinados al proyecto de investigacion “TERAPIA GENICA
CON VIRUS ADENOASOCIADOS” que dirige el Doctor Antoni Matilla, del Instituto de
Investigacion Germans Trias y Pujol en Badalona, a terapias que mejoran la calidad de vida de
los enfermos y al mantenimiento de nuestra Fundacion.

En FUNDACION ALMAR tenemos muchas esperanzas puestas en esta terapia porque, si el
proyecto se desarrolla segin lo previsto, en dos afos podrian empezar los ensayos clinicos en
pacientes, lo que es una fantastica noticia para nuestros hijos. No hay que olvidar que, al
tratarse de una enfermedad degenerativa, el tiempo corre en su contra.

Pueden encontrar mas informacion sobre FUNDACION ALMAR en nuestra pagina web,
www.fundacionalmar.org, o en las redes sociales Facebook y Twitter.

Les agradecemos de antemano su interés y colaboracion.

Un cordial saludo,

Pilar Mejias
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