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. QUIENES SOMOS?

Fundaciéon ALMAR es una entidad sin animo de lucro creada en febrero de 2011,
inscrita en el Registro de Fundaciones del Ministerio de Sanidad, Politica e
Igualdad, bajo el numero 28-1.631, y en el Registro de Asociaciones de Boadilla
del Monte, con el numero 105. Sus fines de interés general son sanitarios y de
asistencia e integracion social.

Desde el mes de febrero de 2013 formamos parte de la plataforma para la cura de
la ataxia de Friedreich Stop Fa.

MISION
Fundacién ALMAR nace para:

* Dar a conocer la ataxia de Friedreich, actualmente sin cura.

* Sensibilizar a la sociedad y a las administraciones publicas de las
necesidades de los ataxicos y de sus familias en todos los ambitos de su
vida diaria.

* Conseguir la implicacion de la comunidad cientifica y farmacéutica,
buscando, apoyando y fomentando investigaciones que permitan llegar a una
cura.

* Mejorar la calidad de vida de los enfermos que la padecen y sus familias.

* Integrar a estos enfermos a nivel social, cultural y laboral.

VISION

Fundacion ALMAR pretende convertirse en el centro de referencia de la ataxia de
Friedreich y de otras ataxias degenerativas, donde enfermos y familias encuentren
la informacién, la orientacion, la formacion, la asistencia socio-sanitaria y los
mecanismos, instrumentos y medios necesarios para combatir esta terrible
enfermedad, defendiendo los derechos de los afectados.
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PRINCIPIOS DE ACTUACION
Fundacion ALMAR se rige por los siguientes principios:

- Actuacion ética y socialmente responsable.

- Compromiso.

- Respeto a los derechos de todas las personas.

- Transparencia en la financiacion y en el destino de los fondos.
- Informacion y publicidad de los fines y actividades.

- Independencia, garantizada por la pluralidad en la financiacion.
- Promocion del Voluntariado.

¢(QUE ES LA ATAXIA DE FRIEDREICH? (Anexo )

La ataxia de Friedreich:

* Es una enfermedad hereditaria con un patron de herencia autosdmica
recesiva, que afecta por igual a hombre y mujeres.

* Es una enfermedad neurodegenerativa devastadora que causa, en quienes
la padecen, un deterioro progresivo del cerebelo y ganglios espinales
dorsales.

* Provoca en los afectados una pérdida progresiva de las funciones
necesarias para una autonomia personal como pérdida de sensibilidad,
descoordinacion en los movimientos, escoliosis, disfagia, disartria y, a
veces, diabetes, déficits de vision y problemas cardiovasculares.

* Es la causa por la que, entre 10 y 20 afos después de la aparicion de los
primeros sintomas, la persona esta confinada a una silla de ruedas vy, en
etapas posteriores de la enfermedad, se vuelve totalmente incapacitada.

* Esta incluida, por su baja incidencia, en el grupo de las enfermedades poco
frecuentes o minoritarias, también denominadas raras, que se caracterizan
por recibir, por parte de las Instituciones, un nivel muy bajo de recursos para
investigacion y de apoyo a los pacientes. Actualmente en Espafa existen
unas 3.500 personas que padecen esta enfermedad.

* En la actualidad no tiene cura.
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ORGANIZACION

Fundacion ALMAR estad formada por personas afectadas por la enfermedad de
ataxia de Friedreich, familiares y colaboradores.

La Junta Directiva la constituyen los familiares de dos nifios afectados por esta
enfermedad, que han sufrido de primera mano los problemas y las carencias a las
que se ven sometidos estos enfermos.

PATRONATO

Esta constituido por los siguientes miembros:

Presidenta
DfAa. Maria Pilar Mejias Hernandez

Vicepresident
D. Angel Luis Sanchez Sanchez

Secretario
D. Alvaro Sanchez Mejias

SEDE DE LA FUNDACION ALMAR

La sede de la Fundacion ALMAR se encuentra en Madrid, 28669 Boadilla del
Monte, calle Rio Tajufia, 13, planta baja.

CONTACTO

Teléfonos: 914 268 562 / 637 78 76 08
informacion@fun jonalmar.or

pmejias @fundacionalmar.org
PLAN DE VOLUNTARIADO

Completado y presentado al departamento de Servicios Sociales del Ayuntamiento
de Boadilla del Monte.
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¢ QUE HACEMOS?
En Fundacion ALMAR dedicamos nuestros esfuerzos y recursos a:

* Mejorar la calidad de vida de los enfermos que padecen ataxia de Friedreich
y sus familias, proporcionandoles cobertura médica, psicoldgica y social
especializada.

* Integrar/incluir a los afectados en la sociedad, a nivel escolar, deportivo,
social y laboral, mediante la creacién de puestos de trabajo para personas
con discapacidad.

« Apoyar, fomentar y financiar proyectos de investigacion, difundiendo los
avances y resultados de los mismos.

Para la consecucion de estos objetivos, Fundacion ALMAR desarrolla distintas
acciones y actividades, y trabaja en diferentes proyectos encaminados a
sensibilizar a la sociedad de la problematica de estos enfermos y/o a recaudar los
fondos necesarios para dichos obijetivos.

Muchos de los eventos realizados y a realizar se encuadran en el ambito de
actuacion creado en virtud de los Convenios de Colaboracion que Fundacion
ALMAR ha firmado con el Ayuntamiento de Boadilla del Monte, el ultimo de los
cuales con fecha de 27 de julio de 2018.
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NUESTROS PROYECTOS

Fundacion ALMAR dedica su esfuerzo al desarrollo e implantacion de proyectos
destinados, tanto a mejorar la calidad de vida de los afectados por la ataxia de
Friedreich y otras enfermedades neurodegenerativas, asi como de sus familiares y
cuidadores, como a la divulgacion de esta enfermedad y su problematica, a la
sensibilizacion y a la recaudacion de fondos destinados a la investigacion.

PROYECTOS

- Proyecto marco “TERAPIAS QUE MEJORAN TU VIDA” (Anexo lll), organizado
por Fundacion ALMAR y consistente en dar apoyo y servicio integral a los
enfermos de ataxia de Friedreich y otras enfermedades neurodegenerativas y
sus familiares.

« Proyecto “MERCADILLOS SOLIDARIOS IN SITU” (Anexo V), iniciado en
mayo de 2017, ofrece a las empresas y sus empleados la posibilidad de tener un
gesto solidario y colaborar con la Fundacion ALMAR de forma muy accesible y
placentera: comprar en un mercadillo situado en el edificio de la empresa.

- Proyecto “TERAPIA GENICA EN LA ATAXIA DE FRIEDREICH BASADA EN
VIRUS ADENOASOCIADOS”, que recibi6 el PREMIO SOLIDARIOS ORANGE
“APOYAMOS TUS IDEAS” en junio de 2017 (Anexo Il).

- Proyecto “TUS CENTIMOS MEJORAN NUESTRA VIDA” (Anexo V), destinado
a empresas que deseen poner en marcha una accion social en la que se
involucren los trabajadores que asi lo deseen.
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CAMPANAS Y EVENTOS SOLIDARIOS

Fundacion ALMAR obtiene gran parte de los recursos econdémicos, necesarios
para financiar su actividad y alcanzar sus objetivos, de la organizacion de
campanas y eventos solidarios.

> CAMPANAS ACTUALES

* Tapones solidarios: Recogida y venta de tapones. En la actualidad, 66
entidades y empresas colaboradoras: escuelas infantiles y centros
escolares, centros de mayores y residencias, TXT, Securitas Direct,
Hellmann Worldwide, Oracle, Perilux, Ciudad Financiera del Santander...

>EVENT LIDARIOS DURANTE 201

- MERCADILLO NAVIDENO SOLIDARIO ALMAR, diciembre 2018, Colegio
Federico Garcia Lorca, Boadilla del Monte.

- MERCADILLO NAVIDENO SOLIDARIO ALMAR, diciembre de 2018,
Colegio Highlands School Los Fresnos, Boadilla del Monte.

- JORNADA SOLIDARIA DE BASKET: VETERANOS BASKET CLUB
BOADILLA Y PANTERAS DE BOADILLA VS LEYENDAS BLANCAS DEL
REAL MADRID DE BALONCESTO, diciembre de 2018, Boadilla del
Monte.

- MERCADILLO SOLIDARIO ALMAR EN HOSPITAL FREMAP
MAJADAHONDA, noviembre de 2018, en Majadahonda.

« VIl MERCADILLO SOLIDARIO ALMAR EN FREMAP MAJADAHONDA,
noviembre de 2018, en Majadahonda.

« VI MERCADILLO SOLIDARIO ALMAR EN FREMAP MAJADAHONDA,
octubre de 2018, en Majadahonda.

« V MERCADILLO SOLIDARIO ALMAR EN FREMAP MAJADAHONDA,
octubre de 2018, en Majadahonda.




w
Fundockin para 1o Investigoodn N
de Atawa de Friedrich y Am

olros Alaxics degenerolivas

- V CARRERA NOCTURNA SOLIDARIA ALMAR POR LA ATAXIA DE
FRIEDREICH, con la colaboracion del Ayuntamiento de Boadilla del Monte,
septiembre de 2018, en Boadilla del Monte.

-« RETO DEPORTIVO Y SOLIDARIO DE BEATRIZ MOLINA“LA ATAXIA SE
MUEVE CON EL CIRCUITO TRICROSSERIES Y EL CAMPEONATO DE
ESPANA DE DUCROSS”, de 28 de mayo a 15 de julio de 2018, en

migran rena.orq.

- VIl FERIA DE ASOCIACIONES DE BOADILLA DEL MONTE, junio de
2018, en Boadilla del Monte.

- IV MERCADILLO SOLIDARIO ALMAR EN FREMAP MAJADAHONDA,
junio de 2018, en Majadahonda.

- CONVENIO DE COLABORACION ENTRE SENDING TRANSPORTE Y
COMUNICACION S.A.U y FUNDACION ALMAR, junio de 2018.

« MERCADILLO SOLIDARIO ORANGE, marzo de 2018, en Pozuelo de
Alarcon.
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(QUIERES COLABORAR CON FUNDACION ALMAR Y APOYAR NUESTRO
PROYECTO?

Si te resulta atractivo nuestro proyecto y quieres colaborar con nosotros, te
proponemos diferentes alternativas:

- Hazte socio de Fundacion ALMAR.- Elige la cuota, desde 5 euros, y la
periodicidad en el pago -mensual, trimestral, semestral o anual- de acuerdo a tu
situacion y necesidades. Con tu aportacion estaras contribuyendo a pagar las
diversas terapias (fisioterapia, yoga, logopedia, natacion, etc.) que nuestros
afectados por la ataxia de Friedreich deben recibir para mejorar o mantener su
calidad de vida. Fundacion ALMAR te informara puntualmente de los avances
cientificos en el proyecto de investigacién que apoya para la cura de la ataxia de
Friedreich, y de los eventos, campanas y acciones que desarrolle para la
consecucion de sus fines sociales. Si te interesa esta opcion, entra en

www.fundacionalmar.org e inscribete.

- Aportacion econémica puntual.- Si lo que prefieres es realizar una aportacion
econOmica puntual, elige liboremente la cantidad y el momento y entra en

www.fundacionalmar.org.

- Gestos solidarios.- Organiza, celebra y/o desarrolla un evento solidario puntual
(un concierto, un partido -futbol, baloncesto, etc.-, un baile, un desfile de
modelos, un mercadillo, un cumpleafos -donde, en lugar de hacerte regalos, te
den dinero), ponte en contacto con nosotros entrando en
www.fundacionalmar.org y, si te gusta alguno de nuestros proyectos, lo que
obtengas de las entradas, las ventas o los regalos “en metalico”, puedes
destinarlo a Fundacién ALMAR.

- Retos solidarios y captacion de fondos en modalidad de crowfunding.-
Defiende un reto solidario a favor de Fundacibn ALMAR organizando o
participando en cualquier tipo de evento o competicion. jjTe ayudaremos a
conseguirlo!! Inférmate en www.fundacionalmar.org (Anexo VI).
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- Empresa, establecimiento o servicio solidario.- Si estds al frente de una
organizacion empresarial, con independencia de su tamafo, y estas interesado
en ejecutar y mantener en un periodo de tiempo determinado, o con caracter
indefinido, acciones solidarias en las que Fundacién ALMAR sea la posible
beneficiaria, ponte en contacto con nosotros entrando en
www.fundacionalmar.org y encontraremos la forma de hacerlo en funcion de la
actividad que desarrolle tu empresa (“café solidario”, “cafia solidaria”, “menu
solidario”, “transporte solidario”, “mercadillo solidario, etc.). Tu eliges uno de tus
productos o servicios y destinas una pequefa parte de su precio a nuestro

proyecto.

- “Tus céntimos mejoran nuestra vida”.- Si tu empresa es o pretende ser
socialmente responsable y esta buscando acciones con impacto en el ambito
social -discapacidad y salud- para impulsar la RESPONSABILIDAD SOCIAL
CORPORATIVA y estar comprometido con ella, te presentamos un proyecto de
ACCION SOCIAL en el que se pueden involucrar todos los trabajadores que asi
lo deseen. El objetivo es colaborar regularmente con nuestra entidad para apoyar
su actividad y respaldar las iniciativas, acciones y programas destinados a
mejorar la calidad de vida de los enfermos diagnosticados con Ataxia de
Friedreich y a la investigacion. ; Como? Destinando los céntimos de las nOminas
de los empleados que lo deseen a los fines de Fundacion ALMAR (Anexo V).

- Voluntariado.- Si lo que quieres es compartir tu tiempo, tus habilidades,
profesion y/o conocimientos con nosotros, estupendo. Fundaciéon ALMAR cuenta
con un Plan de Voluntariado en el que, seguro, podras encontrar la manera de
colaborar con nosotros en funcion de tu tiempo disponible y de lo que quieras
aportar. Todos somos necesarios en nuestro proyecto. Entra en

www.fundacionalmar.org.
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ANEXO |

¢ QUE ES LA ATAXIA DE FRIEDREICH?

¢(QUE CAUSA LA ATAXIA DE FRIEDREICH?
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ANEXO Il

QUE PROYECTO CIENTIFICO APOYA FUNDACION ALMAR PARA CURAR LA ATAXIA
DE FRIEDREICH
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Fundacién ALMAR apoya el proyecto cientifico para curar la ataxia de Friedreich mediante
terapia génica, proyecto que lleva a cabo el equipo de cientificos liderados por el Dr.
Antoni Matilla en el Instituto de Investigacion Germans Trias-IGTP en Badalona.

El proyecto cientifico consiste en implementar una estrategia terapéutica de terapia
génica para la ataxia de Friedreich basada en un tipo de virus que son los que se utilizan
mas frecuentemente en ensayos clinicos en la actualidad y que se tratan de virus
adenoasociados de ultima generacion (AAV), que han probado ser Utiles para la
transferencia de genes recombinantes en el sistema nervioso. Estos vectores viricos
pretenden corregir el defecto génico que tienen los pacientes con la enfermedad.

Terapia génica

&i‘\\‘g
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administracién
. " ‘
viru \
célula diana

modelo animal
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RESULTADOS OBTENIDOS A MAYO DE 2017

EFECTOS POTENCIALES SOBRE LA SALUD




SITUACION ACTUAL DEL PROYECTO CIENTIFICO

OBJETIVOS Y PASOS HASTA LLEGAR A LA FASE CLINICA
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Informacion sobre el equipo de investigacion en
www.btnunit.org.
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ANEXO lli

Proyecto TERAPIAS QUE MEJORAN TU VIDA




ANEXO IV

Proyecto MERCADILLOS SOLIDARIOS IN SITU
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ANEXO V

Proyecto TUS CENTIMOS MEJORAN NUESTRA VIDA
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ANEXO VI

Proyecto CAPTACION DE FONDOS EN MODALIDAD CROWDFUNDING /
RETOS SOLIDARIOS
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