Cane o 16 de Febrero 2020
Sol ara 10:30h

$md(0M5’ de

IMman

DONACIONES:
ES46 2100 5872 4702 0007 3933

LA RECAUDACION
SE DONARA A:

GRACIAS

asociacion del sindrome de angelman

CARRERAS:
Dorsal 0
Infantil 100m o 600m
INSCRIPCION, INFORMACION Y RECORRIDO: Adultos 8 km
https:/levedeport.com/ ’ 0 €

Villaviciosa de Odén COLABORADORES

v , =y
Polideportivo Chema Martinez e B M '

Camino Sacedon, |5

CONTACTO:
carrerasindromeangelman@gmail.com
WhatsApp 655441819

ento de
\/mavnc»osa de Odon

ﬁfmq

oS "‘ RE/MAX

7/ PREMIUM

Indra



asociacién sindrome de angelman
ESPANA

Queridos patrocinadores, colaboradores y participantes de la 1% Carrera
Solidaria Angelman — Villaviciosa de Odon:

Desde la Asociacion Sindrome de Angelman Espafia y como familia
anfitriona de dicho evento solidario que tuvo lugar el dia 16 de febrero de
2020, nos complace agradeceros vuestra contribucién en tan bonita causa

solidaria y haceros participes de los objetivos alcanzados.

Tras el pago de proveedores y habiéndose estabilizado la recepciéon de

donaciones, la repercusiéon econémica del evento asciende a 9712,55€ La

repercusion a nivel social por dar visibilidad a esta enfermedad rara y el dia a
dia de tantas familias, asi como el carifio recibido por parte de tantisimas

personas tiene un valor incalculable.

Esperamos que el desglose de ingresos y gastos que presentamos a
continuaciéon os satisfaga. Han sido desglosadas las partidas en varios
conceptos para visibilizar la contribucién de cada colectivo de forma
individualizada. Ademas, presentamos una breve descripciéon del destino de

cada partida para mayor conocimiento de los participantes en el evento.

Deseamos mediante este ejercicio de transparencia contar con vuestra
confianza para que podais apreciar que vuestra colaboracién y patrocinio ha

servido para una gran causa en la que TODOS sumamos.

Como podréis observar, hay una partida exclusiva de las inscripciones de riltima hora
presenciales que hicieron que la carrera se retrasara 20 minutos. Esa partida es grande y
necesaria. Pedimos disculpas por las molestias ocasionadas y damos gracias por la

comprension recibida ©,

Un abrazo enorme y GRACIAS de todo corazén.
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Inscripciones
presenciales
Inscripciones online (1)

Donativos (4)
Mercadillo ASA
Mercadillo Verdura
Reimax
Carteles
Mochilas
Ambulancia
Ludoteca
Pulseras

Evedeport
TOTAL

(1) 445 corredores & 198 dorsal 0
(2) Descuento gastos proporcionales a cada ingreso

(3) Intentar firmar un convenio con la comunidad de Madrid y el hospital Puerta de Hierro
(4) Sélo hasta el 29 de Febrero

Ingresos y Gastos

1.615 €

6.310 €
2.071 €
1.289 €
1.510 €
150 €

12.965 €

ASA — Asociacion Sindrome de Angelman

40 €
1.029 €
350 €
110 €
357 €
1.347 €

3.252,45 €

@)
1.212 €

4.734 €
1.554 €
967 €
1.133 €
113 €

9.712,55 €
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¢Donde se invierte cada aportacion?

DESTINO INVERSION
ASA - Proyecto BJ 1.212 €
FAST 1.458 €
Alliance 3.276 €
Puerta de Hierro (3) 1.554 €
ASA - Jornadas profesionales 967 €
Ugo Mayor 1.133 €
Mesa redonda - Angelman e Inteligencia Artificial 113 €
TOTAL 9.712,55 €
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DESTINO 1

Proyecto BJ Adaptaciones para familias de ASA

La dificultad verbal y comunicativa es uno de los sintomas mas importantes
del sindrome de Angelman. Dotar a nuestros hijos de capacidades y medios
alternativos para la comunicacién es crucial para su desarrollo intelectual y

emocional.

La Asociaciéon Sindrome de Angelman colabora desde hace dos afios con la
empresa espafiola BJ Adaptaciones para la introduccién de comunicacién
aumentativa alternativa CAA en la comunidad Angelman. Esta colaboracion
se ha consumado en la adquisiciéon de varios dispositivos para las familias y un
proyecto educativo para padres con el soporte de especialistas en SAAC. Estas
formaciones y asesoramiento son cruciales para poder maximizar las
capacidades comunicativas de las personas afectadas por el sindrome y estan
siendo cruciales para actualizar la formacién de los logopedas que atienden a

nuestros hijos a diario.

BJADAPTACIONES

tu apoyo, tu tecnologia
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DESTINO 2

FAST investigacion para el Sindrome de Angelman

La FAST (Foundation Angelman Syndrome Therapeutics) es la asociacion
americana para el sindrome de Angelman. Fue creada en el afio 2009 y como

reza en su pagina web https://cureangelman.org/: “Nuestra sinica mision es curar

el sindrome de Angelman. Es por eso gue FAST reunid a un equipo multidisciplinario de
mds de dos docenas de cientificos de las principales universidades de investigacion y
companiias farmacéuticas. Estos hombres y mujeres son las principales antoridades del pais
en el sindrome de Angelman (AS), y han unido fuerzas en un camino centrado hacia una

cura.

Foundation forAngelman
Syndrome Therapeutics

En la actualidad la investigacion sobre el sindrome de Angelman se encuentra
muy avanzada. Podemos sentirnos unos privilegiados entre las enfermedades
raras pues para el afio 2020 hay en marcha cinco ensayos clinicos. Las

farmacéuticas que los estan realizando son:

ov/d

THERAPEUTICS INC.

|ON/|S neuren

pharmaceuticals

<ROChe> gecision medicine ;
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DESTINO 3

ALLIANCE investigacion para el Sindrome de Angelman

La Alianza del Sindrome de Angelman (ASA) es una asociaciéon de
organizaciones de todo el mundo que se enfocan en apoyar a las personas con
Sindrome de Angelman, sus seres queridos, cuidadores y médicos. Al
combinar recursos, conocimiento y una dedicacién incesante para iniciar el
cambio. ASA estd en una posicion unica para impulsar los avances en el
conocimiento cientifico sobre el Sindrome de Angelman. Como enfermedad
rara, la financiaciéon para la investigacion cientifica de los principales
financiadores es limitada. ASA esta abriendo nuevos caminos, utilizando
recursos limitados de todo el mundo de una manera mas inteligente. Al
combinar recursos financieros podemos financiar investigaciones que

individualmente nuestras organizaciones no podtian.

https://angelmanalliance.org/

| ALLIANCE
0 OdN BRI E D

El afio pasado la alianza invirti6 mas de 350.000€ en la investigacién sobre el
sindrome de Angelman becando a tres cientificos a nivel internacional entre

ellos el espafiol Ugo Mayor.
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DESTINO 4

Unidad monografica del Sindrome de Angelman del Hospital
Puerta de Hierro (Majadahonda)

En la actualidad, en Espafia se encuentran dos unidades monograficas para el
seguimiento y monitorizacién de los pacientes con sindrome de Angelman.
Una de ellas se encuentra en el hospital Parc Tauli de Sabadell y la otra en el
hospital universitario Puerta de Hierro de Majadahonda.

Los doctores Lara, Cazorla e Iglesias siguen los tratamientos de muchos
pacientes con sindrome de Angelman desde la unidad monografica del
hospital Puerta de Hierro.

Con el animo de dar visibilidad a esta magnifica unidad que tanto bien hace
por nuestros hijos y premiar la incansable labor que realizan los doctores
Julian Lara, Rosario Cazorla, Gema Iglesias y Enriqueta Roman desde la
Asociacion Sindrome de Angelman nos gustaria apoyar sus investigaciones y
ensayos sobre esta rara enfermedad e intentar firmar algin tipo de convenio
con la Comunidad de Madrid para mejorar las condiciones de esta unidad tan

importante para el desarrollo y revision de nuestros hijos.

. q Hospital Universitario
Puerta de Hierro Majadahonda

SaludMadrid B comunidad de Madrid
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DESTINO 5

Jornadas profesionales de ASA

La Asociacion Sindrome de Angelman organiza sus quintas jornadas
profesionales durante el afio 2020. Las jornadas de este afo tendran lugar en
Madrid los dias 30 y 31 de Mayo. La jornada del dia 30 se dedicara
integramente a la CAA (Comunicacién Aumentativa Alternativa) contando
con ponentes de reconocido prestigio nacional e internacional en este ambito.
La jornada del dia 31 tratara temas de interés para las familias de los afectados
de esta enfermedad rara.

La formacién continuada de los profesionales y cuidadores de los afectados es
crucial para poder garantizar la mejor calidad de vida para nuestros hijos
consiguiendo su plena inclusion en la sociedad.

Jornada

Profesional
(\ndyorae

Jornada de actualizacion
para profesionales sobre el
Sindrome de Angelman
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DESTINO 6

Investigacion sobre el Sindrome de Angelman del Dr. Ugo
Mayor

El laboratorio Ikerbasque de investigaciéon de enfermedades neuronales se
centra actualmente en comprender los mecanismos moleculares que rigen dos

enfermedades neuronales:

e Sindrome de Angelman.
e Enfermedad de Parkison.

Los mecanismos genéticos que conducen al Sindrome de Angelman (AS)
estan bien definidos, ya que la causa de la enfermedad neurologica se atribuye
a la pérdida de la funcién del gen UBE3A en el cerebro. Sin embargo, aun se
sabe muy poco acerca de los aspectos relevantes de la funciéon UBE3A,
incluido su papel biolégico, modo de regulacion, socios interactivos y

sustratos en las neuronas.

IKerbasque

Basque Foundation for Science
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DESTINO 7

1* Mesa redonda sobre Sindrome de Angelman e Inteligencia
Artificial

En la actualidad, la Asociacion Sindrome de Angelman contempla la
posibilidad de estudiar nuevas aproximaciones para mejorar la calidad de vida
de los afectados por esta enfermedad rara. La inteligencia artificial y el
entrenamiento de redes neuronales han presentado grandes resultados en el
campo de la técnica y la investigacion y podrian proporcionar unas
herramientas de lenguaje aumentado para las personas con sindrome de
Angelman.

Durante el afio 2020 se va a intentar organizar un encuentro de ingenieria que
aborde las posibles soluciones técnicas, como ortopedias del lenguaje, que
podrian ser puestas en marcha para las enfermedades neuronales con

afectacion del habla.
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