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Queridos amigos

Hoy 28 de febrero celebramos El Dia Mundial de las Enfermedades Raras. En este dia los pacientes y
familias toman la palabra para concienciar al resto de la sociedad sobre su situacion e impulsar un
cambio mas que necesario para las 300 millones de personas afectadas por enfermedades poco
frecuentes a nivel mundial.

En el marco de este dia tan importante, la Fundacion MENCIA sigue con sus proyectos de
investigacion con el objetivo de que "Que nadie se quede atras”, que nadie pierda la esperanza,
porque en la Fundacién "investigamos para salvar vidas" y nuestros proyectos estan
encaminados a obtener un tratamiento que ayude a los nifios que estan enfermos actualmente.

La Fundacién ha iniciado este afio 2022 con ilusidn y energia, y estamos centrando todos
nuestros esfuerzos en conseguir que los retos que nos propusimos el pasado afio se cumplan:

- Seguir impulsando los proyectos de investigacion que actualmente estamos desarrollando.

- Sensibilizar a la sociedad sobre la importancia de apoyar la investigacion.

Después de la experiencia que hemos vivido con el COVID 19, todos somos mas conscientes de
que los avances cientificos nos benefician a todos, y de que en cualquier momento de nuestra
vida podemos necesitarlos.

¢Te gustaria ayudarnos a conseguirlo?

Con tu apoyo, este sueifo puede convertirse en algo real.
Hazte socio de la Fundacién MENCIA desde 5€ al mes y cambia el destino de estos nifios enfermos.

Muchas gracias,
Recibid un fuerte abrazo

Isabel Lavin de la Cavada

Presidenta




Il. DIA INTERNACIONAL DE LAS ENFERMEDADES RARAS

COLUMNA DE ISABEL LAVIN . "ENCLAVE ODS. EL ESPANOL"
El futuro de las enfermedades raras: nadie puede quedarse atras
en esta batalla
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Enclave ODS de EL ESPANOL publica una
columna de opinion de la Presidenta Isabel
Lavin con motivo del Dia Internacional de
las Enfermedades Raras . El articulo esta

publicado enel siguiente enlace

"El futuro de las enfermedades raras, segtin establecen los
Objetivos de Desarrollo Sostenible (ODS), pasa por que nadie
se quede atrds.El 28 de febrero se celebra el Dia internacional
de las Enfermedades Raras, o también conocidas como
enfermedades poco frecuentes.

Esta iniciativa parte de la Organizacién Europea para las
Enfermedades Raras (EURORDIS) que tiene el objetivo de
visibilizar la insuficiente investigacion que existe sobre
muchas enfermedades raras y la carencia de redes de apoyo
para los individuos que sufren alguna de estas patologias.
Pero también para mejorar su acceso a un tratamiento en el
caso de que existiera o se llegara a conseguir.

En el afio 2008 se establecié el 29 de febrero, al ser
considerado un dia raro, como el Dia Internacional de las
Enfermedades Raras...."



https://www.fundacionmencia.org/columna-de-isabel-lavin-en-enclave-ods-del-el-espanol-al-salir-del-hospital-mire-a-mi-hija-y-le-dije-si-me-sonries-yo-te-curo/
https://www.elespanol.com/enclave-ods/opinion/20220209/afrontar-familia-diagnostico-enfermedad-rara/648815116_13.html
https://www.eurordis.org/es

ll. SECCION SENSIBILIZACION Y DIVULGACION CIENTIFICA

Entre las actividades de sensibilizacion de los ultimos meses, podemos destacar tres
actos de sensibilizacion y divulgacion cientifica: El concierto solidario "Come back to
life", la Il cena de divulgacidon cientifica on line y la "XVI Sant Silvestre de
Cadaqués".

A) CONCIERTO "Come back to Life"

El pasado 10 de noviembre celebramos el Concierto de ComeBack a beneficio
de la Fundacién MENCIA en el Hotel «El Avenida Palace» en Barcelona. Unas 150
personas, nos acompafiaron al concierto que pudimos celebrar con la contribucion
de la Fundacion Damm y el apoyo de la Fundacion MEDIOLANUM, que un afio
mas colabora con la Fundacion MENCIA en su «semana solidaria».

La recaudacion total obtenida, incluyendo la aportacién recibida por la Fila 0, fue de 8.800
euros que se destinaran a cofinanciar el proyecto de investigacion «la terapia génica salva
vidas». Para mas informacion y ver la galeria de imagenes del evento puedes acceder
al siguiente enlace.



https://www.fundaciodamm.cat/es
https://mediolanumaproxima.org/delegacion-de-la-fundacion-mediolanum?utm_source=google&utm_medium=search&utm_campaign=fundacon_mediolanum&gclid=Cj0KCQiAmeKQBhDvARIsAHJ7mF4PS4CI1sGod6lvwk5uCFSH3XOeyLaBdJZayqSbJs0yiUzjnNO5XewaAlMAEALw_wcB
https://mediolanumaproxima.org/delegacion-de-la-fundacion-mediolanum?utm_source=google&utm_medium=search&utm_campaign=fundacon_mediolanum&gclid=Cj0KCQiAmeKQBhDvARIsAHJ7mF4PS4CI1sGod6lvwk5uCFSH3XOeyLaBdJZayqSbJs0yiUzjnNO5XewaAlMAEALw_wcB
https://www.fundacionmencia.org/concierto-solidario-come-back-to-life-10-11-21/

ll. SECCION SENSIBILIZACION Y DIVULGACION CIENTIFICA

B) Il CENA SOLIDARIA DE DIVULGACION CIENTIFICA ON LINE

fundacién
AT
DREAMS COME TRUE

Muchas gracias

El pasado 15 de diciembre numerosos amigos de la Fundacion nos
acompafiaron en nuestra "Il Cena solidaria on line de divulgacién cientifica
on line". La colaboracion de nuestro patrocinador Werfen y las empresas
solidarias «Arroz a banda» Just Married, vino «uait uain», bombones «lindt
lindor», embalajes Petit, Sabrina Mendes y Mail and Boxes han contribuido a
hacer realidad esta cena solidaria «on line».

Durante la velada tuvimos el privilegio de contar como ponentes invitados con el
Dr. Antonio Zorzano, Catedratico de Bioquimica y Biologia Molecular de la
Universidad de Barcelona y el emotivo testimonio de Carolina Moreno que
compartié con nosotros sobre como la terapia génica le ha dado una
segunda vida a su hija Irai (ver video).

La recaudaciéon ha superado los 10.000 euros que se destinaran a dos becas
de investigacion para continuar el estudio de las enfermedades
mitocondriales.

Mas informacién en el siguiente enlace



https://www.youtube.com/watch?v=zUCMocy7sRg
https://youtu.be/pQcvo5GmAbI
https://www.fundacionmencia.org/ii-cena-solidaria-on-line-de-divulgacion-cientifica/

ll. SECCION SENSIBILIZACION Y DIVULGACION CIENTIFICA
C) XVI SANT SILVESTRE CADAQUES

La XVI Sant Silvestre de Cadaqués se ha logrado celebrar en su Ultima edicidn, después
de un afo suspendida por la pandemia. La organizacion del evento ha vuelto a contar,
una vez mas, con la Fundacién MENCIA, invitando a los participantes a contribuir con
nuestra entidad, de manera solidaria y participativa. La contribuciéon ha alcanzado los

1000 €.

Mas informacidn, en el siguiente enlace.
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https://www.fundacionmencia.org/san-silvestre-2021-en-cadaques/

IV. Empresas solidarias reconocen nuestros proyectos:
"Fundacion la Caixa y la empresa COVESTRO"

Durante los Ultimos meses, la Fundacion la Caixa y de la empresa COVESTRO han
contribuido a los proyectos de difusion e investigacion cientifica de la Fundacién
MENCIA, como se detalla en los apartados Ay B.

Asi mismo, la Fundacién ha sido seleccionada por la empresa CINFA como una de las
entidades finalistas en la iniciativa solidaria " La voz del paciente” que tiene un
doble objetivo: dar visibilidad a los pacientes y a las entidades de pacientes que
trabajan dia a dia para mejorar su calidad de vida, y apoyar a estas para que puedan
hacer realidad sus proyectos. Del mismo modo, hemos sido una de las entidades
finalistas en los Premios Mi grano de Arena a la ONG mas activa.

Tanto estas dos contribuciones como el llegar a ser finalista enlas otras dos mencionadas,
suponen un reconocimiento a nuestro trabajo y nos anima a seguir promoviendo la
investigacion y la difusidn cientifica.

A) Fundacion la Caixa apoya nuestra labor de divulgacién cientifica
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La Fundacion la Caixa, que anteriormente habia apoyado nuestros proyectos de
investigacion, ha apoyado nuestro proyecto de difusion cientifica. Mas informacion en el
siguiente enlace



https://lavozdelpaciente.cinfa.com/
https://www.migranodearena.org/blog/celebracion-premios-migranodearena
https://www.linkedin.com/feed/hashtag/?keywords=investigaci%C3%B3n&highlightedUpdateUrns=urn%3Ali%3Aactivity%3A6844190937661353984
https://www.linkedin.com/feed/hashtag/?keywords=difusi%C3%B3n&highlightedUpdateUrns=urn%3Ali%3Aactivity%3A6844190937661353984
https://www.fundacionmencia.org/caixabank-apoya-con-5-000-euros-a-la-fundacion-mencia-en-un-proyecto-para-promover-la-divulgacion-cientifica-y-sensibilizacion-de-las-enfermedades-raras/

B) COVESTRO reconoce a la Fundacién MENCIA con la iniciativa
‘€uro Solidario’ 2021

INICIATIVA “€URO SOLIDARIO’ 2021

Los trabajadores de Covestro de los centros de Parets del Valles y Santa Margarida i els
Monjos, y la propia compafia, realizaron una donacién conjunta de 2.500€ para la
iniciativa  “€uro Solidario’ 2021. Esta donaciéon ha sido muy apreciada porquehan
sido los propios trabajadores de ambos centros de Covestro quienes eligieron a la
Fundacién MENCIA por su compromiso con la investigacién cientifica y la lucha
contra las enfermedades minoritarias.. Mas informacién en el siguiente enlace.

¢En qué consiste la iniciativa del ‘€uro Solidario?

Esta iniciativa nace gracias al compromiso social de los trabajadores de la empresa
COVESTRO y de la propia entidad, que durante un afio donan un euro al mes de sus
néminas a una causa social. La cantidad resultante de esa donacion es doblada por la
empresa y mediante un proceso participativo se elige cada afio la entidad sin animo de
lucro destinataria de esa donacion.

;Quieres promover esta iniciativa en tu empresa y colaborar con la Fundacién MENCIA?
accede al siguiente enlace


https://www.fundacionmencia.org/los-trabajadores-de-covestro-nos-seleccionan-para-su-programa-euro-solidario-2021/
https://www.fundacionmencia.org/colabora/voluntario-corporativo/

FINALISTAS EN LA | CONVOCATORIA
# HOODIES TO HEAVEN

HOODIES
TOHEAVEN

Eztos son los finali de lal € ia de Hoodies to Heaven para Entidades sin
animo de lucro que aspiren a construir un mundo mejor. Las ayudas que se olorgardn a
las Entidades ganadoras provienen del 100% de los beneficios obtenidos de la venta de

nuestros productos,

Vota a tu proyecto solidario favorito
antes del 6 de Marzo

La Fundaciéon MENCIA ha sido seleccionada, junto con otras 10 entidades, como
finalista en la | Convocatoria de Hoodies to Heaven. Puedes apoyar nuestra
candidatura votandonos antes del 6 de marzo en el siguiente enlace
donde encontraras las 10 entidades finalistas.

FUNDACION HOODIES

MENCIA HEAVEN
PROYECTOS SELECCIONADOS
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“Investigamos para salvar vidas”



https://convocatoriasolidariahoodiestoheaven.com/
https://www.fundacionmencia.org/
https://www.fundacionmencia.org/

V. TRANSFORMACION DIGITAL DE LA FUNDACION .

; LANZAMOS NUEVA PAGINA WEB !

La Fundacién MENCIA ha realizado un gran esfuerzo el Gltimo afio iniciando un proceso de
tranformacion digital. Durante este proceso, hemos contado con el apoyo de ESADE y del
programa Social Tech de la Fundaciéon Banco Santander que contribuye a la
transformacién digital en entidades del Tercer Sector con un programa de formacion y
asesoria que ha beneficiado a nuestra Fundacibn como una de las entidades
seleccionadas. Como resultado, y aprovechando el dia internacional de las enfermedades
Raras, lanzamos una nueva web con la ilusion de dar un paso mas para ofrecer un
trabajo de mayor calidad en nuestra labor de divulgacién cientifica.
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https://www.linkedin.com/company/fundaci%C3%B3n-menc%C3%ADa/
https://www.linkedin.com/company/fundacion-banco-santander/

VI. SECCION TESTIMONIOS

SECCION TESTIMONIOS LA FUNDACION MENCIA VISIBILIZAY DIFUNDE EN ESTA SECCION LOS TESTIMONIOS QUE
NOS COMPARTEN PERSONAS AFECTADAS POR ENFERMEDADES RARAS. LA FUNDACION NO ES RESPONSABLE DE LA
VERACIDAD Y LA EXHAUSTIVIDAD DE LA INFORMACION CONTENIDA.
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Durante la |l Cena solidaria de divulgacion cientifica on line, Carolina Moreno
nos emociond a todos con su testimonio sobre como su hija Irai, que nacio
con una grave enfermedad genética, tiene una segunda vida.

Se puede ver su testimonio en el siguiente enlace



https://www.youtube.com/watch?v=CAQpacnxw7s
https://www.youtube.com/watch?v=CAQpacnxw7s

