DISTROFIA MUSCULAR Ol




“MUEVETE POR EL
COLAGENO VI”

La Distrofia Muscular por déficit de
colageno VI, es una enfermedad rara,
degenerativa a nivel muscular y sin cura a
dia de hoy.

Una enfermedad que se caracteriza por
una debilidad muscular generalizada,
Impidiendo a los ninos que puedan correry
saltar, robandoles, no sélo la fuerza para
levantar los brazos y la capacidad de
caminar, sino incluso la de respirar.

Una enfermedad que no espera, por tanto,
una enfermedad que va a contrarreloj.



LA FUNDACION NOELIA

La Fundacion Noelia, es una entidad espanola,
sin animo de lucro, constituida en 2015, de
caracter internacional que representa y acoge a
las personas afectadas por la Distrofia Muscular
congeénita por déficit de colageno VIy a sus
familias.

Desde Fundacion Noelia trabajamos
directamente con la comunidad cientifica, tanto a
nivel nacional como internacional, con el objetivo
de promover y financiar lineas de investigacion
gue puedan contribuir en el desarrollo de
tratamientos para la cura de esta enfermedad, asi
como en el conocimiento de la misma.

Financiar proyectosde
investigacion preclinica y clinica,
orientados a encontrar un

o los ingresos se tratamiento o una cura para la DMC
Odedican a por déficit de colageno VI
proyectos de
investigacion 4, Dar notoriedada la
enfermedad y poner de
¥ manifiesto la poca investigacion
que se esta llevando a cabo en

comparacion con otras
enfermedades.

Reunir a los pacientes

y sus familias con el fin de
coordinar esfuerzos y apoyar unos a
otros




Desde FUNDACION NOELIA

Apoyamos la investigacion en

[ ]
m National Institute of (%) s J D B'I'Okcruces
Neurological Disorders . 1IZKaAIA
Sant Joan de Déu

and Stroke

Institut de Recerca n ike k tainstitutua
tt t de stigacién sanitaria

Colaboramos con

986 Global Registry for COLé-related 6 r 1’ Muscular :’E:E;E:::u,
°° dystrophies C u r@ C M D Cl e e DyStrophy UK ;'E'E:I::"

nnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnn
a cure is among u.

Representantes oficiales

de DMC-Colb en
***

RARE DISEASES EUROPE



PROYECTO
“KILOMETROS DE SOLIDARIDAD"

Pretende concienciar a la comunidad educativa
(alumnos, maestros, familia...)de la existencia de las
ER, asi como de importancia de su implicacion
para hacer posible la investigacion, a través de |la
organizacion de carreras solidarias en los centros
escolares.

¢Porque y para qué?

Las enfermedades raras (ER), carecen de recursos publicos que
financien la investigacion, es gracias a las organizaciones de pacientes y
al apoyo de la sociedad, que estas enfermedades pueden algun dia
alcanzar una cura.

iLa cura es posible, si hacemos posible |la investigacion!

. Qué valores aporta esta iniciativa a los alumnos?

Solidaridad, empatia, esfuerzo, compromiso, responsabilidad, etc..




“KILOMETROS DE SOLIDARIDAD”

ELIGE Y CONFIRMA UNA FECHA

Cualquier fecha es buena, aunque la podéis enmarcar en alguna
fecha senala:

15 noviembre: Dia de las Enfermedades Neuromusculares

29 febrero: Dia Internacional de las Enfermedades Raras

QUIEN PUEDE PARTICIPAR

Toda la comunidad educativa

CONTACTA CON NOSOTROS

Inféormanos:
-Fecha elegida
-NUm. de alumnos y otras personas que participaran en la carrera

BUSQUEDA DE PATROCINADORES

-El alumno tendra que buscar como minimo 5 patrocinadores ( familia,
amigos, vecinos...)

-15 dias antes de la carrera, Fundacion Noelia os proporcionara un
documento informativo para entregar a cada alumno.

- El alumno, tendra 2 semanas para buscar a sus patrocinadores y los
ird registrando en el documento

-Cada patrocinador aportara un minimo de 1€

RECAUDACION DE FONDOS

-Dos dias antes de la carrera, los alumnos entregaran la cantidad
recaudada de los patrocinadores al tutor/a o a la persona que el centro
considere oportuno.

-El centro hace el recuento para ponerlo en el cheque simbdlico el dia
de la carrera, momento en que se dara a conocer la cantidad total
recaudada.



“KILOMETROS DE SOLIDARIDAD"

MATERIAL PROPORCIONADO por

Fundacion Noelia

DOCUMENTO INFORMATIVO para
todos los alumnos

(ONTRA (A
DISTROFIA HUSCULAR COMGENTA
POR DEFICIT DE COLAGENO M

DALE VIDA!

FECHA DE LA CARRERA

HIAS OATROGIARGRES KILOMETROS DE SOLIDARIDAD

Cualquier persana puede patrocinar tus vusltas solidarias

Cuantos mas consigas, mayor sera tu recaudacion y tu “Con mi solidaridad, micompromiso, mi esfuerzo y mi
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Por el presente cheque el [COLEGIO/CENTRO] hace entrega a
FUNDACION NOELIA la cantidad de ...,
e FECAUdAdOS en |la CARRERA SOLIDARIA

para la investigacion de la DMC por déficit de Colageno VI.

27 de octubre de 2023

fundacionnoelia.org @




KILOMETROS DE SOLIDARIDAD

EJEMPLO DE UNA DE LAS CARRERAS

2.856€ del CEIP Eduardo Sanchiz de

@ abril 3,2023 [ Noticias

El CEIP Eduarde Sanchiz, de Tarazona la Mancha, en Albacete, se une para contribuir en la investigacion de la
Distréfia Muscular por déficit de colageno VI, enfermedad que padece Beltran, uno de sus alumnos. Sus
companeros corrieron por €l y por todos |os afectados de colageno VI, y consiguieron recaudar 2.856€.

Leer mas

https://fundacionnoelia.org/actualidad/2-856e-del-ceip-
eduardo-sanchiz-de-tarazona-la-mancha/

> » @ zas/ese Dol acia sbofo pora ver i detaleh
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https://www.youtube.com/watch?v=Kia5Gat8nog

*Se necesita acceso a internet para acceder a los enlaces

CONTACTA CON NOSOTROS,

‘VUESTRA ESCUELA
TAMBIEN PUEDE!
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Todos los fondos recaudados seran integramente
destinados a la investigacion de la
Distrofia Muscular
por déficit de colageno VL.

iGRACIAS!

La cura es posible,
si hacemos posible la investigacion

Noelia Canela Cristina Latorre
Presidenta Administracion
noelia@fundacionnoelia.org hola@fundacionnoelia.org

Telf.: +34 657 303 705
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