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1. ASOCIACION SINDROME X-FRAGIL DE LA COMUNIDAD
DE MADRID (ASXFM) - DATOS IDENTIFICATIVOS

La Asociacion Sindrome X Fragil de la Comunidad de Madrid (ASXFM) es una
entidad sin &nimo de lucro que nace en el afio 1998 con el nimero de registro
autonomico 17.011 y es Declarada de Utilidad Publica Municipal en el afio 2005
con el nimero 01469. Ademas, en octubre de 2018 ha sido declarada de Utilidad
Pablica por el Ministerio del Interior.

Forma parte de la Asociacion Europea del SXF, de la Federacién Espafiola
Sindrome X Fréagil (FESXF), de Plena Inclusion Madrid y de la Federacion Espafiola de
Enfermedades Raras (FEDER).

La ASXFM nace con los siguientes fines:
1. Mejorar la Calidad de Vida de las personas afectadas por el SXF y sus familias.
2. Dar soporte, asesoramiento e informacion a familias y profesionales.

3. Estimular la investigacion del SXF en todas sus areas.

Para la consecucién de sus fines la ASXFM realiza distintas actividades:

- Organizacién de conferencias, jornadas y otros actos de informacién, formacion
y difusion.

- Colaboracion con instituciones publicas y privadas (Universidades,
Ayuntamientos, Federaciones, etc.).

- Promocion de actividades inclusivas en la comunidad (percusién, mindfulness,
mercadillos, etc).

- Asesoramiento a familias y profesionales.
- Talleres y seminarios de formacién para familias y jovenes con SXF.
- Grupos de apoyo para hermanos.

- Participacién en estudios o trabajos conjuntos que favorezcan el conocimiento
(diagndstico, tratamiento, intervencion, etc) del SXF.

Actualmente la ASXFM atiende a 91 familias de toda la comunidad de Madrid,
algunas de las cuales tienen mas de un hijx u otros miembros de la familia con SXF.
Ademas, contamos con 12 socios colaboradores que contribuyen con los fines de la
misma.
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2. ¢QUE ES EL SINDROME X-FRAGIL (SXF)?

El Sindrome X Fragil (SXF) es un trastorno del neurodesarrollo de origen
genético ligado al cromosoma X que representa la primera causa de discapacidad
intelectual hereditaria y la segunda de discapacidad intelectual de origen genético
después del Sindrome de Down.

El SXF afecta principalmente a varones: 1 de cada 2500-4.000, siendo en mujeres
la prevalencia 1 de cada 4.000-8.000. Ademés, debemos considerar que la
prevalencia de portadores, es decir, personas que portan la enfermedad, pero no
estan afectados, es de 1 de cada 250 personas. (Fernandez-Carvajal et al., 2009).
Actualmente, el SXF estd considerado enfermedad rara o poco frecuente, ya que
afecta a menos de 5 personas de cada 10.000.

El origen del SXF es la mutacién de un gen (FMR-1), en la regién distal Xq27.3 del
cromosoma X, determinante del sexo, esto conlleva la falta total o parcial de la
produccion de la proteina FMRP, causando a su vez mayor o menor severidad del
cuadro clinico.

Las personas con SXF presentan, ademas de discapacidad intelectual, otros
rasgos cercanos o similares al Trastorno de Espectro Autista (TEA), siendo frecuente
el doble diagnéstico. Los més importantes son: intereses limitados, dificultades de
comunicacion, lenguaje y comportamientos repetitivos, ansiedad social, en ocasiones
dificultades significativas de conducta (agresiébn a si mismos, objetos o personas),
fobias especificas a animales y sobre todo hipersensibilidad a ciertos estimulos
(trastornos de integracién sensorial).

Todos estos factores implican grandes dificultades en el funcionamiento diario
de las personas afectadas por el SXF y sus familias, impidiendo desarrollar una
vida normalizada e inclusiva si no se prestan los apoyos oportunos y necesarios
en cada uno de los casos.

3. SERVICIOS Y PROGRAMAS TRANSVERSALES DE APOYO Y
DESARROLLO PERSONAL:

3.1. PROGRAMA XFIT MADRID: Autonomia Personal y Autodeterminacién
en jovenes con SXF. Este programa se puso en marcha en el afio 2006 y
progresivamente ha ido aumentando el numero de participantes hasta llegar a los 20
jovenes y adultos en el momento actual. X-FIT consiste en un programa de
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entrenamiento y desarrollo de habilidades y capacidades relacionadas con la
autonomia personal (manejo del transporte publico y del dinero, conocer y usar los
recursos de la comunidad —bibliotecas, centros culturales-; etc...) y autodeterminacion
(tomar decisiones sobre su propia vida, superar miedos y fobias, aprender a resolver
problemas; etc). Este entrenamiento se lleva a cabo en el entorno comunitario de la
persona, no en centros ni locales especificos. Es decir, trabajamos en los espacios en
los que la persona se desenvuelve en su dia a dia y que se espera que el aprendizaje
sea mas funcional. El programa se desarrollé desde septiembre de 2017 hasta junio
de 2018, y nuevamente ha dado comienzo en septiembre de 2018.

3.2. PROGRAMA INCLUXION: Apoyos coordinados en entornos naturales
para nifixs con SXF. Este programa esta dirigido a nifios y nifias con SXF de edades
comprendidas entre los 2 y los 12 afios y residentes en la Comunidad de Madrid. El
objetivo principal del programa es contribuir a la mejora de la calidad de vida de las
personas con SXF y sus familias. Para ello, se centra en dar apoyo y estrategias en
los entornos principales de desarrollo de los nifios/as, siendo estos el entorno familiar
y el entorno educativo. En todos los entornos se trabaja sobre las rutinas diarias y se
abordan aspectos fundamentales en el desarrollo como la comunicacién y el lenguaje,
la regulacién emocional, regulacién sensorial y la competencia social, entre otros. Por
otro lado, se trabaja por la inclusiébn de los nifios/as en sus grupos de referencia
(colegio, actividades extraescolares...) sin tener que abandonar estos contextos para ir
a colegios o actividades especificas para nifios con discapacidad. También se asesora
y acompafia a los colegios para que puedan incluir a Ixs nifixs en las aulas y adaptar
algunas actividades. El nUmero de participantes en el afio 2018 es de 24 nifios/as y 18
familias. El programa se desarroll6 desde septiembre de 2017 hasta junio de 2018, y
nuevamente ha dado comienzo en septiembre de 2018.

3.3. TALLERES DE FORMACION A FAMILIAS CON HIJXS CON SXF: Se han
llevado a cabo a lo largo del dltimo trimestre del afio 2 sesiones de formacion
especificas para familias socias de la ASXFM con hijxs con SXF. Las sesiones dieron
comienzo en noviembre y finalizaron en diciembre de 2018, teniendo una duracion de
4 horas cada una. La tematica de esta formacién gir6 en torno a la autodeterminacién
y autonomia de las personas con SXF, la calidad de vida familiar y el imaginario que
tenemos sobre nuestros hijxs con SXF. Las sesiones estaban principalmente dirigidas
a familias con hijxs a partir de 12 afios de edad, pero estaban abiertas a todxs los
socixs. La formacion fue impartida por varios profesionales del equipo técnico de la
ASXFM asi como por Silvia Moreno, psicologa especializada en Calidad de Vida
Familiar. Todos ellos se desarrollaron en la sala de formacion de Plena Inclusion
Madrid.

3.4. TALLERES Y GRUPOS DE HERMANOS Y HERMANAS DE
PERSONAS CON SXF: Dando continuidad a la experiencia del afio pasado de
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trabajo con grupos de hermanos, se han realizado 6 sesiones en los meses de
octubre, noviembre y diciembre de 2018. Las sesiones se han dirigido a los
hermanos/as pequefios/as con edades comprendidas entre los 7 y los 12 afios. En el
desarrollo de los talleres se han abordado los siguientes objetivos: Compartir la
experiencia de ser hermano/a de una persona con discapacidad intelectual, fomentar
sentimientos de apoyo, identificacion y normalizacién entre iguales, crear e
intercambiar nuevas herramientas conceptuales y practicas para una mejor relacion
con mi hermano/a, identificar, expresar y validar emociones agradables y menos
agradables asociadas al proceso de la discapacidad, acceder e intercambiar
informacién sobre la discapacidad del hermano/a, en concreto sobre el sindrome X-
Fragil para entenderle/a mejor, orientar a la familia respecto al apoyo a su hijo/a sin
discapacidad, etc. Han participado 8 hermanos y hermanas de la ASXFM.

4. EVENTOS, FORMACION Y ACTIVIDADES DE DIFUSION

ENERO 2018

v CELEBRACION DE NUESTRO 20 ANIVERSARIO

“20 ANOS JUNTXS”: Hace 20 afios que comenzamos ZO\
nuestro camino unidos por la necesidad de conocer mas

sobre el Sindrome X-Fragil y crear recursos que diesen 4
respuesta a las necesidades de nuestros hijxs. De esta AﬁO_{JUn_.g\/S
manera, durante dos décadas hemos ido promoviendo la ASXFMH
investigacion y dando difusion de la informacién sobre

Sindrome X-Fragil, compartiéndola con vosotrxs, apoyando a las personas en la
realizacion de sus planes y suefios y mejorando la calidad de vida de nuestras
familias. En definitiva, 20 ANOS JUNTXS. En estos afios hemos ido creciendo en
nuestro modo de apoyar a las personas con SXF y sus familias, tomando como base
de nuestra vision la autodeterminacion, la inclusién social y la personalizacion de los
apoyos. Hemos querido celebrarlo con todxs vosotrxs en diferentes eventos que han
tenido lugar a lo largo de este 2018.

v Viernes 12 de enero: REUNION JUNTA DIRECTIVA ASXFM. Primera reunién
de Junta Directiva de 2018. Realizada en el Circulo Catalan de Madrid.

FEBRERO 2018

v Febrero 2018: COLABORCION ESTUDIO SXF Y MUJER. Colaboracion en el
estudio sobre el fenotipo conductual femenino de nifias y mujeres con SXF coordinado
por Lorena Joga Elvira (Barcelona).

indre

X-Fragil J Plena i \) =
/de Madridg inclusion fe d r '/
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v Jueves 22 de febrero: REUNION JUNTA DIRECTIVA ASXFM. Realizada en
Plena Inclusion Madrid.

MARZO 2018

v Jueves 1 de marzo: COLOQUIO SXF. En el marco de los Foros Populares
Abiertos y dentro de la #rutasocial, con motivo del dia de las enfermedades raras, el
Partido Popular de Torrelodones organizé una charla coloquio con el objetivo de dar
voz en primera persona al mundo de la discapacidad y las necesidades especiales.
Moderado por la doctora Maria Teresa Ferrando, neuropediatra y asesora clinica de
varias asociaciones de personas con discapacidad intelectual o del desarrollo y sus
familias, y con participacion de Dofia Nuria Pombd, presidenta de la Fundacion
Sindrome de West y de Dofia Alicia Centenera, vicepresidenta de la Asociacion
Sindrome X Fragil de la Comunidad de Madrid, tuvo lugar una sesién de
sensibilizacién y conocimiento sobre estas enfermedades y las acciones principales
desarrolladas en las asociaciones

v Jueves 8 de marzo: DIA INTERNACIONAL DE LA MUJER. La Asociacion
Sindrome X-Fragil de la Comunidad de Madrid (ASXFM) se suma a la lucha de las
mujeres por la igualdad y en especial seguira trabajando para erradicar la doble
discriminacién y vulnerabilidad de las mujeres con discapacidad intelectual o del
desarrollo. Desde la ASXFM apoyamos y contribuimos a la investigacion y el desarrollo
de estrategias y acciones encaminadas a mejorar la calidad de vida de nifias y
mujeres con SXF, asi como aquellas mujeres portadoras del SXF. Reivindicamos y
apostamos por el espacio merecido y necesario de las mujeres a las que apoyamos y
acompafiamos desde ASXFM.

v Martes 13 de marzo: CELEBRACION DEL DIA DE LAS ENFERMEDADES
RARAS. Acto de celebracion organizado por FEDER y presidido por Su Majestad Dfia.
Leticia Ortiz. Participamos y fuimos representados por
Cristina Ruiz, coordinadora de la ASXFM. Continuando
con la linea de afios anteriores, la ASXFM participamos en
el acto de celebracion del Dia Mundial de las
Enfermedades Poco Frecuentes (28 de febrero) y en la
entrega de los “Premios FEDER 2018”. Su majestad la
Reina Dofa Leticia participé activamente pronunciando
un emotivo discurso de concienciacion y apoyo a las
personas que conviven con una enfermedad poco
frecuente y destacado la necesidad de potenciar la
investigacion cientifica. Un afio mas pudimos contar con la
presencia y participacion del presentador Christian
Galvez, quien recibi6 el premio al embajador de las “enfermedades raras.
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ABRIL 2018

v Domingo 8 de abril: REUNION JUNTA DIRECTIVA ASXFM. Realizada en
Plena Inclusién Madrid.

MAYO 2018

v Mayo 2018: FORMACION EN PREVENCION DEL ABUSO A PERSONAS
CON DISCAPACIDAD INTELECTUAL A PROFESIONALES DE LA ASXFM. En el
mes de mayo dos de nuestras profesionales de los programas de IncluXién y X-FIT
han realizado el curso de “Prevencioén, deteccion e intervencion ante casos de abuso a
personas con discpacidad intelectual” desarrollado por el equipo de la UAVDI de la
Fundaciéon A LA PAR. La Unidad de Atencion a Victimas con Discapacidad Intelectual
(UAVDI) es un recurso especializado en casos de abuso sexual a personas con
discapacidad intelectual, cuyo trabajo se lleva a cabo en tres bloques: intervencion,
investigacion y concienciacion. Una formacion altamente interesante y muy
recomendable para todos/as los/as profesionales que trabajamos con personas con
discapacidad intelectual o del desarrollo.

v Domingo 27 de mayo: ASAMBLEA GENERAL ORDINARIA DE SOCIXS DE
LA ASXFM. Tuvo lugar en Plena Inclusién Madrid y fue seguida por la reunién de
Junta Directiva.

JUNIO 2018

v Miércoles 8 de junio: PROGRAMA DE MENTORING EN FUNDRAISING AEFr.
Gracias a Fundacion GMP y la Asociacion Espafiola de Fundraising (AEFr) los
coordinadores de la ASXFM Carlos Osteso y Cristina Ruiz ha iniciado un proceso de
mentoring en captacion de fondos en el que un profesional los asesorara
personalizadamente en éste &rea durante los proximos 6 meses.
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4 Viernes 8 — Sabado 9 de junio: SALIDA FIN DE
SEMANA de los participantes del Programa
IncluXién a la Granja Escuela “La Esgaravita” de
Alcala de Henares (Madrid). Durante 2 dias 16 nifixs y
11 voluntarixs de la ASXFM hemos disfrutado
conociendo a todos los animales de la granja, hemos
sido panaderxs, buscadores de pistas y los mas
importante: jNo hemos parado de jugar y reir!. También
nos han acompafiado los padres y madres para
compartir juegos en familia y hasta hemos tenido tiempo
para aprender un poquito mas sobre el perfil sensorial
de los nifios con SXF. Hemos cargado pilas para la
recta final del cole y para dar la bienvenida al verano.

v Martes 12 de junio: PARTICIPACION EN EL VI ENCUENTRO MUJER Y DI
“CRECER ENTRE LOS PROBLEMAS (MUJER Y RESILIENCIA). Al igual que afios
anteriores, varias mujeres del ASXFM asisten y participan a este encuentro de mujeres
con discapacidad intelectual organizado por Plena Inclusion Madrid en colaboracién
con la Universidad Autonoma de Madrid (UAM).

v Lunes 17 de junio: PARTICIPACION EN EL ESTUDIO PERFIL SENSORIAL
EN NINXS CON SXF. Durante el presente curso, Elena Pérez Abad, estudiante del
Méaster Universitario en Atencién Temprana de la Universidad Complutense de Madrid,
ha realizado un estudio titulado “ABORDAJE DEL SINDROME X-FRAGIL DESDE LA
PERSPECTIVA DE LA ATENCION TEMPRANA. ESTUDIO SOBRE EL PERFIL
SENSORIAL” en el que han participado muchos de los nifios y jovenes de la ASXFM
entre 3 y 14 afos y cuyos resultados han sido publicados y compartidos con las
familias en el dia de hoy.

v Domingo 24 de junio: ENCUENTRO DE FAMILIAS, SOCIXS Y AMIGXS de la
ASXFM. Durante toda la jornada disfrutamos de un taller de integracion sensorial,
piscina, comida y para finalizar realizamos varios juegos en familia con los que,
siguiendo nuestra tradicion, nifixs, jovenes y adultos jacabamos bien calados! Fue una
experiencia inolvidable en la que ademas de celebrar nuestro aniversario como familia
ASXFM, disfrutamos, compartimos y estrechamos lazos.
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SEPTIEMBRE 2018

v Lunes 3 de septiembre: INICIO DE LOS PROGRAMAS INCLUXION Y X-FIT
MADRID.

v Lunes 17 de septiembre: REUNION JUNTA DIRECTIVA ASXFM. Realizada en
Plena Inclusién Madrid.

v Domingo 23 de septiembre: TALLER DE INTEGRACION SENSORIAL Y SXF
“Siente como yo siento, ponte en mi piel”. Dirigido a estudiantes, profesionales y
familiares de personas con discapacidad intelectual y/o del desarrollo. Realizado por
Vanesa Mesa y Alicia Centenera (junta directiva de la ASXFM). Participaron 25
personas.

v Viernes 28 - domingo 30 de septiembre: SALIDA JOVENES Y ADULTOS X-
FIT A CUENCA. Un grupo de 18 jovenes y 8 apoyos de la ASXFM pasamos el fin de
semana en la Ciudad de Cuenca. Alli disfrutamos de la oferta cultural y gastronémica
local. También hubo tiempo para salir de marcha, ir al teatro, hacer el Il concurso de
fotografia ASXFM y conocernos mejor.

2018/9/28,18:47
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OCTUBRE 2018

v Viernes 5 de octubre: INAUGURACION DEL NUEVO LOCAL DE LA ASXFM.
La ASXFM dispone desde este dia de un espacio cedido por FEDER para la
realizacion de actividades. Esto ha sido posible gracias a la Convocatoria de Espacios
para el Movimiento Asociativo de la Federacion Espafola De Enfermedades Raras
(FEDER). El nuevo local esta situado en la Calle Pamplona 32, 28039 de Madrid.
Metro: Estrecho y Francos Rodriguez. Se trata de un espacio de trabajo con un
despacho mediano para la ASXFM y una sala de reuniones que compartidas con otras
2 entidades de FEDER.

v Miércoles 10 de octubre: CELEBRACION DEL DIA EUROPEO DEL SXF Y 20
ANIVERSARIO DE LA ASXFM. mas de 150 personas se sumaron a nuestra X por el
Dia Europeo del Sindrome X-Fragil en el Templo de Debod de Madrid Pequefios,
jovenes y mayores disfrutamos de una tarde en la que jugamos, compartimos,
celebramos e intentamos dar visibilidad al Sindrome X-Fragil a través de la realizacion
de una X humana gigante. Culminamos la tarde con una gran suelta de globos como
celebracién de nuestro aniversario “20 Afios Juntxs”y es que hace ya dos décadas
que la ASXFM naci6 con su proyecto de dar alas y mejorar la calidad de vida de las
personas con SXF.

v Jueves 18 de octubre: PARTICIPACION EN EL
ENCUENTRO ESTATAL DE FAMILIAS DE PLENA
INCLUSION. Con motivo de la celebracién del afio de
las familias Plena Inclusién celebra un encuentro al
gue son invitadas las entidades y familiares de toda
Espafia. Durante 3 dias tuvieron lugar diferentes
acciones y conferencias en las que participaron
Natividad Garcia, Isabel Abad (miembros de la Junta
Directa ASXFM) y Bernal Nufiez (participante del
programa X-FIT).

v Viernes 19 de octubre: DECLARACION OFICIAL DE LA ASXFM COMO
ENTIDAD DE UTILIDAD PUBLICA POR EL MINISTERIO DEL INTERIOR.

10
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4 Domingo 28 de octubre: REUNION JUNTA DIRECTIVA ASXFM. Realizada en
la nueva sede de la ASXFM.

NOVIEMBRE 2018

v 7 de noviembre: Formacion al equipo docente del CEIP Castilla de Aranda
de Duero (Burgos). Durante dos horas de formacién por parte de un profesional de la
ASXFM el equipo docente del CEIP Castilla de Aranda de Duero aprendio sobre las
caracteristicas principales del SXF y estrategias de apoyo educativo para el alumnado
con dicho sindrome.

v 15 y 16 de noviembre: CONGRESO SXF
EN LIEJA (BELGICA): Jornadas
Internacionales “Sobre la autopista de la inclusion
pasando por la genética’ en Lieja (Bélgica)
organizadas por la Asociacion X-Fragile Europe.
La inclusion social es la accion de incluir a una S
persona en la sociedad, asi como el resultado de ’“* g@
esta accion, la sociedad inclusiva. Durante estos ' sl
dos dias se presentaron los Ultimos estudios sobre '
las condiciones necesarias para una sociedad
inclusiva y reflexionaremos sobre el significado de la
verdadera inclusion. Desde la ASXFM participamos
en estas jornadas presentando nuestro programa X-
FIT Madrid Autonomia y Autodeterminacién y Javier
Lépez Garcia (participante del programa) hablé en Uiége. tes 15 & 16 novembre 2018
primera persona sobre la repercusién que el ~ CwEcoes e i R
programa ha tenido en su vida.

inclusion ey
. _1ence intel|
e\\e" “Ctuey,,

4 Domingo 25 de noviembre: PRIMERA SESION TALLER DE FAMILIAS X-
FIT MADRID “AUTONOMIA, AUTODETERMINACION Y CALIDAD DE VIDA”.

11
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v Miércoles 28 de noviembre;: MERCADILLO EN XlI JORNADA DE
COMERCIO SOLIDARIO EN IBM, patio interior del edificio de IBM Madrid, situado en
la calle Santa Hortensia, 26-28.

Asociacion
Sindrome
Y .
2 X-F g il =

al s > ‘\~.
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v' Miércoles 28 de noviembre: Il JORNADAS DE LA ASXFM EN LA FACULTAD
DE EDUCACION DE LA UNIVERSIDAD COMPLUTENSE DE MADRID. La jornada
se desarroll6 con varias mesas redondas en las que participaron profesionales
vinculados al SXF tales como Maria Fenollar (Aspectos clinicos y genéticos del SXF:
asesoramiento genético desde el rango de premutacion al de afecto”) y Lorena Joga
("Sindrome X Fréagil. Estudio del perfil neurocognitivo en poblacion femenina.
Resultados preliminares y futuras lineas de investigacion®). Asimismo, participaron
familias, maestros y jévenes con SXF (vida independiente e insercién laboral). Tuvo
lugar en la sala de Conferencias de la Facultad de Educacion de la Universidad
Complutense de Madrid. Asistieron 100 personas.

12
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DICIEMBRE 2018

v Lunes 3 de diciembre: HOMENAJE DE PLENA INCLUSION MADRID A LAS
FAMILIAS POR SU 40 ANIVERSARIO. Coincidiendo con la celebracion del Dia
Internacional de la Discapacidad, Plena Inclusién Madrid realizé un acto homenaje a
las familias como creadoras e impulsoras del movimiento asociativo Plena Inclusion.
Nuestra presidenta Natividad Garcia y Cristina Ruiz como coordinadora de la ASXFM
participaron en el acto y recibieron el correspondiente homenaje.

v Domingo 16 de diciembre: SEGUNDA SESION TALLER DE FAMILIAS X-FIT
MADRID “CALIDAD DE VIDA E IMAGINARIO DE NUESTRXS HIJXS”.

v Domingo 16 de diciembre. REUNION JUNTA DIRECTIVA ASXFM. Realizada
en Plena Inclusién Madrid tras la jornada formativa a familias.

13
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5. CAPTACION DE FONDOS Y RECURSOS

Los medios por los que la ASXFM ha conseguido recursos econémicos en el afio 2018
han sido:

e Cuotas de socios ordinarios.

¢ Donantes particulares privados.

e Venta de loteria de Navidad.

¢ Venta de merchandising.

e Participacion en mercadillos y actos benéficos.

¢ Comunidad de Madrid. Consejeria de Politicas sociales y Familia. Subvencion
para el Mantenimiento de Programas.

e Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad. IRPF a través de la
Comunidad de Madrid (0,7%): convocatoria 2017, ejecucion 2018.

e Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad. IRPF a través de la
Federacion Espafiola del Sindrome X Fragil (0,7%): convocatoria 2017,
ejecucion 2018.

e Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad. IRPF a través de Plena
Inclusién Madrid (0,7%): convocatoria 2017, ejecucion 2018.

e Federacion Espafiola de Enfermedades Raras (FEDER).
e Donacién Sucursal La Caixa.

e Donacién Lease Plan.
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