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• Apoyar la investigación científica de esta 
enfermedad.

• Dar a conocer y acercar la realidad de esta 
enfermedad tan poco conocida a la sociedad.

• Captar fondos para la investigación, ya que permitirá 
la puesta en marcha de ensayos clínicos.

• Agrupar el máximo número de pacientes afectados

OBJETIVOS

Noelia Canela Vives – Fundadora y Presidenta
Carlos Ferré Mola - Fundador y Vicepresidente
Xavi Ferré Mola – Secretario
Adalbert Beltran Bo - Tesorero
Clara Esmel Ferrando – Vocal
Marina Roé Vidal - Vocal

PATRONATO

COMITÉ CIENTÍFICO
Dra. Cecília Jiménez Mallabrera: Responsable de 
laboratorio Investigación Aplicada en Enfermedades 
Neuromusculares Infantiles. Unidad de Patología 
Neuromuscular. Servicio de Neuropediatría. Hospital 
Sant Joan de Déu. 

Dr. Andrés Nascimento Osorio: Unidad de Patología 
Neuromuscular, Servicio de Neurología, Hospital 
Sant Joan de Déu, Barcelona

Dr. Gustavo Dziewczapolski: Biólogo y doctorado 
en Neurofarmacología. Director cienơfico de Cure
CMD



Sorteo solidario. Elfo de navidad.

Sant Jordi Solidario.

Stands en Santa Perpètua, Camarles y 
Móra la Nova.

Los centros educativos de Mora la Nova 
elaboraron una piramide de mas de 500 
rosas de papel, con el objetivo de recaudar 
fondos para la Fundacion Noelia. 

Bolsa Solidaria Minimon
El centro MiniMon y las fisioterapeutas de 
nuestro amigo Roger han llevado a cabo 
esta preciosa acción solidaria.

Junto con David Carnerero y Grupbou han 
diseñado y producido esta preciosa bolsa 
de tela y con su venta han recaudado 
1.197,09€

Penya Blanc i blava
Como cada año, la peña Penya Blanc I 
Blava de Móra La Nova ha realizado una 
donación de 100€ para la Fundación 
Noelia.

Se trata de una iniciativa llevada a cabo 
por dos trabajadoras del Hospital 
Comarcal de Móra d'Ebre: 330€ 
recaudados.



Mora la Nova

EL Ajuntament Mora la Nova realizó un 
donativo de 225€, recaudados en la XXI de 
la Milla Urbana y de la venta de los libros 
antiguos de la Biblioteca Municipal Móra 
la Nova 

Élite Cementos

Queremos agradecer de todo 
corazón a la empresa de Élite 
Cementos por su gran gesto 
solidario, haciéndonos entrega de 
un cheque valorado con 600€.

Trilogía Julieta

Desde su publicación el 15 de noviembre 
del 2021 han sido distribuidas más de 
3.000 copias por la Fundación Noelia, 
Amazon, Kindle y librerías, recaudando 
10.044€ destinados a la Fundación Noelia 
y la financiación de la investigación

Helvetia Anaitasuna Asobal

El equipo de balonmano Helvetia 
Anaitasuna de Pamplona, nos invito a su 
partido contra el Antequera y mostrar su 
apoyo a la Fundación Noelia.

Durante el encuentro se sorteo una cesta 
con la que se recaudaron 398€.



El Equipo “ALTANTO! 12h Cogulló”, formado por corredores 
de montaña, han organizado un reto solidario. El reto 
consiste en conseguir 75 subidas a la montaña del Cogulló
en 12 horas.

140 personas que decidieron formar parte de este Reto 
Solidario y se consiguieron 122 subidas al Cogulló.

12 horas subiendo al Cogulló

Recaudación 3.028€

El grupo pop The Tutsies realizo un concierto benéfico en la 
Plaça del Mirall de Pedralbes en Barcelona. 

Un montón de personas se acercaron o colaboraron con la 
fila 0, haciendo posible la recaudación obtenida.

Concierto Benéfico The Tutsies

Recaudación 4.895€€

Alrededor de 500 personas se juntaron en la cima del Sarbil
este finde de semana como apoyo a Ion, a la DMC por 
déficit de #ColagenoVI y la investigacion.

El día de solidaridad continuó en Bidaurreta, con una 
comida popular, partido de pelota, atracciones infantiles y 
tómbola solidaria.

Subida solidaria al Sarbil (Navarra)

Recaudación 20.310€



Durante el mes de noviembre hemos llevado a cabo la 
acción «Despierta y danos fuerza» dentro de la semana 
solidaria que organiza el Banco Mediolanum.

Compra tu taza de Fundación Noelia para ayudarnos a 
conseguir minutos de investigación. Por cada taza entraras 
en el sorteo de una cena para 2 personas en un restaurante 
con estrella Michelin.

En total hemos recaudado 10.973€ de donativos recibidos a 
través de migranodearena.org a los que sumamos los 
5.000€ que nos aporta Mediolanum Aproxima. En total 
15.973€ que nos permitirán continuar con la investigación 
en busca de una tratamiento para la DMC Congénita por 
déficit de #ColagenoVI.

“Despierta y danos fuerza”

Recaudación 15.973€

La quinta edición del TORNEIG SOLIDARI FUNDACIÓ 
NOELIA organizado por Maximum Padel Tour y Ampolla 
Padel.

Campeonato de Padel

Recaudación 2.065€



Premio migranodearena.com a la ONG más activa

En 2020 Fundación Noelia fue una de las 12 ONGs más activas en 
migranodearena.org con la acción que hicimos de “Muévete por el 
colágeno VI” durante el mes de noviembre.

Volvimos a ser la ONG más votada y conseguimos el premio a la 
ONG más activa del 2020.

Premio “La voz del paciente” de Cinfa

Con la ayuda de todos nuestros contactos, amigos, familiares, 
conocidos… y reenviando y reenviado, conseguimos ser una de las 
50 entidades ganadoras con 1614 votos.

Brindis Solidario Protos

Allá por 2020, en plena pandemia, os pedimos vuestra ayuda y 
vuestros votos para poder conseguir el premio del #brindissolidario
que organizaba la Bodegas Protos

Hoy, por fin, podemos notificaros oficialmente que fuimos los 
ganadores de aquel reto con más de 15.000 votos a lo largo y ancho 
del mundo.

Vídeo de agradecimiento: https://youtu.be/abQNRfZ93Zo

https://youtu.be/abQNRfZ93Zo


Nuevo proyecto de investigación
Edición de ARN mediante el reclutamiento 
de adar endógeno utilizando ARN largos 
para corregir las sustituciones de glicina en 
COL6-RD

Fundación Noelia y el Instituto Nacional de Enfermedades Neurológicas 
(NINDS) de EEUU acaban de firmar un convenio de colaboración con el 
fin de financiar un nuevo proyecto de investigación, dirigido por el Dr. 
Carsten Bönnemann, con una aportación total de 150.000$, “RNA Editing
by Recruiting Endogenous ADAR, Using Long RNAs to Correct Glycine
Substitutions in COL6-RD”. Un proyecto que abre una nueva puerta a la 
cura de la Distrofia Muscular por déficit de #ColágenoVI.

Donación 45.600€ 
Medicina Personalizada para las 
Distrofias Musculares Congénitas por 
déficit de Colágeno VI

Un proyecto muy esperanzador, que abre una puerta a esta cura tan 
anhelada por todos los afectados de esta grave enfermedad, mediante la 
tecnología de edición genética basada en el sistema CRISPR/Cas 9 y que 
nace gracias a la financiación de las fases previas por parte de Fundacion 
Noelia.

Dicho proyecto tiene una duración de dos años, con un presupuesto total 
de 91.200€.

Nuevo proyecto de investigación
Modificación dirigida de las cápsidas del 
virus adenoasociado (AAV) para una 
administración eficaz de genes a las células 
progenitoras fibroadipogénicas (FAP)

Primera aportación de 12.500 dólares

El pasado mes de noviembre, Fundación Noelia firmó un convenio con el 
NINDS y la asociación Cure CMD, para cofinanciar este proyecto que 
supone todo un reto para las terapias génicas, cuyo objetivo principal del 
proyecto es identificar nuevas cepas de vectores víricos que sean capaces 
de dirigirse de forma específica a las células responsables de la síntesis y 
secreción de colágeno VI en el músculo. 



Este 2021, Fundación Noelia,  aporta un total de 190.148 € a la investigación.
Proyectos de investigación financiados en 2021:

Hospital San Juan De Dios de Barcelona:
- Medicina personalizada para las Distrofias Musculares Congénitas por 

Déficit de Colágeno VI: Desarrollo de terapias avanzadas. Modelos 
fisiológicos y herramientas diagnósticas precises: 45.600€

NINDS (National Institute of Neurological Disease and Stroke) NIH 
(National Institutes of Health de EEUU)
- Edición de ARN mediante el reclutamiento de ADAR endógeno 

utilizando ARN largos para corregir las sustituciones de glicina en COL6-
RD: 150.000$ (129.006,11€)

- Modificación dirigida de las cápsidas del virus adenoasociado (AAV) para 
una administración eficaz de genes a las células progenitoras 
fibroadipogénicas (FAP):  12.500$ (11.321,01€)

Cure CMD (EEUU)
- Actualización del registro internacional de pacientes con Distrofias 
Musculares Congénitas (CMDIR): 5.000$ (4.221,19€)



28 febrero · Día de las enfermedades raras
¡Haznos un bizum por la investigación!

¡Este año te necesitamos más que nunca!
Ayúdanos a conseguir este reto y sumar minutos 
de investigación.
Dona, comparte, reenvía... a lo largo de esta 
semana y sube con nosotros cada escalón por la 
DMC por déficit de #ColágenoVI
¿Nos haces un bizum por la investigación? 
Tu ayuda suma 
La DMC por déficit de #ColágenoVI es 
considerada una enfermedad rara ya que la 
padecen menos de 5 por cada 10.000 habitantes.

Ilan, uno de nuestros campeones y el Atlas FC, 
una historia Colágeno VI desde México

Ilan se ha convertido en el padrino del Atlas 
F.C., equipo de la liga Mexicana y han 
elaborado un vídeo para explicar en que 
consiste la DMC por Déficit de Colágeno VI.

https://youtu.be/V8dMwNLm5GQ

Día de las enfermedades neuromusculares

#Despiertaydanosfuerza

Comparte una foto con tu taza de 
Fundacion Noelia. 



Este mes de marzo se ha publicado un 
interesante artículo sobre la DMC por 
déficit de colágeno VI elaborado por el 
NIH, en el que han participado, entre 
otros, el Dr. C. Bönnemann, Dra. V. Bolduc 
y la Dra. R.Foley.

Os dejamos los enlaces con la siguiente 
información:
•El artículo original (en inglés)
•Resumen del artículo en español (por 
Eduard Goñalons, asesor científico de 
Fundación Noelia)

Artículo Colágeno VI por el NIH 
Marzo 2021

Vacunas contra COVID-19 y 
enfermedades neuromusculaes
Febrero 2021

El pasado 23 de febrero participamos en 
uno de los seminarios virtuales organizado 
por ASEM Cataluña: La vacuna de la 
Covid19 y neuromusculares.

Una sesión que contó con la participación 
de la Dra. Olivé, neuróloga del Hospital 
Sant Pau y el Dr. Natera, neuropediatra
del Hospital San Juan de Dios Bcna.



A lo largo de la sesión hemos presenciado 
las ponencias del Dr. Andres Nascimiento, 
Dr. Carlos Ortez e Irene Zschaeck. 

En ellas se ha hecho un repaso a los 
principales avances en los tratamientos 
de las enfermedades neuromusculares y 
proyectos colaborativos, con una sección 
específica de Colageno VI y Fundación 
Noelia que pronto os traeremos.

Por ultimo, Irene Zschaeck, psicóloga de 
la unidad neuromuscular, nos ha 
presentado el programa “El hospital va a 
la escuela”.

Jornada para pacientes y 
familias con enfermedades 
neuromusculares

Reunión online con el 
Dr. Bönnemann, Dra. Bolduc y 
Dra. Brull

Nos reunimos con el equipo de 
investigación del NIH, el Dr. Bönnemann, 
la Dra. Bolduc y la Dra. Brull, para conocer 
la evolución de los proyectos de 
investigación que se están llevando a 
cabo, gracias a la financiación de 
Fundación Noelia. 

En esta reunión se plantearon retos 
científicos, como es la búsqueda de los 
vectores, proyecto que, Fundación Noelia, 
Cure CMD y el propio NIH, ya nos 
comprometimos a cofinanciar y otros 
nuevos retos a conseguir.



Voluntarios de LA CAIXA y 
Fundació LA CAIXA 

Donación de 500 euros destinados a la 
compra de telas de algodón. 

Con esta donación, nuestro grupo de 
voluntarias de Mora La Nova podrá seguir 
confeccionando mascarillas solidarias.

BANKIA

Gracias a la iniciativa lanzada por esta entidad 
“ Red Solidaria Bankia 2020”, hemos recibido 
una nueva ayuda de 2.000 euros, sumando 
así un total de 7.000€ en esta última 
convocatoria.

Semana Solidaria Mediolanum 

Como todos los años, Banco Mediolanum y 
Meliolanum Aproxima duplican los primeros 
5.000€ recaudados en la acción llevada a cabo 
en su Semana Solidaria. Este año, 5.000€ en la 
acción “Levántate y danos fuerza”



RECAUDADO     

7.733€                   41.094€
productos solidarios actos solidarios

donaciones de  
particulares y empresas

aportaciones públicas

84.024€                    2.156€

INVERTIDO

189.826€                  29.023€
proyectos de investigación gastos de gestión

135.007 €

218.849€
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FUNDACIÓN NOELIA - NIÑOS CONTRA LA DISTROFIA 
MUSCULAR CONGÉNITA POR DÉFICIT DE COLÁGENO VI

G55664387

RIPOLLES 38, 43894 CAMARLES – TARRAGONA

hola@fundacionnoelia.org

www.fundacionnoelia.org


