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:QUIENES
SOMOS?

- Somos una organizacion sin animo
- delucro dedicada a dar respuesta
. alas necesidades no cubiertas de
ninos y jéovenes con gran
discapacidad neurolégica.
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" CREACION
P

NACIMIENTO

2016

Alvaro Villanueva, padre de Alvarete un adolescente
con dos enfermedades raras (esclerosis tuberosa y
poliquistosis renal), creé Fundacion AVA en el ano

2016.

Una entidad sin animo de lucro que busca mejorar la
calidad de vida de nifios y jévenes con trastornos
neurolégicos graves y atender las necesidades no
cubiertas de estos colectivos.
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PATRONATO

ALVARO VILLANUEVA

Fundador y presidente

Profesional de las finanzas
y colaborador en El Pais.

MARIA GRACIA RUBIO

l Patrono

Fundadora de RDC Abogados

y experta en regulacion
financiera.

D. GERARDO DIiAZ QUIROS

Patrono

En representacion de la orden
hospitalaria San Juan de Dios,
que cuenta con una centenaria
experiencia asistencial.

FRANCISCO LOPEZ PENA

Patrono

CEO de Orilla Asset Management
y ex consejero delegado de
Gestamp.
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PATRONATO

JAVIER COLOMINA

Patrono

Con trayectoria directiva en

companias como lberia o
Calidad Pascual.

SAMEER SAMHAN

Patrono

Profesional de la banca que
aporta el compromiso de las
familias de la Fundacién.

GONZALO
RODRIGUEZ-FRAILE

Patrono

Socio de A&G Banca Privada

ARTURO BENITO

Patrono

CEO y cofundador de Impact
Bridge, y profesor de IE
University.
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FAMILIAS ACOMPANADAS Y
APOYADAS EN SU DIA A DIA

Este grafico indica el numero de

familias que atendemos directamente

en su dia a dia desde 2021 en la
fundacion AVA.

En 2025 hemos atendido cerca de 120

familias en su dia a dia.
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ACTIVIDADES
DEPORTIVAS ADAPTADAS

Organizamos actividades
deportivas adaptdas bajo la
supervision de monitores
profesionales y voluntarios.
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<. Contamos con: Natacion, atletismo,
fitbol, padel y predeporte.
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EN 2025:

N o 380 SESIONES
— 1.728 BENEFICIARIOS
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RESPIROS FAMILIARES DE
FIN DE SEMANA

Es un proyecto que pretende
ofrecer descanso a las familias de
personas con trastornos
neuroloégicos mientras los nihos
disfrutan de un fin de semana
inolvidable de escapada.

EN 2025:

165 BENEFICIARIOS
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RESPIROS DE OCIO

Es un proyecto que pretende
ofrecer descanso a las
familias de personas con
trastornos neuroloégicos
mientras los ninos disfrutan
de una tarde inolvidable.

EN 2025:

357 BENEFICIARIOS
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CAMPAMENTOS URBANOS

Con el objetivo de servir de
apoyo a las familias durante los
periodos vacionales de Navidad,

Semana Santa, verano y
septiembre. Se orgaanizan
campamentos llenos de
actividades adaptadas.

EN 2025:

80 BENEFICIARIOS
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CREACION DE RECURSOS
HOSPITALARIOS

Actuaciones encaminadas a
humanizar la estancia de los
menores Y facilitar el apoyo de
las familias.

EN 2025:

+200
FAMILIAS USAN LAS SALAS DE DESCANSO
HOSPITALARIO DE FUNDACION AVA.

+150
NINOS HOSPITALIZADOS EN HABITACIONES DE
FUNDACION AVA.

680
PROFESIONALES SANITARIOS EN JORNADAS
ORGANIZADAS POR FUNDACION AVA.

+300
PACIENTES DE UNA INSTALACION DE
DIAGNOSTICO PRECOZ DE EPILEPSIA HABILITADA
POR FUNDACION AVA EN 2019.
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ACCION DESTACADA

Inauguracion en el Hospital publico Materno-Infantil Gregorio Maranén

la primera Unidad de Estancia Madre-Hijo, para favorecer que los bebés
ingresados en la Unidad de Cuidados Intensivos (UCI) del Servicio de
Neonatologia puedan estar en todo momento acompanados por sus padres.

’?l

“""\Funclucmn AV’A




i i o Il\-_l""i- :' &
IO ek 1= i's
Loy J-;'.l*_.U"!,-fﬂ"‘J-



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

3.000

Menores con trastornos
neurolégicos graves en la

Comunidad de Madrid.

90%

Se estima que el 90% de ninos con
discapacidad de origen neurolégico
presentan alteraciones en mas de
un area, lo que impide que sus
necesidades sean satisfechas al
completo en los centros ordinarios.
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:QUEES LA
CASA AVA?

Un novedoso espacio multifuncional que
atienda las necesidades especificas de estos
colectivos y sus familias, unificando servicios
de cuidado especializado, ocio terapéutico y
apoyo familiar en instalaciones modernas y
accesibles.
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 Se ubicara en Las Rozas (Madrid).

« Tendra 3.000 m’.

« +200 personas se beneficiran de forma
directa de Casa AVA cada semana.




Estatus de la Casa AVA

Adjudicacion de la obra a arquitectos Inicio construccion

Noviembre 2024 Febrero 2026 Abril 2026 Septiembre 2027

Adquisicion del terreno Prevision obtencién licencia construccion Inauguracion de la Casa AVA




_
Costes de la Casa AVA

71,3%
[ 7.780.000 €
Gastado:  3.047.000 € 5.547.000 €
1.379.000€
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CONCIENCIACION

» Postgrado en gran discapacidad con la
Universidad Pontificia Comillas.

» Lanzamiento de “Mas alla del miedo”.

» Congreso médico en colaboracion con el
Hospital Gregorio Maranoén.

» Cena benéfica anual.

» Sensibilizacion a través de los medios.




POSTGRADO EN GRAN DISCAPACIDAD CON
LA UNIVERSIDAD PONTIFICIA COMILLAS

Segunda edicion del curso "La intervencion con personas con.grandes necesidades de
apoyo Yy discapacidad intelectual", organizado con el Instituto Universitario de la
Familia y la Escuela Universitaria de Enfermeria y Fisioterapia “San Juan de Dios” de la

Universidad Pontificia Comillas, y que acogié a 21 alumnos.

También se impulsé con esta universidad un estudio sobre el impacto psicosocial en las

familias con un hijo con enfermedad neurolégica y discapacidad intelectual.
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LIBRO “CARTAS A
ALVARETE”

Alvaro Villanueva, presidente de la fundacion,
ha publicado este 2025 un nuevo libro con fines
100% benéficos para la mejora de la calidad de
vida de nihos y jévenes, con trastornos
neurologicos graves y sus familias: “Cartas a
Alvarete. No se trata de a cuanto renuncias, sino
de cuanto amas” (Penguin Random House).

Basado en las cartas que dedica a su hijo con
discapacidad en El Pais, el resultado es una guia
emocional que alienta a ver mas alla de nuestros
propios miedos y a encontrar la belleza en las
pruebas mas dificiles.




Vil JORNADAS DE
PSIQUIATRIA INFANTIL

Organizadas con el Servicio de Psiquiatria del Nifio y el Adolescente del Hospital Gregorio

Maranoén, y la Fundaciéon Alicia Koplowitz, la edicion 2025, celebrada los dias 4 y S de abril
de 2025 bajo el titulo “La mirada multidisciplinar y en red para las personas con trastorno
mental grave”, buscé mejorar la formacion de los profesionales en Psiquiatria del ambito
sanitario y de otros ambitos institucionales implicados en la salud mental de los menores.

Sede: Hospital General Universitario Gregorio Maranon
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VIII CENA BENEFICA 2025

El pasado 20 de noviembre, celebramos nuestra VIl Cena Benéfica AVA en el Hotel Puerta

América de Madrid, consolidandose como nuestro principal evento anual. En esta edicion,
logramos un récord histérico de asistencia con 512 personas, a las que se sumaron 174
aportaciones a través de la fila cero. El apoyo de todos los asistentes, junto a la colaboracién
fundamental de la Fundacion Esther Koplowitz, nos permitira seguir mejorando la calidad de

vida de los menores con trastornos neurolégicos graves y sus familias.
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impactos
en medios

Sensibilizacion mediatica

6.400

se?uidores
enfre todas
nuestras RRSS

En Fundacion AVA entendemos que
lo que no se ve, no existe para la
sociedad. Por eso, nuestra labor va
mas alla de la asistencia directa:
trabajamos activamente para dar
visibilidad a este tipo de realidades,
rompiendo barreras y sensibilizando
a la opinion publica sobre las
necesidades de las familias con

discapacidad.
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D<) informacion@fundava.org

CONTACTANOS @ C/Principe de Vergara 120, escalera 15°B

~ 28002 Madrid
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