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AEFAT es una asociacion sin animo de lucro declarada de Utilidad Publica en 2014, que
esta formada por familiares y personas relacionadas con enfermos de ataxia telangiectasia
de diferentes puntos de Espafia. AEFAT pertenece a FEDER (Federacion Espafiola de
Enfermedades Raras) y FEDAES (Federacion de Ataxias de Espafia).

La ataxia telangiectasia (AT) es una enfermedad rara, genética y neurodegenerativa que
aun no tiene cura. Esta causada por una mutacion en el gen ATM, localizado en el
cromosoma 11. Es multisistémica, afecta a las funciones de diferentes 6rganos y provoca
incapacidad de coordinar movimientos, pérdida progresiva de movilidad, dificultad en el
habla, estancamiento en el crecimiento, inmunodeficiencia, envejecimiento prematuro,
dificultades para comer, problemas en la piel y en la visidbn, neumonias y patologias del
aparato respiratorio, y otras complicaciones como la posible aparicion de tumores
(sarcomas, linfomas, leucemias...). Un 35% de los pacientes desarrolla cancer antes de los
20 afos de edad.

La asociacion busca recaudar fondos a través de acciones solidarias para financiar y apoyar
proyectos de investigacion basica y clinica, respaldados por un comité cientifico. Mediante la
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comunicacion, difusion y sensibilizacion de la enfermedad pretenden mejorar la calidad de
vida de sus afectados y su inclusion social.

Desde el afio 2013 organizan el Festival solidario Aitzina folk con el doble objetivo de la
difundir el folk, con musica, danza y talleres, y apoyar la lucha para investigar la ataxia
telangiectasia.

Colaboraciéon de Fundaciéon Vital Fundazioa

Fundacion Vital Fundazioa viene colaborando con la asociacion AEFAT desde el afio 2017
cuando se presentaron a la primera convocatoria de ayudas de la entidad solicitando
colaboracion para el desarrollo del Festival Aitzina Folk. Desde entonces, Fundacion Vital
Fundazioa es uno de los patrocinadores de este evento multicultural ya asentado y referente
internacional de la musica folk y tradicional que se desarrolla anualmente durante los meses
de noviembre y diciembre en Vitoria-Gasteiz. Los fondos que se recaudan se destinan a la
investigacion de la ataxia telangiectasia .
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