
 



 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

        

És l’associació d’àmbit estatal que 

representa les famílies afectades per la 

Distròfia muscular congènita per dèficit de 

merosina (DMC-LAMA2). 

 

Som una associació declarada d’Utilitat 

Pública sense ànim de lucre formada per 

familiars, metges, científics i persones que 

conviuen amb aquesta malaltia. 

 

Tenim l’objectiu de promoure i finançar 

línies d’investigació que puguin contribuir 

al desenvolupament de tractaments per a 

la cura d’aquesta malaltia.  

 

Per aquest motiu col·laborem amb la 

comunitat científica tant a nivell nacional 

com internacional, així com amb entitats de 

caire assistencial per tal de fer possible 

que els infants i els adults puguin viure 

millor. 

Distròfia muscular congènita per dèficit de 

merosina, una malaltia minoritària. 

 

• És una malaltia hereditària. 
 

• Provoca debilitat muscular i pèrdua 

de mobilitat, fins els punt de que 

aquestes persones no poden menjar 

ni beure soles. 
 

• La debilitat muscular genera greus 

problemes respiratoris.  
 

• No afecta al desenvolupament 

intel·lectual. 
 

• Apareixen els primers símptomes 

abans dels 2 anys de vida. 
 

• Encara no té cura. 

 

1 de cada 100.000 
persones conviuen 
amb aquesta malaltia. 

29 persones afectades 
registrades a Espanya. 



 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Investigació biomèdica  
VHIR 

Col·laboració grup 
investigació UPF               
i altres 

Gestió, coordinació i     
assessorament legal 

   

I Trobada de Ciència i 
Famílies LAMA2 

Manteniment web i 
altres 

Sensibilització, comunicació                  
i productes solidaris 

   
   
  

  

 

 

 

Quotes socis Donatius particulars Donatius empreses 
   

Activitats solidàries 
 

Productes solidaris Subvencions públiques 

  

  

 

 

 

 

 

 



 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

per millorar la vida de les persones 
afectades i la de les seves famílies

 

Aquesta investigació se centra en el 
desenvolupament de teràpies gèniques per 
aconseguir l’expressió de la laminina alfa-2 
(merosina) i aconseguir que la proteïna 
pugui realitzar la seva funció.  

Liderada pel Dr. Jordi Barquinero, cap del 
grup de Teràpia Gènica i Cel·lular al VHIR i la 
Dra. Francina Munell, metge investigadora 
especialista en neurologia pediàtrica i 
malalties neuromusculars al VHIR (Vall 
d’Hebron Institut d’Investigació). 

 

“Uni-large: És una nova tecnologia que 
combina la precisió de CRISPR/Cas9 i 
l’eficàcia dels vectors vírics establerts en la 
pràctica clínica, però de manera optimitza-
da, per solucionar les limitacions d’aquestes 
estratègies preexistents. 
 

 

Nova eina de teràpia gènica que combina la 
precisió de CRISPR-Cas9 i la capacitat de 
càrrega de gens mitjançant transposons, 
permetent així evitar les limitacions actuals 
d'aquest tipus de tecnologies a causa de la 
mida del gen. 
 

Liderada pel Dr. Marc Güell, cap del grup de 
biologia sintètica del PRBB (UPF) i co-
fundador d’Integra Therapeutics junt amb 
Avencia Sánchez-Mejias.  
 



 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

El Registre Nacional d’Afectats consisteix en una base de dades que recull les 

principals característiques dels pacients que hi ha a l’estat espanyol. 

És vital per saber quants afectats hi ha i quines característiques presenten ja que és 

la primera informació que es necessita conèixer quan es vol desenvolupar un assaig 

clínic. També és una informació necessària per a la caracterització de la malaltia. 

Periòdicament anem actualitzant i fent el manteniment de les dades. També treballem 

perquè sigui compatible amb altres registres internacionals. 

 

 

i dona impuls a la recerca de la DMC-LAMA2! 
 



 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

• Participació en el Consorci Europeu LAMA2 Europe amb les associacions Voor 

Sara (fundació holandesa) i Lama2 France (associació francesa) per unir 

esforços amb la finalitat de promoure la investigació i visibilització d’aquesta 

malaltia a nivell internacional. 

 

• Col·laboració en la creació i manteniment de la pàgina web lama2.com 

promoguda pel consorci europeu.  

 

• Participació en el Consorci Internacional per dur a terme un estudi d’història 

natural amb pacients promogut per el Dr. Bonnemann i la Dra. Foley (EUA), com 

a preparació prèvia de futurs assajos clínics. 

 

• Participació finançada per ImpulsaT dels líders dels grups de recerca de la UPF 

i del VHIR al Congrés Internacional Scifam22 sobre LAMA2 organitzat per 

l’associació americana Cure CMD celebrat a Nashville (EUA). 

 



 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Congrés Internacional Scifam22 sobre 
e 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 
 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 
 

Entrevista a RTVE en motiu de la 

celebració de la Milla Nàutica organitzada 

per els Bombers de Barcelona. 

 

 

 

 

 

 
 

 

Presència a les xarxes socials de cuiners famosos com  
Ada Perallada i Koldo Royo en motiu de la campanya #vitaminasolidària 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Entrevista a Olot TV en motiu de la 

campanya #vitaminasolidaria 



 

 

 

 

 

 

 

 

  

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

  

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 
 

 

VI MILLA NÀUTICA A                         

FAVOR D’IMPULSAT 

Bombers de BCN i Bomebrs Solidaris 

 

 

 

 

 

 

 

 
 

 

CAMPANYA #VITAMINASOLIDARIA A 

FAVOR D’IMPULSAT 

Casa Amella - ImpulsaT  

 

 

 

 

 

 

 

 
 

 

ESPECTACLE DE DANSA INCLUSIVA 

Cia. La Mujer del carnicero - ImpulsaT 

Ajuntament de Llagostera 

 

 

 

 

 

 

 

 
 

 
 

CREACIÓ DEL CONSORCI EUROPEU          

DE LAMA 2 
Voor Sara, Lama2 France i ImpulsaT 



 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

  

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 
 
 
 
 
 

 

EXPOSICIÓ MALALTIES MINORITARIES 
Xavier Josa, FECAMM i Ajuntament e 

Castellbisbal 

 

 

 

 

 

 

 

 

 
 

 

 

CURSA DE BOMBERS SOLIDÀRIA 

Repte de Pau Martí a favor d’ImpulsaT 

Bombers de Barcelona 

 

 

 

 

 

 

 
 
 
 
 
 

 

CONCERT VERMUT SOLIDARI     
Esther Badia, Hipofam, ImpulsaT i                             

Ajuntament de Castellbisbal 

Fem realitat les idees 

solidàries. Contacta’ns i 

t’acompanyarem per 

sensibilitzar el teu entorn 

i captar fons per a la 

investigació de la DMC 

per dèficit de merosina. 
 

 

 

 

 

 

 

 

 

 
 

 

I JORNADA NACIONAL DE               

CIÈNCIA I FAMÍLIES · ESTUDI HN 

ImpulsaT i Hospital Vall d’Hebron 



 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 
 

 

TALLER DE DIBUIX SOLIDARI                   

A FAVOR D’IMPULSAT 

Mercè Badia 

 

 

 

 

 

 

 

 
 

 
 

CURSA DE SANT SILVESTRE A FAVOR 

D’IMPULSAT 

Running Alagón i Ajuntament Alagón 

 

 

 

 

 

 

 

 

 
 

“JEANS FOR GENES”                                  

A FAVOR D’IMPULSAT 

St. Peter’s School BCN 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

CALENDARI SOLIDARI                               

A FAVOR  D’IMPULSAT  

Balouta 

 

 

 

 

 

 

 

 

 
 

 

LOTERIA DE NADAL A FAVOR 

D’IMPULSAT 

Organitzat per Federeació ASEM 



 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

  

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Dissenyat per Maier King Lara  

 

Il·lustrat per Mercè Badia 

Il·lustrat per Andrea Zayas Il·lustrat per Andrea Zayas 



 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

La investigació de les 
malalties minoritàries          
rep molt poc finançament 
públic. 
 
La teva col·laboració és 
fonamental per poder 
seguir promovent i 
finançant les línies 
d’investigació que s’estan 
duent a terme. 

  10€ 

Si dones 

AL MES 

Són 

120€ 
A L’ANY 

Et desgraves 

96€ 
A L’ANY 

Et costa 

24€ 
A L’ANY 

  30€ 
A L’ANY AL MES 

360€ 
A L’ANY 

204€ 156€ 
A L’ANY 

COL·LABORA 

MÉS I PAGA 

MENYS! 



 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Necessitem la implicació 
d’empreses i fundacions per 
mantenir les línies de 
recerca obertes. 

Empreses  
sòcies 
 
Empreses  
donants 
 
Empreses  
implicades 

Implica’t per garantir la recerca científica de 
manera estable. 
 

 
Dona impuls a la divulgació de les malalties 
minoritàries. 

 
Suma el teu entorn organitzant una activitat 
solidària, un Teaming entre els treballadors, 
compra de productes… 

de desgravació fiscal 
en la quota de l’impost de societats 
(límit del 10 % de la base imposable). 

si la donació és recurrent durant 
tres anys. 



 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Gràcies, 
socis i donants, 
empreses, entitats, 
institucions, comerços, 
centres educatius, 
investigadors, metges i 
famílies, 
PER DONAR-NOS IMPULS! 



 

 

 

 

COL·LABOREM AMB: 

 
JUNTA DIRECTIVA 
 

Presidència: Xavier Bulbena 

Vicepresidència: Pau Martí 

Secretariat: Daniel Daunis 

Tresoreria: Olga Barrero 

 

Col·laborador de tresoreria:                              

Jordi Romiguer 

 
COMITÈ CIENTÍFIC 
 

Coordinació: Laura Coch 

Coordinació de recerca 

clínica: Anna Tuset 

Assessoria científica: Roger 

Rovira, Francina Munell i 

Íngrid Balcells 

COORDINACIÓ GENERAL 
 

Meritxell Torres 
 

L’assemblea general està 

constituïda per tots els 

associats/des i són l’òrgan 

sobirà d’ImpulsaT. 

Imulsate.org 
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