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IMPULSAT

Es lassociacié d’ambit estatal que
representa les families afectades per la
Distrofia muscular congenita per deficit de
merosina (DMC-LAMA2).

Som una associacio declarada d’Utilitat
Plblica sense anim de lucre formada per
familiars, metges, cientifics i persones que
conviuen amb aquesta malaltia.

Tenim l'objectiu de promoure i finangar
linies d'investigacio que puguin contribuir
al desenvolupament de tractaments per a
la cura d’aquesta malaltia.

Per aquest motiu col-laborem amb la
comunitat cientifica tant a nivell nacional

com internacional, aixi com amb entitats de
caire assistencial per tal de fer possible

que els infants i els adults puguin viure
millor.

QUE ES EL
DEFICIT DE
MEROSINA?

Distrofia muscular congeénita per déficit de
merosina, una malaltia minoritaria.

e Es una malaltia hereditaria.

e Provoca debilitat muscular i perdua
de mobilitat, fins els punt de que
aquestes persones no poden menjar
ni beure soles.

e La debilitat muscular genera greus
problemes respiratoris.

e No afecta al desenvolupament
intel-lectual.

e Apareixen els primers simptomes
abans dels 2 anys de vida.

e Encarano té cura.

1 de cada 100.000
persones conviuen
amb aquesta malaltia.

29 persones afectades
registrades a Espanya.
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BALANGC ECONOMIC

INGRESSOS

15.473,20 € 3.460,78 € 14.823,93 €
Quotes socis Donatius particulars Donatius empreses
13.453,57 € 6.328,58 € 8.000,00 €

Activitats solidaries

Productes solidaris

Subvencions publiques

61.540,06 €
TOTAL
DESPESES
20.000,00 € 5.805,55 € 8.197,09 €

Investigacio biomedica
VHIR

12.776,12 €

| Trobada de Ciencia i
Families LAMA2

Col-laboracié grup
investigacio UPF
i altres

1.000,58 €

Manteniment web i
altres

Gestio, coordinacio i
assessorament legal

454263 €

Sensibilitzacio, comunicacio
i productes solidaris

52.321,97 €
TOTAL

EL TEU IMPULS ENS FA VOLAR!




PROMOVEM LA
INVESTIGACIO

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

UNI-LARGE: DESENVOLUPAMENT
D’UNA NOVA TECNOLOGIA DE
TERAPIA GENICA PER A TRACTAR LA
DISTROFIA MUSCULAR CONGENITA
TIPUS 1A

“Uni-large: Es una nova tecnologia que

combina la precisi6 de CRISPR/Cas9 i
Ueficacia dels vectors virics establerts en la
practica clinica, pero de manera optimitza-
da, per solucionar les limitacions d’aquestes
estrategies preexistents.

FICAT (FIND AND CUT-AND-TRANSFER)

Nova eina de terapia genica que combina la
precisio de CRISPR-Cas9 i la capacitat de
carrega de gens mitjangant transposons,
permetent aixi evitar les limitacions actuals
d'aquest tipus de tecnologies a causa de la
mida del gen.

Liderada pel Dr. Marc Giiell, cap del grup de
biologia sintetica del PRBB (UPF) i co-
fundador d'Integra Therapeutics junt amb
Avencia Sanchez-Mejias.

upf Pompeu Fabra

Universitat ! n t e g r a

Barcelona therapeutics

DESENVOLUPAMENT D’UNA NOVA
ESTRATEGIA PRECLINICA DE TERAPIA
GENICA PEL TRACTAMENT DE LA
DISTROFIA MUSCULAR CONGENITA 1A

Aquesta investigacid6 se centra en el
desenvolupament de terapies geniques per
aconseguir U'expressio de la laminina alfa-2
(merosina) i aconseguir que la proteina
pugui realitzar la seva funcio.

Liderada pel Dr. Jordi Barquinero, cap del
grup de Terapia Genica i Cel-lular al VHIR i la
Dra. Francina Munell, metge investigadora
especialista en neurologia pediatrica i
malalties neuromusculars al VHIR (Vall
d’Hebron Institut d’Investigacid).

@
Vall d'Hebron ° Xgl-lllebron

Institut de Recerca

Bareelona | lospital Campus
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MANTENIM | ACTUALITZEM EL
REGISTRE DE PACIENTS

El Registre Nacional d'Afectats consisteix en una base de dades que recull les
principals caracteristiques dels pacients que hi ha a l'estat espanyol.

Es vital per saber quants afectats hi ha i quines caracteristiques presenten ja que és
la primera informacid que es necessita coneixer quan es vol desenvolupar un assaig
clinic. També és una informacid necessaria per a la caracteritzacio de la malaltia.

Periodicament anem actualitzant i fent el manteniment de les dades. També treballem
perque sigui compatible amb altres registres internacionals.

FES-TE’N

SOCI/A

| dona impuls a la recerca de la DMC-LAMAZ2!




FOMENTEM LA XARXA @
CIENTIFICA INTERNACIONAL

e Participacio en el Consorci Europeu LAMA2 Europe amb les associacions Voor

Sara (fundacié holandesa) i Lama2 France (associacio francesa) per unir
esforcos amb la finalitat de promoure la investigacio i visibilitzacio d'aquesta
malaltia a nivell internacional.

e Collaboracio en la creacio i manteniment de la pagina web lama2.com
promoguda pel consorci europeu.

e Participacio en el Consorci Internacional per dur a terme un estudi d’historia
natural amb pacients promogut per el Dr. Bonnemann i la Dra. Foley (EUA), com
a preparacio previa de futurs assajos clinics.

e Participacio financada per ImpulsaT dels liders dels grups de recerca de la UPF
i del VHIR al Congrés Internacional Scifam22 sobre LAMA2 organitzat per
lassociacio americana Cure CMD celebrat a Nashville (EUA).



VISIBILITZEM | DONEM A o
CONEIXER LA MALALTIA

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

Entrevista a RTVE en motiu de la
Entrevista a Olot TV en motiu de la celebracio de la Milla Nautica organitzada
campanya #vitaminasolidaria per els Bombers de Barcelona.




ACTIVITATS | ‘
ACCIONS SOLIDARIES

ASOCIACION. ®
#vitaminasolidaria “‘L'Mn“ et

Casa®
Amell
ey £
En favor de la distrofia muscular
congénita infantil.

CAMPANYA #VITAMINASOLIDARIA A
FAVOR D’'IMPULSAT
Casa Amella - ImpulsaT

ALAMAZ jJuntos somos mas
—eere= - fuertes!

CREACIO DEL CONSORCI EUROPEU
DE LAMA 2
Voor Sara, Lama2 France i ImpulsaT

ESPECTACLE DE DANSA INCLUSIVA
Cia. La Mujer del carnicero - ImpulsaT
Ajuntament de Llagostera

VI MILLA NAUTICA A
FAVOR D'IMPULSAT
Bombers de BCN i Bomebrs Solidaris




Dissabte 18 de juny, a partir de les 12 h a la
Placa de UEsglésia

CONCERT
VERMUT

A favor d'lmpulsaT
i d’Hipofam

Amb Esther Badia i Bruno Butenas
Interpreten cangons de jazz, bossa-nova i
musica brasileira.

La recaptacié unrad-lm ala investigaci6 de les
malalties que les dues

CONCERT VERMUT SOLIDARI
Esther Badia, Hipofam, ImpulsaT i
Ajuntament de Castellbisbal

| & m.lr\&

“B f ] B deXavilosa

98 W
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EXPOSICIO MALALTIES MINORITARIES
Xavier Josa, FECAMM i Ajuntament e
Castellbisbal

AT @ Uy @

| JORNADA
NACIONAL
DE CIENCIA
Y FAMILIAS

23, 24 de septiembre de 2022

| JORNADA NACIONAL DE
CIENCIA | FAMILIES - ESTUDI HN
ImpulsaT i Hospital Vall d’'Hebron

kaﬁSADEBﬁMBERS \\
- PREPARATS LLESTOS

CURSA DE BOMBERS SOLIDARIA
Repte de Pau Marti a favor d'ImpulsaT
Bombers de Barcelona

Fem realitat les idees

ORGAN ITZA solidaries. Contacta’'ns i

UNA ACCIO

t'acompanyarem per
sensibilitzar el teu entorn

i captar fons per ala

SOLIDARIA!

investigacio de la DMC
per deficit de merosina.




TALLER DE DIBUJO
SOLIDARIO

Ap wende a (Hm%'an wy mandala

Domingo 13 de noviembre
18 219 h - Online (Meet)

Precio:
Taquillainversa

Incripcion a través de
https:/[forms.gle/WwCJTZBvaaeTmkiDA

Canginta
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TALLER DE DIBUIX SOLIDARI
A FAVOR D'IMPULSAT
Merce Badia

Destinado a personas de 2a 99
afios (adaptado a cada nivel y
preferencia).

A cargo de Mercé Badia
@mercedartor

WMM SANY
T SILVESTRE
¥

—.VILLA DE ALAGON .
CIRCUITO URBANO (2900 M.)

N DISTRAZAD Uiy

N APORTAC) i 2€POR r.2%y3"
PARTICIPANTE AL RECOGERELOORSAL  Ganeral Masculino 1°,2°y 3°
RECAUDACION DESTINADA Al més joven 1
A LAASOCIACION PARA Al més longevo
LAINVESTIGACION DE Farmilia numerosa 1
ENFERMEDADES NEUROMUSCULARES. Mejor diafraz fementno 1

PLS
# . ONLINE desde o web —> 4 N ke sncas oo 1
EENE r disfraz infontil. S premios
v ologondaporte.s = e
el Major animacién 1
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« PRESENCAL dio de lo [3] Sreiasspeciott

carrera en PL Espoia de

b i e e PANDANDD S
Gau . CORRIENDO!

16:50H. ANDARINES
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CURSA DE SANT SILVESTRE A FAVOR
D'IMPULSAT
Running Alagon i Ajuntament Alagon

CALENDARI SOLIDARI
A FAVOR D'IMPULSAT
Balouta

“JEANS FOR GENES”
A FAVOR D'IMPULSAT
St. Peter's School BCN

ImpulsaT es una de las veintinueve

7 T asociaciones que integran la Federacion
Espafiola de Enfermedades

Neuromusculares, Federacion ASEM

" DE MAVIDAD
22 de diciembre de 2021

HOESRE .
AT L
l“:s'aoi.mwwo..umon a

LOTERIA DE NADAL A FAVOR
D'IMPULSAT
Organitzat per Federeacié ASEM




ELS NOSTRES
PRODUCTES
SOLIDARIS

100% RECERCA
100% IL-LUSIO

ILlustrat per Andrea Zayas ILlustrat per Andrea Zayas

Illustrat per Merce Badia Dissenyat per Maier King Lara

COMPRA ELS NOSTRES PRODUCTES

SOLIDARIS | REGALA ESPERANCA!




FES-TE’N SOCI/A!

La investigacio de les
malalties minoritaries
rep molt poc financament
public.

La teva col-laboracio és
fonamental per poder
seguir promovent i
financant les linies
d'investigacio que s'estan
duent a terme.

COL-LABORA
MES | PAGA
MENYS!

Si dones Et desgraves Et costa

O D



LES EMPRESES
COMPROMESES,

MOTOR DE CANVI
PER A LA RECERCA DE LES
MALALTIES MINORITARIES

Necessitem la implicacio
d’'empreses i fundacions per
mantenir les linies de
recerca obertes.

Empreses Implica’t per garantir la recerca cientifica de
socies manera estable.

Empreses Dona impuls a la divulgacio de les malalties
donants minoritaries.

Empreses Suma el teu entorn organitzant una activitat
implicades solidaria, un 7Teaming entre els treballadors,
compra de productes..

35% L0%

de desgravacio fiscal si la donacio és recurrent durant
en la quota de l'impost de societats tres anys.
(Limit del 10 % de la base imposable).




GRACIES
PER AQUEST

2022

SOLIDARI!

Gracies,

socis i donants,
empreses, entitats,
institucions, comercos,
centres educatius,
investigadors, metges i
families,

St PETER'S
SCHOOL

* Casa®
Amella

ALIMENTA EL MUNDO
QUE QUIERES

i Alagon
9y Ayuntamiento
_____,-—-"‘




COL-LABOREM AMB:

Universitat
Pompeu Fabra
Barcelona

upf.

Federacion

asem

\

LAMA

FRANCE
— | E==3

N Ccure
QCMD

JUNTA DIRECTIVA

Presidencia: Xavier Bulbena
Vicepresidencia: Pau Marti
Secretariat: Daniel Daunis
Tresoreria: Olga Barrero

Col-laborador de tresoreria:
Jordi Romiguer

@000

Vall d'Hebron

Institut de Recerca

entidad de euf)

f I utilidad pablica
FEDERACIGN ESPAROLA DE ENFERMEDADES RARAS

L.'.

® Vall
°® d’Hebron

Barcelona Hospital Campus

fundacio

arecom

A LAMAZ

— EURQPE —

. FECAMM

®e® FEDERACIO CATALANA DE MALATIES

COMITE CIENTIFIC

Coordinacio: Laura Coch
Coordinacio de recerca

clinica: Anna Tuset
Assessoria cientifica: Roger

Rovira, Francina Munell i
ingrid Balcells

Imulsate.org

MINORITARIES

COORDINACIO GENERAL

Meritxell Torres

L'assemblea general esta
constituida per tots els
associats/des i son l'organ
sobira d’ImpulsaT.
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