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Una nit per accelerar la cura de
la ceguesa infantil

“Imagina’t haver de créixer sense so,

sense equilibri i sense visio.”

Save Sight Now Europe és I'inica organitzacié a Europa dedicada exclusivament al
sindrome d'Usher tipus 1B: una malaltia rara que arrabassa als infants I'cida, I'equilibri i la
vista des del naixement. No existeix encara cap tractament per aturar-la.

Sabem que amb el suport de la nostra comunitat cientifica, aquest tipus de ceguesa es
pot prevenir, revertir i inclus curar. Perque aixo passi, la investigacié no es pot aturar mai.

Cada novembre, La Nit de la Visié reuneix empreses, families i cientifics en una mateixa
sala per fer-ho possible: visibilitat, comunitat i fons per a la investigacid.

Unica a Europa Rigor cientific
Cap altra entitat centra tota la seva Cada projecte que finangem
activitat en I'Usher tipus 1B. passa pel nostre comite cientific
assessor.
..
4a edicio

Un moviment que creix

Cada novembre ens retrobem per donar
visibilitat a una causa encara invisible per
a molts. En aquesta 4a edicié reafirmem la
forga d'un moviment que creix: empreses,
cientifics, families i collaboradors units per
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transformar el futur de milers d’infants. Mira com va ser Lc| N|t de la Visio 2025

. SAVE SIGHT NOW EUROPE
WWW.SaveS|ghtnoweurope.org Fundacié Sindrome d’'Usher
3.360 Registre de fundacions de Catalunya


https://drive.google.com/file/d/1im7MNKSLsjFIFCBOaOtLYfDGrJbxfs7G/view?usp=share_link
https://drive.google.com/file/d/1im7MNKSLsjFIFCBOaOtLYfDGrJbxfs7G/view?usp=share_link

" LaNitg
“ " laVisié

DOSSIER DE PATROCINI
4° EDICIO

EUROPE

LA CEGUESA INFANTIL
Que és la sindrome d’Usher

Es la principal causa genética de sordceguesa al mén: un
trastorn autosdOmic recessiu present des del naixement
que combina perdua auditiva, problemes d’equilibri i una
retinosi pigmentaria progressiva, la causa hereditaria de
ceguesa més frequent.

Es distingeixen tres tipus segons la gravetat. El tipus 1, el
més sever (causat per mutacions en el gen MYO7A en el
nostre focus, el subtipus 1B), provoca sordesa profunda
congénita, greus problemes d’equilibri des del
naixement i l'inici de la pérdua de visié6 durant la
infancia.

La retinosi avanga en silenci: comenga amb pérdua de
visié nocturna i periférica (“visié en tanel”) i evoluciona
cap a la perdua de la visié central i del color. Avui, cap
tractament no pot encara aturar-la.

PROJECTES | ALIANCES QUE IMPULSEM
Recercaca pdavantera

Institut ReConnect Programa RetinAi +
(Institut Pasteur) Isntitut Vision

Longitudinal outer-retinal thinning in MYO7A-
El projecte ReConnect explora una via and USH2A-related retinal degeneration: a
terapeutica de vector dual. genotype-stratified OCT natural-history study”

paper dels primers resultats del programa.

Hospital del Mar Aliances industrials
Terépia ASO Desenvolupem, sota acord de confidencialitat,

Projecte en fase preliminar per avaluar el
potencial dels oligonucleotids antisentit
com a via terapeutica ralentitzadora de la

A : ermetin.
degeneracio de la retina. P

projectes conjunts amb diverses empreses
catalanes de referéncia en biotecnologia. En
compartirem els detalls quan els acords ho
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OPORTUNITATS DE PATROCINI
Tria com ens hi acompanyes

Tots els fons recaptats es destinen a projectes d'investigacié biomedica, amb
I'assessorament del nostre comite cientific. Cada nivell rep reconeixement proporcional

al seu suport.

Plata Bronze

Per la innovacid Per I’esperanc¢a

2.000 € 900 €

Taula sencera (8 places) Mitja taula (4 places) 2 places

Logotip destacat: dossier, Logotip al programa, Logotip al programai
pantalles, xarxes i xarxes i newsletter xarxes socials
newsletter.

Mencié al discurs

d’agraiment.

Espai a la Goodie Bag.

La teva visibilitat, sempre present

Goodie Bag amb material de marca, entregada a tots els assistents

Web de La Nit de la Visio

Inclusio als fullets fisics de la gala

Aparicio al slideshow i a les pantalles visuals durant la vetllada

Mencié als discursos d’agraiment en directe

Xarxes socials, amb audiencia activa a Espanya, Europa i els Estats Units
Newsletter i comunicacions periddiques, enviades a una base de més de 800
contactes

Vols acompanyar-nos cap al nostre objectiu?
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Empreses que ja ens acompanyen
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CENTROS AUDITIVOS

‘WHERTEIMAR

BENEFICIS FISCALS

Gracies a la Llei 49/2002 de mecenatge i entitats sense anim de lucre (actualitzacié 1 de gener de
2024), la vostra aportaci6 a la Fundacié Sindrome d’'Usher té una deduccié general del 35%.

Aquesta deduccié s'amplia al 40% si en els dos exercicis anteriors heu donat almenys el mateix
import a la mateixa entitat (donant recurrent). El limit és del 10% de la base imposable; I'excés es
pot aplicar en els 10 anys seglents.

VULL PATROCINAR

Fundacié Sindrome d'Usher Assoclation Save Sight Now
Europe Switzerland

Carrer Bolivia 37, 08018 Barcelona, . ) .
Espanya Chemin de I'Armoise 10, 1224 Geneve,

NIF G-13876362, nim 3.360 Registre de Suissa
Fundacions de Catalunya. CHE-080.124.875
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