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Una noche para acelerar la cura
de la ceguera infantil

“Imagina tener que crecer sin sonido, sin

equilibrio y sin vision.”

Save Sight Now Europe es la Unica organizacion en Europa dedicada exclusivamente al
sindrome de Usher tipo 1B: una enfermedad rara que arrebata a los nifios la audicidn, el
equilibrio y la vision desde el nacimiento. Adn no existe ningldn tratamiento capaz de
detenerla.

Sabemos que, con el apoyo de nuestra comunidad cientifica, este tipo de ceguera
puede prevenirse, revertirse e incluso curarse. Para que esto sea posible, la investigacion
no puede detenerse.

Cada noviembre, La Nit de la Visi6 redne a empresas, familias y cientificos en una misma
sala para hacerlo posible: visibilidad, comunidad y fondos para la investigacion.

Unica en Europa Rigor cientifico
Ninguna otra entidad centra toda su Cada proyecto que financiamos
actividad en el sindrome de Usher pasa por nuestro comité
tipo 1B. cientifico asesor.
..
4a edicion

Un movimiento que crece

Cada noviembre volvemos a encontrarnos
para dar visibilidad a una causa que todavia
sigue siendo invisible para muchos. En esta
49 edicion reafirmamos la fuerza de un
movimiento que crece: empresas, cientificos,
familias y colaboradores wunidos para

transformar el futuro de miles de nifos. era como fue La Nit de la visi6 2025
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LA CEGUERA INFANTIL
Queé és el sindrome de Usher

Es la principal causa genética de sordoceguera en el
mundo: un trastorno autosémico recesivo presente
desde el nacimiento que combina pérdida auditiva,
problemas de equilibrio y una retinosis pigmentaria
progresiva, la causa hereditaria de ceguera mas
frecuente.

Se distinguen tres tipos segun su gravedad. El tipo 1, el
mas severo (causado, en nuestro foco, por mutaciones en
el gen MYO7A, correspondientes al subtipo 1B), provoca
sordera profunda congénita, graves problemas de
equilibrio desde el nacimiento y el inicio de la pérdida
de vision durante la infancia.

La retinosis avanza en silencio: comienza con la pérdida
de vision nocturna y periférica («vision en tdnel») y
evoluciona hacia la pérdida de la visién central y del color.
A dia de hoy, ninglin tratamiento puede todavia detenerla.

PROYECTOS Y ALIANZAS QUE IMPULSAMOS
Investigacion de vanguardia

Institut ReConnect Programa RetinAi +
(Institut Pasteur) Isntitut Vision
“Longitudinal outer-retinal thinning in MYO7A-
El proyecto ReConnect explora una via and USH2A-related retinal degeneration: a
terapéutica basada en un vector dual. genotype-stratified OCT natural-history study”,
articulo cientifico primeros resultado del
programa.
Hospital del Mar Alianzas industriales
Terépia ASO Desarrollamos, bajo acuerdos de

Proyecto en fase preliminar para evaluar el
potencial de los oligonucledtidos
antisentido como via terapéutica para
ralentizar la degeneracién de la retina.

confidencialidad, proyectos conjuntos con
varias empresas catalanas de referencia en
biotecnologia. Compartiremos los detalles

cuando los acuerdos lo permitan.
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OPORTUNIDADES DE PATROCINIO
Elige como quieres acompanarnos

Todos los fondos recaudados se destinan a proyectos de investigacion biomédica, con el
asesoramiento de nuestro comité cientifico. Cada nivel recibe un reconocimiento

proporcional a su apoyo.

Plata Bronce

Por la innovacién Por la esperanza

2.000 € 900 €

Mesa completa (8 plazas) Media mesa (4 plazas) 2 plazas

Logotipo destacado: Logotipo en el programa, Logotipo en el programa y
dossier, pantallas, redes redes sociales y newsletter. redes sociales.

sociales y newsletter.

Mencidn en el discurso de

agradecimiento.

Espacio en la Goodie Bag.

Tu visibilidad, siempre presente

Goodie Bag con material de marca, entregada a todos los asistentes

Web de La Nit de la Visio

Inclusion en los folletos impresos de la gala

Presencia en el slideshow y en las pantallas durante la velada

Mencion en los discursos de agradecimiento en directo

Redes sociales, con una audiencia activa en Espaia, Europa y Estados Unidos
Newsletter y comunicaciones periédicas, enviadas a una base de mas de 800

contactos

éQuieres acompanarnos hacia nuestro objetivo?

SAVE SIGHT NOW EUROPE
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Empresas que ya hos acompanan

w Aural

CENTROS AUDITIVOS

‘WHERTEIMAR

BENEFICIOS FISCALES

Gracias a la Ley 49/2002 de mecenazgo y entidades sin animo de lucro (actualizacién de 1 de
enero de 2024), vuestra aportacién a la Fundacién Sindrome de Usher cuenta con una deduccién
general del 35 %.

Esta deduccion aumenta al 40 % si, en los dos ejercicios anteriores, habéis donado al menos el
mismo importe a la misma entidad (donante recurrente). El limite es del 10 % de la base imponible;
el exceso puede aplicarse en los 10 afos siguientes.

QUIERO PATROCINAR

Fundacié Sindrome d'Usher Assoclation Save Sight Now
Europe Switzerland
Calle Bolivia 37, 08018 Barcelona, Espana ) )
Chemin de I'Armoise 10, 1224 Geneve,

NIF G-13876362, num 3.360 Registre de Srie
Fundacions de Catalunya.
CHE-080.124.875
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