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DIAGNÓSTIC  d’una Malaltía Minoritaria

* DESESPERACIÓ
* ANSIETAT
* INCOMPRENSIÓ

Hi ha tractament?
Qui investiga la meva malaltía?Qui investiga la meva malaltía?
Qui la porta?,  afectats?
Quines Associacions hi han?
Qué puc fer?

Esperar a que arribi el día…
Lluitar per a generar…

Necessitat d’una llum d’esperança



* Familiars de nens malalts crean associacions i 
fundacions exclusivament per a recaptar fonds per a la 
investigació.

EL PRESSUPOST EN I+D+i A ESPANYA 
HA CAIGUT DRÀSTICAMENT

*Amb les retallades aquest pares están canviant el 
paradigma de la financiació en I+D biomédica.

* Els pacients donen el salt a la producció de 
coneixements.



EL PRESSUPOST EN I+D+i A ESPANYA 
HA CAIGUT DRÀSTICAMENT

“Hi han pares que no es resignen. Si tens 
un fill amb una malaltía minoritaria tens 
dos opcions: o et quedas parat i t’adaptes 
o fas algo per millorar la seva qualitat de 
vida”. vida”. 
Font: Mercè Tura. Fundació Hosp. Sant Joan de Dèu

VOLER ÉS PODER

Els pares mai deuriem quedar-nos amb els braços 
creuats esperant un miracle







• Dar a conocer la situación.
• Recaudar fondos
• Solicitud de ayuda.
• Entrelazar conocimiento/compartir…





DESTINANT RECURSOS



CONCESSIÓ DE BEQUES MPS

• Des de el nostre inici oferint Beques a la 
investigació. Anys 2004-2013

- Projecte Morquio Dr. Tomatsu…………....9.000 €

– Projecte TIGEM. Andrea Ballabio……..…9.000 €

– CBATEG. Dra. Fátima Bosch…………..……54.000€– CBATEG. Dra. Fátima Bosch…………..……54.000€

– Projecte Historia Natural Sanfilippo…..38.000 €

– Projecte UB. Dr. Daniel Grinberg…….…. 9.000 €

– BTNUNIG- Dr. Matilla i Dr. Pintos…......12.500 €

–……

TOTAL A LA INVESTIGACIÓ
FINS ARA:  542.245,86€



PÒLISSA DE SERVEIS MPS

FISIOTERAPIA 



INVESTIGADORS EN ACTES PACIENTS

La importància de veure al pacient.
De conèixer el día a día = Sensibilitat



Cultiu de projectes =Recogida de fruits

No casualitat.
Es Cultiu d’anys de treball
Tenir objetius clars. Amb bons Assessors




