La Fundacié MSD — Deficit Multiple de Sulfactasa, va néixer el 5 d’octubre
de 2018, impulsada pels pares de la Ivet, el Fortunat i I'Elisabet. La Ivet va
néixer aparentment sana i va ser als 22 mesos que va ser diagnosticada
amb MSD.

MSD és una malaltia degenerativa ultra rara.

Ultra rara vol dir que afecta a menys de 100 habitants en tot el mén. Segons
registres internacionals, hi ha diagnosticats uns 70 nens en tot el mén. A
Espanya només tenim el cas de la Ivet.

MSD afecta principalment el sistema nervids central, causant el retard en el
desenvolupament, habilitats motrius i pérdua de la comunicacié. La majoria
de nens no viuen més enlla dels 10 anys d’edat.

La Terapia Genica és la técnica capa¢ d’implantar una copia sana del gen
SUMF1, gen que no els funciona correctament i és el causant de la malaltia.

Amb la Terapia Geénica, la malaltia es podria curar i els nens es podrien
salvar.



La Fundaci6 MSD — Deficit Multiple de Sulfactasa, volem impulsar les
investigacions cientifiques per avancar cap una cura per MSD i poder
millorar aixi la vida dels nens i nenes que la pateixen.

Per aconseguir-ho hem de:
- difondre
- sensibilitzar a la poblacié
-> aconseguir els suports necessaris i,

- promoure la investigacio cientifica de la malaltia MSD.

Hem aconseguit moltissims suports, perd no podem parar fins que puguem
tractar els nens. Entre tots, arribarem i farem que no s’aturin. Tenim pressa.
Volem canviar el desti dels nostres fills, volem que siguin felicos. Un somni
per qui tingui un fill amb aquestes delimitacions, hem de lluitar perque la
ciéncia avanci per tots.

Durant I'exercici 2020, la FUNDACIO MSD no ha pogut realitzar bona part de les
activitats que tenia previstes a causa del Covid, us en detallem les que s’han pogut dur
a terme, tot i la pandémia:

10/02/2020 — World Simposyum’2020 — cita investigadors - Orlando
21/02/2020 — Fira d’Entitats HP — projecte sensibilitzar - Sant Cugat
del Valles

28/02/2020 - Escola Les Vinyes — projecte escola — Castellbisbal
05/03/2020 - Escola Serralavella — projecte escola — Ullastrell



06/03/2020 — Nominats Gala Nit Esportista per entitat solidaria en
organitzar esdeveniment esportiu - Terrassa

23/04/2020 - Edicid conte infantil, La Papallona Lila

31/12/2020 — Venda loteria La Grossa de Cap d’any

Activitat anul-lada, amb despeses suportades:

29/03/2020 - Cursa i Caminada Serralavella —Ullastrell —ajornada i
finalment anul-lada

100 CIMS, activitat oberta a tots els amants de la muntanya.
www.curamsd.org/100-cims

Ser fundacid ens avantatge perqué estem reconeguts com Entitat d’Utilitat
Publica, tenim avantatges fiscals pels nostres donants, ja siguin empreses
o particulars. Aprofitem-les i repercutim el cost de les investigacions al
Govern, ja que directament és complicat que destini fons per les malalties
minoritaries, i menys per MSD.

Fes un donatiu a: www.curamsd.org/dona-i-recupera
Segueix-nos a les xarxes amb

L’amor ens dona forca i la Terapia Génica, ESPERANCA!

Col-labora, ajuda’ns i fes possible I’avanc cientific per una @curamsd

VISITEU LA NOSTRA WEB: https://curamsd.org




