¢ QUIERES UNIRTE A

S ,
NOSOTROS? CREEMOS QUE LA UNION
HACE LA FUERZA
¢ TE ANIMAS A COLABORAR
ECONOMICAMENTE?

Qe
CONTACTO LOLA
elsueno_decarmen
620023804 @ quitemos.hierro.a.uxue
camina_con_lola
E info@bpanspain.org r . "
Ellas son nuestras socias y compaferas B EE REABDONOS
bpanspain que, con sus bonitos perfiles e A& LR WVELA
iniciativas, apoyan a la Asociacion
BPANSPAIN

ASOCIACION BPANSPAIN




BPANSPAIN fue creada en 2021,
y registrada en el Registro

Nacional de Asociaciones en el
ano 2022

NUESTROS OBIJETIVOS

o Visibilizar la enfermedad y concienciar de
la importancia de la investigacién
cientifica en el campo de la medicinay la
enfermedades minoritarias.

Recaudar fondos dirigidos a financiar y
apoyar la investigacién cientifica y
médica para tratar BPAN.

o Acompaiiar y apoyar a las familias de

e 7 e AN BPAN es una enfermedad causada por una

mutacién en el gen WDR45.

Constituye una forma poco frecuente de
neurodegeneracién con acimulo cerebral
de hierro (NBIA, por sus siglas en inglés)
caracterizada por retraso en el desarrollo
psicomotor de inicio precoz asociado a
deterioro neurolégico al inicio de la edad
adulta.

A FE RRADONOS |
A LA VIDA

NUESTRA

ACTIVIDAD

Visibilizacién y concienciacién

Hablamos de BPAN en los medios y realizamos
actividades que fomentan el conocimiento sobre
las enfermedades minoritarias en la comunidad

Recaudacién de fondos

Desarrollamos actividades solidarias a lo largo del
territorio nacional con la finalidad de recaudar
fondos para invertir en investigacién.

Creacién de redes de contacto

Nos ponemos en contacto con familias y
Asociaciones internacionales con la finalidad de
hacer sinergias entre todos.

Contactamos con profesionales sanitarios y de la
comunidad cientifica para conocer los avances y
novedades relacionados con BPAN.

Acompafiamiento y apoyo a las
familias

Mantenemos contacto continuo entre las familias
facilitando un grupo de contacto comin.



