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onnmes CIDE
Fes una passa amb Rodrigo

El nostre alumne Rodrigo, de 7 anys, ha estat diagnosticat amb la
malaltia de Sandhoff. Es tracta d'una malaltia neurologica
degenerativa per a la qual no existeix, en aquest moment, tractament i
s’inclou dins de les denominades malalties rares. Parlam d’aquelles
malalties que afecten molt poques persones, no sén conegudes i la
investigacio depén exclusivament de les donacions privades.

Quan parlam d’en Rodrigo ho feim a més del primer cas diagnosticat
com a tal dins tota Espanya. Es tracta, doncs, d’'una malaltia que
avui en dia no té cap esperancga i la poca que hi ha passa perqué les
investigacions que estan en marxa no s’aturin i s’accelerin. Per aix0 és
imprescindible aconseguir donacions i fons privats. Amb ells s’intenta
cercar una terapia génica que suposi una sortida per a Rodrigo i la
resta de nins afectats per la malalta de Sandhoff i la de Tay-Sachs.

Fa ja un parell d’anys que els pares d’en Rodrigo van posar en marxa
la campanya “Da un paso por Rodrigo” amb l'objectiu de donar a
coneixer aquests malaltia i recaptar fons per a la seva investigacid.

També han creat I'associacié sense anim de lucre anomenada
“Stop-Sandhoff’, que té com a objectius la recollida de taps de
plastic i també la de recaptar doblers amb les donacions de diferents
activitats per lluitar contra aquesta malaltia. A més, s’ha posat en
marxa un grup de “teaming” amb el nom Da un paso con Rodrigo,
amb l'aportacioé d’1 euro al mes.

Perd no és I'unica manera de donar una ma a Rodrigo. L’associacio té
habilitat el compte ES48 2100 0207 5302 0039 3713 (“la Caixa”) per
recaptar fons que ajudin a la investigacié de la malaltia, recaptar fons
per a la investigacio i conscienciar a tot el mén que no per tractar-se
d’una malaltia rara ha de deixar-se d’investigar i invertir en el seu
tractament i cura definitiva.

Des del CIDE, com no podia ser d’altra manera, difondrem i donarem
suport a aquesta campanya, i impulsarem totes aquelles accions
solidaries que, d’acord amb els pares, es puguin posar en marxa amb
la finalitat de recaptar fons per aquesta investigacio.



