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En Memoria de Sofia Cruz es diagnosticada con Sindrome de

Sofia Cruz (1998-2017) Sanfilippo tipo A en el aflo 2003, es desde enton-
ces que comienza un peregrinaje para buscar
respuestas a su enfermedad y que pocas se
encuentran en ese momento.

Se funda la Asociacion Sanfilippo Espana en
2003 y se empieza a buscar y crear proyectos de
investigacion con la unién de mas familias.

Es en 2005 cuando se amplia la entidad forman-
do

la MPS Espafa que representa a las Mucopolisa-
caridosis y Sindromes Relacionados y en 2019 se
convierte en la MPS-Lisosomales.
Representando asi a 64 enfermedades.



Siempre
Pensando

Después de un diagnostico te haces muchisimas preguntas, te rondan muchos pensa-
mientos y entre ellos esta, por ejemplo, si vale o no la pena seguir adelante, si tiene
sentido tu vida o si debes darle sentido a la vida.- Opté por esta uUltima, darle sentido
a lavida.

Sofia lo merecia y todos aquellos con su misma condicién de indiferencia.

Después de muchos afios de trabajo en referencia a las Enfermedades Raras y
colaborando desde muchos frentes, llegué a la conclusion que si td no haces lo
posible porque hayan cambios, no sabes quién lo hara, por eso debes comenzar
hilando un futuro mejor. Todos podemos poner de nuestra parte para que exista un
mundo mejor.

Es un proyecto desde el Corazdn, para todos aquellos padres y madres luchadores
que viven con la misma situacion.
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El peregrinaje que realizan las familias es mas o menos largo y dificultoso, y es por
ello que pienso en la necesidad de tener algln lugar a dénde dirigirme que pueda
dar respuestas a todas las necesidades que pueda tener una familia para ofrecer lo
mejor a su hijo.

Si pensamos ademas en su seguimiento, en su trabajo multidisciplinar, de un gran
equipo que conozcay entienda la enfermedad, o hasta incluso saber trabajar en Red
para buscar respuestas, y si ademas tengo una atencion directa, rapida y de calidad
seria todo lo deseado por las familias. Que podamos recibir atencion y que ésta nos
dé una cierta tranquilidad dentro de las circunstancias.

Ademas, revisando vemos que en Espafia no existe un centro de atencion y segui-
miento de las Enfermedades Raras o Minoritarias que trabaje la gran parte de las
necesidades que tenemos. En otros paises se empieza a trabajar y me dispongo a
conocer.

Uno de los proyectos en los que me involucro y conozco sobre planos el Centro Casa
Dos Marcos en Portugal, un proyecto que cubre unas grandes necesidades.



Desde la Federacion Espafiola de Enfermedades Raras en la que formo parte de
su grupo de trabajo he aprendido muchisimo y sigo haciéndolo para poder tras-
ladar todo el conocimiento a La Casa de Sofia.

He participado en diferentes reuniones y Congresos por todo el mundo en las
que he podido participar y he conocido y sigo conociendo a personas ejempla-
res de todos los perfiles. He podido ver todas las necesidades que me han trasla-
dado familias con Enfermedades Raras y de otras mas comunes que tienen entre
todas ellas muchas similitudes.

Un dia sobre el mes de marzo de 2014 FEDER y su Junta Directiva tuvimos una
reunion en la que SAR La Princesa Letizia Ortiz comenté lo importante que es
para nuestro colectivo contar con un Centro especifico y Gnico que atienda a las
familias y pacientes con Enfermedades Minoritarias y que si alguien de nosotros
lo podria trabajar, (yo ya lo estaba haciendo desde hacia tiempo) y considerando
la peticion me dio mas fuerza a seguir con esta funcion, hacia el objetivo del
futuro Centro.
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El6 de junio de 2014 presento en reunion el proyecto a toda
la Junta directiva de FEDER Un proyecto que fué desarrollado
con todo el carifio y que fué de agrado a toda la JD.



El 25 de Noviembre de 2014 fué la Inauguracion de Casa Dos Marcos en Portugal y ya
empezd a rodar el proyecto en ese pais.

Participé en el proyecto del 4dHealth (x) de Igualada (Barcelona) junto a su impulsory alli
marcamos una hoja de ruta en la que se sumaron colaboradores a la iniciativa. El Ayunta-
miento tuvo por un momento interés. El lugar idoneo para implantar el proyecto que en
su momento se llamé CEPF, Centro de Enfermedades Poco Frecuentes, fue en donde
nacio Sofia en 1998 y que era el antiguo Hospital de Igualada. 4500 metros al 4dHealth y
otros 4500 dedicados al nuevo centro CEPF.. Todo esto en el tiempo se desvanecioé por no
tener el apoyo suficiente.

Participé en diferentes actos durante ese tiempo, uno fue el acto del FCIS sobre el apoyo
ala Ciencia e Investigacidn y alli conoci a personas que marcarian un cambio en el rumbo
del proyecto que daria paso a

los estatutos de la Asociacion bien formalizaday se crea la JD de La Casa de Sofia (2018).
Alli nombramos a la entidad como Instituto para el Manejo Interdisciplinar de las Enfer-
medades Minoritarias. (LCS). Para que el proyecto vaya avanzando no vemos en la necesi-
dad deincorporar personas a nuestro lado que nos ayuden en la creacién de unos planos,
en conformar la estrategia correcta para el buen camino hacia el objetivo después de los
conocimientos adquiridos.

Se desarrolla el Plan Econdmico del proyecto y se realizan los planos del edificio. Y se
planificaron reuniones de trabajo para buscar financiacion.



En 2017 incorporamos profesionales médicos para que nos den apoyo desde el punto de
vista médico.

En ese 2017 se realiza una presentacion del proyecto al Rotary Club Alba de Barcelona 'y
recibe la aprobacién de la realizacion de eventos benéficos pro La Casa de Sofia. Comenza-
mos con un evento en el Hotel Majestic de Barcelona que tuvo mucho éxito.

Nos viene una oportunidad en Cerdanyola del Vallés de buscar el terreno para la ubicacion
del proyecto en Abril de 2017.

Hay un posible interés en que pudiera ubicarse el proyecto dentro del Campus Universita-
rio de la Autdbnoma de Barcelona y mantenemos diversas reuniones.

El3 de octubre de 2017 fallece Sofia debido a una Sepsis
en el Hospital Sant Joan de Déu. Cierra los ojos en su
segundo hogar HSJD, visitd muchas veces el Hospital y
alli se apagd pero con la certeza de que Sofia siempre
estara con nosotros.




Diferentes reuniones se llevaron a cabo, con el Departamento de Salud de la Generali-
tat de Catalunya ademas con Bienestar y familia entre otros para explicarles las necesi-
dadesy la prioridad de este centro LCS

En 2018 Constituimos por fin la Asociacion.

Visitamos el Institut Guttman para conocer dicho centro, también el Esclap y otros cen-
tros especializados en la atencion de personas con necesidades especiales y vimos su
funcionamiento. También visitamos el Centro Sense Barreres de Petrer(Alacant).

Centros que nos ayudan a entender las verdaderas necesidades y que acompafan a
los pacientes y las familias.
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Reunidn con la Junta Directiva de la Aso-
ciacion MPS Espania y sus técnicos para
explicar el proyecto para su conocimiento.
(Lleida Enero 2019)

El 13 de mayo de 2019 visitamos
Casa Dos Marcos en pleno funcio-
namiento junto al equipo LCS.

Tenemos asesoramientos de diferentes
personas como de la Fundacién Carles
Mir y ASINPROS, procedente de Menor-
ca.

El 21 de noviembre de 2019 nos invitan
a realizar una comparecencia en el
Parlament de Catalunya




Se Registra la entidad LCS en el Ayuntamiento de Cerdanyola en febrero de 2020 para una
posible adjudicacion de un futuro local para comenzar haciendo actividades hasta llegar a
la construccion del futuro centro.

Se comienza a dar apoyo a proyectos de Investigacion para Enfermedades Raras y tam-
bién dentro del contexto de la Maraté TV3 dedicado a las Enf. Minoritarias. (diciembre
2019)

Participo en el programa de tv3 en directo.

. AQUEST DIUMENGE, LA MARATO DE TV3
A CATALUNYA HI HA 400.000 PERSONES AMB ALGUNA D'AQUESTES PATOLOGIES @

Una de las cosas que destaca-
mos en nuestro trabajo fué el
poder tener una reunion con
los diferentes partidos politi-
cos que estan en el Parlament
de Catalunya y asi poder
explicarles mas de cerca
nuestra iniciativa y solicitar-
les su apoyo.

Fué un gran paso que se
firmara la “Proposta de Reso-
lucié” por parte del Parla-
ment de Catalunya y eso nos
da un gran apoyo en la conse-
cucion del proyecto LCS (4 de
septiembre de 2020)
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Nos reunimos con la Fundacio La Caixa, para presentarles el proyecto.

Firmamos un acuerdo de colaboracion con Barcelona Biolnformatics BIB, (Diciembre 2019
y mantenemos diferentes reuniones con diferentes hospitales referentes en enfermedades
minoritarias.

Salimos en la Revista de la Real Academia de doctores de Barcelona 1914, en mayo del 2018

Presentacion del proyecto al Rotary de Cerdanyola el 4 diciembre de 2018



Personas y empresas que dan apoyo al proyecto.




Al lado de las familias y las Asociaciones
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Damos a conocer el proyecto a las empresas que tienen relaciéon con
las enfermedades minoritarias.




Diferentes actividades benéficas y de sensibilizacion.

24(10|18
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El 4 de Marzo de 2020 tenemos la primera reunion con el Gerente del Hospital Sant
Joan de
Deu, es alli en donde se abre un nuevo camino de esperanza.

Después de sucesivas reuniones, acordamos tirar adelante conjuntamente el proyec-
toy en el que ya se realiza un traspaso de informacion.

En octubre se realiza un documento de intenciones y el 14 de diciembre de 2020 se
firma el

Acuerdo entre HSJD y LCS

El proyecto La Casa de Sofia se impulsa gracias al apoyo total del Hospital Sant Joan
de Déu y la Federacion espafiola de enfermedades raras.
Marzo 2021

En memoria de todas las estrellas que
brillan en el cielo.

SOM Otras iniciativas como la del Cuento
S "La Sofia y yo somos diferentes" un
cuento escrito por Angels Andreu.
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