
sobre nosotros
Somos la voz de nuestros hijos,

por los que día a día luchamos


por sus derechos, para que

vivan en un mundo más justo y


accesible.



Nuestra lucha no es solo para

darles una mejor calidad de


vida, también es para hacerlos

visibles ante una sociedad que


no siempre está preparada

para convivir con la


discapacidad. 



Nuestro objetivo es apoyar la

investigación  

de esta rara enfermedad.

Pitt hopkins España

pitt_hopkins_spain      

info@pitthopkins.es

www.pitthopkins.es

615 98 74 98
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Es un trastorno genético muy poco

común causado por mutaciones en el

gen TCF4, ubicado en el cromosoma

18 (18q21). Este gen desempeña un

papel esencial en el desarrollo del


sistema nervioso.

"en el momento que
dudas si puedes volar

pierdes la capacidad de
poder hacerlo"  

Peter pan 

el síndrome de Pitt-Hopkins

 

si quieres colaborar, hacerte

socio o hacer un donativo, ponte


en contacto con nosotros
mandándonos un correo


electrónico a 

 
info@pitthopkins.es   

convivir con la enfermedad 

 

































qué es una enfermedad rara

 
Una enfermedad se considera


rara cuando afecta a menos de 1

persona de cada 2.000. 

En el mundo hay más de 7.000

enfermedades raras. 

Más de 3 millones de personas

conviven con alguna de ellas en


España.  
No hay más de 50 familias con 


síndrome de Pitt-Hopkins en

nuestro país y hay tan pocos

casos en el mundo que no se

tienen datos exactos sobre la


prevalencia de esta enfermedad.

Se estima que puede ser 

de 1 caso por cada 300.000

personas,

por lo que podemos decir que es

una enfermedad ultra rara.


