Calonge presenta € projecte d'investigacio per curar
I' Ataxia de Friedreich.
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LA REFERENCIA EN PERIODISME DE QUALITAT

LaMireia GOmez és veina de Calonge, té 22 anys. Fa uns anys, a les classes de gimnastica notava
com es cansava de seguida, i com el seu cos no responia amb normalitat. Després de diverses
proves li van diagnosticar una maltia neurodegenerativa poc comuna: 1?Ataxia de Friedreich. Es
tracta d?una patologia que causa la degeneracio de les neurones de la medul-la espina i del
cerebel, provocant sobretot dificultats en el moviment, en la capacitat de caminar i que amb el
temps deixa els pacients en cadira de rodes. Aquesta malaltia afecta unes 500 persones a Catalunya
i comenga a manifestar-se entre els 5 i els 15 anys. L7?Ataxia de Friedreich no té curai ara
[?Institut d'Investigacio en Ciencies de la Salut Germans Triasi Pujol de Badalona, l1a Universitat
Autonoma i pacients i associacions de tot I'Estat espanyol han apostat pel micromecenatge per
poder financar la investigacio per curar aquesta malaltia. La Mireia GOmez, pacient d?ataxia, ha
decidit lluitar contra la malaltia col -laborant en € projecte STOP-FA, iniciant la recollida de taps
de plastic, repartint cartells, flyersi guardioles als comercos de Calonge i Sant Antoni. Per la seva
part, I?Ajuntament de Calonge es suma a aguesta iniciativa amb la realitzacié d?un video que
explicales vivencies de laMireia Gomez i que es presentara el proper dissabte 14 dejuny ala Sala
Fontova a les 19.30 h. Amb aquesta presentacid, a la qual també hi assistira € director de la
investigacio, € doctor Antoni Matilla Duefias, es preten donar a conéixer € projecte STOP-FA per
tal d?aconseguir el finangament necessari per lainvestigacio.

El projecte d?investigacié contra |?atéxia esta liderat pel doctor Antoni Matilla Duefias, de la
Unitat de Neurogenética Basicai Traslacional de Germans Triasi Pujol. L ?objectiu és generar uns
virus modificats genéticament (virus adenoassociats) que, introduits a les neurones, aconsegueixin
gue la frataxina es produeixi de manera normal. Per aix0 el projecte compta amb la participacio de
la UAB, liderat pel doctor Miguel Chillén, investigador ICREA del Departament de Biogquimica i
Biologia Molecular de la Universitat i del CBATEG, que s?encarregara de la fabricacio d?aguests
virus. Lainvestigacio s?niciara amb ratolins i es preveu que, abans de 5 anys, es facin els assgos
clinics en humans. Aquest tractament es preveu que comporti una important millora de la qualitat
de vida en les persones que tenen la malaltia avancada, i que eviti €l desenvolupament de la
patol ogia en aguelles altres persones a les quals s?acabi de diagnosticar.
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L ?Ataxia de Friedreich és una patol ogia d?origen genétic que causa la degeneracié de les neurones
de lamedul-la espinal i del cerebel, cosa que provoca cada vegada més dificultat en e moviment
muscular dels bragcos i de les cames. Els pacients que la pateixen desenvolupen els primers
simptomes entre els 10 i els 15 anys, i la magjoria necessiten una cadira de rodes abans dels vint.
També sol causar problemes de la parla, aixi com pérdua de sensibilitat, escolios i, en alguns
casos, diabetisi problemes cardiacs. Actualment no té cura.

La malatiaté unaincidéncia de 2 casos cada 100.000 persones en poblacions d?origen europeu, i
en canvi no afecta els ciutadans d?origen africa o asiatic. Per la seva baixa incidéncia és, doncs,
considerada una patologia rara o minoritaria. A Catalunya la pateixen unes 500 personesi al?Estat
unes 3.000.
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