114 persones col-laboren en la classe de zumba contra
I'Ataxia de Friedreich.
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LA REFERENCIA EN PERIODISME DE QUALITAT

Un total de 114 persones van col-laborar dissabte en la masterclass de zumba amb finalitats
solidaries que va tenir lloc a pavell6 de Calonge aguest dissabte a la tarda. La masterclass, a
carrec de Chus Valdés i Enric Masas, tenia com a objectiu recaptar fons per impulsar la
investigacio contra | 7ataxia de Friedreich, una malaltia neurodegenerativa poc fregient que pateix
laMireia Gomez, una veina de 22 anys de Calonge. El preu per participar o col-laborar en aquesta
masterclass era de 5 ?, de manera que es van poder recaptar 570 euros que es destinaran a la
Fundacio Stop Fa.

Sota €l lema Balla per la Mireia, la masterclass de zumba és la tercera de les activitats solidaries
gue s?organitzen a Calonge per recaptar fons per lluitar contra | ?ataxia. La mobilitzacié per donar
suport a la Mireia Gomez, veina de Calonge i pacient d?7ataxia, va comencar amb la presentacio
del projecte d?investigacié a mitjans de juny, i la presentacié d?un video que explicales vivéncies
de Mireia Gomez amb lamalaltia.

Després de la presentacié del projecte dZinvestigacié a Calonge ? Sant Antoni s?ha organitzat una
Diada Esportiva Solidaria, en la qual van participar unes 800 persones i una botifarrada popular
per recaptar fons.

Els diversos actes organtizats per recaptar fons per la investigacio per curar aguesta malatia han
comptat amb la participacio de | ?Ajuntament de Calonge.

Una malaltia poc frequent

L 7ataxia de Friedreich és una malaltia poc frequient que causa la degeneracio de les neurones de la
medul-la espinal i del cerebel, provocant sobretot dificultats en e moviment, en la capacitat de
caminar i que amb el temps deixa el's pacients en cadira de rodes. Aquesta malaltia af ecta unes 500
persones a Catalunya i comenca a manifestar-se entre els 51 els 15 anys. L?Ataxia de Friedreich
no té curai aral?nstitut d'lnvestigacio en Ciencies de la Salut Germans Trias i Pujol de Badalona,
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la Universitat Autonoma i pacients i associacions de tot I'Estat espanyol han apostat pel
micromecenatge per poder financgar la investigacio per curar aquesta malaltia. La Mireia Gomez,
pacient d?ataxia, ha decidit lluitar contra la malaltia col -laborant en el projecte STOP-FA, iniciant
la recollida de taps de plastic, repartint cartells, flyersi guardioles als comercos de Calonge i Sant
Antoni.

El projecte d?investigacid contra |?ataxia esta liderat pel doctor Antoni Matilla Duefias, de la
Unitat de Neurogenetica Basicai Traslacional de Germans Triasi Pujol. L?0bjectiu és generar uns
virus modificats geneticament (virus adenoassociats) que, introduits a les neurones, aconsegueixin
gue lafrataxina es produeixi de manera normal. Per aix0 el projecte compta amb la participacié de
la UAB, liderat pel doctor Miguel Chillén, investigador ICREA del Departament de Bioquimica i
Biologia Molecular de la Universitat i del CBATEG, que s?encarregara de la fabricacié d?aquests
virus. Lainvestigacio s?iniciara amb ratolins i es preveu que, abans de 5 anys, es facin €l's assgjos
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 el desenvolupament de la
patol ogia en aguelles altres persones ales quals s?acabi de diagnosticar.

Aguesta malaltia té una incidencia 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 baixaincidéncia és

considerada una patologia rara o minoritaria. A Catalunya la pateixen unes 500 personesi al7?Estat
unes 3.000.
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