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Lopinié del diari
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de Yeditorial.

Els articles d'opinio
expressen els criteris
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i el diari no els fa seus.
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EDITORIAL

avi Pino és un jove

de I'Aldea amb ataxia
de Friedreich. Ell posa
rostre a la realitat de les
malalties minoritaries.
Amb un tractament aprovat
perd bloquejat per criteris
gue ningu explica, la seva
familia ha iniciat una Huita
que va molt més enlla d'un
cas particular per convertir-
se en la de les persones
gue viuen en els marges del
sistema sanitari.
El Xavi fara 19 anys aquest de-
sembre. Des dels 15 conviu
amb una malaltia genética,
neurodegenerativa i minori-
taria: ataxia de Friedreich. En
aquests quatre anys, el Xavi ha
vist com el seu cos li posava
limits progressius: problemes
cardiacs, d'equilibri, dificul-
tats motores, afectacions a la
parla i al final, pérdua graduai
d'autonomia. Ara bé, el que el
posa a prova ell i la seva fami-
lia, més enlla de la malaitia, és
la ceguesa d'un sistema que,
en teoria, I'hauria de protegir.
Anern al punt de polémica del
cas. L'abril passat, el Parla-
ment va aprovar una resolu-
cié perqué les persones amb
aguesta patologia -unes 200 a
tot Catalunya- poguessin ac-
cedir al tractament amb oma-
veloxolone amb finangament
public. El farmac s'esta utilit-
zant a EEUU des de fa un any i
mig. i pot frenar U'evolucié de
la malaltia. Perd el seu preu —

uns 1.000 euros al dia, que és
el que valen les 3 pastilles que
el Xavi s'’ha de prendre a dia-
ri- ha convertit el que hauria
de ser un dret en una cursa
d'obstacles administrativa. A
dia d'avui, la resolucié conti-
nua bloguejada. sense expli-
cacions clares. Oficialment no
hi ha resposta. Extraoficial-
ment, tot fa pensar que el cost
pesa més que la vida.

El cas del Xavi no és una anéc-
dota sind un simptoma. Les
malalties minoritaries patei-
Xen una doble condemna: sén
rares i sén cares. La seva bai-
xa prevalenga fa que generin
un escas retorn economic
per a la industria farmaceéuti-
ca, i aixd tes condemna a una
recerca més lenta i a tracta-
ments carissims. | quan final-
ment s'aconsegueix un medi-
cament, s'obre un altre buit:
el de l'accés real. Les families
afectades, sovint han de fer de

gestors, d'activistes i de porta-
veus, afrontant una sensacié
d'invisibilitat profunda. | men-
tre, les persones malaites, una
prognasi incerta.

En aguestes setmanes pré-
vies a la Maraté de TV3, que
enguany posa el focus en el
cancer, és inevitable recordar
el paper fonamental que tenen
aguestes iniciatives a thora de
visibilitzar, financar recerca i
generar consciéncia collec-
tiva. Perd també cal recordar
qgue existeixen moltes aitres
malalties que queden fora del
focus mediatic, de les grans
campanyes i de l'imaginari col-
lectiu. | no per aixd sén menys
urgents.

Les malalties minoritaries com
l'ataxia de Friedreich, o [a ma-
laltia de la pell de papaliona,
per exemple, afecten uns cen-
tenars de persones a Catalu-
nya. S6n realitats silencioses,
que es viuen a linterior de les

cases, a les consuites i en tra-
mits interminables amb lad-
ministracio. Les families s'or-
ganitzen, creen associacions,
busquen suport, pressionen.
Compte! no volen caritat, sind
que alld que s'aprova en seu
parlamentaria es compleixi,
perqué la salut no tingui cate-
gories.

El cas del Xavi Pino ens inter-
pella com a societat reforgcant
una idea basica: els drets no
poden ser una gliestio estadis-
tica ni de diners. Si una perso-
na necessita un tractament, no
hauria de dependre de si n'hi
ha cent, mil o cent mil més
amb el mateix diaghostic.

Hi ha, perd, un element que cal
destacar: ta for¢a de la lluita
familiar i collectiva. La familia
del Xavi no esta sola. Darrere
hi ha altres families, associaci-
ons, professionals, ciutadania
compromesa i sensible. Hi ha
una xarxa que, des del dolor,
construeix esperanga cons-
cient, perqué quan una veu
s'alca, pot semblar petita, perd
guan se n'hi afegeixen moltes,
ja no es poden ignorar.

Les malalties minoritaries han
de deixar de ser les grans obli-
dades del sistema, pergué al
darrera de cada diagnostic hi
ha un nom, una circumstan-
cia vital, un rostre | una vida.
1 aixd, en qualsevol lloc del
pais —i també a les Terres de
'Ebre— hauria de ser més gque
suficient per actuar.

L"HUTVG celebra el Dia Mundial de I’Infant Prematur
amb regals i méisica per a les families

Dilluns passat, 17 de no-
vembre, es va celebrar
¢l Dia Mundial de Uin-
fant Prematur, promulgat
per lUOrganitzacié Mun-
dial de la Salut (OMS), i
'Hospital Universitari de
Tortosa Verge de la Cin-
ta (HUVCT) es va sumar a
aquesta commemoracid
amb diverses activitats es-
pecialment pensades per
a les families i els nadons
ingressats.

Aquesta data vol posar de
manifest el risc que supo-
sa la prematuritat, i del que
es tracta és de prevenir, pero
també d'ajudar els nensi a les
seves families perqué puguin

superar aquesta circumstancia
amb éxit.

Per aixd, les families amb in-
fants ingressats van rebre un
regal liurat per les persones
voluntaries de lentitat Som-
Prematurs. A més, també es
va organitzar un taller de mu-
sicoterapia destinat tant als
nounats actualment ingressats
com a les families de nadons
que ho han estat els altims me-
s0s. La sessio ha inclos midsica
en viu a carrec de Zaida Rodri-
guez, resident de pediatria, i
Laia Marti, membre de 'Asso-
ciacid Culturat La Companyia i
del grup musical Els Claps.
L'activitat, organitzada per
[HUTVC, va comptar amb la

collaboracié de SomPrema-
turs, i va voler transmetre afec-
te i suport a les families, aixt

com reforcar el vincle amb
els seus infants a través de la
musica.

Degut a la quantitat d'articles d'opinié que estem rebent a la redaccié i a la manca d'espai per publicar-los al diari, podeu

trobar-los a la nostra web www.mesebre.cat dins ['apartat: opinio




