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Professionals i pacients comparteixen experiencies a la
lll Jornada Catalana d’Ataxies

La majoria de les ataxies no tenen un tractament definitiu, tot i que
existeixen terapies que milloren la qualitat de vida dels pacients.

- Les Ataxies sén un grup de Malalties Minoritaries que afecten a menys d’'l
persona de cada 2.000.

- La malaltia es caracteritza per una degeneracié progressiva espinal i/o
cerebel-lar.

- Els simptomes varien des de problemes de coordinacié d’equilibri i en la parla,
fins a problemes cardiacs.

- El diagnadstic requereix estudis neurofisiologics i genetics.

- Existeix una bonainvestigacié biomeédica en ataxies.

7 de gener de 2015.

Aquest proper dissabte 24 de gener se celebra a Barcelona la 111 Jornada Catalana
d'Ataxies, un grup de Malalties Minoritaries que afecta menys d'1 persona de cada 2.000
| es caracteritza per una degeneracio progressiva espinal i / o cerebel-lar.
L'esdeveniment esta organitzat per I'Associacio Catalana d'Ataxies Hereditaries
(ACAH) i compta amb el suport de diverses entitats.

La jornada tindra lloc a I'Auditori de la Casa del Mar de Barcelona (C / Albareda 1-13),
des de les 9.30h del mati fins a les 17.30h de la tarda, amb la intenci6 d'informar sobre
el marc d'atencid i tractament de les ataxies a Catalunya, A mes es pretén promoure les
relacions d'intercanvi entre pacients d'ataxia, familiars i professionals, donar a conéixer
les relacions entre les associacions de pacients i el Departament de Salut de la
Generalitat de Catalunya, i informar sobre les malalties minoritaries, els medicaments
orfes i el seu tractament en I'Agéncia Europea del Medicament (EMA).

L'ataxia és una malaltia neurologica i degenerativa que cursa, a més de la propia ataxia,
amb molts simptomes com poden ser: Deformitats esqueletiques, cardiopaties, disfagia,
nistagmus, disartria, distonia muscular, diabetis, disminucié sensorial, propensié a
tumors, i molts altres que varien segons el tipus d'ataxia. Les causes per les quals es
presenta l'ataxia normalment son genetiques, encara que existeixen ataxies degudes a
altres etiologies. La majoria d'ataxies no tenen un tractament definitiu, encara que
existeixen terapies que milloren la qualitat de vida dels pacients. Tot i aixo0, I'Associacio



Catalana d'Ataxies Hereditaries (ACAH) afirma que hi ha una bona investigacié
biomédica sobre la malaltia i treballa per fomentar-la i donar-la a congixer.

L'acte oficial d'inauguracio de la 11 Jornada Catalana d'Ataxies comptara amb la
preséncia de la Sra. Gloria Renom, Diputada del Grup Parlamentari de CiU al
Parlament de Catalunya. Comissio de Salut i Comissio de Benestar, Familia i
Immigracid, la Dra. Roser Vallés, directora general d'Organitzacio i Regulacio
Sanitaries del Departament de Salut de la Generalitat de Catalunya i de la Sra. Pilar
Magrinya, Responsable del Pla d'Actuacio en Malalties Minoritaries del Servei Catala
de la Salut des de I'any 2010.

Per a més informacio i inscripcions:
Isaac Amela Telf. 699 08 61 94
info@acah.cat / www.acah.cat



