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Salut I

La prova del tal6
detecta 133

nounats

amb

malaties rares

» Una de cada quatre persones que pateix una
patologia minoritaria desconeix el seu diagnostic
» A Catalunya afecten més de 350.000 persones
| Sestima que el 80% son d’origen genetic

DdG/ACN BARCELONA

B El cribratge neonatal de malal-
ties minoritaries, conegut com a
provadeltal6, hapermes detectar
133 afectats a Catalunya durantel
2017. Aquest programa de detec-
cié precogneonatal, que esrealit-
zaalsnadons durantles primeres
hores de vida, s’ha anat ampliant
progressivamenta Catalunyaiac-
tualment permet diagnosticar
fins a 24 malalties rares.

I és que, recorda el Departa-
ment de Salut, la deteccié precog
és clau per garantir una millor
qualitat de vida dels afectatsiac-
tualment, un de cada quatre des-
coneix el seu diagnostic.

Les malalties minoritaries sén
un grup molt nombrds integrat
per més de 7.000 condicions cli-
niques que tenen una baixa inci-

dencia en la poblacié.

El80% d’aquestes malalties son
d’origen genetic i es manifesten
generalment durant la infancia.

En conjunt, poden afectarun 5-
7% de la poblacié general i s'esti-
ma que hi ha entre 300.000 i
400.000 afectats a Catalunya.

Des de Salut s'ha donat un im-
puls a la recerca en aquest ambit
iatravés del Peris, el programa de
recerca i innovacié en salut, ha
subvencionat un programa d'im-
plementaci6 de medicina perso-
nalitzada basada en la genomica
de malalties minoritaries neuro-
logiques no diagnosticades. Esun
projecte per determinar la capa-
citatdiagnostica del'analisi geno-
mica dels pacients amb malalties
minoritaries i aglutina diferents
instituts de recerca sanitaria per

Un moment de la jornada a I’hospital de la Vall d’Hebron de Barcelona, ahir. TwiTTer/@VALLHEBRON

crear unaxarxaperque els centres
estiguin preparats per al'is de la
genomica en la practica clinica
rutinaria. Estaliderat per!'Institut
Hospital del Mar d'Investigacions
Mediquesi hi col-laboren la Fun-
dacié Clinic per a la Recerca Bio-
medica, SantJoan de Déu,laFun-
daci Institut d'Investigaci6 Bio-
medica de Bellvitge, el Vall d'He-
bron Institut de Recerca, 'Institut
deRecercadel'Hospital delaSan-
ta Creu i Sant Pau, la Fundacio
Centre de Regulacié Genomica i
I'Institut de Salut Global de Bar-
celona.

El director del Servei Catala de
la Salut, David Elvira, va destacar

ahir en 'onzena jornada organit-
zada per la Comissi6 Gestora del
Dia Mundial de les Malalties Mi-
noritaries a Catalunya, al’hospital
de la Vall d’Hebron, el treball en
xarxa entre tots els agents del sis-
tema sanitari per millorar I'abor-
datge d'aquestes patologies.
Elviratambé va explicar queles
malalties minoritaries sén una
prioritat en el pla de salut 2016-
2020, que estableix com a projecte
singular el desplegamentdel mo-
deld'atencié aaquestes malalties.
Es un model basat en la designa-
ci6 de XUEC, Xarxes d'Unitats
d'Expertesa Clinica. Durant el
2017 es va designar la primera

XUEC, en malalties cognitivocon-
ductuals de base genetica en
I'edatpediatrica, formadapertres
unitats acreditades dels hospitals
Parc Tauli de Sabadell, Sant Joan
de Déu de Barcelona i Vall d'He-
bron. També es va formarla Xarxa
Oncologica de Catalunya per ana-
litzar cancers hereditaris, que sén
minoritaris.

Lobjectiu per al 2018 és que es
designin quatre novesxarxes d’ex-
pertesa clinica en malalties mino-
ritaries, les neuromusculars, les
metaboliques hereditaries, lesre-
nals i la xarxa que inclou les im-
munologiques, immunodeficien-
cies i autoinflamatories.

Presenten el primer quirdfan tecnologic amb
teleassistencia al Mobile World Congress

»La solucid permetra que un
cirurgia especialista assisteixi
a distancia i en temps real el
cirurgia que és a la sala

ACN/DdG BARCELONA

H Mobile World Capital Barcelo-
nail'hospital Clinic de Barcelona
van presentar al migdia en elmarc
del GSMA Mobile World Con-

gressun projecte pilot que perme-
trateleassistir operacions quirur-
giques a distancia i en temps real
mitjanc¢ant la tecnologia 5G. El
projecte pilot es desenvolupara a
Optimus, que els impulsors de la
iniciativa presenten com el quiro-
fan més avancat del mén, ubicat
al'hospital Clinic. Es tracta d'un
quirofan integrat, robotitzat i di-
gital que incorpora tecnologies
com el big data o la il-luminacié

intel-ligent. En aquest quirofan
s'esta testejant ja avui una solucié
que registra audiovisualment tot
el que passa a la sala, des de tots
els angles possibles, i envia en
temps real aquesta informacié a
l'exterior.

Aquesta proposta, implemen-
tada per AIS Channel, és la base
delateleassistencia, és a dir, dela
mentoria o 'assistencia a distan-
cia. El telementoring real susten-

tatentecnologia 5G permetraque
un cirurgia especialista guiisense
estar fisicament presentia temps
real al cirurgia que estigui operant
des del quirofan.

Segons indiquen els seus im-
pulsors, el projecte s'ha testejat ja
en un entorn real simulat, ates
que existeixen limitacions tecno-
logiques que impedeixen que es
desenvolupi totalment. La incor-
poracid de la tecnologia 5G per-

metra, afirmen, superar aquestes
barreres i reduir la latencia exis-
tentde 0,27 segonsao,001 segons,
una reduccio6 de temps «decisiva
en qualsevol intervencié quirtr-
gica», indiquen.

El5G, afegeixen, permetra tam-
bé incrementar la qualitatila de-
finicié de les imatges, punt fona-
mental perque els equips medics
puguin prendre decisions amb la
maxima informacié disponible.

El projecte pilot s'emmarca en
I'acord de col-laboraci6 subscrit
entre Mobile World Capital Bar-
celonail'hospital Clinic de Barce-
lona per promoure la innovaci6
en el sector salut en el marc del
5G.

No més pil es.'
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Macor vol oferir un servei de deteccio del
risc cardiovascular als socis cada trimestre

DdG GIRONA

B Macor, ’Associacié Maganaten-
cadeprevencidiajuda de malalts
del cor, es proposa oferir un servei
de detecci6 del risc cardiovascu-
lar gratuit per als socis cada tri-
mestre. Lentitat selvatana, que ha
celebrat aquesta setmana la seva
assemblea de socis, hovaaprovar
fauns mesos en junta de governi
ara «només queda posar la data»

per comencar a oferir aquest ser-
vei.

Durant l'assemblea es van
aprovar els comptes del 2017 i el
pressupost per al 2018, a més de
renovar el carrec dels cinc mem-
bresdelajuntaquehiséndesdels
inicis de l'entitat per als propers
quatre anys.

Amb 120socis, 'entitat treballa
especialment per donar a conei-

xer les malalties cardiovasculars i
fer tasques de prevenci6 a Maca-
netdelaSelvaial seu entorn, for-
mantsobrel'tis de desfibril-ladors
alsestudiants de secundaria dela
comarca i portant fruita als cen-
tres educatius de la comarca.

Lany passat van distribuir 280
quilos de fruita a tres centres del
poble i en els primers mesos de
l'any, 300.
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