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L’enginyera Elena Garcia relata el
llarg procés que el seu equip ha
hagut de seguir fins avui. Marsi-
Bionics és una startup que durant
cinc anys ha peregrinat per hospi-
talsipossibles inversors fins a tro-
bar la col-laboracié de I’Hospital
de Sant Joan de Déu i ’enginyeria
Escribano, que és qui ha desenvo-
lupat i financat el projecte. «S’ha
donat el coctel perfecte: la com-
binacié dels metges i d’empreses
que hi han col-laborat de forma al-
truista», valora el director d’Inno-
vacio i Investigacio de I’hospital,
Jaume Pérez Payarols.
Perarribarfinsaquihihahaguta
méslaparticipaciéeconomicadela
Comissié Europea, através d’EXO-

«Es tracta d’unes
inversions
milionaries», explica
Elena Garcia, enginyera
de Marsi-Bionics

Trainer, a més del Centre d’Auto-
matica i Robotica, organisme mixt
del Centre Superior d’Investigaci-
ons Cientifiques (CSIC) i la Univer-
sitat Politécnica de Madrid, entre
altres. «Estem parlant d’inversions
milionaries», encaixa Garcia, que
avanca que el pas seguent és fina-
litzar les certificacions que perme-
tin comercialitzar-lo.

Aquest no és un tramit facil. En
el camp sanitarilavigilanciaencara
és més severa, opina, i de moment
I’'exoesquelet es pot usar als hos-
pitals amb l'autoritzacié dels seus
comites étics. Tenen moltes co-
mandes, sobretot de particulars, i
la intencio és aconseguir I’homo-
logacié que els permeti distribuir el
robot a partir del gener a Europa.

No obstant, com que es trac-
ta d’una maquina que es va adap-
tantal cos del nen, es fariaamb ré-
gim de lloguer, que podria rondar
els 2.800 euros mensuals. «El cost
podria anar a la baixa en funcié
de la demanda», creu I’enginyera
després d’aplaudir la implicacié
de la firma que I’ha desenvolupat.
El seu director, Angel Escribano,
assegut al seu costat, assenteix
per revelar que treballen en altres
robots que podrien facilitar lavida
a altres pacients, com als que han
patit unictus.
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Zaira Sardina, afectada per la sindrome de Treacher Collins com €l
protagonista de la pel-licula, parla de I'assetjament escolar que ha superat

ELISENDA PONS

»» Convidada > Zaira Sardina, dimarts a CaixaForum amb motiu de la preestrena de ‘Wonder’.

‘ GEMMA TRAMULLAS
BARCELONA

Amb I’'experiéncia que li donen els
seus 15 anys, Zaira Sardina té cla-
rissim quina escena de la pellicula
Wonder, que s’estrena dema, la
commou més: «<El moment en qué
uns nois de I’escola es fiquen amb
el protagonistaii ell torna plorant a
casa». La Zaira s’identifica amb la
situaci6 perque I’ha viscut. Massa
vegades. Va néixer amb la matei-
xa malformacié craniofacial que
afectal’August, el protagonista del
film, i va haver de canviar d’escola
després de diversos episodis greus
d’assetjament.

La Zaira va ser una de les convi-
dadesalapreestrenadelapellicula
protagonitzada per Julia Roberts i
Owen Wilson, que va tenir 1lloc di-
marts a la tarda al CaixaForum de
Barcelona, en el marc del festival
decineidiscapacitatInclds.Ellado-
na nom a I’Associaci6é Nacional de
la Sindrome de Treacher Collins,
amb seu a la seva Pamplona natal,
iel seu testimoni no només descriu
l’aillament emocional que patei-
xen aquestsnens, siné tambélallui-
ta per perdre la pori afrontar I’as-
setjament.

«Vaig repetir cursiels nous com-
panys es ficaven amb mi —explica-
vala Zaira, que va assistir a la gala
convidada per la Fundacié Grup Si-
fu-. Jo mai els ho explicava als

meus pares. Callava per por. Totem
feiapor». Nitansolsquanlavan tan-
caraellaiaunalumne amb sindro-
me de Down en un bany es va atre-
vir a explicar-ho a ningu. Van ser
unesnoiesd’unaaltraclasselesque
van donar la veu d’alarma.

Avui la Zaira és una adolescent
de 15 anys que estudia segon de
I’ESO, ha passat per 16 operacions
ide gran vol ser perruquera o ci-
rurgiana maxillofacial. Ja no es ta-
1la quan algu es fica amb ella: «<He
aprés a saber en qui puc confiar. Si
algu es fica amb mi o passo d’ell,
o li dic que calli, o li tiro I’estoig al
cap». També conserva com un tre-
sorl’amistatamb els companys que
sortien en defensa sevaila consola-

«\/aig repetir curs

i els companys

es ficaven amb mi.
No els ho explicava
als meus pares»

El film, adaptacio
del ‘best-seller’,
esta protagonitzat
per Julia Roberts

i s’estrena dema

ven quan la trobaven plorant al
pati.

Wonder és la versié cinemato-
grafica del best-seller del mateix ti-
tol escrit per J. R. Palacio i publi-
cat el 2012. La historia va connec-
tar amb milers de nensijovesies
va convertiren lecturaobligatoria
en moltes escoles, onvadonar peu
a tractar el tema de I’assetjament
escolar a partir de I’empatia.

Eva Puga i la seva filla Laura
també van assistir a la preestre-
na a CaixaForum. Mare i filla, que
viuen a Girona, van néixer amb
la sindrome de Treacher Collins
iI’Eva treballa per normalitzar la
malaltia a través de xerrades als
instituts i una pagina de Facebo-
ok en que explica el seu dia a dia:
«La pel-licula és molt real i m’hi he
sentitmoltidentificada, tantenles
meves vivéncies de petita com en
les de mare —afirma-. La recoma-
no a tots els publics. ¢{Qui no ha
anat al’escolail’lhan molestat per
ser gras o per portar ulleres?»

L’Eva esta convencuda que
I'exitdelllibreidelapelliculaaju-
dara els afectats. «<Som una mino-
ria, pero potser a partir d’ara po-
dré sortir al carrer i la gent podra
dir amb naturalitat: ‘Mira, té la sin-
drome de Treacher Collins’. Aixo
és el que m’agradaria aconseguir,
que siguem visibles amb tota nor-
malitat». =




