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30 millones en Europa

La UE destina 144
millones de euros de
nueva financiacion a
26 proyectos de
investigacion sobre
enfermedades raras.

Estos proyectos contri-
buirdn a mejorar la vida
de algunos de los 30 mi-
1lones de europeos afec-
tados por una de estas
enfermedades.

En Espaiia, tres millo-
nes de personas pade-
cen una de las 7.000
enfermedades poco
frecuentes. Se dijo en
un acto en el Senado.
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il | Compromiso de Sanidad
para crear un Registro
Epidemioldgico Unico
¢ para la gestion coordina-

da de estas enfermedades.

5 afios

- es el promedio de tiempo
estimado que transcurre

~ entre la aparicion de los
‘primeros sintomas hasta la
_consecucion del diagndstico

Familias sometidas a situaciones extremas lideran la lucha para dar visibilidad a las enfermedades raras

“Si no nos movemos, squien lo hara?”

CELESTE LOPEZ
Madrid

ablar de enferme-
dades raras es ha-
blar de soledad.
De la soledad, so-
bre todo, de unos
padres que al nacer su bebé -o
afios después- sienten como la
ilusion se torna en desesperacion
al detectar que el desarrollo de
su retofio “no es el normal”. A
partir de ahi, dolor, desespera-
cién y una angustia que por mu-
cho que alguien intente describir-
la es tan profunda, tan extrema-
damente profunda, que es imposi-
ble ni siquiera aproximarse a su
sentimiento. Como decia una ma-
dre mientras abrazaba a su bebé
de apenas seis semanas al que ha-
bian diagnosticado una gravisima
enfermedad metabdlica: “Literal-
mente, tengo roto el corazon”.

Pero no hay tiempo para la-
mentaciones, ni un minuto, y co-
mienzan a buscar ayuda para in-
tentar combatir lo que supone pa-
decer enfermedadades raras y ul-
trarraras, es decir, que afectan a
menos de 5 de cada 10.000 habi-
tantes o menos de 2 por 10.000.
Segtin la Organizacion Mundial
de la Salud, hay unas 7.000, que
padecen 3 millones de espailoles,
5.000 de ellas, ultrarraras.

“Ese fue mi caso. A mi hijo Da-
vid le diagnosticaron sindrome
de Lowe a los quince dias de na-
cer, una enfermedad genética ul-
trarrara. También conocida co-
mo sindrome dculo-cerebro-re-

“Si la unién hace la
lucha, en estos casos
atin mas; porque si no
luchas, nadie va a
investigar”

nal, causa cataratas, glaucoma, to-
no muscular flacido y desarrollo
motor tardado, retraso mental
medio o severo, problemas rena-
les, convulsiones...”, explica Ma-
nuel Armayones, profesor de Psi-
cologia de la UOC, casado y con
otra hija, de 15 afios.

El mazazo por el diagnostico
se tornd en accién y Armayones y
su mujer empezaron a buscar a
otras familias con el mismo pro-
blema. No encontraron a nadie
porque no habia nada. “Estéba-
mos solos y eso es angustioso. Es-

to es demasiado fuerte parano te--

ner apoyo”, explica. Asi que deci-
di6 montar una asociacion, algo
que se materializ6 cuando David
tenia dos afios, algo mas que nece-
sario cuando se habla de enferme-
dades con tan baja incidencia.
“Porque sila union hace la lucha,
en estos casos, en los que la sole-
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MANUEL ARMAYONES - PRESIDENTE DE LA ASOCIACION DEL SINDROME DE LOWE. A su hijo David le diagnosticaron esta
enfermedad ultrarrara cuando naci6. Manuel cre6 la asociacién. David muri6 en junio y é sigue luchando. Son 12 familias

DANI DUCH

ANTONIO ALVAREZ - PRESIDENTE DE LA FEDERACION DE ENFERMEDADES NEUROMUSCULARES. A su hijo le diagnostica-
ron distrofia de Steinert cuando tenfa 18 afios. Ahora tiene 33 y puede seguir jugando al fiitbol, su gran pasion

dad es tan dura, ain mas. Porque
si no, ;quién va a investigar?”. Y
recuerda: “Esto me ha pasado a
mi, pero le puede pasar a cual-
quiera”, explica este psicélogo.
“Ahora somos 12 familias y he-
mos contactado con asociaciones
de Alemania (20 familias), de
Gran Bretafia (70), Italia (30) y

Francia (40) para crear una aso-
ciacién europea”. Ademas, Arma-
yones es vicepresidente de la Fe-
deraci6n Espafiola de Enfermeda-
des Raras (Feder).

Su lucha es aiun més encomia-
ble, si cabe, porque David ya no
esta, “Murié el pasado mes de ju-
nio. Lo hizo mientras dormia, pla-

cidamente. Cuando nos levanta-
mos, habia muerto, pero antes de
llamar a los servicios sanitarios,
tuvimos tiempo para despedir-
nos de él en la intimidad”. La es-
peranza de vida de quien padece
este sindrome es de unos 30 afios
si no tiene complicaciones, pero
“David era un caso severo. ;Por

No comprar pan
para adquirir
medicinas

=La crisis esta haciendo
estragos en la mayoria de
los hogares. Pero en unos
mas que en otros. ;Se
imaginan lo que es per-
der el trabajo y no tener
los recursos suficientes
para pagar los medica-
mentos? “Hay familias
que han dejado de com-
prar alimentos para po-
der pagar las medicinas”,
asegura Manuel Armayo-
nes, quien recuerda que
en muchos casos estos
enfermos no tienen un
medicamento especifico
y los compran “a precio
de calle”. O, por ejemplo,
deben pagar el 21% del
IVA de los paiiales para
unos enfermos con incon-
tinencia durante toda su
vida. “No muchos bolsi-
llos lo pueden soportar”,
apunta. Hay un compro-
miso por parte de las au-
toridades sanitarias de
estudiar que se les apli-
que “la tarifa de los enfer-
mos cronicos, que es lo
que son, en determina-
dos productos, pero hay
que seguir luchando para
que sea una realidad”,
indica este profesor de la
UOC, quien se muestra
“muy esperanzado” con
las investigaciones que se
desarrollan en San Joan
de Déu, en relacién con
las enfermedades raras.
“Habra buenas noticias”,
asegura.

qué sigo luchando?... No puedo
dejar a los otros nifios, ain no
puedo...”. -

También Antonio Alvarez, pre-
sidente de la Federacién Espafio-
la de Enfermedades Neuromus-
culares, las més prevalentes den-
tro de las enfermedades raras, es
padre de un hijo enfermo, al que
le diagnosticaron distrofia de
Steinert. “Es que si no nos mo-
vemos nosotros, ;quién lo hara?”,
pregunta este vasco, que asegura

_pasar todo el tiempo que puede

“de un lado a otro recordando a -
todos la necesidad de seguir
investigando. Es que la vida de
miles de personas depende de la
investigacién”, indica Alvarez,
quien reconoce que la lucha de
las asociaciones debe ser aun
mas fuerte en estos momentos en
los que los recortes ya no es que
sean una amenaza, “son una rea-
lidad”.e



