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REPORTAJE | Unapareja creala primera fundacién en Espafia paraluchar contrala enfermedad rara que padece su hijo

‘“Tienes que decidir: lloras o luchas’

Adriapadece untipo dedistrofiamuscular degenerativae incurable que sdlo sufre unaveintena
denifiosen el Estado.Sus padres quieren sumar esfuerzos paraque lainvestigacion no se pare

NORIAN MUNOZ

«Decir en voz alta que nuestro
hijoestdenfermoyquesuenfer-
medadnotiene curaesdelasco-
sas mas dificiles que he hecho
nunca. Todoshemosoido hablar
de las enfermedades raras o mi-
noritarias, pero nunca nadie se
esperatener quevivirlastande cer-
ca», cuenta Noelia Canela. Ella
esmadre de Adria, unnifio de cin-
coafios que sufre Distrofiamus-
cular congénita por déficitde co-
lageno VI, uno de esos diagnds-
ticos que se le atragantan a
cualquiera cuando se escuchan,
yeso que Noelia es enfermera.

Noenvano laenfermedad de
Adriaes consideradarara, tiene
una prevalenciade menosdeun
caso por cada100.000 habitantes.
En la unidad de Patologia Neu-
romuscular del Hospital Sant
Joande Déu (HSJD), el dereferen-
ciaparael Estado,atiendenaunas
25 familias de toda Espaiia.

Se trata de una enfermedad
degenerativa sobre la que toda-
viase conoce muypocoyparala
que no existe ningin tratamien-
to. Se caracteriza por la falta de
tonomuscularyelacortamiento
delostendones, entre otros sin-
tomas. Lamayoriadelosafecta-
dospuede caminarhastalosdiez
aflos. Ademads, antes de la pérdi-
dadelamarcha,aparece unain-
suficiencia respiratoria que se
instalaprogresivamenteyquees
una causa potencial de muerte.

Largo camino al diagndstico

Pero el camino del diagnéstico
de Adria no fue fécil. Todo fue
aparentemente bien durante su
primer afio de vida. Después del
primerafio comenzda perder pe-
soycomenzodadebilitarse. Des-
pués de muchas visitas al médi-
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co le diagnosticaron intoleran-
ciaalalactosa.Losmédicos pen-
saron que las frecuentes caidas
y otros sintomas se debian a su
malnutricién porlaintolerancia.

Nofuesinohastalostresafios,
conlaentradaenlaescuela, que
sehicieron mdsevidentesladifi-
cultades del pequefio para seguir
elritmo de suscompaiieros. Fue
entonces cuando consultaronen
la unidad de neuropediatria de
JoanXXIII yluegolesderivarian
aSantJoande Deu,donde se con-
firmo el diagndstico.

Noeliacuentaquenoeranca-
paces de entender que no exis-
tiera cura en ningun sitio. Esta-
ban dispuestos avender la casa,
a entregarlo todo en pos de un
tratamiento que, finalmente, no
existe.

Noelia Canelay su marido Carlos Ferré, padres de Ad

.
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También intentaron contac-
tar con otras familias que estu-
vieran pasando por lo mismoy
tampoco alli encontraron con-
suelo. Eninternetnohaymds que
algunos articulos cientificos.

«Te sientes solo, la rabia, la
tristeza profunda, el llanto con-
tenido... Pero este sentimiento
cambid el dia que melevanté, mi-
réami hijo, miré la enfermedad
defrenteydecidiplantarle cara.
Entoncesledijeamimaridoque
tenfamos dos opciones: quedar-
nos en casay llorar o ayudar a
nuestro hijo, luchar».

Fue entonces cuando comen-
zoagestarselafundaciénquees-
ta semana ha comenzado su an-
dadura, la Fundacién Noelia
(www.fundacionnoelia.org),que
acaban de presentar y que coin-

ria, con las camisetas de la fundacion. Foto:nm.

cide con la celebracién hoy del
dia nacional de las enfermeda-
desneuromusculares.
Enlafundacién participan,de
momento, familiares y amigos
delapareja,ylaintenciénesdar-
se a conocer para contactar con
la mayor parte de familias posi-
ble. Serd uno de los pasos claves
porque interesa crear un regis-
tropormenorizado de pacientes.
Pero el gran propédsito es im-
pulsar la investigacién. La doc-
tora Cecilia Jiménez, que dirige
el Laboratorio de Investigacion
Aplicadaen Enfermedades Neu-
romusculares del HSJD, explica
que latinica esperanza en esta
enfermedad es investigar, pero
es muy dificil obtener recursos,
sobre todo para contratar a per-
sonal, yaquelafinanciacién pu-

blica en Espafia ha sufrido mu-
chosrecortesenlosultimosafios
ylafinanciacién privadaes muy
limitada.

Falta dinero para investigar
Relata Jiménez que «en los ulti-
mosafloshemos contado confi-
nanciacién publica (Institutode
Salud CarlosIIT) ymdasreciente-
mente privada (donaciones de
familias y asociaciones a través
de ObraSocialdel HSJID). Las do-
naciones privadas nos han per-
mitido, por ejemplo, contratara
personal técnico durante un tiem-
poparallevaracaboestudiosde
expresion de coldgeno VIen cé-
lulasde piel que sonde granayu-
da para el diagnoéstico. Sin em-
bargo, a partir de diciembre ya
no dispondremos de financia-
cion para continuar pagando el
contrato de técnico. Necesita-
mos 27.500 euros anuales».

Elequipodelhospitalinvesti-
ga en diferentes lineas y sus re-
sultadoshan sido publicados en
revistas cientificas internacio-
nales. Pero «lainvestigacién es
unainversidénalargo plazoypor
eso necesitamos contar con fi-
nanciacion continuada que nos
permitacontratar apersonal téc-
nicoeinvestigadorycrearlasba-
sesnecesarias para dar estabili-
dad y perspectivas de futuro a
nuestrainvestigacion».

Porlopronto, paralelaalalu-
chade sus padresvala de Adria,
un nifio con gran espiritu de lu-
chaquenosabe,de momento,el
alcance delaenfermedad. Ensu
casalas sesiones de fisioterapia
y piscina se han convertido en
«entrenos». El1nifio no se queja,
dice que entrena para poder co-
rrer, saltar y tener tanta fuerza
comootrosnifiosypoderjugaral
fitbol como su papa.

TRAFICO mEL CONDUCTOR DEL COCHE DIO POSITIVO EN ALCOHOL

Herido el conductor deunbusdelaEMT
y dos pasajerosal chocar conun turismo

mElconductordeunautobuisde
laEmpresa Municipal de Trans-
ports (EMT) de Tarragonaydos
pasajerosresultaron heridos en
unaccidente de traficoocurrido
sobrelasnueve ymediadelama-
flanadeayer delante del Bloc Eu-
ropa, en Sant Perei Sant Pau.
En el accidente se vio impli-
cadotambiénun turismo, que su-
bia por la Rambla del barrio. Al
parecer, el conductor del coche no

respetélaprioridad enuncruce
ychocé con el vehiculo publico,
quecirculabatransversalmente.

El conductor del turismo
—-quienrenunciéalaatenciéondel
personal sanitario-dio positivo
enalcoholemia,unatasadeo,26
—en el limite de lo establecido-.
Los tres heridos fueron evacua-
dos al Hospital Joan XXIII, se-
guninformoéla Guardia Urbana.
Allugar acudieron también dos

dotaciones de bomberos. Ambos
serviciosde emergencia también
sedesplazaron,alasonce menos
cuartodelamafiana,aunchoque
entre dos turismos que se pro-
dujo en el Cami de la Budallera.
Unodelosdosimplicadosreali-
z6 un giro prohibido y causé la
colisiéon. Enambos turismos via-
jabanfamilias, que fuerontrasla-
dadas al Hospital para que revi-
saranalos nifios.-A. JUANPERE

m Los dosinquilinos de unavi-
vienda aislada del Passatge Li-
monium, enlaurbanizaciéonLa
Moéra, fueron evacuadosal Hos-
pitalde Santa Tecla porinhala-
ciénleve dehumoaconsecuen-
ciadelincendio que se declard
enlacasa. Elpropietario-yuno
delostrasladados-esel excon-
cejal de CiU yexpresidente de
la Federacié de Veins de Lle-
vant Xavier Quintana.

LA MORA m POR INHALACION LEVE DE HUMO

Dos evacuados por el
incendio de un calentador

Elincidente se produjoala
unaymediadelamadrugadaen
la caldera de agua. Ardi6 el re-
cubrimiento defibrade vidrio.
Fue el propio Quintana quien
logrésofocarlasllamas conun
extintor.

Allugar acudieron tres do-
taciones de bomberos, que ven-
tilaron la vivienda y revisaron
tambiénlosdafiosdelainstala-
cion.-A. JUANPERE



