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Hoy se celebra el primer dia mundial de estos males, cuyo nimero esta entre los 5.000 y los 7.000

Unas 200.000 personas padecen
enfermedades raras en Galicia

Son problemas que
en conjunto afectan
al 7% de la poblacién
y pueden deberse

a diversas causas

Sara Carreira

REDACCION | Las enfermedades
raras son las que padecen menos
de una persona de cada 2.000,
por lo que resultan muy dificiles
de diagnosticar, es complicado
encontrar un médico que conoz-
cabien la dolencia, y como tiene
pocos pacientes potenciales, los
laboratorios no investigan y es
casi imposible encontrar un far-
maco que las cure. Sin embargo,
en su conjunto afectan al 7% de
la poblacién, y de forma total-
mente aleatoria: se pueden sufrir
a cualquier edad, por todo tipo
de causas (infecciones, genéti-
cas, congénitas o espontaneas).
En Galicia se calcula que unas
200.000 personas tienen algu-
na de estas enfermedades, tam-
bién llamadas huérfanas —por-
que nadie las estudia— y hoy se
celebra por primera vez el dia
mundial de estas dolencias.

Los gallegos no tienen una fe-
deracién propia que los agrupe,
como ocurre con los catalanes, y
se inscriben en las asociaciones
de cada una de las enfermedades
—se calcula que hay entre 5.000
y 7.000— a nivel espafiol.

Hay un colectivo importan-
te, Asemga (delegacion galle-
ga de la Asociaciéon Espaifiola
de Enfermedades Musculares),
que tiene 350 socios. Jean Luis
Bouvy, el presidente de la enti-
dad, calcula que hay 4.000 fami-
lias gallegas afectadas por algu-
na de las 150 enfermedades que
acoge Asem. Hoy la asociaciéon
celebra una charla coloquio de
17,00 a 19.30 horas en el museo
de la palabra, el Verbum, en Sa-
mil (Vigo), con especialistas y
afectados.

Mas de 3 millones

La Feder tiene una campafia, So-
mos mds de 3 millones, que cuen-
ta con caras famosas, como la
del futbolista Torres. El objeti-
vo es plantear que este tipo de
enfermedades son bastante co-
munes, lo que facilitar4 la inte-
graci6n de los pacientes.

La constante movilizacién
de la Feder ha conseguido, por
ejemplo, que Sanidad financie
dos nuevos firmacos huérfa-
nos, que suponian miles de eu-
ros mensuales para los afectados,
y que ahora pagara el Estado.

Mas informacién en
www.asemgalicia.com,
www.enfermedades-raras.org,
www.masde3millones.comy
sindromevkh@hotmail.com

Maria Teresa Chao, con su hijo de cuatro afios, David, al que tiene que cuidar durante todo el dia | césar TomiL

TESTIMONIOS | E| esfuerzo de una familia de Ferrol frente al sindrome de West

«Llevaba trabajando desde los 19 afios y ahora al fin
tengo la tranquilidad de poder cuidar a mis hijos»

L. A. Nuifiez/M. Arroyo

FERROL | «No sabe cémo nos
frené la vida», comienza Ma-
ria Teresa Chao, vecina de Fe-
rrol de 31 afios, el relato de su
caso. Todo comenzd cuando, a
los 28 afios, dio a luz prematu-
ramente a dos nifios mellizos.
Entonces, cuenta, los médicos
«temian mas por Luciay, la ni-
fia: «Un mes antes de provocar-
me el parto se rompid la bolsa
y perdi mucho liquido amni6-
tico». «Nacié muerta», prosi-
gue con la misma crudeza con
la que la ha tratado la vida. Pero
el equipo médico logré reani-
marla y «salié adelante».

Pero la protagonista de es-
ta historia no es la nifia, sino
su hermano David. La situa-
cién critica de Lucia ensom-
breci6 su propio mal, y ahora

Maria Teresa critica la «falta
de medios» para detectar an-
tes la afeccién que lo ha lleva-
do, con tan solo cuatro afios, a
pasarse el resto de su vida con
una invalidez del 81%.

«Tiene sindrome de Westy,
explica la madre. Es una en-
fermedad que se da en nifios
prematuros y que se traduce
en una epilepsia extrema. «Lo
empecé a notar a los pocos me-
ses porque el nifio tenfa con-
vulsionesy», narra. Pero «su
primera resonancia cerebral
no se la hicieron hasta octu-
bre», cuando tenia siete me-
ses de vida. «Me dijeron que
tenia dafios cerebrales», pero
David no fue ingresado hasta
enero del siguiente afio. Fue
entonces cuando le diagnos-
ticaron el sindrome de West y

una leucomalacia periventricu-
lar, que es el dafio de la parte in-
terna del cerebro que transmi-
te informacion entre las neuro-
nas y la médula espinal.

Esto obliga a Maria Teresa
a llevar el bolso lleno de me-
dicamentos. Tiene miedo de
que suceda lo peor y casi no
duerme por las noches. Y por
eso solicité las ayudas de la
ley de dependencia. «Tarda-
ron dos aflos» en concederle
el pago de un sueldo mensual
como cuidadora. «Llevaba tra-
bajando desde los 19 afios», se-
fiala. Entonces perdi6 su pues-
to. «Ahora —concluye—, al fin
tengo la tranquilidad de poder
cuidar a mis hijos».

Vea la entrevista con Maria Teresa
Chao en www.lavozdegalicia.es

Unos gallegos luchan contra el sindrome de Moebius

Javier Montoro

BARCELONA | Tras charlar con sus
padres, nos despedimos de Jo-
sé Maria. Su padre nos indico
c6mo hacerlo. El nifio alzé la
mano, la extendié como si nos
invitara a chocarla y entonces
esper¢ el beso en el palma. A
su edad, la mayoria ya dan be-
sos en la mejilla. Pero él no pue-
de, por una severa paralisis fa-
cial y ocular que le dibuja una
cara de mascara. Es el sindro-
me de Moebius, una enferme-
dad rara que afecta a menos de
un centenar de personas en Es-
paifia y que, como tal, se mue-
ve en el limbo de la investiga-

cién médica. Pocos enfermos,
pocos recursos. Los padres de
José Maria, un matrimonio ga-
llego afincado en Esparraguera
(Barcelona), asumen este doble
condicionante: su hijo esta en-
fermo, y lo estd de una enfer-
medad casi desconocida. Tan-
to que hay personas afectadas
que han conocido el diagnésti-
co con 50 afios, creyendo has-
ta entonces que padecian un
sindrome polimalformativo o
un retraso psicomotor. Dar a
conocer el sindrome de Moe-
bius es ahora una obsesion pa-
ra esta pareja, que no para de
organizar eventos para recau-

dar fondos para la Fundacion
Moebius. El dinero se destina
alainvestigacion de esta enfer-
medad, que dirige Pérez Atines,
de la Fe de Valencia.

Mientras tanto, los padres de
José Maria hacen de enferme-
ros y vigilantes. Su hijo no so-
lo padece el mal de Moebius,
sino que tiene afectados dife-
rentes nervios, por lo que sufre
disfagia (el alimento pasa de la
boca al pulmén) y necesita un
botén géstrico para alimentar-
se. La familia aiin no ha recibi-
do ninguna ayuda de la ley de
dependencia, a pesar de ser de
los primeros en solicitarla.

ENTREVISTA
ILDEFONSO IZQUIERDO

Paciente del sindrome de VKH

«Busco a gente
que padezca VKH
para crear una
asociacion»

En 1983 Ilde-
fonso Izquier-
do, militar de
carrera, de 23
afios, se fue a
tomar una ca-
fia con un ami-
go,sesentden quierdo

el bar, las co-

sas comenzaron a bailar de-
lante de él e inmediatamen-
te se quedd ciego. «Sufri
desprendimiento lateral de
las dos retinas», recuerda
Ildefonso. Desde entonces
hasta hoy pelea con un sin-
drome con el nombre de tres
investigadores que lo hacen
practicamente impronun-
ciable: Vogt Koyanagi Hara-
da (VKH).

—¢Tuvo problemas para ser
diagnosticado de VKH?
—Por suerte, no, y ademas el
oftalmélogo que me llevd y
operd era el santiagués Sua-
rez Lopezy a élle debo la vis-
ta. Ahora me trata el doctor
Ulloa en Vigo, y también co-
noce mi sindrome.
—éCOmo aparecid el sin-
drome?

—Realmente, lo tengo des-
de los trece afios, cuando co-
mencé a sufrir alopecia...
—éAlopecia?

—Si, pero entonces no sabia
que lo tenia.

—éQué problemas conlleva
esta enfermedad?

—Puede ser mas o menos
grave, y lo peor es que te
quedas ciego. También esta
la alopecia y el vitiligo, que
te hace perder la pigmenta-
cién de la piel. En una de las
operaciones, por efecto de la
anestesia, perdi completa-
mente el color y eso fue me-
jor, porque quedd uniforme.
Esto a las mujeres les suele
dar bastantes problemas, por-
que es muy llamativo y la alo-
pecia, ademas... Pero lo peor
es que la enfermedad solo se
trata con corticoides y eso te
salva la vista, pero te destroza
los huesos. Yo tengo las dos
caderas operadas y con pro-
tesis, pero no me quejo. Hace
cinco afios que dejé los corti-
coides y gracias a eso he po-
dido estar trabajando hasta
el afio 2000, que pedi la ba-
ja. Claro que yo soy funcio-
nario y eso me facilité mu-
cho las cosas.

—éHay mucha gente con
VKH?

—iQué va! Llevo siete afios
buscando a gente que padez-
ca VKH para crear una aso-
ciacidn e inscribirme en el
Feder, para que se pueda in-
vestigar. Pero solo somos sie-
te personas. He creado una
cuenta de correo (sindro-
mevkh@hotmail.com).

lidefonso  |z-



