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Las familias con hijos con enfermedades raras es-

* * ® ~
I l S I I mlll | S de I l ln l S ‘ On tan en el punto de mira de muchas personas tras las
explosion del caso Nadia, en el que supuestamente
sus padres vivian a costa de lo recaudado para la lu-
cha contra la enfermedad de la nifia. En A Marifia

*
hay casos como los de la barreirense Sofia da Costa,
diagnosticada con trisomia 14 proximal, o la burele-
sa Inés Munoz, con piel de mariposa, cuyos padres
viven entregados al cuidado y bienestar de sus hijas

® L 4 ® -
y realizan distintas actividades para recaudar fondos,
a I a a ln‘ } eS 1 a‘ lon que, aseveran, se destinan integramente a la investi-
gacion de estas enfermedades raras. > -3

Dos afectadas en la comarca relatan que no han notado desconfianza por el caso Nadia y defienden
la honradez de sus iniciativas » Los padres de Sofia da Costa e Inés Munoz contindan con su lucha diaria
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El caso Nadia obliga a
las familias a enfrentar
la falta de credibilidad

» Dos afectadas por enfermedades raras relatan que todavia no han
notado desconfianza y defienden la honradez de sus iniciativas

P.YANEZ

# burela@elprogreso.es

A MARINA. La explosion del caso
Nadia, hija de un matrimonio que
supuestamente se aprovecho de la
enfermedad rara de su hija para
enriquecerse, ha enterrado parte
de la confianza que miles de perso-
nas depositan en las familias que
viven entregadas a buscar recursos
para la investigacion y cura de las
afecciones raras de sus hijos. EI
dafio irreparable que ha inoculado
esta historia se podra valorar pasa-
do un tiempo, pero con la herida
todavia sangrando, las reticencias
a entregar donativos para este tipo
de casos ya se dejan notar.

Varias familias marifianas con-
viven con el desafio de sobrevivir
al destino que les puso una enfer-
medad rara en su camino. Esel
casode Lucinda Amor y Angelo Da
Costa. Su hija fue diagnosticada a
los cuatro meses con trisomia 14
proximal, una afecci6n rara que

Prevalencia
Muy pocos
casos en Espana

La enfermedad que sufre Sofia
da Costa es considerada rara.
Noenvano, el nurmero de
casos conacidos en Espana,
segulin cuenta su madre Lucin-
da, esdesiete. Una cifra muy
baja de personas que estan
afectadas porla afeccion de
Ring 14. Ademas, noa todo
el mundo le afecta deigual
manera.

Mas habitual

Distinto es el casode Inés
Munoz. La pequena, hija de
Quicoy Soffa, sufre epider-
mosis bullosa distrofica. En
Espana se han contabilizado
unos 300 casos de la forma
mas severa de la dolencia.
Pero hay personas que sufren
esta afeccion de manera leve,
segun relata Quico Mufioz,
que pueden lleyar «una vida
relativamente normal, sin
muchos problemas.

causa un retraso generalizado al
poseer la nifia, Sofia, tres cromo-
somas 14. En enero cumplird los 19
anoes. La asociacion Ring 14 existe
desde 2002, fundada en Italia. Su
franquicia espariola lleva apenas
ano y medio devida. «No todas las
enfermedades relacionadas con el
cromosoma 14 son iguales», apun-
ta la madre, que cree que el caso
Nadia es un disparo a la credibili-
dad de este tipo de asociaciones.

Lucinda Amor no daba crédi-
to cuando conocid la historia de
Nadia. Cémo habian recaudado
cerca de un millén de euros desde
€] 2008 para que los padres de la
nifa catalana pudieran llevar un
alto tren de vida sin destinar los
fondos recaudados a la investiga-
cién: «No tengo palabras para des-
cribir esto; no daba créditoaloque
veia. Jugaron con la solidaridad y
la buena fe de la gente a través de
la enfermedad de su hija», dice.

La madre relata cémo a ella,
que vive en San Cosime de Barrei-
ros, hay vecinos que le dan dinero
por la calle para la investigacion
de la enfermedad de Sofia. «Todo
va para una beca de investigacién
de la asociacion, y cuando acu-
mulo cierto dinero loingresoen la
cuenta del colectivo; no me quedo
ni con un céntimo», dice.

La desconfianza generada por el
caso de la familia catalana puede
inducir a que paguen justos por
pecadores. «Puedo entenderla re-
accion de la gente, la desconfian-
za, Pero por un caso no se puede
juzgar a un colectivo entero»,
dice, y reconoce que a ella, a dia
de hoy y con el caso muy caliente,
nadie se ha dirigido de modo al-
tisonante, aunque apunta a que
desde la asociacion le comentaron
que estos iltimos dias «hubo un
pardn en los donativos».

La vida de Lucinda y su fami-
lia cambié por completo hace 18
anos. «Todo gira en torno a ellar,
relata. De diez de la manana a
cuatrode la tarde va aTapia de Ca-
sariego, a un centro especializado
para nifios con problemas hasta
los 21 arios. «Pero tengo que estar
atenta a ella las 24 horas del dia,
no puedo tener un trabajo fijo»,
argumenta.

EPIDERMOSIS. Inés Murfioz sufre
epidermosis bullosa distrofica

desde su nacimiento, una enfer-
medad rara mas conocida como
piel de mariposa. Quico y Sofia,
sus padres, pertenecen a la aso-
ciacién Debra, que investiga las
curas para esta afeccion que afec-
ta a la piel. De hecho, Inés nacié
sin piel en un tobillo hace ahora
cuatro anios.

Quico, anestesista en el Hospi-
talda Costa, cree que el caso Nadia
afectard sobre todo en la imagen.
«La mala imagen queda ahi, pero
pienso que la gente se dard cuenta
de que es un caso puntual», dice.
«Espero que las heridas cicatricen
y que el tiempo lo acabe curando,
pero resta credibilidad e imagen,
porque la historia es la tipica del
Lazarillo de Tormes, un truhdn,
con un padre muy al limite, apro-
vechandose de la supuesta enfer-
medad de su hija». Quico piensa
que «el padre debe tener algin
tipo de trastorno mental para fa-
bular de esa manera».

Para Mufioz, en el caso Nadia
se puede ver «como el ser humano
es dicotomico, dénde esta el lado
mas claro, con la solidaridad de la
gente, y el lado mds oscuro, conlo
mis ruin de la condicién humana
representado en el padre de Na-
dian, explica.

Lavida de Quico y Sofia cambié
radicalmente con el nacimiento
de Inés, como les pasa al resto
de familias que tienen hijos con
enfermedades raras. «Te cambia
radicalmente, de raiz, tienes que
amoldarte a Inés, a sus necesida-
des, en el tema de la alimenta-
cién, los cuidados; es una gran
dependiente», argumenta.
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Barreiros

Sofia da Costa sufre
trisomia 14 proximal, una
alteracion del cromosoma
14 que causa un retraso
psicomotor generalizado

Burela

Inés Munoz padece
epidermosis bullosa
distrofica, mas conocida
como piel de mariposa, con
la que ya nacio

a— s 3
Lucinda (derecha) junto con su hija Sofia. |05 ms Awez
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Fondos para investigacion

Carreras, calendarios,
pulseras o colgantes:
todo vale pararecaudar

» Los padres de Inés
recibieron en 2016

el premioalafamilia
ejemplar por sus labores
de sensibilizacion

Las familias que tienen hijos con
enfermedades raras rebuscan en
su imaginacion distintas activi-
dades para recaudar dinero para
la investigacién. Los padres de
Inés son muy activos. Durante
el afio realizan diversas acti-
vidades para recaudar fondos
para Debra. De hecho, en 2016
recibieron el premio a la familia
ejemplar del ario, por sus labo-
res de recaudacién y sensibili-
zacién.

Quico organiza una media
maratén en Burela, Alas de
Vida, que se celebra en septiem-
bre y que en su préxima edicién

cambiara de recorrido, yendo
desde Burela hasta San Cibrao
y vuelta. También estuvieron
representados en el mercadillo
de Navidad del pasado fin de
semana en la localidad costera,
con Luisa Valle y Sonia, la cui-
dadora de Inés. Organizan una
cena benéfica en Grado, el lugar
donde se cri6 Quico, y ademas
cuentan con un equipo de ciclis-
mo, Debra Piel de Mariposa, con
el que hacen calendarios y ropa e
intentan acudir a competiciones
para dar a conocer la problema-
tica de esta enfermedad.

Por su parte, Lucinda vende
pendientes, colgantes, pulse-
ras. .. para colaborar con la in-
vestigacion de la enfermedad
rara de su hija: «Estas cosas son
lentas. Nos gustaria tener un re-
sultado ya, pero lleva su tiempo
y hace falta mucho dinero, com-
parar, experimentar...», dice.
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La Asociacién Piel de Mariposa ’[
apoya a las persoli K
Piel de Mariposa y &«

' Velde Mariposa es
_e incurable que 5o
«a extrema fragilidad

e,
<luso un abrazo puede - é '

Su piel es
.~ tomo las alas d

/pieldents

Inés Munoz, junto a su familia. ava
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