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Tlem pO de CoseCh A. Pese ala convulsa situacién que se vive desde hace afios en Oriente Préximo, la tierra sigue dando sus frutos y asi,
independientemente de las tensiones que existen, hombres y mujeres tienen que trabajarla. En la imagen, una nifia palestina se afana en el campo duran-
te la recoleccién en la villa de Salim, cerca de Cisjordania, en Naplusa. Puede que sea entre las cosechas donde se pueda estar en paz y sin esperar a que
aparezca, en cualquier momento, un terrorista islamista suicida o una accién de castigo de los helicépteros israelies. / FOTO: ALAA BADARNE (EFE)

Cuarenta entre 6.000 millones

Martay Julia, dos nifias de nueve afios, son las Unicas espafiolas aquejadas del Sindrome
de Opitz C, una extrafia enfermedad que afecta a una infima parte de la poblacién mundial

» Los enfermos nacen con
la cabeza en forma trian-
gular porque tienen los
huesos del craneo solda-
dos, lo que les produce
una frente acentuada y es-
trecha. La nariz es chata.

EFE / BARCELONA

Marta, una nifia de 9 afios que vi-
ve en Terrassa (Barcelona), y Julia,
dela misma edad y residente en
Asturias, son las dos tnicas es-
paiiolas diagnosticadas de Sindro-
me de Opitz C, una rara enferme-
dad congénita del desarrollo que
afecta en todo el mundo a unas 40
personas, y se caracteriza por re-
traso neurolégico y mental.

Carles Godall, padre de Marta,
explic6 que muchos de los nifios
que nacen con esta extrafia pato-
logia mueren en los dos primeros
afios de vida y el resto suele tener
una severa discapacidad fisicay
psicomotriz, aunque sefal6 que
su hija ahora estd empezando a
andaryya puede dar algunos pa-
sos cogida de la mano.

El progenitor de la pequeiia
estd convencido de que hay més
casos sin diagnosticar porque los
médicos desconocen esta enfer-
medad, y cuenta que hasta hace
dos meses no sabia de la existen-
cia de Julia. En una de sus busque-
das porlared, yenla pagina web
de una escuela, descubri6 que en
un pueblo de Asturias habia otra

nifia de la misma edad con el sin-
drome, Julia, ala que han conoci-
do recientemente, y que tiene las
mismas caracteristicas de su hija.

Segtin conté Carles Godall, el
diagnoéstico de Marta se confirmé
en EEUU cuando sélo tenfa un
afio y medio de vida, al acudir a
una conferencia sobre los distin-
tos sindromes descritos por el doc-
tor John Marius Opitz, un recono-
cido genetista que personalmente
les fue corroborando todas y cada
una de sus sospechas.

El padre de la infortunada nifia
recordé que alos pocos dias de na-
cer les dijeron «que podia ser que
tuviera el sindrome de Smith-
Lemli-Opitz, pero nueve meses
después, y tras mandar una prue-
ba de sangre a Holanda, no se con-
firmé, y qued6 como una pato-
logia sin determinar».

Mientras tanto, Marta pasaba
mucho tiempo en el hospital por-

cionar y comer.

que tenia paradas respiratorias, la
primera de ellas al nacer. Después
fue operada en Valle Hebrén para
mejorar su capacidad craneal y
evitar problemas de visién, ya que
nacié con la sutura frontal de la
cabeza cerrada, una caracteristica
tipica de estos nifios.

BUSQUEDA POR INTERNET. An-
te la falta de diagnéstico la familia
empez6 una bisqueda en lared
para ver qué tenia realmente la
nifia y, gracias a la colaboracién
de los genetistas del New England
Medical Center de Boston, que re-
visaron las fotos y la historia clini-
ca de Marta, se les insinu6 que
podria tratarse del temible mal.

Fue entonces cuando la fami-
lia viajo a Salt Lake City para asis-
tir a una conferencia de Opitz y fue
él mismo el que les confirmé que
Marta tenfa este sindrome.

La falta de informacién sobre

LN Evolucién poco favorable

La evolucién de esta enfermedad de la que tan poco se sabe es muy poco
favorable, porque la mitad de los nifios muere a los dos afios de haber
nacido debido a problemas en el crecimiento, graves anomalias cardia-
cas, asi como dificultades para alimentarse porque les resulta dificil suc-

Muchos investigadores pensaban hasta hace muy poco que el Sin-
drome de Opitz C se hereda como un rasgo genético autosémico recesi-
vo, aunque ahora se sugiere desde algtin respetado sector de los especia-
listas que se debe a una importante pérdida de material genético no de-
tectable. Al parecer, el gen responsable puede localizarse en el brazo
largo del cromosoma 3. La escasez de estudios al respecto y que sélo la
padezca una mindscula minoria de personas imposibilita que se avance
de un modo significativo en las investigaciones.

esta enfermedad animé a Carles
Godall a poner en marchala Aso-
ciacién Sindrome Opiotz C, que
ayer se presento6 en Terrassa (Bar-
celona), conun acto en el que se
subastardn prendas deportivas y
regalos de personajes famosos co-
mo el futbolista del FC Barcelona
Ronaldinho o el jugador de la NBA
Pau Gasol, para recaudar fondos
con los que divulgar la enferme-
dad y promover su investigacion.

Lo primero que quiere hacer
con el dinero es difundir un con-
greso internacional que se cele-
brard a mediados de en junio en
Chicago (EEUU), al que irdn unos
cientificos japoneses que al pare-
cer han hecho avances en laloca-
lizacién del gen responsable de la
enfermedad. Godall matiz6 que a
estos encuentros las familias lle-
van los historiales médicos de los
nifios y se intercambian experien-
cias, ya que en sindromes minori-
tarios la poca informacién com-
plica el diagnéstico.

Los nifios con Opitz C nacen
con una cabeza en forma triangu-
lar porque tienen los huesos del
créneo soldado, lo que les produ-
ce una frente acentuada y estre-
cha. También tienen la nariz muy
chata, las encfas con hipertrofia, el
paladar con forma de béveda, los
ojos muy separados, y un desarro-
llo anormal de los genitales.

Las malformaciones en los
miembros suelen ser variables y
pueden tener dedos adicionales
en manos y pies, e incluso extre-
midades més cortas.

PEDOFILIA

Arrestan a 20
espafioles que
traficaban con
pornografia de
nifios en la red

OTR-PRESS / MADRID

Una operacién llevada a cabo
en varios paises europeos ha
desembocado en la deten-
cién en Espafia de 10 perso-
nas por posesién de material
pornogréfico con menores
obtenido en internet. A esta
accion policial hay que sumar
otras dos realizadas exclusi-
vamente en territorio nacio-
nal, en las que se ha arresta-
do a otras 10 personas por los
mismos motivos. Buena par-
te de los capturados tiene al-
tonivel cultural y algunos son
profesores universitarios.

La operacién europea, de-
nominada Baleno, estuvo co-
ordinada por la Europol y de-
sarrollada por las Policias de
Francia, Bélgica, Holanda y Es-
lovaquia. En Espafia, los agen-
tes de la Direccién General de
Policia detuvieron a 10 perso-
nas en Madrid, Oviedo, Mur-
cia, Valencia, Algeciras, Santan-
der, Palma de Mallorca, Ren-
terfa (Guiptizcoa) y Barcelona.

A estos arrestados hay que
sumar otros siete en Bélgica,
38 en Francia, tres en Holanda
y nueve en Eslovaquia. Todos
los detenidos obtenian archi-
vos de pornografia infantil a
través de un complicado sis-
tema de descarga que incluia
sistemas de encriptacién.

No ha sido la tinica accién
desarrollada en Espafia en
ese d&mbito. Con las operacio-
nes Trigger e Iceberg fueron
apresadas otras diez perso-
nas en Madrid, Castilla-La
Mancha, Barcelona, Anda-
lucia, Murcia y Levante. A
través de Triggerselocalizé y
se arresto a cuatro usuarios
espaiioles que intercambia-
ban material pornogréfico in-
fantil a través de canales de
IRC. En estas imdgenes apa-
recen nifios prepuberes con
actitudes sexuales explicitas
entre ellos o con adultos.

CONEXIONES. Los resultados
de estas pesquisas permitie-
ron localizar a otros 57 inter-
nautas ubicados en 28 paises,
que ahora serdn investigados.
Estas actuaciones han posibi-
litado una completa informa-
cién a otras Policias, que
podran indagar ahora las co-
nexiones de otros 57 usuarios
ubicados en 28 paises diferen-
tes a través de Interpol.

La operacion Iceberg se
enmarca igualmente en los
protocolos de colaboracién
internacional, en virtud de
una informacién procedente
de la Policfa finlandesa sobre
un grupo de pederastas que
intercambiaban archivos de
pornografia protagonizados
por nifios en canales secretos
de IRC. En una primera fase
fueron detenidas 18 personas
en Europa. Hasta el momen-
to se han registrado nueve
domicilios y se han efectua-
do seis arrestos en Espaiia.



