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Albert posa con su madre Montse en Flix (Tarragona)

SABADO 13__3__2010

'VIVIR CON...

VIVIR CON ENFERMEDADES RARAS

«Los besos son el inico
tratamiento para mi hijja»

Las vidas de Albert, Gina y Marta

Son una loteria genética (en el 80% de los casos estan marcadas por el ADN) y afectan
aun 8% de la poblacién. Gina, Marta y Albert forman parte de los tres millones de
espanoles que viven bajo el yugo de las enfermedades raras, que arrancan en la infancia

y suelen ser irreversibles

POR ESTHER ARMORA

lbert es un nino
aparentemente sa-
no, vivaz y alegre.
S6losu ADN cono-
ce el secreto que
ha desendulzado su vida: sufre
CDG (Defectos Congénitoenla
Glicosilacién). Montse y Josep
Maria, los padres de Albert C.
M., tienen la esperanza de que
en un futuro préximo la cien-
cia les dé una solucion al pro-
blema de su hijo. Albert va al
colegio, a clases de musica, jue-
ga con sus amigos y a la hora
convenida se recluye en casa
para hacer los deberes. Quien
no conoce de cerca su realidad
diria que su vida es igual a la
del resto de muchachos de su
edad. Sus padres saben que no
es asi. «A veces, le veo jugar
con otros ninos y apartarse
cuando se siente fatigado. Ha
aprendido a aceptar su reali-
dad», explica Montse, madre
de Albert. Tanto ella como su
marido han vivido la angustia
deestar durante anos conlain-
certidumbre de no saber qué le
pasaba a su hijo.
«Su comportamiento no era
normal y tampoco su falta de

apetito», afirma Montse. Aho-
ra, al menos, saben cual es el
diagnostico. «La incertidum-
bre es lo peor. Una vez sabes
quéleocurre atuhijo, intentas
adaptarte a la nueva realidad.
Escuestion de supervivenciay,

Gina
Sindrome de Rett

Ginatienesiete anosysiguelu-
chando. Desde que le diagnosti-
caron Sindrome de Rett, una
grave patologia neurolégica
que se manifiestaenlos prime-
ros anos de vida, sudiaadiano
es facil. No lo es para ella ni
tampoco para su familia. Sus
crisis son frecuentes y se cla-
van como punzones hirientes

«La incertidumbre es
lo peor. Ahora, al
menos, sabemos cual
es el diagnostico e
intentamos
adaptarnos a la
nueva realidad»

enelfatigado corazon de suspa-
dres, que quedo6 tocado de por
vida cuando vieron, impoten-
tes, que su pequena se alejaba
dia adia delanormalidad. «Gi-
nahatenido estanoche unacri-
sismuy fuerte. Creia que la per-
diamos. Ha sido horroroso»,
confiesa en declaraciones a es-
te diario Elisabet Pedrosa, ma-
dre delapequefia. La menor su-
fre ataques epilépticos, ap-
neas, escoliosis y no camina ni
habla, aunque sigue mante-
niendo intacta la comunica-
cion con sus padres. «S6lo en-
tiende el amor. Es consciente
de que ti la quieres y ella, con
una simplemirada, te dice que
también te quiere», apunta la
madre.

Los primeros sintomas de
Gina aparecieron cuando esta-
ba a punto de cumplir el ano.
«Dejo de avanzar en su desarro-
1lo. Si hasta entonces sujetaba
el biberon con las manos, dejo
de hacerlo, perdié motricidad
y no tenia interés por los obje-
tos», relata la madre. Fue en-
tonces, cuando se activo la luz
de alerta y empezaron el pere-
grinaje por especialistas. «L.os
médicos iban dando palos de
ciego y, de repente, nos vimos

Gina es una nifia
dependiente al
cien por cien

acudiendo a la unidad de para-
lisis cerebral del Vall d'Hebron
de Barcelona.

Recuerda, con dolor, como
su pequena empezo a «hacer
un movimiento extrano con
las manos. A veces se autolesio-
naba y no respondia a los esti-
mulos habituales». En estos
momentos, Gina es una nifia
dependiente 100%..«Los besos
y abrazos son el tnico trata-
miento para mi hija», asegura

Sélo hay dos nifios como Marta con sindrome de Opitz en Espaiia



