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Valeria y su hermano

SONIA, MADRE DE VALERIA / AFECTADA DE UNA ENFERMEDA

sicion mediatica de su enfermedad y sus propias
vidas porque es la manera mas eficaz de conse-
guir el apoyo de las administraciones a través de
la presion que ejercen los medios de comunica-

D RXRA SIN DIAGNOSTICAR

“A nadie le gusta pedir dinero y piensas que es
denigrante dar a conocer lo que le pasa a tu hija”

cién. Tratar de despertar la solidaridad de los de-
mas Nno es una tarea sencilla, ya que implica re-
nunciar a su privacidad a costa de dar visibilidad
a enfermedades por ahora “invisibles”.

una enfermedad rara
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JANDRA, MADRE DE MIGUEL / AFECTADO DE SINDROME DE MORQUIO
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“El tratamiento de Miguel cuesta 300.000 euros al ano
0, lo que es lo mismo, 6.000 euros por cada dosis semanal”

anos fue diagnosticada, tras ingre-
sar de urgencias.“Me dijeron que la
sangre que tenia no me llegaba pa-
ra vivir esa noche.Estuve tres meses
ingresada y ahi comencé la diali-
sis”, explica Rocio, que a partir de
ahi comenz6 una odisea de ingre-
sos y hasta dos trasplantes de rino-
nes que no llegaron a funcionar.En
2012 supo de la existencia del Soli-
ris.“Empezamos a luchar para con-
seguir que me lo financiase el Ser-
gas,no sabiamos a quién acudir,te
encuentras desamparado y no sa-

bes qué hacer.Hablamos con varias
asociaciones,entre ellas Federy tras
tres anos lo logramos.Tuvimos ma-
las rachas pero nunca me di por
vencida,sabia que habia que seguir
peleando”, explica.

La batalla incluy6 un llamamien-
to a través de los medios de comu-
nicacion mientras los nefrélogos
que seguian su caso también trata-
ban, de forma paralela, de presio-
nar para conseguir el ansiado far-
maco para que su cuerpo no recha-
zase un tercer trasplante.“Empecé

en 2015y en noviembre de 2016 me
trasplantaron por tercera vez y des-
de entonces mi vida ha cambiado
por completo”.Tras doce anos co-
nectada, pudo dejar la didlisis. Su
union “de por vida”con el Soliris im-
plica una visita al hospital cada
quince dias para recibir el trata-
miento durante 40 minutos.“Hasta
que no llego no lo pueden prepa-
rar,solo dura 24 horas y es tan cos-
toso que hasta lo ‘miman’ cuando
lo traen. Lo llevan como si fuese
oro”,indica Rocio,de 32 anos.

GENMA Y MIGUEL / AFECTADO DE LEUCODIST

“Hacemos lo posible para mejorar su calidad de
vida. No se trata de dar pena sino de visibilidad”

Genma, junto a su hijo
Miguel Angel. // Facebook

Pese a su enfermedad, se consi-
dera una “privilegiada” por vivir en
una comunidad donde Soliris se fi-
nancia ya que en otras no es asi.“Te
replanteas muchas cosas. ;Mi vida
no vale 300.000 euros? Sé que es
mucho dinero pero no pueden po-
ner precio a mi vida”.

El caso de Valeria,una pequena
deVerin que cumpli6 ocho anos en
enero,es también complejo porque
su enfermedad no esta diagnostica-
da.“Tiene sintomas de muchas en-
fermedadesy le han hecho multitud
de pruebas, es una nina muy estu-
diada pero no sabemos qué tiene ni
lo que nos espera”,explica Sonia,su
madre. Valeria tiene un trastorno del
desarrollo y su familia afronta su dia
a dia con multitud de tratamientos
que no cubre la sanidad publica.
‘Acude dos veces a la semana a fi-
sioterapia,otras dos a terapia ocupa-
cional, dos al logopeda, otra sesion
de psicomotricidad, piscina... relata
Sonia, que dej6 de trabajar cuando
los ninos (Valeria tiene un mellizo,
Hugo) cumplieron ocho meses.So-
lo en terapias la familia precisa mas
de mil euros mensuales, por lo que
ademas de apoyos familiares y de
asociaciones tomaron la decision
de solicitar ayuda a la Fundacion
Amigos de Galicia (FAG),que con
una campana de recogida de tapo-
nes ayudo a sufragar un ano de tra-
tamiento.“Vendemos rifas,organiza-
mos partidos de flitbol... cosas asi.
Tienes que buscarte la vida y es una
mezcla de sentimientos porque a na-
die le gusta pedir dinero y piensas
que es denigrante dar a conocer lo
que le pasa a nuestra hija, pero todo
es por ella”,subraya.

Un paso igual de duro tuvo que
dar Genma, la madre de Miguel An-
gel, que padece leucodistrofia me-
tacromatica,una enfermedad neu-
rodegenerativa que merma progre-
sivamente sus capacidades fisicas
y psiquicas.“Miguel no tiene trata-
miento y cuando se lo diagnostica-
ron le daban dos anos de vida.Lle-
vamos ocho rompiendo las estadis-
ticas”, presume. Ha sufrido ya,como
todos,dos recortes en la Ley de De-
pendenciay lamenta que se les tra-
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te como a ninos “invisibles”. Frente
a ello abri6 una pagina de Face-
book desde la que cuenta los pro-
gresos de Miguel, que ya tiene 15
anos,y también vende productos
artesanales para cubrir necesida-
des diarias y “las que surjan en un
futuro” “Requiere un esfuerzo muy
grande que ninguna familia traba-
jadora puede asumir. Hacemos to-
do lo posible para mejorar su cali-
dad de vida pero tratamos de no so-
breexponerle demasiado en la
prensa. En la pagina de Facebook
cuentas lo bonito, lo que quieres
contar; no se trata de dar pena,sino
de dar visibilidad”,subraya.

Mostrar la enfermedad y lograr
fondos para investigarla es también
la tarea en la que embarco hace
dos anos Eva Martinez, de Tui, que
cred la Asociacion Sindrome Dele-
ci6on 1p36.“Es muy importante que
los organismos se comprometan en
darles los derechos que se mere-
cen. Los padres nos sentimos ago-
tados de reclamar como si fuese
una limosna”, manifiesta Eva. Los
afectados tienen una pérdida en el
cromosoma 1 que provoca retraso
psicomotor,cardiopatias, problemas
digestivos y respiratorios,convulsio-
nes,rasgos faciales distintivos o dis-
capacidad intelectual.No todos su-
fren los mismos sintomas y de he-
cho Eva sostiene que muchos afec-
tados ni siquiera han sido diagnos-
ticados o han recibido un diagnoés-
tico erroneo. “Hace dos anos
éramos cinco y ahora somos 34 so-
cios de toda Espana”, precisa. Por
este motivo,el objetivo fundamental
de la asociacion es lograr fondos
para una linea de investigacion
abierta para el estudio de la enfer-
medad que padece, entre otros,su
hija Marta, de ocho anos.“Nuestros
hijos no pueden ir a una guarderia
porque no hay personal especiali-
zado y como migaja nos dan me-
dia hora de estimulacion temprana
dos dias a la semana. Por otra par-
te es imposible compaginar nues-
tro trabajo con su cuidado.No tene-
mos los medios necesarios para po-
der hacer una vida normal”, reivin-
dica.



