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Afectados por enfermedades raras
buscan apoyo en las redes sociales

Lanzan una camparfia
en Internet con ayuda
de famosos para
captar socios y
conseguir donativos

SARA CARREIRA

REDACCION / LA VOZ

Febrero es el mes de las enfer-
medades raras, aquellas que
afectan a menos de 5 de cada
10.000 habitantes. Son tan ra-
ras que se ha decidido celebrar
su dia el 29 de febrero, el mas
raro de todo el calendario, pe-
ro no por ello menos dia que
el resto. Ese es el espiritu de la
Federaciéon Espaifiola de En-
fermedades Raras (Feder) y la
Organizacion Europea de En-
fermedades Raras (Eurordis),
que no se cansan de recordar
que aunque pocos, los pacien-
tes que sufren alguna de estas
dolencias tienen los mismos de-
rechos que el resto.

La clave, apuntan una y otra
vez, esta en investigar. Pero la
via habitual, los laboratorios,
no parece factible, porque no
es rentable subvencionar afios
de trabajo para que finalmente
solo un pequefio grupo de per-
sonas pueda comprar los fArma-
cos. Por eso desde la Feder se
busca dinero. Y para ello han re-
currido a las redes sociales. No
esperan encontrar un filantro-
po millonario, aspiran a que mu-
chas personas colaboren aun-
que sea con un poco de dine-
ro. Se pueden hacer donativos
a partir de 10 euros y en el caso
de que se opte por ser socio, la
cuota minima que establecen es
de 5 euros, y puede ser mensual,
trimestral, semestral o anual.

Tienen como base las 200 aso-
ciaciones que estan integradas
en la federacion, y el tiron lo dan
personas famosas que prestan
su imagen, entre ellos muchi-
simos deportistas, con Victor
Valdés, Alberto Contador, An-
drés Iniesta o Vicente del Bos-
que, 0 cantantes como Molocos.

¢Qué hacen una vez que se
consigue algo de dinero? Pues
se hacen cosas como la puesta
en marcha de tres becas de in-
vestigacion promovidas por la
Fundacién contra la Hiperten-
sion Pulmonar (FHP) por un im-
porte de 36.000 euros, para li-
neas de trabajo en colaboracién
con diferentes laboratorios far-
macéuticos.

Mas informacién en www.enfer-
medadesraras.org, Facebook, y
Twitter (@FEDER_ONG Espaiia)

Jesus, que posa con su madre, no puede separa

- A
rse del oxigeno ni estar de pie mucho rato. CESAR QUIAN

JESUS BARREIRO, ENFERMO DE HIPERTENSION PULMONAR

«Me conformo con llegar a mafiana»

e conformo con lle-
gar a mafiana por la
maifiana. No me pidas

mas». Lo dice Jests Barreiro, de
3l afios recién cumplidos y una
hipertensién pulmonar severa
que le obliga a llevar una vida
austera: siempre pegado al oxi-
geno, siempre cerca de lasillade
ruedas. Jesus nacié en Madrid
con una cardiopatia congéni-
ta que tuvo que ser operada 48
horas después del parto. Suin-
fancia fue mas o menos normal.
Jugaba al fatbol con los amigos
hasta que ellos veian que em-
pezaba a ponerse azul (ciand-
tico) y le mandaban sentarse o
ponerse de portero. Pero con
la adolescencia, a eso de los 14-
16 afios, los problemas pasaron
de ser puntuales a muy comu-
nes. Su cardiopatia congénita
fue desarrollando lo que ahora
saben que es una hipertensiéon
pulmonar secundaria pero que
entonces no tenia ni nombre.
Con la mayoria de edad le die-
ron el prondstico: no le queda-
ban cinco afios de vida.
Mercedes, la madre de Jests,
cuenta todos sus periplos, du-
rante la infancia y madurez de
su hijo, con la precision de quien
es imprescindible: separada des-
de el nacimiento del hijo, con
tres empleos para sacarlo ade-
lante, estudiando medicina para
entender qué le ocurria al nifio,
peleando para que no la tildaran
de loca los médicos y los pro-

fesores, llorando donde hiciese
falta para que Jesus tuviese una
buena vida, participando en la
Fundacion contra la Hiperten-
sién Pulmonar...

Vivir en Galicia, un acierto
Hae un afio, Mercedes dejé Ma-
drid, su trabajo, su familia —a su
hermano Alberto, que adora—
para regresar a la tierra de sus
mayores, Galicia, donde Jesus
respira mejor porque le favore-
ce estar al nivel del mar.
Viven apretados, ella sin tra-
bajo, pendiente del chico, que
se toma con filosoffa su condi-
cién: «Yo me comeria el mun-
do, pero soy de esos alos que es
el mundo el que se lo comeriay,
dice, aunque también reconoce

«Yo me comeria el
mundo, pero soy
de esos a los que
es el mundo el que
se lo comeria»

Jestis toma dos
cajas mensuales
de Bosentdn, cada
una de las cuales
cuesta 2.365 euros

que «otros estan en peores Si-
tuacionesy». Por ejemplo, siem-
pre le impresioné «ir al hospi-
tal y ver a los bebés que estan
en cunas llenos de cables y tu-
bos», como le pasé a él.

En la cocina de su coqueta ca-
sa, en Oleiros, a pocos kiléme-
tros del hospital de A Corufia
donde le tratan los cardidlogos,
hay una especie de caja de he-
rramientas llena de pastillas de
diferentes formas. Y una hoja
plastificada con todas las tomas
cuelga del gancho donde cual-
quiera pone un pafio de secar;
«por si me pasa algo a mi», di-
ce Mercedes. No es tonteria la
prevencién de esta mujer que
a pesar de todo tiene un trato
afable: «Jesds toma muchisimos
farmacos, para la poliglobulia
[muchos glébulos rojos pero va-
cios], para el 4cido trico, para
los dolores [morfina en pastilla],
para la coagulacion de la sangre
[Sintrom], para la hipertensién
pulmonar [Bosentan], para au-
mentar la circulacion sangui-
nea [Revatio], y lo peor, como
le baja la glucosa, cada tres ho-
ras hay que levantarlo y darle de
comer, mafana, tarde y noche».

Llega el mes de las enferme-
dades raras, como la de Jesus.
¢Qué le pide Mercedes? Sabe
que para su hijo es dificil [so-
lo le curaria un trasplante de
corazo6n y dos pulmones] por
eso, con generosidad, solo dice
dos palabras: més investigacion.

Los cientificos
dicen que el gasto
en investigacion
caera a niveles
del 2005

MADRID / EFE

Investigadores, asociacio-
nes cientificas y sindicatos
coinciden en que el recorte
de 600 millones de euros en
I+D+i retrotrae al sistema a
niveles de financiacion del
afo 2005. Desde la Confede-
racién de Sociedades Cienti-
ficas de Espaia, que agrupa
amas de 50 sociedades cien-
tificas, su presidente, Carlos
Andradas, explica que exis-
te un riesgo de que la ciencia
espafiola se estanque, y apun-
ta que sobre todo corre pe-
ligro la incorporacién de los
jovenes cientificos.

El experto apuesta por op-
timizar al maximo el dinero
existente y propone que la
la disminucién de fondos se
concentre mas en los présta-
mos a empresas, y no en las
subvenciones a centros pu-
blicos de investigacion.

El sistema aguanta
«Reducir no nos gusta a na-
die, y las consecuencias pue-
den ser horrorosasy», opina
Juan Mulet, director gene-
ral de Cotec, una fundacién
para la innovacion tecnold-
gica. Segun Mulet, el siste-
ma de I+D+i, aunque aguanta,
va cayendo de manera con-
tinuada, ya que sus activida-
des en Espafia atn estan le-
jos de la media europea, un
1,39 % del PIB frente al 2 %
europeo.

El presidente del Conse-
jo Superior de Investigacio-
nes Cientificas (CSIC), Emi-
lio Lora-Tamayo, ya adelant6
hace unos dias que «va a cos-
tar mucho acomodar el re-
corte»; mientras que desde
la Fundacién Genoma Espa-
fia, su director, Rafael Cama-
cho, ha intentado restar dra-
matismo a la situacion, des-
cartando que la medida su-
ponga, como dicen algunos,
«una hecatombe».

Por su parte, CC.OO. y
UGT han remitido una car-
ta a la secretaria de Estado
solicitandole una reunién.
«Es un nuevo hachazo al fu-
turo de la ciencia espaiiola,
ha opinado Salce Elvira, por-
tavoz de CC. OO. para quien
el recorte de los 600 millo-
nes «puede poner en cues-
tion el sistema de investiga-
cién publico».

Amaya Moro, de la plata-
forma Investigacién Digna,
ha alertado de que es «unre-
corte impuesto a un sistema
ya débil».



