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Sanchezhaceun
guifo a Cataluiia
yproponealceta
como presidente
del Senado

El presidente del Gobierno en funciones, Pedro San- . i
chez, anunci6 ayer su intencion de proponer al secreta- ey 8 \ B!
rio general del PSC, Miquel Iceta, para presidir el Sena- -«
do, Cdmara en la que el PSOE tiene mayoria absoluta.
Icetaesconocido porabogar a favor del indulto paralosli-
deressoberanistas y respaldar un referéndum si «la mayo-
rialo pide». PPy Cs se mostraron contrarios. PAGINA &
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Enfermedadesraras
Vivir con la dolencia®

lque convierte los

musculos en hueso
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Hallan viva Rubalcaba, lider
. historicodel

aNata!ha’ la PSOE, ingresado

estudiante deurgenciatras

desaparecida  sufrirunictus

enParis PAGINA 4

Los padres de lajoven .

estudiante que desde Sanidad

hace dias permaneciaen nodescarta

paradero desconocido prohibir quese

enlacapital gala, identi- fumeencoches

ficaron ayer a su hija, in-
gresada sanay salvaen PAGINA 6
un hospital. Al parecetr,
lajoven fue localizada

LA PRIMITIVA
[JOKER 1

aturdida deambulando ElBarcabusca
por las calles de la ciu- culpablestras
dady trasladada al cen- subochorno ante
tro hospitalario. el Liverpool y
s
PAGINA7 PAGINA 10 s
[
€ FOGONAZOS
o

BOTE

21, ..

ISABEL SERRANO

Unmediador en el Senado. Aunque
RM/ Miquel Iceta defiende que en politica todo se
\IVIAN puede y debe «resolver hablando» nole
NUESTROPROPIOPA A faltan enemigos. Su afan por tender puentes
NPOCODESCO ADQ entre Catalufia y Espana le ha situado en el
centro de las criticas del PP, Cs y del mismo

NO TE LA JUEGUES,

CON JOKER

ELENA BUENAVISTA

Asus 71 afios, el cantante estd de gira con su ultimo
disco, Casi nada estd en su sitio. Un trabajo en el que
reflexiona sobre la situacion actual del mundo .
PAGINA 12

PSOE, pero también del independentismo.
Ninguno le perdona que intentara evitar la
ruptura ni que apoyara el 155. @
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AGRUEL ENFERMEL
PETRIFIGALUSMUSU

Patricia, que sufre fibrodisplasia osificante, confia en que se
logren avances que frenen la evolucion de esta rara dolencia

ARACELI GUEDE
aguede@20minutos.es/ @araceliguede
Cuando eranifia, Patricia Ma-
rin caminaba. Y corria. Tam-
bién podia peinarse. Y lavarse
el pelo. Ahora, con 42 afios,
dar un paso le supone una
grandificultad yle resultaim-
posible separar los brazos del
tronco. La fibrodisplasia osifi-
cante progresiva que padece
ha formado un segundo es-
queleto en sucuerpoylaha
ido paralizando. «Cada vez me
queda menos musculo. Soy
una piedra», relataunade las
veintiséis personas que tienen
diagnosticada esta enferme-
dad en Espaiia.

Como todo el que nace con
esta patologia tan rara, Patri-
ciavino al mundo con juane-
tes, una deformacién que los
meédicos intentaron sin éxito
corregir con escayola. Dos
afios y medio después, ala pe-
quefiale salid un bultoen la
espalda y una biopsia deter-
mino la gravedad de su esta-
do. Esasi como laenfermedad
empieza a manifestarse, con
inflamaciones que suelen
arrancar en la primera década
delavida, por una caidaode
forma espontanea, y que pro-
vocan que el tejido muscular
delazonase conviertaen hue-
so. Los brotes se van exten-
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Patricia Marin, paciente de FOP, en su c

asa de Valencia. eva maiez

Dos ensayos clinicos en marcha

LaFOPesunaenfermedad muyraraperocuentacon
diversasinvestigaciones centradasenbuscarunaterapia
quefrenesuavance. Hastaahoralos tratamientos ayuda-
banadesinflamaryaquitarel dolor pero dos nuevos far-
macosevitanlosbrotes. Estosyaestanenfase deensayo
clinico,lo quesignificaqueseestan probandoenpacien-
tes.Elprimero,enelqueparticipael Hospital LaFe de Va-
lencia,sefocalizaennifiosyelsegundo,enelqueintervie-
neelRamodnyCajalde Madrid,sehadirigidoaadultos.

diendo hasta que larigidez
es absoluta. Una vez que el
musculo se ha osificado, los
pacientes no sienten dolor pe-
ro en el momento de la hin-
chazdn, esos huesos surgen
con pinchos. Comunmente
los denominan «espinas de ro-
sal», loque puede darunaidea
del sufrimiento que provocan.

«Camino en equino, sin apo-
yar el talén. Muchos de no-
sotros lo hacemos. Y ando por
casa.Alahoradesaliralaca-
lle lo hago en silla de ruedas
porque voy muy lenta», cuen-
ta esta valenciana al otro la-
do del teléfono. «Puedo es-
cribir. Lo que no puedo ha-
cer es aquello que conlleve
levantar los brazos», continua,
antes de confirmar que nece-
sita asistencia permanente.

Lacaraes otra de las partes
que estamujer tiene afectada.
Tuvieron que operarle laman-

dibula después de que rodase
por las escaleras al pisar un
cubitode hieloy desde enton-
ces puede abrir muy poco la
boca. En estos pacientes esta
totalmente desaconsejado el
bisturiy en aquellas ocasiones
en las que no queda mas re-
medio se sabe que su uso ten-
dra consecuencias.

«Cuando se hace una inter-
vencion o se aplicaunainyec-
cion intramuscular, el muscu-
lo se inflama y en estos casos

2

pacientes han sido diagnosti-
cados de fibrodisplasia osific-
nate progresiva en Espafia

se osifica. Con las vacunas
también hay que tener cuida-
do. Las subcutdneas se pue-
den administrar, pero las que
se ponen con agujas mas pro-
fundas estén totalmente con-
traindicadas», explica el doc-
tor Javier Bachiller, expertoen
lo que se conoce como FOP. Si
es factible la extraccion de
sangre, pero incluso la aneste-
sia paraun empaste puede ser
problemética.

Frentealolimitante delasi-
tuacion, Patricia ha procura-
dollevar unavida «més o me-
nos normal». Ha sido fallera,
haviajado con sus padres, es-
tudio informatica y reciente-
mente ha retomado las cla-
ses de inglés que dejo hace
unos afios. «He sidounadelas
afortunadas en esta enferme-
dad. Me la diagnosticaron
siendo muy pequefiay he cre-
cido con ella. Me adapté po-
co apoco. Enlaadolescencia
silo pasé mal porque mis ami-
gas me dieron un poco laespa-
da. Pero en el colegio no tuve
problemasy, refiere y se acuer-
da de quienes descubren lo
quelesocurre cuandoyael de-
porte por ejemplo forma par-
te de su rutina: «Te dicen que
novas apoder hacer cosas que
hasta ese momento hacesyte
rompen la vida».

Varias investigaciones lu-
chan para que no se rompan
mads vidas. Hasta ahora solo
podia recurrirse a antiinfla-
matorios con los que inten-
tar mitigar el dolor de los bro-
tes, peroen laactualidad exis-
ten ensayos clinicos en fase
avanzada que buscan frenar
esta angustiosa dolencia. La
Asociacién Espafiola de Fi-
brodisplasia Osificante Per-
manente (AEFOP), de la que
ella es secretaria, tiene la mi-
rada puesta en dos fadrmacos
en los que se estd trabajando.
El colectivo tiene como socios
adieciocho de los pacientes
que hay en Espafiay perte-
nece a Ifopa, la primera orga-
nizacion que hubo de laenfer-
medad y que acttiia como pa-
raguas internacional.

Los tratamientos en estudio
no devuelven los tejidos dafia-
dos a su estado natural pero
previenen las inflamaciones.
«Lo que tienes no te lo quitan
pero si estos ensayos logran
evitar nuevos episodios o que
sean menos agresivos...», ce-
lebra Patricia, con la esperan-
za puesta en que la prescrip-
cién de esas terapias sea una
realidad lo antes posible. ®
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«Parece que
empezamos
averlaluzal
final del tinel»
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Javier Bachiller es adjunto
al Servicio de Reumatologia
del Hospital Ramo6n y Cajal
y experto en fibrodisplasia
osificante progresiva.

@ ¢Qué provoca lafibrodis-

plasia osificante? Se de-
beaunamutacién genéticaque
aparece cuando se forma el ga-
meto, no sabemos si por un
cambio por parte del padre ode
lamadre. Se produce un error
de formaquelaproteinaencar-
gadade producir hueso, que de-
beria estar inactiva, permanece
continuamente activada.

@ ¢Cudl eslaesperanzade

vida? Es frecuente quela
mortalidad llegue entrelos40y
los 50 afios. En el Ramén y Ca-
jal hemos visto a casi veinte pa-
cientes. Enlos ultimos afios han
fallecido dos ylo han hecho a
esas edades. El torax, que debe
moverse para que entre y salga
aire, acaba afectado por lo que
suelen tener problemas respira-
torios e infecciones y una muer-
te temprana por ese motivo.

@ ¢Cual es la prevalencia
a nivel mundial? No es-
td descrita en todos los paises,
pero en los que se ha estudia-
doesdeun paciente porcadal,8
millones de personas y se da
tanto en hombres como en mu-
jeres. En 2006 se descubrio cu-
dl erala mutacidon genéticay a
partir deahi se haavanzado mu-
cho en su conocimiento.

¢Es facil de diagnosti-

@ car? Con experiencia, si.
Estos enfermos tienen una ca-
racteristica: nacen con unjua-
nete. Y parala confirmacién, en
muchos hospitales tenemos ya
disponible el estudio genético.
Aun asi es una enfermedad ra-
ray muchas veces en atencion
primaria no piensan en ella.

@ ¢Es optimista respecto
al tratamiento? Empeza-
mosaverlaluzal final del tinel
con nuevos farmacos que evitan
quelaenfermedad progrese. De
ahilaimportancia de un diag-
ndstico temprano. ® A.G.

Los MosSSos
hallan pruebas
de que Janet
Jumillas fue
asesinada

Los Mossos d’Esquadra encon-
traron ayer pruebas que confir-
man que a Janet Jumillas, de-
saparecida en Cornella de Llo-
bregat (Barcelona), lamataron.
Los indicios que demuestran
su asesinato fueron hallados
durante el registro del piso de
uno de los dos arrestados por
presunta vinculacién con el
caso. La mujer no tenia pareja
estable ni tampoco habia ma-
nifestado anteriormente nin-
guna conducta o voluntad sui-
cida. Jumillas fue vista por ul-
tima vez por su familia el
pasado 13 de marzo. Desapare-
cié cuando iba a realizar una
gestion en Hacienda. Lainves-
tigacion sigue abierta bajo se-
creto de sumario. ®
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Condenado a 55 afios
un cuidador que viol6
acinco ancianas

La Audiencia de Barcelona
condend ayer a 55 afios y siete
meses de cdrcel aun cuidador
por violar a cinco ancianasy
golpear a cuatro de ellasen
una residencia de Arenys de
Mar (Barcelona). La agresion
sexual ocurrid el pasado 24 de
diciembre de 2015.

Detenidos por publicar
comentarios vejatorios
sobre Laura Luelmo

La Policia Nacional detuvo a
dos personas en Sevillay Sala-
manca por realizar comenta-
rios vejatorios sobre Laura
Luelmo enredessociales. Los
dos arrestados se alegraban de
la muerte de la joven profe-
sorazamorana asesinadaa fi-
nales del afio pasado en El
Campillo (Huelva).

Dos de cada 10 becarios
tienen mas de 30 afios
E117,9% de los contratos de
précticas en el primer trimes-
tre de 2019 en Espafia fueron
para personas de mas de 30
aflos. Los contratos de forma-
cién son una modalidad en la
que al trabajador, al no haber
tenido experiencia laboral, ga-
naentre un 60y 70% del sa-
lario fijado por convenio.

Unajuezallamaauna
perra maltratada como
testigo en su juicio
Unajuezade Santa Cruz de Te-
nerife ordend que una perra
asistiera como testigo en un
juicio por el maltrato de ese
mismo animal. Su antiguo
duefio la arroj6 a la basura en-
cerrada en una maleta.




