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Losmalesolvidados
Hasta el momento

suponenmás
de7000dolencias

diferentes . Algunas
deestaspatologías

sólocuentancon
tres o cincoenfermos

entodaEspaña.
Sinembargo , juntas
sumantresmillones

deafectadosen
nuestropaís

y

29millonesen
la UniónEuropea.

Sonlasenfermedades
raras . Y

,

antetodo
,

las
grandesolvidadas

foti
*" 401. je t

_ Imme

porESTHERGARC?A-VALDECANTOS ? fotosLUC?AANTEBI

" Estimadosamigos :

Soymadredeunbebédetresmesesquehadadopositivoenlas
pruebasdefibrosisquística .

( Quizámuchosnosabránquehasta
hacecuatromesesnoseincluíaestaenfermedaden

la pruebadel
talóndelosreciénnacidos.

)

Setratadeunadeesasenfermedades
rarasdelasqueapenassabemosalgo ,

incluso
,

losquelastenemos
cerca . Afectafundamentalmente al aparatodigestivo y

a los
pulmones . Lesescriboparaproponerlesalgoqueesperonolescueste
apenasesfuerzo : la AsociaciónMadrileñadeFibrosisha
comenzadounacampañadeinformaciónsobreestaenfermedad . Para
ellosehandiseñadounaspulserasqueserepartengratuitamente ,

y quepresentadores
y

actores llevaránensusmuñecas
. ¿Formarían

ustedespartedeestacampaña . Yaseallevandolaspulseras o

hablandodeesteproblemaen el medioen el quetrabajan?Les
quedaríamosprofundamenteagradecidaslaspersonasquedeuna u otra
formapadecemosesteproblema . Puessólogracias a la

investigación
y

a
la prevenciónsepuedeconseguirunfuturonormalpara

losniñosquehannacidoconestaenfermedad . María
(

Madrid
)

Estacartallegó a la redaccióndeYODONA
a principiosdenoviembre

. Enrealidad
,

este
reportajepodríahacerseconunasucesióndecartasdepadresdebebés

,

o deadolescentes
,

o

deadultosafectadosporalgunadelasdenominadas EnfermedadesRaras
(

ER
)

,

y

sería
suficienteparaentenderenquéconsisten . Porqueesaslíneasdirigidas a unmediode
comunicaciónporunajovenmadreenbuscadeayudaresumenconclaridad la situacióndeestos
enfermos . Esdecir

,

el saltocualitativoqueparaellossignifican logrosasumiblesporlas instituciones
-como la pruebadeltalónen el casode

la fibrosisquística- ;

el desconocimientodeestas
enfermedadesporpartede la sociedad

;

la relevanciadequeestaseinvolucre enpequeñas
accionesqueden-visibilidad a sus-dolencias

;

la importanciavitalde la investigación
y

el

anhelo-de--que ,

conalgomásdeprevención ,

losafectadospuedantenerunavida lo másparecida a una
existencianormal

y

no a unsaltodeobstáculoscomo el quevivenen la actualidad
.-->
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SOBRE
ENFERMEDADES
RAPAS
Según la definiciónde la Unión
Europea ,

enfermedades raras
,

minoritarias
,

huérfanas o poco
frecuentessonaquellascon
peligrodemuerte o

deinvalidez
crónicaquetienenuna
prevalenciamenordecincocasos
porcada10.000habitantes.

Aunqueesdifícilprecisar el númerode
Enfermedades Raras

(

ER
)

,

seestimaque
podríaoscilarentre6.000

y

8.000.
A pesardetratarsededolenciaspoco
frecuentesdeformaaislada

,

ensuconjuntosonimportantesyaque
afectan a entreun5

y

7%%de la población
depaísesdesarrollados . Clínicamenteson
ungrupomuyheterogéneopero
compartenalgunascaracterísticas :

>Engeneral ,

sonenfermedades
hereditariasquehabitualmenteseinician
en la

edadpediátrica.
>El80%%songenéticas ,

mientrasque el

20%%sedebe a causasinfecciosas
,

alérgicas , degenerativas o autoinmunes.
>Tienencaráctercrónico

,

enmuchas
ocasionesprogresivo ,

unaelevada
mortalidad

y

unaltogradode
discapacidad.
>Sondegrancomplejidaddiagnóstica
y

difícilesdepronosticar.
>Requierenunmanejo y seguimiento
multidisciplinar.
>Losmedicamentosquevan
apareciendo enel mercadosonengeneralmuy
pocoeficaces

y muycostosos
(

secalcula

que la inversióndecadanuevaterapiaes
de200millonesdeeuros

)

.
Como la I + D

escara
, hayincentivospúblicospara

potenciar la I + D privada.

DATOSDEINTER?S
FederaciónEspañola deEnfermedadesRaras

(

Feder
).

www.enfermedades-raras.org
FundaciónBelén . www.fundacionbelen.org
InstitutoCarlos III

(

www.isciii.es
)

Enfermedades Raras
(

Ed .
LoQueNoExiste

).

Todossusautoreshancedidosusderechos a Feder.
SITE

(

ServiciodeInformación Telefónicapara la

Embarazada
)

InstitutoCarlos III
deMadrid

(

tel . 918222436
)

Fundación IsabelGemio . www.fundacionisabelgemio.com

www.yodona.com

"

1

Cearribaabajo :LasdoctorasMaríaLuisa
Martínez-Frías

( izq. )
y

EvaBermejo.
directora e Rtip.dorarespectivamente

del (I IAC J

,
,t-ntific ,

.delCentrc

"

Sinduda
.
estereportajepodríaescribirse conalgunostestimoniosdeaquellosque

padecenunodeestostrastornosdebajaprevalencia (

esdecir
,

menosdecincocasos

porcada10.000habitantessegúndefine la UE
)

ennuestropaís .Pero
, ¿acuántos

afectaentotal? A
tresmillones .Muchosmásquelas80.000personasdiagnosticadas

considaenEspañadesde1981
;

el dobledelosafectadosporcáncer
(

1.500.000
)

,

o

deaquellosquepadecenenfermedadescardiovasculares
,porcitarsólotres

patologíasqueconocemostodos . Sinembargo , ¿quiénhabíaoídohablardelsíndromede
Kawasaki

(

inflamacióndeunvasosanguíneoqueprovocatrombos o coágulosque
obstruyen lasarterias

y
produceninfartosdemiocardio

)

hastaquesupimosqueesa
fue la causapor la quemurió el hijodeJohnTravolta?¿Y el síndromedeApert (

una

enfermedadhereditariararacaracterizadapormalformaciones encráneo
,

cara
,

manos
y

pies ,

ademásdediversasalteraciones funcionales
)

,

el
deEhlers-Danlos

(

caracterizada porhiperlaxitud articular
, hiperextensibilidad de la piel y fragilidaddelos

tejidos
)

,

el dePrader-Willi o
SPW

(

unaenfermedaddeldesarrolloembrionario
, quese

caracteriza porobesidad
,

tonodisminuidodelmúsculo
,

retrasomental e hipogenitalismo
menordesarrollo

o

actividad
genital)

,

el
deAsperger (

trastornoseverodeldesarrollo

condificultades para la interacción social
)

o
el

deLowe?¿Quédecirdelas

osteocondrodisplasias ,

lasleucodistrofias
,

la AtaxiaTelangiectasica?Nombres tanraros
y

tan
difícilescomo lasenfermedades a lasquedescriben .Másde7.000 .Ahíestá el

problema . Juntassumantresmillonespero¿porseparado?Algunasdeestasdolencias

sóloafectan
a trespersonasentodaEspaña ; algunas ,

a
2.300

;

otras
,

a

25.000.
Perodaigualque el

númeroseaalgosuperior ,

sonmuestraspequeñasdeenfermos

parapoblacionesdemillonesdepersonas .
Cifrasexiguaspara el estudio

,

insuficientes

paralosmédicosdeatenciónprimaria , inapreciablespara la
estadística.
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" Investigar
un

medicamentocon
el

quevas
a

curar
a 3.000

personases
caro

y poco
rentable. "

ÁngelNogales , jefedeServiciode la Unidadde
Referencia PediátricadeEnfermedadesRaras

delHospitalDocedeOctubredeMadrid.

Preguntas y

máspreguntas
¿Cuántos laboratoriosdedicansusesfuerzos

a

estudiar
a fondounaenfermedadqueafecta

a tres
personasentre47millones? ¿Quémédicopuede
tener la suficienteinformacióncomoparaacertar
undiagnósticodelprimerpaciente ,

y

probablemente el únicoquetendrá
a lo largodesuvida

profesionalconesaenfermedad?¿Qué
medicamento saldrá

al mercadoquepuedapaliarlos
síntomasdepacientesconmultituddeáreasdesu
cuerpoafectadas

(

vista
,

oído
,

cerebro
,

estómago )?

Estassonsóloalgunasdelaspreguntas
que a

diariosehacenlosafectadosporestos
trastornos . ParaÁngelNogales , jefedeServiciode

la UnidaddeReferenciaPediátricade
Enfermedades RarasdelHospitalDocedeOctubrede

VirginiaFelipeSaelicesconsumarido
y

susdoshijos.
Es la únicaespañola

-y

la segundamujeren el

mundoquehasidomadreconunaatrofiamuscular espinal.

Madrid
,

« investigarunmedicamento con
el quevas

a curara 3.000
personasescaro

y pocorentable
, perohayquetenerencuenta

queestasenfermedadestanpocofrecuenteshanempezado a

llamar la atenciónhacemuypoco , apenastresdécadasenEEUU
,

y

menosaúnenEspaña .
Aunasí

,

actualmente seestátomandomás
concienciaquenunca ».

Nogalesserefiere
a la estrategiaaprobadapor el SistemaNacional

deSalud el pasadomesdejunio y presentada por el Ministeriode
Sanidad a

finalesdeoctubre
.
Enestaseponedemanifiesto el

empujequepretendedarse
a estasdolenciasdesde el puntodevista

de la
información

y

la comunicación
,

la prevención
y

la detección
precoz ,

la atenciónsanitaria
,

lasterapias ,

la investigación y

la

formacióndelosfacultativos
.
Exactamente

lo mismoquellevanaños
reclamandolosenfermos

y

susfamilias
,

lasasociacionesde
afectados

y

la FederaciónEspañoladeEnfermedadesRaras
(

Feder
).

Esaspeticiones quedanreflejadasenlostestimonios recogidosen
el reciénpublicado Enfermedades Raras

,

unmanualde
humanidad

(

Ed . LoQueNoExiste
)

,

en el que26personasnarransu
historia deunmodoabsolutamente sincero

,

real
y

conmovedor
.
Lamayoríadeellos

habladelosiniciosde la enfermedadcomodeunvíacrucisterriblehastaquelos
médicosdancon

el diagnósticocorrecto
; luego ,

comienza la luchadeldía
a

día
,

las
visitasinterminables al hospital ,

la rehabilitación
,

la medicación...
Deese «

ir deunsitio a otrosinrumbo
y

sinsoluciones » sabealgoAntonioBañón
,

prologuistadellibro
, representantedeFederenAndalucía

y responsabledelproyecto
I + D ALCERESpara el análisisling?ístico-comunicativodelasenfermedades rarasen
España . SegúnBañón

,

« entodos loscasoslosenfermosreflejan perfectamenteuno
delosproblemasbásicosdeestecolectivo . Esasituacióndeperegrinajesueledarse
por la dificultadparaconseguirundiagnósticocertero o acceder

a algúntratamiento
(

cuandoesteexiste
)

. Enmuchasocasiones
,

losafectadosnarranquefue la

casualidad lo quelesllevó a unespecialista quelogróponernombre al problema . Conocer
conexactitud

la enfermedadquepadecenpuedellegar a convertirseenunaobsesión
paraestospacientes

y

susfamiliares »

.
Bañónseñalaunodelospuntosdébiles a los

queseenfrentanlosmilesdeenfermosennuestropaís :
« Ladescoordinaciónentre

hospitales ,

la desconexiónentrecomunidades autónomas
y

la escasaexistenciade
centrosdereferenciaenERhacenque lospacientes carezcandereferentes claros
para el diagnóstico o para el cuidadotras el diagnóstico ».

Larealidad
y

la ficción
Dealgunasenfermedadesrarashemossabidopormagníficaspelículascomo

El

aceitedeLorenzo . A finalesdeenerosabremosdeunamás
,

la enfermedadde
Pompe (

debilitamiento muscularprogresivo y

dificultades respiratorias )

,

a través
delpróximoestrenoprotagonizadoHarrisonFord

. Noesuntópicodecirque la

mismaheroicidad quedemuestranlospadresdeLorenzoporconseguirunacura
parasuhijoes la quetienenmilesdepadresconproleafectada . Casualmente

,

a

primerosdenoviembreseconoció
la eficaciade la terapiagenéticaaplicada a

la

adrenoleucodistrofia
(

lasleucodistrofiassonpatologíasdegenerativasque
destruyen

la sustanciaquerecubre losnerviosdelossistemascentral
y

periférico ,

lo que
provoca la paralizacióndetodaslasfuncionesvitalesafectando al sistema
locomotor

,

la vista
,

el oído
,

la memoria...
) quetienenAndy , Ángel

y

Andrés
,

tres
hermanosespañolescon la mismapatologíaquepadecíaLorenzoOdone

,

el niño
queinspiró la famosapelícula .Noes el mismocasodePatricia

,

unacanaria
decasitresañosconunaleucodistrofiapara la quenosirve el mismo tratamiento
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" Conestas
enfermedadesno
tienesunmédico
coordinador

;

cadaespecialista
mira lo suyo , pero
noven al

niño
comountodo.
Lospadres
tenemosque
hacer el trabajo
decoordinar. "

AnaSuárez . SuhijoMateo
,
decuatroaños

,

padecesíndromedeLowe.

RECAUDANDO
FONDOS

Al igualque la granmayoríade
asociaciones deafectadosporuna
EnfermedadRara

,

la
Asociación

deAfectadosdeNeurofibromatosis
unadelasERmáscomunesen

España , queafecta a
alrededorde

15.000 personas debe recurrir a

realizarrastrillos o
conciertosbenéficos

pararecaudarfondosconlosque
ayudar a susasociados .

A finalesde
noviembre

,

comocadaañodesde
2000

,

la Asociaciónorganizóun
rastrilloenunaestacióndemetro
madrileña

,

en el queparticipóMiriam
DíazAroca

(

arriba
,

en la foto
)

,

entre
otros . El dineroobtenido lo

destinarán
a

financiarunproyectode
investigación sobre la

neurofibromatosis a
nivel

genético ,dirigidopor la doctora
ConchaHernández

,

deGenética
moleculardelHospitalRamón

y Cajal.

www.yodona.com

deestostreshermanos .
Sumadre

,

Patricia
,

nohatirado la
toalla ni unsegundo ,

y

seha
centradoenconseguir lo

necesarioparaque la pequeña tengacalidaddevida .

«
He

perdido el trabajoportenerqueatender
a

mihija y

noparodeorganizaractos
,

verbenas o

conciertosparaconseguir el
dineroquenecesitarnos parapagarlosmédicosque

necesita . Y todose lo debo a la generosidad delosvecinosdeFuerteventura
; gracias a

ellos

podremosviajar a
Franciadondeunadoctorava a estudiarsucaso ».

Viajes ,

asistencia a congresosdemedicina
,

horasnavegandoporintemet
,

creaciónde
asociaciones.. .Enmuchasocasiones

,
lospadresempiezan a

hablarde tú a
tú con los

médicos
,

y

todosconocenhasta el últimodetallede la
enfermedadquepadecensus

hijos o
ellosmismos . Pero a la inversa

,

notodosconocen el día a
díadelosafectados.

Comoseñaló la
PrincesadeAsturias

el pasado28defebreroenel
Senadodurante la

celebracióndelprimerdíamundialdelasEnfermedadesRaras :
« Laverdadesquenosé

demasiadodeglucogenosis ,

neurofibromatosis
,

leucodistrofia
,

fibrosisquística ,

esclerodermia o arteritisdeTakayasu .
la

dolenciade la quenoshahabladoDiana .Pero sí séalgunas
cosasdeLucía

,
desumadreCarmen

,

deSanti
,

Ana
,

Marta
,

Marina
,

Mateo.. . Gracias a

ellosnoshemosdadocuentadecómosufrís
,

decómovivísundía a díarealmente

complicado ,

de la dificultadparaconseguirundiagnósticoadecuado
,

decómo el
desaliento

y

la desesperación muchasvecesostraspasan .
Y medecíaunapersonamuyjoven ,

una

mujerfantásticaafectadaporunadeesasenfermedadesterribles
,que a vecestieneuna

sensacióndecansancio
y

tristezainsondables ».

Lasfamilia
,

el apoyo
AnaSuárezes la

madredeMateo
,

unodelosniñoscitadospor la
Princesaensu

discurso
,unniñodecuatroañosquenaciópocodespuésque la infantaLeonor .

«

Recuerdo

que vi a la Princesaentelevisiónsalirdelhospitalconsuhijaenbrazos
y pensaba :

« yame

quedapocoparaestarigualdecontenta »

,

recuerda Ana .
SuhijoMateonaciócon el

síndromedeLowe
,

unaenfermedad genéticaquepadecenunoentreunmillón
.
Raraentre

lasraras .
Afecta

a ojos ,

cerebro
y

riñones . Sinembargo ,

nohay ni
sombradedramatismo

en la vozdeAna .Aunque sí algodecansancio
y

soledad .

«
El problema conestadolencia

esquenotienesunmédicocoordinador
;

cadaespecialistamira lo suyoperonoven al

niñocomountodo . Al final
,

lospadrestenemosquecoordinar el trabajodelosmédicos.

Y estamosmuysolos
,

nohaycentrosdereferencia
,

nohayuncanalrápidoparaestos
enfermos

:
cadavezquevoy a la Pazestoyunamediadecincohoras »

. Pornohablarde
la burocraciaconlasrecetas . delostresañosquehatardadoenconseguirunaplazade

parkingparaminusválidos
,

de la
batallaparaconseguirqueSanidaddé

el
ok

a
la

hormonadecrecimiento comoenotrospaísesdeEuropa...Ysuma
y sigue.

« Aprender a vivircon la enfermedad
,

a nodejarsearrastrar
,

a plantarlecara .
El

mundo
mepareceenorme .

y
yomeveomuypequeña . Intentoobviar el ladonegativo y

versólo

el positivo (

...

)

Lamiro
y

séquenadanospodrávencer . Ensusojitos ,

miedo
,angustia ,

incertidumbre . Enmicorazón , dolor . Lossuspirossondeplomo ,

el
airepesa , perotengo

quemantenerme fuerte. » Asínarra IllianaCapllonchsussentimientos enel
libro

EnfermedadesRaras . SuhijapequeñapadecearteritisdeTakayasu .
Sólohaytrescasos

conocidos enEspaña , queseconozcan
, pues la faltadeunregistrofiableesotrodelos

inconvenientes . Al otroladodelteléfono
,

Illianasuenaamable
y

atentaperoatareada :tiene

que irse a unpueblocercano a atenderunconciertobenéficodelcorode la iglesiapara
recaudarfondosparaABAIMAR

,

la
AsociaciónBaleardeEnfermedades Rarasqueella

hacreadocon el objetivodehacerfuerzafrentea lasinstituciones .
« Noes lo mismoque

unasolamadrepidarampasenloscolegios e institutos a quevayamosungrupode
afectados »

. explica . Illianaechademenos la comprensión y

la ayuda , porque ni siquiera
la LeydeDependencia cubresusnecesidades :

« Laenfermedad demihijanoestaba
descritapara la

valoraciónde la ley a pesardetenerun60%%dediscapacidad ».

Historias .
Terribles

.?picas . Alentadoras . Reales .Como la deVirginia . Quizásenestos
momentosellajuega a

lasprofesorasconsuhijamayor .
Y esoquetieneunaatrofiamuscular

espinaltipo2 .Quenecesitaunapersonaque la
atiendalas24horasdeldía . Queviveenuna
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silladeruedas
. Nadadeeso

le haborrado la sonrisa.
Virginiaesel únicocasoenEspañahasta el momento
-y

el segundoen el mundo-deunamujerqueha
tenidohijosconsudolencia

. Unatodoterrenoenun
cuerpomenudode30kgquenohaperdidounápicede
feminidad

ni decoquetería .

« Heparticipadoen el

Proyecto Europeosobre la modaquesehacelebradoen
Españaparasensibilizar

a losdiseñadores sobre
lo

dificilqueesparanosotrosvestimos . Lagentesepiensa
queporquesufrimosunadiscapacidadnotenemos
bodas o nonosgustaestarbien

e ir guapos. » Virginia
esmuypositiva , peroaseguraqueaveceshayque
tenerundonespecial paranodeprimirse . Quiénno

lo

haría si el únicotratamiento paliativocon el que
contarafuera la rehabilitación

y

la Administración le ofreciera
15díasdefisioterapia al año.

Esperanza ,

futuro
Para lograrqueVirginiaconsigamássemanas
anuales derehabilitación

,

estáFeder
, peronopuedecon

todo : debeactuarfrente
a lasAdministraciones

Públicas
, apoyar a losafectados

, representarlos ,

alertar
sobre la situacióndeestosenfermos

,

difundir
información.. . Como

lo hace la Fundación Belén
,
creadaen

1996porunaperiodistaparaatender
a lospadresde

cualquierniñoconunadiscapacidad . Enpalabrasde
LeticiaEscardo

,

sufundadora
,

« esmuydifícil
encontrarayudaeficiente

y gratuita ;

nosotrostratamosde

daresperanza , porquesepuede tenerunavidaplena
y

feliz
a pesar

detodo . Recuerdo queunamadremedijo :

'

El díase te
hace

noche' . Poresocreamos la Fundación
, paraponerunfaro

,

unletrero
quedice : poraquíhaysalida

"
IsabelGemio

, cuyohijopadeceuna
distrofiamuscular

,

estáconvencidadequehaysalida
,

deque
llegará

el díaenqueseencuentreunacuraparaestasenfermedades.
Deahíque la Fundación quehacreadosecentreen la

investigación
, porque « estoesunacuestióndemedios

,

cuantamás
investigación ,

másposibilidades tendremosde lograrcurarlos ».

Demomentohaynoticiasesperanzadoras , planesqueseponenen
marcha . A

lo largodelospróximostresaños
,

enAndalucíaseva a

desarrollar el proyectoGenomaMédicoparaconstruir unpatrón
comúnparatodo el genomahumano

, algoasícomounmapadelas
variaciones delosgenesquepermitirá sabercuálessonlos
causantesdelasenfermedadesraras . LaSociedadEspañoladeMedicina

Interna
(

SEMI
)

acabadeorganizarunCongresoparaalentar la mayorimplicación
delosinternistasenlasER

, yaqueestospacientesprecisan unaatención
continuada

, ingresoshospitalariosfrecuentes
,

medicamentoscostosos
y

médicoscon
formación

e información . EnEuropaseva a crearunComitédeExpertosenER
compuesto por51miembrosdelos27países y

sevaa desarrollarunaDirectivade
Atención Transfronteriza . Estaavalará la creacióndecentrosde referencia

europeos quepermitiráquelospacientesacudan
a unorganismo especializadodeoto

país si en el suyonocuentanconninguno .
Porsuparte ,

el CentrodeInvestigación
Biomédica enReddeEnfermedadesRaras

(

CIBERER
) inaugurado hacetresaños

-y
quealbergalosmejoresgruposde investigacióndelpaís-continúa sulabor

investigadora . El InstitutodeSaludCarlos III deMadrid
(

ISCIII
)

,

al quepertenece
CIBERER

,

financiaproyectosdeinvestigación centradosenestas_patologías poco
frecuentes

. Como señala la doctoraMaríaLuisaMartínez-Frías
,

directora delCIAC
(

CentrodeInvestigaciónsobreAnomalíasCongénitas
)

,

« en
la actualidadsepueden

diagnosticarmolecularmentealgunasER
y

esdeesperarqueconlosgrandes
avancesqueestamosviviendoenesteáreade la investigación ,

esetipode
diagnóstico estédisponible paraunnúmeromuchomayordeenfermedades

».

Mientras
,

losenfermosseguiránsoñandocongrandessolucionesperotambién
conpequeñosdetallesquesonunmundo

. Unadelaspersonasquehaescrito
sutestimonioenEnfermedades Rarascuentaque « undía

,

al entraren la

consulta
, junto al médicohabíaunestudiante deMedicina

;

el doctor
, dirigiéndose a

mí
,

le dijo : ' Mira
,

unEhlers' . A
mísemeocurriócontestar

:

'

¿Dónde ,

dóndeestá
Ehlers?¿Nohafallecido?'El médicomemiró

y

seechó
a reír

, aunque a
míno

mehacíaningunagracia 1 2Spersonasnosomosnuestraenfermedad
;

la

tenemos
,

la padecemos o la sufrimos
, peronodejadeserunacircunstanciaen

nuestravida »

. Unacircunstanciaterrible
, perosóloeso . ComodijoIsabelGemio

en la celebracióndelprimeraniversariode la Fundaciónque llevasunombre :

« Sonsereshumanos
,

nosonmonstruos
,

lo monstruosoessuenferrnedad ».30
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