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SALUD

destinada a financiar proyectos
de investigacion en Espana so-
bre enfermedades mitocondria-
les. «Sé que nifos como Men-
cia se curaran en el futuro, pe-
ro yo no puedo esperar».

Con la ayuda de un comité
cientifico independiente, la
fundacion ha elegido al grupo
del doctor Ramén Marti del
Hospital Universitario Vall
d’Hebron (Barcelona) para fi-
nanciar su primer proyecto. Un
ensayo de tres anos de dura-
cién (con una financiacién de
unos 260.000 euros), liderado
por el investigador Javier To-
rres, que intentara replicar en
un modelo de ratén la enfer-
medad que sufre Mencia.

EL GEN DEL NUCLEO

El doctor Marti (investigador
del Ciberer y responsable del
laboratorio de Patologia Mito-
condrial del Vall d’Hebrén) ex-
plica a EL MUNDO que la en-
fermedad de Mencia est4 cau-
sada por un gen del ntcleo de
la célula «que codifica protei-
nas que fisicamente se despla-
zan a la mitocondria, por lo
que se considera una enferme-
dad mitocondrial». Para su la-

boratorio, admite, esta finan-
ciacién supone una oportuni-
dad para abrir una nueva linea
de investigacion. «Isabel ya sa-
be que es dificil que pueda
ayudar a su hija porque sera
dificil revertir la degeneracion
que ya ha causado el fallo en
sus mitocondrias».

Aun asi, esta madre coraje es-
td convencida del proyecto,
«porque no s6lo podria benefi-
ciar a mi hija, sino a muchos
otros ninos por el camino», ex-
plica. Como anade el doctor
Marti, en una primera fase se
creard un ratén trasgénico con
las mismas mutaciones que
Mencia y, s6lo més adelante («y
compartiendo nuestros hallaz-
gos con otros grupos») se podria
empezar a explorar el uso de te-
rapia génica en estos animales
para corregir esos defectos.

Mientras su madre cuenta con
detalle este largo periplo, Men-
cia duerme tranquila la siesta.
Por la manana ha tenido horay
media de fisioterapia, un ritual
que repite todos los dias por la
manana y por la tarde. Ademas,
ha tenido tiempo también para
ir a la piscina, una de sus pasio-
nes junto a la masica. Porque

aunque Mencia es incapaz de
hablar, su musicoterapeuta logra
sacar de ella sonidos, movimien-
tos y carcajadas, lo mas valioso
para su familia.

«Mencia cumple siete anos en
febrero y ni un solo médico se
atreve a decirnos que estas tera-
pias experimentales le van a lle-
gar a tiempo», admite su madre,
«pero quiero aportar mi granito
de arena a la ciencia. Ayudar a
buscar la solucién de todas las
enfermedades genéticas, con el
sueno, si, de poder llegar a cu-
rar a mi hija algan dia».

Porque como ella misma resu-
me, suefa con que un dia, en un
futuro no muy lejano, «cuando
unos padres lleguen a un hospi-
tal preocupados porque a su hijo
le pasa algo... el médico les diga
que si hay tratamiento».

Mientras tanto, lo mas deter-
minante para Isabel es la son-
risa de su hija. «Le prometi a
mi hija que si ella sonreia yo la
curaria. Mencia ha cumplido la
parte del trato. El 28 de octu-
bre de 2009 empez6 a sonreir
para no parar. Eso es lo mas
importante para mi, es lo que
me acompafa siempre», con-
cluye esta madre coraje.

A pesar de que
tardo casi nueve
meses en sonreir
por primera vez,
Mencia no deja
de reir. FUNDACION
MENCIA

OTROS EJEMPLOS
DE PADRES CORAJE

Mariano Ugarte todavia
recuerda una pequefa
noticia que EL MUNDO
publicé en 2011 sobre el
nacimiento de la Fundacién
Pablo Ugarte, que ély su
familia acababan de poner
en marcha como homenaje
a su hijo Pablo (2000-2010),
fallecido a causa de un
tumor en la pelvis. «Fue
una pequena catapulta»,
recuerda ahora.

Una catapulta que
cuatro anos mas tarde ha
llegado a convertirse en la
asociaciéon que mas dinero
destina a la investigacion
del cancer infantil. En
total, 348.000 euros
anuales destinados a 16
proyectos en 13 hospitales
espanoles que, como
presume Mariano,
«garantizan la continuidad,
la financiacion estable y la
tranquilidad de los
investigadores que lideran
estos proyectos de
investigacion».

Como Isabel Lavin o
Mariano Ugarte, muchos
son los padres tocados por
la desgracia de un hijo
enfermo que deciden
aparcar el sufrimiento y
remangarse. Lo sabe bien
José Carnero, el artifice de
Uno entre cien mil, una
entidad sin animo de lucro
que recauda fondos para
investigar la leucemia
infantil y que naci6 también
araiz del diagnéstico de su
hijo Guzman.

«Aqui no consiste en
pensar, sino en hacer.
Todos podemos hacer algo,
bien sumarnos a proyectos
ya existentes o montar
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algo... Pero lo importante
es asesorarte, pensar como
hacerlo de forma eficaz y
sostenible y ser
transparente», diagnostica
Carnero, cuya fundacién
dona 100.000 euros
anuales a un proyecto
cientifico.

Son varios los puntos
que comparten este tipo de
asociaciones creadas por
padres (como Stop
Sanfilippo —dedicada al
sindrome raro del mismo
nombre- o Walk On
Project —para
enfermedades
neurodegenerativas-). En
primer lugar, todas ellas
han comprendido de
inmediato la necesidad de
contar con comités
cientificos independientes
que valoren y decidan qué
proyectos de investigacién
financiar («no puedes dar
el dinero a cualquier
proyecto, es importante
dejarte asesorar por gente
que sabe mas que ta»,
defiende Carnero).

Ademas, todas ellas
comparten un tremendo
espiritu creativo para sacar
fondos mediante acciones
de todo tipo. Desde
carreras y dorsales
solidarios, conciertos o
festivales de musica,
loteria... «Quizas lo mas
dificil es implicar en la
permanencia, fidelizar y
crear vinculos con la
asociacion mas alla de las
campanas puntualesy,
admite Carnero.

Otro de los puntos en los
que actualmente hay mas
debate es en la financiacién
del llamado tercer sector.
En el caso de la Fundacion
Pablo Ugarte, como
presume Mariano, todo lo
que se recauda se destina
integramente a la
investigacion, porque todos
sus miembros son
voluntarios y no existen
gastos de personal, ni sede,
viajes... Para José Carnero
(en cuya fundacién
trabajan tres personas a
tiempo parcial), es
importante destinar el
minimo dinero posible a
gastos de personal, aunque
destaca al mismo tiempo la
necesidad de que las
asociaciones cuenten con
perfiles profesionales que
les permitan ser
competitivas. «Por mucho
que seas filantrépico, sin
llegar a ser una empresa si
es necesario generar
recursos», apunta.

«MENCIA CUMPLE SIETE ANOS EN FEBRERO Y NI UN SOLO MEDICO SE ATREVE A DECIRNOS QUE ESTAS TERAPIAS

EXPERIMENTALES VAN A LLEGAR A TIEMPO, PERO QUIERO APORTAR MI GRANITO DE ARENA A LA CIENCIA», DICE ISABEL



