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El nifio Jestis Duefias vive ajeno a la grave enfermedad que condiciona su futuro. acr

Cuando luchar vale la pena

» El vila-realense Jeslis Duefias, con tan solo dos afios, sufre distonfa miocldnica ™ EI 30 de mayo se celebra un festival
extraordinario para recaudar fondos para Iuchar contra una enfermedad casi desconocida para los cientificos
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M Yo pueo», son las palat

estd enreposo no le sucede nada,
perosiintenta coger cualquier ob-
jeto le dan mioclénias». Ademas,
Jesus tiene cierta dificultad a la
hora de andar porque no utiliza
casi su pierna derecha. «Realiza
una marcha lateral y, por eso, cae
al suelo muchas veces al dia», se-
nala. Los padres de Jestis comen-
zaronap eal ver que su

que
qi
utiliza Jestis Duenas, el pequeno
de Vila-real que sufre distonia
‘miocl6nica, cuando trata de aco-
meter sus actividades diarias. Las
‘mismas palabras que han utiliza-
do los padres del pequeno para
lanzar la campana en favor de su

hijo caminaba de unamanera dis-
tinta a los demads nifos, arrastra-
ba la pierna derecha a la hora de
andar y ponia el brazo en postu-
ras complicadas.

Desde que a Jests le diagnos-
ticaron distonfamiocl6nicahasu-

hijo para que se pueda i
esta enfermedad rara. Para ayu-
daralafamiliaalucharcontraesta
enfermedad el préximo 20 de
mayo se organiza en Vila-real un
concierto solidario que apoya el
ayuntamiento.

«La distonia mloclénlca esun

frido serios imped ala
horadehaceralgunasactividades
fisicas. Fernando Duenas, padre
de Jestis, afirma que hace mas de
unanoquenovenasu hijo correr.

Taly como explica la neurélo-
ga, «en laactualidad solo hay cin-
co casos en Espanayno se dispo-

trastorno raro del
que se caracteriza por sacudidas
miocl6nicas, espasmos muscula-
res rapidos, y movimientos dist6-
nicos, cuando los misculos sere-
tuercen  involuntariamente»,
aclara Berta Claramonte, neur6-
loga del Hospital General Univer-
sitario de Castello.

Marina Martin, lamadre de Je-

nedeun curativo, por
eso cada cura ha de individuali-
zarse en funcién de los sintomas
del paciente». Claramonte expli-
caqueladistonfamioclénicar res-
ponde de forma escasa al trata-
miento médico, aunque se han
descrito respuestas beneficiosas
con clonazepan o valproato».
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stis, explica que «recibe unas des-
cargaseléctricas quele produceel
cerebro hacia el misculo que él
intenta mover». Estas sacudidas
se producen siempre que el mo-
vimiento es intencional, «si Jestis

Los alos queseen-
frenta esta familia son muchos
porque el grado de desconoci-
miento de la enfermedad de su
hijo es bastante alto. Ahora, con
Jesus, estdn probando un trata-
miento con Diazepan, «<medica-

mentos que no estan indicados
expresamente para su enferme-

gente conozca cada vez mds in-
formacmn sobre esta alteracion

que necesiten alguna terapia es-
pecial como es el caso de su hijo.
«Silos mejores fisioterapeutas no
saben cémo abordar el tema, no
creo que en ningtin colegio pue-
dan darle una terapia que le vaya
airtan bien. Creemos quelainte-
gracion es la base, porque mi hijo
psicolégicamente tiene un des-
arrollo normal», explica Marina
sobre la futura educacién de su
hijo.

Un libro para sensibilizar
Algunos de los futuros proyectos
que ya estan en marcha buscan
concienciar a la sociedad sobre
los efectos delaenfermedad deJe-
stis Duenas. Unodeelloseslaela-
boracién de un cuento que sera
redactado por el escritor y licen-
ciado en pedagogia Jests Jarque
Garcia. La madre de Jesus afirma
que a través de este libro, prota-
gonizado poranimales, «seinten-
tard sensibilizar alos més peque-
fios para concienciar e informar
sobre la enfermedad que padece
Jestisyparaquese den cuentaque
es algonormal». Mostrar natura-
lidad ante la enfermedad es cru-
cial para otorgarle una mayor
aceptacion ante la sociedad.
Para que el libro tenga reper-
cusion entre los més jévenes, se
realizardn charlas en diferentes
colegios, que deseen participar,
para que aprendan mds sobre el
tema. Después de una charla im-
partida por una psicéloga cono-
cedora del tema, los nifos escri-
birdnsobrelo quehan escuchado
ademds de elaborarun dibujo so-
breloquesienteacercadeestaen-
fermedad. «Estos dibujos se en-
cuadernaran junto con el cuento
de Jestis Jarque, y se publicard

dad», apuntalamadre del peque- y esunode todojunto después».

0. El Diazepan, un relajante, no  los objetivos primordiales de Lafeylas ganas de luchar per-
le esta haciendo efecto ni parasu  nuestro colectivo. duran entre los mas allegados de
enfermedad ni pararelajarlo, por- El objetivo de la asociacién es  Jests. «Laenfermedad puede des-
que «desde que toma la medica- un lab io donde yluegovolvera

cién adaptada a su peso, el nino
cadavezestd mds nervioso», rela-
tasumadre.

Unodelos posibles tratamien-
tos, es el Levodopa, un antipar-
kinsoniano, pero sus padreslore-
chazaron al ver que le causaba
unos efectos secundarios graves.
El problema radica en que este
tratamiento tiene unos efectos
muy fuertes para cualquier nifio,
sobretodo, paraJestis que todavia
no ha cumplido los 3 anos. «Con
este tratamiento nos arriesgamos
mucho porque Jestis es muy pe-
quenoyestd en pleno desarrollo.
El tratamiento le puede afectar a
los rifones o al higado», apunta
preocupado Fernando.

Araizdeesto, los padres del pe-
quenoJestis, Marina Martiny Fer-
nando Duenas, han creado la
Asociacion Aludme «para ay'udar

se pueda investigar a fondo esta
enfermedad. Por ejemplo, en Pa-
ris existe un grupo de médicos
que estdn investigando esta en-
fermedad pero buscan unamedi-
cacion y, normalmente, son me-
dicamentos muy potentes con
efectos secundarios. «Entonces

apo-

15 dias después», comenta Fer-
nando, que afirma que por ahora
la enfermedad estd estabilizada,
aunque algunos dias se encuen-
tra peor de lo normal.
Larecaudacién de dinero para
fomentar la investigacion es cru-
cial para buscary, sobre
contrarunaposit 1

hayquep 1 h
yareste: proyecto», afirma Marma
Por otro lado, en M

nando Duefias afirma que para
unai igacion de gran calibre

gt

hani igadoy doen

se i por los menos

ratones que al inyectar una sus-
tanciaal cerebro se pueden mini-
mizar los sintomas que Jestis pa-
dece. Estas dos opciones las estu-
diard el Doctor Millan, cientificoy
subdirector del Centro de Investi-
gacion Biomédica en Red de En-
fermedades Raras (Ciberer), para
saberdéndeinvertirel dinero que
recoge la asociacion.

El proximomes de septiembre,

aJestisyatod;

tadas por la distonia que hoy por
hoynotienen tratamiento», cuen-
taMarinaMartin. Tanto ellacomo
su esposo conffan en que todo su
esfuerzorealizado desus frutosen
el futuro. «No te puedes quedar
con los brazos cruzados pensan-
do en que no hay solucién», afir-
ma Marina, también presidenta
de la asociacién Aludme. Que la

aprimero deinfan-
til en un colegxo de Vila-real. Sus
padres, antelasdificultades de Je-
stis, apuestan por la integracién
educativa de su hijo en las aulas.
Ahora va a una guardena donde

100.000 euros, pero por «desgra-
ciaesunaciframuylejanaconres-
pecto a la situacién actual». «No
tenemos ni una décima parte del
dinero que necesitamos, aunque
en muy poco tiempo hemos re-
caudado mucho dinero», afirma
el padre de Jestis.

La sonrisa de Jestis y la de sus
familiares sigue teniendo fuerza
porquelucharvalelapena.Y més,
cuando se tiene el apoyo y la ini-
ciativa de diferentes personas
para recaudar fondos para esta
causa. El pr6ximo 30 de mayo, se
realizard un concierto solidario
gracias a la colaboracion del

juega con sus p yrea-
liza una serie de acuvndades lo

deVila-realylare-
vista OCL Vale la pena esforzarse

mds normales posibles. Marina
Martin no es partidaria de sacara
mitad de clase a aquellos ninos

guir poco a poco lo que se
qmere Porque la esperanza es lo
tltimo que se pierde.



