Yo tengo un hijo de 12 afios. Cuando aun no habia cumpli-
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do dos nos dieron por fin un diagnéstico clinico que expli-
caba su retraso motor, su laxitud muscular y, sobre todo,
las fracturas graves e inexplicables que habia sufrido hasta
entonces, sin trauma previo y sin justificacion aparente. La
enfermedad rara que acompafa a mi hijo se llama osteo-
génesis imperfecta (Ol). Es un defecto congénito e incura-
ble en la sintesis de colageno del cuerpo.

ctualmente, la aproxima-
cion terapéutica a la enfer-
medad consiste en la prac-

tica regular de fisioterapia, la admi-
nistracion regulada de bifosfonatos
para influir en el metabolismo 6seo
y las intervenciones quirdrgicas co-
rrectivas en caso necesario. Gracias
al excelente tratamiento que ha re-
cibido, mi hijo est4d en muy buena
forma fisica y no ha sufrido méas de
veinte o veinticinco fracturas graves
hasta ahora. Tiene Osteogénesis Im-
perfecta, pero vive en un pais des-
arrollado donde hay un sistema de
seguridad social que funciona, mé-
dicos competentes y recursos.

Apadrinamiento
para ninos iberoamericanos

Por contraste, la situacién de
otros nifios de su edad que tienen la
misma enfermedad, pero viven en
paises con una deficiente infraes-
tructura sanitaria, es completamen-
te diferente.

Tengo un ahijado ecuatoriano de
la misma edad que mi hijo, y que
también tiene Osteogénesis Imper-
fecta. Ahi acaba toda similitud en-
tre los dos. Mi ahijado vive en un
pais donde la Seguridad Social no
puede cubrir sus necesidades. Su fa-
milia no esta en situacién de poder
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pagarle un tratamiento que supla
las carencias de su sistema. A conse-
cuencia de su pobreza y de su falta
de recursos, mi ahijado estuvo sin
tratamiento durante los primeros
nueve afos de su vida. Ha sufrido
incontables fracturas y tiene multi-
ples deformidades. Ha tenido que
superar fisica, moral y socialmente
muchos mas escollos de los que
nunca tendra que superar mi hijo. Y
muchos mas, por supuesto, de los
que he superado yo en toda mi
vida.

En todos los paises de Iberoa-
meérica hay nifios con Osteogénesis
Imperfecta que se enfrentan a un
futuro lleno de dolor, de fracturas y
de deformaciones discapacitantes
gue impediran su insercion en la so-
ciedad. Para paliar esta situacion,
para tender puentes entre iguales
que viven en continentes separados
y para conseguir que estos nifios y
adolescentes latinoamericanos ten-
gan acceso real a la calidad de vida,
en el afio 2002 se cred, como inicia-




tiva dentro de la red iberoamerica-
na de Osteogénesis Imperfecta, el
Programa Padrinos Ol, destinado a
proporcionar tratamiento médico y
fisioterapéutico a nifios de escasos
recursos que tienen osteogénesis
imperfecta. El Programa ha ido cre-
ciendo a lo largo de estos dos afios
y en la actualidad tenemos a unos
cuarenta nifios apadrinados. Sus pa-
drinos les han remitido casi diez mil
euros en lo que va de afio. El dinero
se emplea exclusivamente para cu-
brir las necesidades médicas de los
nifios, que para recibir la ayuda han
de estar afiliados en sus paises de
origen a organizaciones de afecta-
dos de Osteogénesis Imperfecta
gque se comprometan a organizar la
infraestructura médica que estos
pacientes necesitan. Los nifios del
programa estan en contacto directo
con sus padrinos, si éstos lo desean.
Puede informarse sobre nuestro
Programa de Apadrinamiento en
http://padrinos.osteogenesis.info.
Sabemos que nuestra iniciativa pri-
vada es modesta, pero en cualquier
caso, sabemos también que es Gtil y
que ha proporcionado esperanza a
niios con una Enfermedad Rara
gue estaban, por vivir donde viven,
aln méas abandonados que los que
vivimos en este lado del mundo.

Uno de los momentos
del encuentro entre
nifos y sus padrinos.
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Maria Barbero y Pablo

e llamo Maria Barber6. Mi
hijo Pablo tiene Osteogé-
nesis Imperfecta, una en-

fermedad congénita bastante rara que
afecta a los huesos y a otros tejidos
del organismo. Se la suele llamar «la
enfermedad de los Huesos de Cristal,
y se abrevia internacionalmente como
Ol. Se trata de una dolencia con una
incidencia relativamente baja entre la
poblacién. Los médicos no suelen es-
tar familiarizados con ella; son muy
pocos los que tienen experiencia con
estos enfermos, y menos aun los que
pueden considerarse especialistas.
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nfancia sin Fronteras» es una
(( I ONG que fundamentalmente

desarrolla su trabajo a través
de Centros de Desarrollo Infantil que
cubren los principales aspectos
asistenciales que requieren los nifios de
la zona de influencia del proyecto:
alimentacion, educacion y sanidad.
Dentro de las labores sanitarias de la
ONG también se incluye el envio de
Brigadas Médicas de forma periodica a
los paises en donde trabaja: Nicaragua,
Honduras, El Salvador, Bolivia, Rep.
Dominicana, Marruecos, Sahara,
Albania. En estas brigadas prestigiosos
médicos como el Dr. Vicente Mufioz,
jefe de Cirugia Oncoldgica del Hospital
Provincial de Toledo, o el Dr. Francisco
Berchi, jefe de Cirugia Pediatrica del
Hospital Doce de Octubre, realizan
intervenciones a diferentes pacientes
que no pueden ser atendidos con el
debido rigor en sus paises, por falto de
medios o de especialistas adecuados.
«Infancia sin Fronteras» también tiene
convenios de colaboracion con varios
hospitales infantiles de Nicaragua, como
es el caso del Hospital de la Mascota, 0
la seccion infantil de quemados del
Hospital Vivian Pellas.
Actualmente, «Infancia sin Fronteras»
esta trabajando en el equipamiento de
dos autobuses de gran tamarfio para
convertirlos en Unidades Médicas
Ambulatorias. Dichas unidades se
destinaran a dar asistencia sani

a
zonas dedificil acceso de ise
los quetrabaj NG./
Infancia sin Fronteras, 902 333 503,

in 9ncié‘§infronteras.0rg
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