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“¥o soy normal, la raraesla
enfermedad. Solo hay 200 casos en
todo el mundo de este mal metabd-
lico v hereditario.

Fide Mirdn,de 34 afios, esunade
ellas, sufre de porfiria eritropoyé-
tica de Gilinther desde los seis me-
ses, La industria farmacéutica no
da respuestas. Pero ella las busca.
Preside unaasociacion de discapa-
citados, frabaja en una compafiia
de seguros v ama las cosas peque-
fias de existir Fide Mirin es una
mujer completa, da una leccién de
vida gratis.

Tienearrestos desobra, peroes-
ta historia comienza con un empu-
jon. Se lo dio un médico del Hospi-
tal12deOctubre: “Sal y quete vean,
porque no creen que existas”.

Asi gue aqui tienen a Fide que
no espera un reportaje de esos gue
hacen Ilorar con musigquita de fon-
do. Gue espera que le aguanten la
mirada ¥ conozean, solo conozean.

“Tienes dos opciones. O te que-
das en casa llorando o sales. Elegi
1a segunda. No sé si
eslamas inteligente,
peroeslaqueme ape-
tece porque la vida
son muchas cosas.
Tengo ilusién por la §
vida. Cada dia es (ini- _
co, diferente, irrepeti- B -
ble...”.

-Bueno, jte parece
entonces que haga-
mosel reportaje?

-Fijate, podria de-
cirte que no. Porque a
mi no me va a servir
paranada. La solucion
no creo que me legue.
Perocreoque tengo gque =
dar la cara por la gente que viene
detras. Fue a los seis meses de vida
cuando la porfiriala ataco, Los pa-
fiales delataban orinas rojizas; las
manos se empezaron a ampollar
sin mas. “Después de meses de
pruebas, cuando a mis padres les
dijeron lo que tenia, se les cayd el
mundo encima, ¥ no era para me-
nos, es una enfermedad heredita-
riacondolorosaserosiones, enoca-
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siomes con ane-
mia ¥ lesiones en los ojos,
con destrucciones dseas y cartila-
ginosas, sobre todo en rostro ¥ ma-
nos, mutilante. Y que te marca a
hierro candente de por vida.

“El dolor es insoportable. Es co-
mosisetetuvieraque caeruntrozo
de dedoa base de dolor”™

“Ir al colegio no fue facil. Thaa
otro ritmo, me pasaba trimestres

sin ir por los dolores, alo mejor es- -

taba seis u ocho meses casi sin po-
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der andar, porlogue dejé de estu-
- diar”, repasa esta empleada de
seguros. “Recuerdo que cuando
teniacuatroocincoafios conser-
» vabalasmanosaiinylacaraper-

fecta. Esto es muy lento. Te apa-
recen heridas y mas heridas. No
salia al recreo por no casrme,
porgue con las heridas vas per-
diendo carne que no se recupera.
En el mundo habia chinos, bajos,
negros, gordos... Pues yoeraasi, di-
ferente".

Lawida congistia en la transfu-
sion quincenal de sangre del papa,
enunasorpresaacadameseneles-
pejo. Hoy todavia toma fuerzas de
aquéllafrasedel papa, cuandoleto-
caba levantarse para ir al colegio,
latinica medicinague de momento
sirve: "Venga, hija, mirada altava
ser fuerte”.
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