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Una extraña y cruel enfermedad

Se identifica con la sigla FOP. Muchos de los que la sufren quedan confinados en plena juventud a una silla de ruedas. También encierra riesgos cardiopulmonares y de sordera. Existen pocos casos. Algunos se atienden en Buenos Aires 
La gran mayoría de los argentinos desconoce su existencia. Pero hay una extraña enfermedad, cuyo rasgo característico en el recién nacido es el acortamiento y malformación del dedo gordo del pie. Pero eso no es todo, ya que puede llevar, de la mano de un mal diagnóstico, a que a los 20 años esa persona quede confinada a una silla de ruedas, con gran parte de sus tejidos blandos convertidos en hueso. Lo preocupante es que el mal diagnóstico ocurre a menudo, en virtud de que muchos médicos tampoco la conocen.
La fibrodisplasia osificante progresiva (FOP), tal su nombre, es una enfermedad genética dominante, que se caracteriza por la progresiva fabricación de hueso, donde no debe haberlo, explicó una fuente médica.
Hasta hoy no existen terapias para la prevención ni un tratamiento efectivo, porque aunque se sabe que proviene de una alteración en el cromosoma 4, no se ha identificado aún el gen o los genes que la generan.
Carmen De Cunto, médica reumatóloga infantil del Hospital Italiano de Buenos Aires, quien atiende a algunos niños con FOP, dijo en tal sentido que “en general es mal diagnosticada porque hay muy pocos casos y no se la conoce”.
Hasta tanto no se identifique al gen que la produce, el tratamiento, sostuvo, “es sólo sintomático y basado más que nada en la prevención. Se trata con corticoides, es casi la única medicación que resulta efectiva. Normalmente se toma en el inicio de un brote para frenar la solidificación”.
De Cunto agregó que la enfermedad podría deberse a la mutación, no ya de un gen, sino de varios, ya que los casos no son todos iguales, y aclaró que el rasgo característico es la malformación de ambos dedos grandes del pie.
“Los primeros síntomas -bultos dolorosos, con aspecto tumoral, en el tejido blando conectivo, incluyendo tendones, ligamentos y músculos- aparecen generalmente en la primera década de vida y a veces en la segunda, de forma espontánea o a causa de golpes y caídas”, explicó. 
Los bultos preóseos, especialmente aquéllos que involucran el tronco, ocasionalmente desaparecen, pero frecuentemente progresan a través de un proceso en el cual el cartílago madura formando hueso heterotópico.
La osificación progresiva conduce primero a anquilosar las principales articulaciones del cuello y el tronco, y luego de brazos y piernas, volviendo imposibles los movimientos, explicó.
Un vuelo inolvidable
Unos 80 niños carenciados de orfanatos bonaerenses viajaron ayer por primera vez en avión desde la base militar de Palomar hasta el aeroparque porteño, donde recibieron regalos por el pasado Día de Reyes. 
La celebración fue organizada por la Fuerza Aérea Argentina y la Secretaría de Comunicación Social de la Nación, con la colaboración del Consejo Nacional de la Niñez, Adolescencia y Familia.
A bordo de un Hércules C-130, los chicos volaron sobre la Ciudad Autónoma de Buenos Aires y avistaron el Riachuelo para dirigirse luego hacia la zona norte.
Allí sobrevolaron la ciudad de Tigre y parte del Delta y aterrizaron en el aeropuerto metropolitano Jorge Newbery hacia las 15.30. 
Emocionados por el viaje, los niños se toparon al descender de la aeronave con una nueva sorpresa, la visita de Melchor, Gaspar y Baltasar, los Reyes Magos, de quienes recibieron regalos mientras disfrutaban de un refrigerio con gaseosas, pan dulce y sandwiches de miga. Los chicos, provenientes de distintos hogares de la provincia de Buenos Aires, vivieron con entusiasmo la experiencia.
En busca de un tratamiento efectivo
Se calcula que en la Argentina hay 19 casos, pero sólo se han diagnosticado 11; el resto no tiene orientación sobre los cuidados para evitar su agravamiento. Los investigadores confían en encontrar familias multigeneracionales afectadas, ya que éstas podrían ser la llave para hallar el gen que produce FOP y lograr su tratamiento.
Es una patología de reciente difusión
La importancia de la difusión sobre FOP puede medirse por este dato: en 1998 sólo se tenían detectados 100 casos en todo el mundo, en tanto que en 2003 ya llegan a 400. Muchas personas afectadas por FOP lograron ser diagnosticadas a partir de la publicación en 1998 de un artículo sobre la enfermedad en la revista Atlantic Monthly.

