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y apenas habia aprendido a

eseribir cuando comenzo a
plasmar sus pensamientos en pe-
quenas redacciones que su pro-
fesora le pedia en el colegio. El
confinamiento de 2020 fue el ca-
talizador de su precoz talento. En-
cerrada en casa, esla pequeria va-
llisoletana encontrd en la escritu-
ra una forma de expresar todo lo
que veia y sentia, especialmente
sobre todo lo que tenia que ver con
su hermana mayor, Carolina, que
sufre leucodistrofia, una enferme-
dad rara asociada al gen TUBB4A
y que sufren unos trescientos ni-
fos en el mundo.

Carolina es la gran heroina de
Isabel, pero a diferencia de los per-
sonajes que esta leia en los cuen-
tos, su hermana mayor no tenia
una capa que ondeara al viento.
En su lugar, tenia una silla de rue-
das. Esa admiracion fue la que lle-
v0 a Isabel a narrar las aventuras
cotidianas de Carolina durante el
confinamiento. En sus cuadernos
de clase cred un mundo lleno de
imaginacion, esperanza e inclu-
sion. Con sus historias, esta pe-
queiia escritora gand el concurso
literario Milton de Pequenos es-
critores en Lengua Inglesa, el con-
curso de relatos cortos con moti-
vo del dia de la Mujer en Madrid y
un certamen navideno de cuentos
organizado por la Federacion de
Comercio y Servicios de Vallado-
lid y Provincia (Fecosva). Gracias a
este ultimo premio, sus escritos
quedaron plasmados, frase a fra-
se, en los escaparates de los co-
mercios de la capital del Pisuerga.
Un editor se enamoro de aquellas
frases llenas de sentimiento y pro-
puso a Laura Rivera Casares, ma-
dre de Carolina e Isabel, contar su
historia en un libro.

I sabel Plantinet tenia 5 anos

‘Carolina

Purpuring’,
unfenémeno
editorial nacido
en Valladolid

Isabel Plantinet, de 9 aiios, es la autora

dellibro, récord de ventas en Amazon
y que tiene como protagonista a su
hermana Carolina, que padeceuna

enfermedadrara

LAURA NEGRO

La reina Letizia rec

i6 a Isabel Plantinet \

a su madre. ALBUM FAMILIAR

-

Laura recopilt aquellas redac-
ciones colegiales, las estructurd y
redactd el texto final, respetando
siempre la voz y la inocencia que
caracterizan a su hija. Asi nacio el
libro ‘Carolina Purpurina. Brillan-
tes aventuras sobre ruedas’, que
se ha convertido en récord de ven-
tas en Amazon y en todo un fené6-
meno editorial. Los beneficios de
su venta servirdn para traer a Es-
pafa un ensayo clinico pionero
que permitird grandes avances
médicos para enfermedades como
la de la pequena Carolina y otras
similares.

Mas que un libro, ‘Carolina Pur-
purina’ es un testimonio de vida
de la familia Plantinet Rivera que
ha sabido transformar la adversi-
dad en inspiracién. Sus paginas
relatan las peripecias de Carolina
en su silla de ruedas, a través de
los ojos de su hermana pequenia.
«Hay poca literatura sobre nifios
con discapacidad y 1a que hay, la
mayoria de las veces refleja victi-
mismo y tristeza. En cambio, Ca-
rolina Purpurina es un libro de
aventuras con una protagonista
con unas caracteristicas especia-
les que le hacen ser muy diverti-
da y especial. Por eso esta llegan-
do a todo tipo de publicos», sefia-
la la madre de la autora.

«Ha sido muy bonita la expe-
riencia de hacer este libro con mi
madre. Hemos vivido momentos
muy especiales, sobre todo ala
hora de hacer los bocetos de las
ilustraciones», comenta esta pe-
quena escritora de nueve anos,
que incluso ha sido recibida por la
reina Letizia, algo que recordara
siempre.

Gira por Espaiia
Isabel, Laura y Carolina empren-
dieron el pasado mes de mayo
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Simancas incorporara
proximamente

al callejero el nombre
de la protagonista

de la publicacion

una gira por colegios de toda Es-
pana, presentando el libro y com-
partiendo su historia con miles
de nifios y adultos. Las preciosas
ilustraciones que lo acompanian
v las canciones que madre e hija
han escrito sobre el amor [rater-
nal, la discapacidad y la supera-
cién, causan también sensacién
alld donde quiera que van. Las
ultimas presentaciones han te-
nido lugar en varios colegios de
Valladolid dentro del programa
‘Conciliamos’ de la Junta de Cas-
tilla y Le6n y en Simancas, mu-
nicipio que ha anunciado que pré-
Ximamente tendra una calle lla-
mada ‘Carolina Purpurina’, que
sin duda serd la mds brillante de
su callejero.

«Hemos recorrido gran parte
de Espana haciendo dos y tres
presentaciones cada dia. Trasla-
darme con dos de mis cuatro hi-
jos y una de ellas en silla de rue-
das, ha sido toda una epopeya,
pero estd mereciendo mucho la
pena. A cada presentacion acu-
diamos con una familia embaja-
dora con un nifio con una enfer-
medad rara, lo cual ha sido muy
emocionante, ya que gracias a
nuestro libro se han visibilizado
muchas enfermedades», subra-
va Laura. Ha sido tal el éxito lo-
grado que madre e hija ya estan
preparando el manuscrito del se-
gundo libro. «Se titularé ‘Caroli-
na Purpurina, Brillantes aventu-
ras de gira' y en €l se narraran to-
das las anécdotas vividas estos
meses de periplo por toda Espa-
na, con el objetivo de dar visibili-
dad a otros nifos con enferme-
dades raras», anuncian.

En Espana hay nueve casos re-
conocidos de pacientes infanti-
les con leucodistrofia, aunque se
estima que existen mas sin diag-
nosticar, dado que las pruebas
genélicas necesarias para detec-
tarla, en muchas ocasiones, tar-
dan meses o incluso afos en ha-
cerse. Actualmente no existe cura
para la enfermedad, por lo que
lucha esta familia es por lograr
avances en las terapias génicas.
El centro de referencia a nivel
mundial es el Leukodystrophy
Center, dentro del Children’s Hos-
pital of Philadelphia, donde se
esta llevando una investigacion
que estd muy avanzada y que po-
dria paralizar el avance de esta
enfermedad neurodegenerativa
y mejorar la calidad de vida de
los ninos afectados.

«Queremos fraer ese trata-
miento a Europa. Son ninos que
nacen sanos pero que poco a
poco van perdiendo todas las
funciones. Probablemente Ca-
rolina no pueda volver a andar,
pero con este tratamiento con-
seguiriamos frenar el efecto de-
generativo de la enfermedad»,
concluye Laura.
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