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Se diplomó en Nutrición y Dietética 
en 2004 y realizó sus estudios de En-
fermería en la Universidad Católica 
de Murcia. ¿Cómo era su día a día?
Como el de cualquier otra joven en sus 
primeros años de profesión: trabajaba y 
estudiaba con gran ilusión para hacerme 
un hueco como enfermera y nutricionista. 
Al terminar la carrera estuve haciendo 
unas prácticas en Finlandia. Posterior-
mente desarrollé mis primeras experien-
cias laborales en el Servicio Murciano de 
Salud, en una Residencia de Ancianos y 
en el Hospital San Rafael de Madrid. El 
siguiente paso fue poner en marcha mi 
consulta privada como dietista, de lo cual 
me siento muy orgullosa. Eso me permitió 
atender a mis propios pacientes, ayudar-
les a conseguir sus metas educándoles y 

Texto María Pilar Huarte Tirapu [Com 96] 
Fotografía Manuel Castells [Com 87] y Diario de Navarra

Josefina Garre
«Buscar una esperanza
no entiende de crisis»
Sin miedo. En positivo. Así se enfrenta Josefina Garre [Diet 04] 
a la enfermedad de Huntington. Y se ha propuesto combatir la 
adversidad a golpe de sonrisa. Su deseo es que se investigue para 
que algún día esta enfermedad rara y neurodegenerativa tenga 
cura. Por eso ha donado parte de su pensión de invalidez para 
consolidar, a través de una beca que lleva su nombre, los avances 
en enfermedad de Huntington del Centro de Investigación Médica 
Aplicada (CIMA). 

guiándoles en una alimentación sana y 
equilibrada. Me gustaban especialmente 
aquellas personas que eran poco disci-
plinadas. Si no cumplían los objetivos 
semanales que les planteaba, recurría a la 
persuasión para animarles y convencer-
les de los beneficios, principalmente psi-
cológicos, de una alimentación sana. Y, 
claro está, siempre me reservaba la dieta 
«castigo», en la que les privaba de aquello 
que más les apetecía. Recuerdo dos casos 
a los que amenazaba con prohibirles la 
paella o el vaso de leche antes de irse a 
la cama.

¿Tenía tiempo para practicar aficio-
nes?
¡¡¡Sí, claro!!! Desde niña he tocado el 
oboe en la banda de música de mi pue-

alma máter

«Volver a pisar mi 
Universidad me hizo 
sentirme fuerte, ilusionada, 
porque había un equipo que 
estudiaba mi enfermedad»

investigación
«Tengo la satisfacción  
de saber que estoy ayudando 
a los que vendrán detrás  
de mí»
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blo, aunque obviamente siempre tenía 
que supeditar el tiempo que dedicaba a 
la música a los ritmos de la semana de 
trabajo. Ahora, sin embargo, la música se 
ha convertido en una gran motivación: 
he vuelto a dar clases de oboe, participo 
en las audiciones de final de curso y me 
esfuerzo en recordar todo lo que apren-
dí en aquellos años. Desde hace algunos 
meses he incorporado también una nueva 
afición: caminar. Recorro todos los días 
tres kilómetros, desde mi casa hasta la 
Ermita de la Virgen del Pasico. Me ayuda 
a mantenerme activa, y a luchar contra 
las limitaciones que la enfermedad me va 
poniendo.

Habla de limitaciones, pero los sín-
tomas de la enfermedad comenzaron 

a manifestarse poco a poco en 2012. 
¿Cómo fue?
Aún recuerdo aquel día en el que fui con 
mi familia a visitar a nuestros difuntos. 
Desde que mi padre ya no está con noso-
tros es algo que solemos hacer con fre-
cuencia. No sabría explicar exactamente 
qué pasó. Fue un tropiezo tonto, con una 
losa mal puesta quizás. De repente, me 
vi en el suelo. Por suerte, mi hermano 
alberto estaba cerca para levantarme 
y hasta para bromear con la caída. Pero 
aquella caída puso en mi cabeza la idea 
de que algo no iba bien. Ahora sé que mis 
caídas, despistes o dificultades para ves-
tirme o caminar se llaman enfermedad de 
Huntington y que es una enfermedad que 
no tiene cura. Por ello tengo que tratar 
de convivir con ella para que los malos 

—un reto. Durante la entrevista, 
Josefina Garre necesitó el apoyo de sus 
hermanos para reconstruir momentos 
antes de que pasen al olvido.

momentos y mis dificultades no sean una 
carga para las personas que están a mi 
alrededor. Especialmente para mi madre, 
que es mi principal compañera en esta 
etapa de mi vida. Ella lo es todo para mí.

lejos de desanimarse, decidió afron-
tar su nueva vida con fuerza y opti-
mismo. ¿Qué pensó?
Mis dos hermanos y yo teníamos un cin-
cuenta por ciento de probabilidad de pa-
decer la enfermedad de Huntington; sin 



Cuando se 
lucha en familia

La Beca Josefina Garre tiene detrás de este nombre propio a 
toda una familia unida para ayudar a su hija, hermana, tía y 
sobrina en su apuesta por la investigación de la enfermedad 
de Huntington. «La familia es su bastón, sus ojos, su boca, sus 
manos: queremos serlo todo para ella», expresa alberto, uno 
de sus hermanos.

Este respaldo, presente desde la aparición de los primeros 
síntomas, se materializó el 30 de septiembre de 2013 cuando 
su madre, Soledad, sus hermanos, alberto y antonio [Eco 
99], su cuñada Charo, sus sobrinas Victoria e Isabel, y su tía 
Mari Carmen la acompañaron desde Torre Pacheco (Murcia) 
a visitar el Centro de Investigación Médica Aplicada (CIMA) 
de la Universidad de Navarra. Allí conocieron de primera 
mano la investigación que se desarrolla en el Programa de 
Neurociencias. 

Gracias a su impulso —Josefina ha donado parte de su 
pensión de invalidez, y sus hermanos han colaborado con una 
dotación similar— y a las ayudas económicas recibidas por 
parte de familiares, afectados por esta enfermedad, empresas 
y particulares, el equipo dirigido por la Dra. Isabel Pérez-
Otaño ha podido seguir adelante con sus trabajos científicos. 
Y Josefina ha encontrado en este proyecto una manera de 
abordar la enfermedad en positivo: «Tengo la satisfacción de 
saber que estoy ayudando a los que vendrán detrás de mí». 

Desde su creación, toda la familia sigue centrando sus 
esfuerzos en dar a conocer la Beca Josefina Garre a través 
de distintas iniciativas, como la grabación de un vídeo, la 
creación de una página en facebook (https://es-es.facebook.
com/BecaJosefinaGarre) o la participación en entrevistas y 
artículos en prensa, con el objetivo de conseguir que nuevos 
colaboradores y donantes se unan a este reto. 

El 27 de mayo, en colaboración con la asociación murciana 
Dirección Humana y el Hospital Universitario Virgen 
de Arrixaca, organizaron una charla divulgativa, a la que 
asistieron más de doscientas personas y que contó con 
el apoyo del Gobierno de la Región de Murcia y de otras 
instituciones públicas y privadas.

El CIMA también abrió sus puertas y acogió en sus 
instalaciones la Reunión Anual de la Asociación Española de 
Jóvenes Enfermos de Huntington, celebrada el 4 de octubre. 
Fue un paso más para acercar la investigación y el trabajo 
de los científicos del CIMA, a los familiares y enfermos de 
Huntington.
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TODOS a UNa

embargo, de los tres solo yo la padezco. 
Todas las mañanas doy gracias a Dios por 
haber sido a mí, y no a uno de mis herma-
nos, a quien le haya tocado esta batalla. 
Esto me hace fuerte. 

la enfermedad de Huntington es 
una enfermedad rara y no se desti-
nan muchos recursos para investi-
garla. Pero ustedes no dejaron de 
buscar una respuesta. Y fue así como 
retomaron su relación con la Univer-
sidad de Navarra.
Como siempre, mis hermanos van por 
delante. Fueron ellos los que vieron la 
noticia en prensa sobre los resultados 
preliminares de la investigación que la 
doctora Isabel Pérez-otaño está reali-
zando en el Centro de Investigación Mé-
dica Aplicada (CIMA), y los que llamaron 
a la Universidad de Navarra, mi Universi-
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—La esperanza de la ciencia. Josefina 
Garre y su familia conocieron de 
primera mano la investigación que 
dirige la Dra. Isabel Pérez-Otaño.

dad, para interesarse por el contenido de 
la investigación. Cuando hablaron con-
migo les planteé la posibilidad de donar 
parte de mi pensión para este proyecto y, 
sin dudarlo, mis hermanos y mi madre me 
apoyaron en la decisión.

De este modo se definió la puesta en 
marcha de la Beca Josefina Garre 
para promover la investigación de la 
enfermedad de Huntington. ¿En qué 
consiste?
El proyecto se inició con la dotación de 
una beca predoctoral, cuyo destinatario 
es un joven miembro del equipo de la Dra. 
Isabel, a quien tuve la suerte de conocer 
en mi visita al CIMA. Tengo mi inglés un 
poco olvidado, pero me alegro mucho de 
haber podido intercambiar unas palabras 
con él. Estoy convencida de que la beca 
está en buenas manos. El objetivo es que 

esta dotación pueda contar con más re-
cursos y que pueda ayudar a la Dra. Isabel 
a tener más investigadores que trabajen 
con ella por la cura del Huntington.

la Beca Josefina Garre comenzó en 
septiembre del 2013, con una visita 
al CIMa y a la Universidad de Nava-
rra. En ella, usted dio una charla a 
los estudiantes de primer curso de 
Enfermería y Dietética. ¿Cómo re-
cuerda ese viaje a Pamplona?
Fue un viaje lleno de emociones encon-
tradas. Volvía de nuevo a mi Universidad, 
no como alumna sino como una «alum-
ni» con una enfermedad. Aquel edificio 
de Ciencias, esos pasillos… Se agolparon 
muchos recuerdos y algo de nostalgia. 
Pero, a la vez, el volver a pisar mi Univer-
sidad me hizo sentirme fuerte, contenta, 
ilusionada, porque en esas mismas aulas 

donde yo había estudiado hay un equipo 
que investiga mi enfermedad.

¿Con qué momento de aquel día se 
quedaría?
Sin dudarlo, con el momento en que co-
nocí a la Dra. Isabel Pérez-otaño. Me 
miró a los ojos y me preguntó: «¿Cómo 
estás, Josefina?». Mi respuesta fue: «Muy 
contenta». Ella se unía al tándem de doc-
toras que velan y me ayudan en esta bata-
lla contra mi enfermedad: mi neuróloga, 
Fuensanta noguera, del Hospital Virgen 
de la Arrixaca de Murcia, me da seguridad 
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aPUNTES

Si desea obtener más información 
de la Beca Josefina Garre y 
colaborar con ella, puede visitar la 
web de la iniciativa: 

http://uneteanuestracarrera.org/
becajosefinagarre/

al sentirme en buenas manos; y Laura 
Vivancos, mi psicóloga, me da fuerzas 
para superar esos momentos bajos. Por 
su parte, Isabel Perez-otaño, mi investi-
gadora, me da esperanzas para pensar en 
una futura cura del Huntington.

En su visita al CIMa usted dijo: «lo 
hago por los que vengan detrás». 
¡No puede haber mayor generosidad 
en sus palabras!
Bueno. También lo hago por mí [risas]. 
Pero soy consciente de que la investiga-
ción es lenta y necesita tiempo. Yo seguiré 
esperando y seré paciente, pero estoy se-
gura de que los que vengan detrás serán 
más afortunados que yo gracias al trabajo 
de personas como la Dra. Isabel.

En estos momentos de crisis, encon-
trar ejemplos de solidaridad como el 

suyo hace más encomiable, si cabe, 
su gesto. ¿Usted lo ve así?
No sé. Buscar una esperanza no entiende 
de crisis, ¿no?

¿Qué podría decir a las instituciones 
y particulares para sensibilizar de la 
importancia de la investigación en 
esta y otras enfermedades?
Acabar con una enfermedad no es fácil, y 
más cuando se trata de una enfermedad 
rara porque somos pocos los que la pa-
decemos. Tenemos que romper muchas 
barreras para explicar qué nos pasa y para 
exigir que, como los pacientes con otras 
patologías, nosotros también necesita-
mos que se investigue para que podamos 
tener, al menos, un tratamiento efectivo. 
Lo estamos consiguiendo. La Beca Jose-
fina Garre es ya una realidad, con muchas 
personas, empresas e instituciones que 
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La clave para detener el 
proceso neurogenerativo

La enfermedad de Huntington es la enfermedad neurode-
generativa de mayor incidencia después del Alzheimer y el 
Parkinson. Es hereditaria y se caracteriza por la aparición de 
movimientos involuntarios e incontrolados. En fases avanzadas 
produce graves alteraciones motoras y cognitivas, desórdenes 
psiquiátricos y demencia. Según cálculos de la Organización 
Mundial de la Salud (OMS), entre cinco y diez personas de cada 
cien mil sufren este mal. 

Aunque la mutación genética responsable de la enfermedad 
(el alargamiento anormal de una proteína llamada huntingtina) 
se descubrió hace veinte años, los mecanismos que causan la 
pérdida de conexiones y la muerte neuronal se desconocen. 

Para esta patología actualmente no existe cura ni tratamiento 
efectivo, por eso resulta prometedor el trabajo científico de 
un grupo de investigadores del CIMA de la Universidad 
de Navarra. Líderes mundiales en el estudio de receptores 
glutamatérgicos del tipo GluN3A, han identificado una 
estrategia terapéutica novedosa. 

Durante el desarrollo del cerebro —hasta el final de la 
adolescencia— este receptor se encarga de eliminar las 
conexiones innecesarias y sirve para corregir errores. El receptor 
GluN3A casi desaparece al llegar a la edad adulta. Pero la 
expresión de GluN3A se mantiene en personas con enfermedad 
de Huntington y causa la destrucción de conexiones válidas. 
Utilizando métodos genéticos, los científicos de CIMA 
descubrieron que suprimir esta anomalía en ratones con la 
enfermedad previene la neurodegeneración y el deterioro motor 
y cognitivo. 

«El hallazgo supone un gran avance en el desarrollo de 
terapias para detener esta grave enfermedad, basadas en el 
bloqueo de receptores cerebrales que contienen la molécula 
GluN3A. Como la alteración en GluN3A ocurre en estadios 
muy tempranos de la enfermedad, se podría actuar antes de 
que exista un daño irreparable. La intervención temprana es 
el objetivo no solo en Huntington sino en otras enfermedades 
neurodegenerativas, y el descubrimiento de GluN3A nos abre 
una puerta inesperada para intentarlo», explica la Dra. Isabel 
Pérez-Otaño, directora del Programa de Neurociencias del 
CIMA.

En estos momentos, la investigación de este equipo, cuyos 
resultados ha publicado la revista científica Nature Medicine, 
se centra en desarrollar estrategias para bloquear el receptor 
o impedir su producción utilizando RNAs de interferencia 
o vacunas.  La idea consiste en impedir la destrucción de 
conexiones que, se cree, es el primer eslabón en la muerte 
neuronal, y así parar el proceso neurodegenerativo. 

—de nuevo en las aulas. Con motivo 
de su visita al CIMA en septiembre de 
2013, Josefina Garre aprovechó para 
contarles su experiencia a alumnos de 
la Universidad.
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están contribuyendo a completar la dota-
ción. Pero necesitamos mucho más apoyo 
para que enfermos como yo podamos se-
guir mirando al futuro con esperanza. Es-
tos días he visto la oleada de generosidad 
que la campaña del «cubo helado»  ha des-
pertado en todo el mundo con la esclero-
sis lateral amiotrófica (ELA). Pues bien, 
quiero que la Beca Josefina Garre sea un 
cubo de agua fría, muy, muy fría, frente 
a la sociedad y las instituciones, donde 
todos nos sintamos retados a dar un paso 
hacia delante, como yo ya he dado. Nt
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