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Unafamiliade
Andoain que pasa
porunamalaracha
economicasolicita
ayuda paraatender
asuhijo. Sudiabetes
exige revisiones
cadadoshoras,y
los padrestienen
(que ausentarse por
motivos laborales

4 Un reportaje de Jorge Napal
i@ Fotografia Javi Colmenero

1 chaval garabatea sobre una
E servilleta de papel como si

la cosa no fuera con él, pero
en realidad se esta quedando con
todo. Oier Bedoya es un nifio retrai-
do al que le cuesta hacer amigos,
entre otras cosas, porque hasta aho-
ta no ha podido asistir con regula-
ridad a clase. Siempre ha estado a la
vera de su madre, la misma que rela-
ta, sentada a la mesa del salén de
casa, la compleja situacién que se les
ha planteado.

Tenia 16 meses cuando le fue diag-
nosticada la enfermedad: diabetes
mellitus tipo 1. Su pancreas no cre-
ci6 como debiera, y la destruccion
selectiva de células le causa desde
entonces una deficiencia absoluta
de insulina. Fue, el de este andoin-
darra, uno de los diagndsticos mas
tempranos en Gipuzkoa de la enfer-
medad.

Hasta aqui, nada que no conozcan
al dedillo los pacientes de esta pato-
logia, una de las enfermedades cré-
nicas mas prevalentes. El problema
de Oier es que hasta ahora ha depen-
dido de su madre, que se ha visto en
la obligacién de buscar un trabajo
porque la situaciéon econémica en
casa ha comenzado a ser asfixiante.
Cada dia que pasa es mds precaria,
y el sueldo del marido hace tiempo
que dejo de ser suficiente para que
los nimeros cuadren. “El problema
es que nadie nos ha dado una solu-
cién para atenderlo sanitariamente.
Necesita que lo pinchen cada dos
horas, y en el cole nos dicen que no
pueden responsabilizarse de ello. En
realidad, es algo que entendemos
pero, de alguna manera, nos hemos
quedado entre la espada y la pared.
Nos han dicho que van a tratar de
buscar una solucién, pero no sabe-
mos cuando, y llevamos tiempo sin
saber qué hacer con Oier”.

Malby Arias, su madre, sabe que
ese contratiempo se solapa con otro
problema afadido. “Hasta ahora
cursaba Educacién Infantil y su asis-
» tencia no era obligatoria. Asi, me
5 quedaba con él cuando habia pasa-
Gesto pensativo de Oier Bedoya, de seis afios, al que siempre acompaiia su madre con el maletin que puede verse sobre la mesa junto a él. do una malanoche o no podia acer-
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Oier, en el centro de la imagen, le sonrie a su padre Emilio, sentado junto a su hijo Jordi. La madre, Malby, también exhibe un semblante risuefio.

carme yo al cole para tomarle la
muestra. Las cosas ahora han cam-
biadoy, con razon, nos piden que no
falle a clase. Y es asi. No queremos
que le falte la educacion. Es verdad
que ha comenzado ahora la etapa
escolar obligatoria, pero no puedo
dejarle sin tener la garantia de que
vayan a atenderle como requiere su
enfermedad”.

EL CUIDADO DEL HERMANO
Demasiada responsabilidad

Losrecibos delaescuela

Suena el timbre de la calle. Es Jor-
di, el hermano mayor de Oier, que
viene del colegio. “Nos dicen que él
podria encargarse del cuidado
mientras estan en la escuela, pero
es una responsabilidad que no pue-
de asumir, ni queremos que cargue
con ella”, dice su padre, Emilio

Bedoya. Entiende que el colegio,
con cuyos responsables ha mante-
nido mas de una charla, no es el res-
ponsable directo. Quiza, una de las
opciones que podria contemplar
esta familia es pagar por horas a
una persona que se haga cargo de
Oier. Pero por el momento es un
futurible. A dia de hoy, y por razo-
nes de fuerza mayor, es una opcion
descartada para una familia que
adeuda recibos —en torno a 1.500
euros— en la escuela. La falta de
ingresos es la que ha espoleado la
bisqueda laboral activa de la
madre. “El problema se nos vuelve
a plantear en ese punto. ;Quién le
pincha a Oier?”, se preguntan.
Hace dos afios que la Diputacion
valoro el grado de dependencia del
chaval, sin alcanzar el baremo
necesario que motivara ayuda eco-
nomica alguna. “Nos dijeron que él
mismo podria llegar a controlar su

Los padres del nifio entienden
que en la escuela nose hagan
responsables del cuidado
sanitario, pero aguardan

una solucion que no llega

Oier estuvoingresadoen la
UCI cuando debuté en la
enfermedad y “cuando
esta bajo” de glucosallega
a perder el conocimiento

enfermedad y, de hecho, ya sabe
tomarse las muestras de sangre.
¢Pero como le vamos a dejar solo
cuando los niveles de azticar se dis-
paran, o caen por los suelos?”,

Lo que bien pudiera ser una tarea
relegada al aitona o la amona, en
este caso es harto complicado para
esta pareja colombiana que recald
en Gipuzkoa hace catorce afios, y
que no tiene una red familiar. “Cla-
T0 que hay amigos en el entorno,
pero estar cada dos horas pendien-
te del nifio no es una tarea que pue-
da hacer cualquiera”, dice el matri-
monio. “Recordamos los dias en
que Oier estuvo apunto de entrar
en coma, tras aquella tos sospecho-
sa que no frenaban los antibidticos”,

Ocurrid en 2010. “Meaba mucho y
tomaba mucha agua. El nifio ape-
nas podia respirar y estuvo muy
mal. Le ingresaron durante dos
meses en la Unidad de Cuidados

Intensivos y después fue derivado a
planta. Fue entonces cuando nos
dieron el diagnostico de la diabetes.

Es evidente que no quieren volver
a pasar por aquel tormento. Su
madre siempre ha estado ahi,
midiéndole el nivel de glucosa en
sangre, que puede variar a lo largo
del dia. Por eso toma muestras cada
dos horas. De hecho, la entrevista
se detiene unos instantes porque ha
llegado la hora de revisarle. Malby
se levanta de la mesa y regresa al
salon poco después con el glucome-
tro. Oier extiende su dedo en ruti-
nario gesto, y una puncién de la
madre, apenas perceptible, es sufi-
ciente para saber que el nivel de
azlicar en sangre, que Se expresa en
miligramos por decilitro, esta alto.
“Vaya, se le ha disparado. Tiene 230,
cuando lo normal suele estar entre
90y 180. No lo sé... ha podido tomar
algo, o quiza sea por el estado de
animo”, elucubra el padre, emplea-
do en artes graficas, de 52 afios, y
operado del hombroy de la cadera,
lo que le ha obligado a estar de baja
durante varios meses.

Su mujer retoma las riendas de la
conversacion. “Necesitamos traba-
jar los dos porque ahora mismo no
llegamos. Necesitamos hacerlo, y mi
hijo necesita un apoyo”. Cuentan los
padres que siempre tienen prepara-
das las dosis en la nevera para Oier,
tanto la que recibe habitualmente
como la de emergencia, para cuan-
do pierde el conocimiento.

Emilio lamenta que no hayan
encontrado una salida. “Claro que
hay casos peores que el nuestro,
pero no nos estd resultando nada
sencillo dar con una solucién.
Cuando hemos ido a la asistencia
social, se piensan que es a pedir
dinero, y no es eso. Yo estoy coti-
zando desde hace muchos afios, y
tenemos dos manos”.

Entretanto, el chaval, que sigue
dibujando sobre la servilleta, vive
todo ello con cierto pudor en el
colegio, sin acertar a expresar nada
de lo que se le pasa por la cabeza.
En ocasiones, le entran sudores
frios, se le llenan las mejillas de
aguay dice que le duele la tripa. En
ocasiones, pierde el conocimiento.
“Le cambia mucho el caracter en
funcién del nivel de azicar. Cuan-
do lo tiene alto estd muy rabioso,
de mal genio, y contesta a todo no
quiero”. @




