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'La bomba de la vid
Damai tiene dos afios y el pasado mes de agosto le fue diagnosticada una diabetes. Sus pediatras opinan que
. debe utilizar una bomba de insulina pero la Administracién se niega a concedérsela

ANGELICA GONZALEZ / BURGOS
amai -que significa pazer, jn-
donesio- es un nifio risusgig

que cumpli6 dos afios €l pasaqq 5

de septiembre. Verle sentado ey |5

tronay jugando cen su madre
mientras cena produce una infjp;-
taternura, la misma que cualqjer

bebé. Pero é, desde hace algo 45

de un mes, no es un crfo comc Jos

demds ya que ha sido diagnosticy-
da de diabetes, algo-pocofrecuan.
te entrelos de su edad. «Elnifio[le-
vaba un par de dias con larespira-
cién un poco fuerte pero gin
ningdn signo que nos alariiar,
mds dela cuenta; ademds, el sygti-
tuto de su pediatra nole dio, qeg-
graciadamente, ninguna imygy-
tancia alo quelepasaba. Peropo-
sotros seguiamos intranquilys v
fuimos al hospital. Alli detectaropn
que podifa ser unadiabetes, Ie hi-
cieron una gluceria y tenfa 500 -
ligramos/dl. de'glucosaen sangre,
lo que es una barbaridad, explica
su padre, Carlos Mediavilla.
Después vinieron 18 dfas de

‘hospitalizacidn, Los tres primeérgg,

en una situacién muy grave, ton

mucha déshidratacién y a parti; de
ahf empez6 a remontar: «Desdeese

momentola respuesta fue biuena v

yanos explicaron a que nos enfiep.-

tdbamos a una enfermedad que, da
momento no tiene curar. Su vida,

pues, ha cambiado por completo y

viven en un estado permanente de

angustia. Y es que Damai necesita
insulina tres veces al dfa antes de
las comidasy hasta ocho glucemias

(registros para comprobar el nivel

de glucosa en sangre) que sereali-

zan con 1t pinchazo en el dedo.
«El problema es que hay mo-
mentos enlos que no quiere comer,
le tenemos que poner la insulina
de acuerdo alas mediciones pero
si no come da unos hajones tre-
mendos y nos asustarnos muchoy,
precisa Carlos. Estas hipogluce-
mias pueden producir lesiones ¢e-
rebrales dado que a la edad del ni-
fio su cerebro atin no estd formado
del todo y esta es una posibilidad
que asusta extraordinariamente a
Carlos y a Eva, su esposa.

LA VIDA ALTERADA. Realizar las
glucemias de madrugada, desper-
tarle parahacerle comer si es nece-

sario, alterar lalactancia maternaa.

demanda ala gue estaba-acostum-
brado Damai y el resto de las servi-
dumbres de la diabetes han con-
vertido la vida de esta familia en un

auténtico calvario. Por esto y por--

que ya hay experiencia en otros sie-
te nifios, los pediatras decidieron
indicar al bebé un infusor cohitinuo
subctitdneo de insulina, més cono-
rida cama ‘homha deinaiding’.

«Es lo mds parecido a un.pdn-

creas, introduce la insulina micraa -

micra, Si el nifio no come, la paras;
si come, la tienes que subir quizés
un punto o bajar dos. Las hipoglu-
cernias que padece se reducirfan
mucho ynos darfa una calidad de

vida que necesitamos porque esto

es una locitra», asegura el padre.

Y es aquidondellega el proble- ~

ma, Los pediatras recomendaron
este aparato pero la comisién del
. Hospital General Yagiie encargada

de dar el visto bueno a su utiliza--
cién se ha negado en redondo. En

el caso deDamaiy en el de otros

dos nifios, Aitory Paula. Las razo-
nes que esgrimen se remiten a una
normativa interna de la junta enla

- que se establece como requisito

‘que este sistema no se utilice en
menores de diez afios «con cardc-
ter general» aunque desde hace ca-
si un lustro hay hasta siete nifios

. burgaleses menores de esa edad

. 7 s 1z
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bién de Ia

que la han usado con resultados
muy satisfactorios, El pasado mes
de noviembre, sin ir mds lejos, se
utilizé en un recién nacido de dos
kilos que desarrollé una diabetes
transitoria -algo que ocurre en con-
tadfsimas ocasiones- cuya evolu-
cign ha sido muybuena.

Los pediatras que se ocupan de

1a diabetes siguen insistiendo en
que la bomba de insulina supone
menos riesgo paralos bebés y una

?

" Recientemente, la Direccion General de Asistencia Sanitaria de la junta
ha estudiado el caso y se ha comprometido a dar un paso adelante. Pare-

.| ce ser que existe laintencién de que, en breve, especialistas en Pediatria
formen parte de la comisién que decide a entrega o no de las bombas de

de diabet:

en la que tampoco esta-

ban. Ademds, la Administracion va a buscar, como ya anuncié el conseje-
ro de Sanidad, César Antén, una segunda opinién ya que se considera
que no hay estudios que avalen el uso de este sistemna en nifios tan pe-

. quefios, Pero esto es alge que rechazan los expertos, que, en un informe
entregado a los padres; detallan hasta trece trabajos internacionales que
hablan del éxito de la bomba de insulinaen nifios menores de diez afios.

Arriba, Carlos Mediavilla y Eva Gonzélez miden la glucosa del nifio. Sobre estas lineas, un detalle del résultado y la sonrisa de Damai. / FOTOS: LUIS LOPEZ ARAICO

mayor calidad devida porque los
pinchazos diarios se sustituyen por
uno cada tres dias y porque se da-
rian menos hipoglicemias. Lo cu-
rioso del caso es queellos no tie-

nennivoz nivoto &n la comisién .

queha de decidir 1a entrega de este
instramento alas familias, algo que
Carlos Mediavilla y Eva Gonzalez
no entienden.

La comisién ia forman el direc-
tor médico, el jefe de la seccién de

Endocrinologfa (de adtiltos), unen-

docrinélogo (dé adultos), el jefe de
Farmacia y el jefe de Suministros,
es decir, profesionales que noven
de forma habitual la diabetes in-

fantil. La teorfa que han explicado.
es que hay que acudir alas bombas-

deinsulina cuando fallen los otros
tratamientos pero los especialistas
emnnifios arguyen que la bomba es
un método més, que hay personas
alas quele va bien y otras que, por
el contrario, estdn meior con €l sis-

tema de muiltiples dosis de insuli-
naal dfa. Y a estos nifios les vabien.

Elasunto, Iégicamente, pas6 del
4mbito estrictamente sanitario al
politico.cuando una de las familias,
la de Aitor, hizo piblica su situa-
cién yya se han convocado dife-
rentes actos reivindicativos para
conseguir que la Administracion
accedaala peticion delos pedia-
tras. En ese caso, la familia ya estd
sufragando los elevados gastos que
conflevalabomba (4.000 euros mas
250 al mes de imaterial desechable)
yhainiciado la vialegal para que
los tribunales amparen su solici-
tud: Carlos y Eva se hardn con la
bomba en breve y no descartan
acudit alos tribunales igual que sus
compafiero§y que las otras dos fa-
milias que vieron cémo el juez les
concedfa el derecho que les habia
negado la comisién y que obligé a
1a Junta a devolver el dinero inver-
tido en el aparato.



