
Convivir con la

enfermedad
El dia a d/a con
una enfermedad
crónica es un re-
to para cualquie-
ra. ¿Cómo viven
padres, hijos y
hermanos la ce-
liaquia o la dia-
betes, dos de las
más comunes?
Dos familias nos
lo cuentan.

Javier Barrado {compc~itor) y Marta Revuelta
(ama de casa), padres de Paula (16 años) 
Carlos (10 años), diabético y celiaco.

CarlOS.o.abíata.i.o.a.~.~,.~..°..u.
hasta los seis años. Sin embargo, un buen día comenzó a hace~e pis
en la cama, a tener una sed desmesurada y a adelgazar sin motivo apa-
rente. ~~En un primer momento,, comenta Javier, su padre ~~el pedia-
tra pensó que era cuestión de estrés. Sin embargo, el niño seguía mal
y gracias a nuestra insistencia acabamos en el hospital y obtuvimos el
diagnóstico: diabético e insulinodependiente,. Entonces comenzaron
los controles diarios (gracias a los cuales, hace dos años~ detectaron
también la celiaquía) y su estilo de vida cambió drásticamente.

Como ocurre en otros casos, la inIbrrnación contribuye a aliviar el
peso de la noticia y a hacer mucho más llevaderos los cambios: <~Fui-

mos a unas convivencias de Fucamdi (Fundación de Castillo
La Mancha para la diabetes) y allí nos informaron de todo:
desde los aspectos nutricionales hasta los temas juñdicos.
Incluso, nos enseñaron a manejar una bomba de insulina.
Allí nos dimos cuenta de que el tema económico es funda
mental para llevar mejor o peor la enfermedad. Al elevado
precio de los alimentos especiales para celiacos, en nuestro
caso se suma el hecho de que Carlos tiene que comer cinco
veces al día, las actividades deportivas y la necesidad de que
uno de nosotros esté pendiente de él las 24 horas», explican.

Pero Javier y Maria lo que más han acusado en estos
años, Vanto para bien como para mal, es la repercusión fa
millar y social que ha tenido la enfermedad. <~EI apoyo del
colegio es fundamental para que el niño no se pierda acti-
vidades extraescolares o deportivas, tan importantes para él.
Y estamos contentos porque hemos visto quiénes son ami-
gos nuestros de verdad; pero también es cierto que muchos
otros niños ya no le invitan a jugar a sus casas por el mie-
do a que le pase algo estando allí. Y en parte es normal: la
gente tiene miedo a no saber reaccionar,,, dice Javier. ~,En
todos estos casos~~, concluye Maña, <da solución es senci-
lla: invitarme también a mí. Hay muchas familias a las que
no les importa que el niño vaya con madre incorporada,,.

Y es que, en su caso, es Mana la que se ocupa de casi
todo lo relacionado con Carlos, En palabras de su marido,
ella es la enfermera, cuidadora, cocinera, madre, la que se
levanta por las noches; eso sí, intentando no restarlo aten-
ción a la hermana mayor que, aunque ahora es toda una ~<ex-
perta>~ en la materia (~,puede hacerse cargo de la situación
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peri’ectareente si no estamos nosotros~~, dicen), al principio, como es ló-
gico, lo p~só mal porque, de pronto, toda la atención iba a su hermano.

Aun con todo y giacias al esfuerzo de su familia, Carlos ha conse-
guido llevar su vida coreo la de cualquier otro niño. ~~Los pinchazos no
le asustan~>, dice Maña, ~~él es un fenómeno y lo lleva con estoicismo~>.

Javier y Maña son conscientes de la importancia que tienen los mo-
vimientos asociativos y las iniciativas privadas. ~~Ahora mismo, con los
recortes en sanidad, somos las familias I~s que estamos sacando mu-
chos proyectos adelante~~. El año pasado, por ejemplo, y ante la posi-
bilidad de que no se pudiera realizar el campamento de verano para
diabéticos al que iba Carlos, Javier, coreo compositor y gracias a la co
laboración altruista de cantantes, músicos, actores y editores, puso en
marcha el proyecto de grabar una canción con fines benéficos. El resul-
tado es la edición de Si hay suehos, hay caminos, con Carmen Machi
como madrina. ~~Una canción con mucha esperanza>,, concluye Javier,
~~ya que creemos que hay un camino para salir de cualquier situación.
Incluso para una cura, algún día.../,Por qué no%.
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Convivir con la enfermedad

Las familias que
conviven un una
enfermedad ad-
miten que llevar
una vida normal
es muy difícil y
requiere mucho
esfuerzo. Pero se
consigue y es lo
que hace más fe-
lices a sus hÜos.

Rafael tiene ahora tres afios y le diagnosticaron la

diabetes con apenas veinte meses. Sus padres empezaron a «mos-
quearse>, porque pasó una lemporada en la que bebía muchísima agua,
así que decidieron consultar a su pediatra. En los análisis el azúcar dio

a!tísimo, por lo que del ambulatorio les derivaron al hospital de urgen-
clas y allí mismo se lo confirmaron.

<tEl primer momento -comenta Álvaro, su padre- es un shock. No
conocíamos nada de la enfermedad y nos pilló por sorpresa, ya que no
sabíamos de ningún antecedente familiar cercano (luego descubrimos
que sí había algo). Sencillamente, no nos lo esperábamos,.

En casos como este, la atención que las familias reciben por parte
del personal sanitario durante las primeras semanas tras la noticia es
detemmmnte. En su caso, Beatriz nos comenta que ~~e| trato ea el hos-
pital iue fantástico y eso influyó mucbísimo en nuestra rápida acep-
tación de la situación. De hecho, el alta no se la dan al niño, se la dan

a los padres: hasta que no tienes todo lo que necesi-
tas para manejar la enfermedad (insulina, etc.), no 
mandan a casa,,.

De vuelta al hogar y con una vida nueva entre ma-
nos, con miedo pero determinados a <~hacerlo biem>,
comenzaron a enfrentarse a ese día a día hasta enton-
ces desconocido.

<,El planteamiento cambia por completo y, de en-
trada, el primer gran problema al que te enfrentas es
el colegio,, comenta Álwwo. ~~Hay que hacer contro-
les periódicamente, por lo que uno de los dos padres
tiene que dejar de trabajar para ir al centro o instruir
a alguien a conciencia para que lo haga por ellos (y

Rafael, el pequeño de la familia, tiene restriccio-
nes debido a su enfermedad, pero intenta lle-
var el mismo ritmo de vida que sus hermanas.
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darle esa responsabilidad). La mayoña de los cole-
gios no quiere o no puede hacerse cargo de este tema,
así que este fue nuestro primer gran dilema vital,.

Ahí no terminan los problemas. La alimentación
tiene que estar muy medida porque los hidratos de
carbono han de estar caIculados. ~~Lo primero que
compras,,, comenta Alvaro ,~es una báscula de la que
ya no te desprendes.., aunque nosotros ya lo hacemos
casi todo a ojo. ¡Somos unos expertos!,.

Pero no todo son pegas, o por lo menos, no es
así como quieren vivido Álvaro, Beatriz y sus hijos.
Ellos han optado por verle el lado positivo a la en-
fermedad y no les gusta hablar de sí mismos como
<wíctimas,: <RaPael lo lleva muy bien y tiene una
vida como la de los demás niños de su edad,, dice
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sonriendo Beatriz. <~Y una posible compensación a todo esto>>, termi-
na Álvaro, ~~es que al final tu hijo va a ser un niño sanote donde los ha-
ya: con una alimentación estupenda y con una presencia importante de
ejercicio en su vida. Y esto se extrapola a toda la familia>>.

~~Escuchas mucho la palabra "pobrecito" al referirse a Rafael, pero
nosotros tratamos siempre de tender a la normalidad. Nuestro objetivo
principal es que no tenga ningún problema en el futuro (renales, ce-
guera u otras complicaciones asociadas). Y estos primeros años son
fundamentales. Centramos todos nuestros esfuerzos en hacerle cons-
ciente, informarle y enseñarle a cuidarse a sí mismo para que, cuando
sea más mayor, no se descuide. Nos dicen que en la pubertad puede
haber cierto desmadre y eso nos da miedo pero... ¡cada cosa a su tiem-
pobo, concluye Álvaro.

D/mm Cas,~do Q
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