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¥da en su casa de Tomelloso (Ciudad Real). / CARLOS GARCIA POZO

Aitana y sus 580

«No lo sabiamos, pero con la le-
che de la madre la estibamos dan-
do veneno. Se fue apagando como
una vela. Cada vez comia menos y
dormia mas. El pediatra lleg6 a de-
cirnos que no sabiamos darla de co-
mer, imagina. Asi que le ddbamos
mas'y mas. Mas proteinas. Mas ve-
nenow, recuerda Victor Sevilla, pa-
dre de Claudia. «A los 19 dias de vi-
da fue trasladada inconsciente en
helicéptero desde el Hospital de
Ciudad Real hasta el Doce de Octu-
bre. Alli nos dijeron le que tenia»,

El tratamiento farmacolégico es
un enredo en el que hace falta un
pulso de artificiero: si cortas el ca-
ble verde en vez del rojo, zas,
Claudia estalla.

Sila nifa sobrepasa los 18 gra-
mos de proteinas al dia; si tiene fie-
bre o vomitos; si estd sin alimento
durante un tiempo establecido
~factores todos ellos que disparan
el amonio t6xico-, los padres ten-
dran dos horas para actuar, dos, el
tiempo que transcurre hasta que el
dano alcance el cerebro.

Dos horas de cuenta atréds. Yen-

tonces le daran rdpido un compri-
mido de Carbaglu, cuyo botecito le
financiaba hasta ahora Sanidad y
que cuesta 4.500 euros. Y entonces
buscarén nerviosos el antidoto en-
tre la decena de compuestos dieto-
terapicos que necesita Claudia pa-
ra estar viva y que, sin cobertura,
supondrian todos juntos alrededor
de unos 2.300 euros al mes.

«El problema es que el Gobier-
no, con su real decreto sanitario,

MUAra Mo actrmnsann A1 EN0/ Aa

euros diarios

~ P.S./Madrid
La salud de Aitana, seis afios, se resume en
una loncha -en una sola loncha- de jamén-
york: los seis gramos de proteinas que tiene
la rodaja es la cantidad maxima que puede
ingerir la cria. Todo lo demais, sobra. Es la
fenilcetonuria, que, de no tratarse, genera
retraso neurolégico. Si no estuviera cubierto
por el sistema de salud, los padres tendrian
que desembolsar la mitad de los 35.419
euros anuales (580 al dia) del tratamiento, _
«Se supone que el Estado debe garantizar la
igualdad de oportunidades y un defecto
~ genético no puede condicionar la vida de mi
hija», comenta Aitor Calero, su padre. La
pregunta: «¢Qué va a pasar con estos

enfermos si quiebra el modelo?».

~lauiece €1 COre ae 10s que renaran

que pasar por caja en las rentas
iguales o superiores a los 18.000.
Fruto de la cAbala es que mira de

soslayo a la farmacia cada vez que
pasa por la puerta. Y que se imagi- -

«Hemos luchado cada
dia, cada noche. No

vamos a permitir que -

ahora la olviden» -

na que la gria en esta ocasién se lo
lieva a él.

«Hernos luchado cada dia. Cada
noche. Turndndonos para dormir y
alimentarla, mientras Claudia dor-
mia. Cuando mi mujer trabajaba,
llegd a cogerse las vacaciones por
horas, para tener asi tiempo todos
los dias para ir a ponerle el trata-
miento, Lo hemos sacrificado todo...
Con lo que ahora no vamos a permi-
tir que ninglin Gobierno, sea del sig-
no que sea, le haga dario, la olvide».

Fue hace afio y medio cuando el
céncer vino a restarle protagonis-
mo a la acidemia propié6nica de
Claudia: un tumor a cuyo primer
tratamiento se hizo inmune la cria
y cuyo segundo embate acomete
ahora. Y el bucle desde entonces

es que la quimiotera-

pia le provoca vomitos

y fiebre; y esa fiebre y

esos vomitos disparan

a su vez el amonio que

ataca su sistema neu-

rolégico; y querrian
quitarle la quimio, pe-
ro no pueden; y tienen
que jugirsela desde
hace afio y medio. Y1a
. vida entera se resume
en esos medicamentos
de la fotografia. Y en
el Pocoyo del fondo
también. ;

«Dos enfermedades
raras juntas. Todo es
mas al limite aun»,
cuenta Ana. «No hay
término medio. O te
hundes o te haces
fuerte». :

Si hoy la quimio dis-
para el amonio, ten-
drdn que ir a por el
bote amarillo que hay

le salvaran la vida a la
nina le caben en la
| manoy cuestan 76 eu-
. ros cada una.
Le daran su dosis
cada seis horas. Du-
rante 15 dias. Victor se

da para ello. Y yo no puedo decir
que un dia no le doy el medica-
mento a mi hija porque no haya
cobrado la némina. Porque, si ella
no se toma el medicamento, sim-

ot (e reyora Ve o sy L

Aitana, junto a los compuestos que necesita. /C G.P.

echa mano a la carte-
ra. Victor se echa ma-
no a la cartera para ensefnarte una
foto de Claudia.
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