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«La Unica operacion que podia
mejorar un poco al nifio costaba
48.000 euros»

Yolanda tuvo a Edu con 20 afos. El nifio
se pasaba todo el dia llorando. A los ocho
meses, después de que el pequefio se quedara
sin conocimiento, le diagnosticaron
esclerosis tuberosa. S6lo afecta a una de
cada 10.000 personas. Dejaria de ver y de
moverse, entre otros sintomas. «Cada dia te
preguntas ¢sera hoy cuando empiece a no
escucharme?» La agonica espera se sum6 al
hecho de que Edu comenzé a tener crisis
epilépticas. Podia tener hasta 40 ataques
al dia. Cuando cumplié 14 meses, el nifio se
levantd y empezé a andar. Nadie aun se lo
puede explicar. «Las crisis le hacian
caerse varias veces, pero se sostenia de
pie. Fue algo increible». Cuando Edu
cumplio siete afios Yolanda se enteré
de que existia una operacidn para
tratar las Crisis epilépticas.
Costaba 48.000 euros, que tenia que

pagar de su bolsillo.
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podia mejorar un poco al  c5r1os Haya realiza 32 operaciones de cambio
nifio costaba 48.000 euros» de sexo durante 2005

D.M. / MALAGA

Mas de 30 intervenciones quirudrgicas de cambio
de sexo se realizaron a lo largo de 2005 en el
Complejo Hospitalario Carlos Haya de Malaga, el
Unico centro publico que ofrece a los
transexuales un tratamiento integral, incluida
la cirugia. Esta cifra destaca frente a las 24
operaciones llevadas a cabo en el ejercicio de
2004.

Hasta finales del mes de noviembre del afo

: T pasado se realiz6 en el Hospital Regional
Yolanda y Su hijo Universitario Carlos Haya de la capital malaguefa

Eduardo, que padece un total de 32 operaciones en personas con
esclerosis tuberosa. Las problemas de identidad de género, lo que supone
estadisticas son un un aumento de mas del 30 por ciento con respecto
enfermo por cada 10.000 @ 2004, segun informé un portavoz de este centro
nacidos sanitario.

Desembolso econdmico.

La estimacion de los costes directos de estas
operaciones es de una media de 30.000 euros por paciente, incluyendo todo el
proceso -el seguimiento en las consultas de Psicologia y Endocrinologia, las
interconsultas con otras especialidades, las pruebas diagndsticas, el tratamiento
médico, la intervenciéon quirdrgica, la hospitalizacién y el control posquirdrgico-.

Mereci6é la pena porque Edu dejo de tener ataques y de tomar sus 20
pastillas diarias. A Yolanda le dijeron que si le hubiera operado antes no
habria tenido retraso mental irreversible. «La Unica esperanza que te queda
es que ahora puedo ayudar a otras madres que vienen con el mismo problema y
ver coémo crece mi hijo». Edu no s6lo anda, escucha y ve, sino que

se prepara para los paralimpicos de natacion.
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«Tu hija va a dejar de hablar, de ver, de escuchar.
Se va a quedar como un vegetal hasta que se muera que
sera dentro de poco. Tiene leucodistrofia y no hay
nada que hacer». Esto es lo que escucho Carmen cuando
su pequeia Lucia cumplia los tres afos. Rompid a

544 Ilorar y su padre, que es

médICO, se desmayé- La enfermedad

genética degenerativa afecta practicamente

a todos los Organos. Carmen dejé de

trabajar y cuestion de meses se convirtio

en auxiliar de clinica, logopeda,

i fisioterapeuta y psicologa. Decidié no

Carmen y su hija Lucia, que padece €nfadarse con el mundo. «En vez de pensar

Jpor qué a mi si esto sO6lo afecta a una
entre 40.000 personas?, dije ¢y por qué a
mi no?»

leucodistrofia metacromatica «Tu hija va
a dejar de hablar, de ver, de escuchar.
Se va a quedar como un vegetal hasta

gue se muera que sera dentro de poco.
Tiene leucodistrofia y no hay nada que
hacer». Esto es lo que escuché Carmen
cuando su pequefia Lucia cumplia los
tres afios. Rompi6 a llorar y su padre,
que es médico, se desmayd. La
enfermedad genética  degenerativa
afecta practicamente a todos los
organos. Carmen dej6é de trabajar y
cuestion de meses se convirtio en
auxiliar de clinica, logopeda,
fisioterapeuta y psic6loga. Decidid no
enfadarse con el mundo. «En vez de
pensar ¢por qué a mi si esto solo afecta
a una entre 40.000 personas?, dije ¢y
por qué a mi no?» Tras el diagndstico
Lucia cay6 en picado. En pocos dias
dejo de andar y de decir «<mama». Vino
el silencio. Carmen lo rompe con las
«charlas» que mantiene durante horas
con su pequefia para hacerla saber que
esta con ella. «Yo sé que se entera de
las cosas». Su vida social ha
desaparecido. Sélo tiene 34 afios. «No

Tras el diagnéstico Lucia cay6 en picado.
En pocos dias dejo de andar y de decir
«mama». Vino el silencio. Carmen lo rompe
con las «charlas» que mantiene durante
horas con su pequefia para hacerla saber que
esta con ella. «Yo sé que se entera de las
cosas». Su vida social ha
desaparecido. Soélo tiene 34 afos.
«No puedo a dejar a Lucia con nadie.
Tienes que saber utilizar cientos de
maquinas Yy nadie me paga a una
enfermera». Carmen tiene el 25 por ciento
de posibilidades de tener otro nifio con
leucodistrofia si decide quedarse de nuevo
embarazada.

Cuando Belén estaba embaraza, le dijeron
que «algo iba mal». No sabia qué, pero los
médicos notaban «algo raro». Victor nacid y
no controlaba la degluciéon, ni la succioén.
Al llorar se quedaba sin respiracidon hasta
que su piel se volvia totalmente negra.

puedo a dejar a Lucia con nadie. Tienes
gue saber utilizar cientos de maquinas y
nadie me paga a una enfermera».
Carmen tiene el 25 por ciento de
posibilidades de tener otro nifio con
leucodistrofia si decide quedarse de

«Cada dia era un susto y Tinalmente me
dijeron que tenia sindrome de Joubert».
S6lo hay 800 casos en el mundo y 12 en
Espafia. «No existe tratamiento y cuando le
veia muy mal y pedia a los médicos que le

nuevo embarazada. metieran en la UCI me respondian que eso
era imposible porque el nifio no era
reanimable». Después de pasar cinco meses

en el hospital, mandaron a Belén y a su nifio a casa tras recibir
un curso intensivo de reanimacién. Necesitaba un montdn de
aparatos para controlar a su hijo. Eran caros y Belén

no podl’a dejar de trabajar- Los problemas aumentaron cuando
Victor comenzd a tener hipoglucemia. Podia ser el Unico caso en el mundo de
Sindrome de Joubert con esta alteracidén. Pero sali6é adelante. Sin que nadie
contara con ello, Victor mejor6 y comenz6 a comunicarse, algo casi
imposible con esta enfermedad. «Cuando me llaman otras familias, les pongo
a mi hijo por teléfono y le digo que les hable. Los padres se ponen a
llorar».



Los primeros 15 dias de Alonso, su madre, Maria Elena, se los paso6 al
lado de la incubadora sin saber si al minuto siguiente su hijo iba a
continuar vivo. Le diagnosticaron Sindrome de Prader-Willi: hipotonia
muscular, retraso mental, problemas dentales, miopia, agresividad, pero
sobre todo, un apetito insaciable. Maria Elena aun no se ha planteado poner
candados o dispositivos en el frigorifico de su casa. Otras familias si lo
han hecho. «Es un golpe muy brusco porque de bebé tenia que pasar horas
para intentar que se tomara 20 milimetros de biberén y ahora tengo que ser
un guardia durante todo el dia para que no se coma lo que se encuentra a su
paso». Su problema en el cerebro les impide tener la sensacién de estar
llenos. Pero Maria Elena dice que es una «afortunada» porque dentro de lo
que cabe, a su hijo le detectaron pronto la patologia y la médico se lo
dijo de una manera «muy suave». «Me evité un largo peregrinaje que durante
afnos han realizado otros padres, aunque cuando sabes todo lo que le va a
pasar el panorama es desolador». Ahora que Alonso ha crecido es cuando
surgen los problemas de conducta. Maria Elena tiene «panico» al dia en el
que ella no pueda cuidar de su hijo. «No existe ningin centro
especializado. S6lo somos el caso de cada 15.000» .

Diario Malaga 08/01/06
Carlos Haya realiza 32 operaciones de cambio de sexo

durante 2005

D.M. /7 MALAGA
Mas de 30 intervenciones quirurgicas de cambio de sexo se realizaron a lo

largo de 2005 en el Complejo Hospitalario Carlos Haya de Malaga, el
unico centro publico que ofrece a los transexuales un
tratamiento integral, 1incluida la cirugia. Esta cifra
destaca frente a las 24 operaciones llevadas a cabo en el ejercicio de

2004.
Hasta finales del mes de noviembre del afio pasado se realizd en el Hospital

Regional Universitario Carlos Haya de la capital malaguefia UN total de
32 operaciones en personas con problemas de identidad

de género, lo que supone un aumento de mas del 30 por ciento con

respecto a 2004, segun informé un portavoz de este centro sanitario.
Desembolso econdmico.

La estimacion de los costes directos de
estas operaciones es de una media de
30.000 euros por paciente, i1ncluyendo
todo el ProCeS0O -el seguimiento en las consultas de Psicologia

y Endocrinologia, las interconsultas con otras especialidades, las pruebas
diagnosticas, el tratamiento médico, la intervencion quirdrgica, la
hospitalizacion y el control posquirdrgico-.




