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DESCENSO rss

que dan vida a lalocalidad vp2 COMPLICADA ¢so

Los socialistas de Salamanca y Zamora
rechazan la apuesta separatista leonesa

Los presidentes de
ambas diputaciones
descalifican

la mocion del
alcalde de Ledn

«Una ocurrenciay. «Algo ridi-
culoy. Esas son las valoracio-
nes que ayer hicieron las Dipu-
taciones de Zamora y Salaman-
ca tras la mocién aprobada por
el Ayuntamiento de Ledn para
desgajarse de la comunidad. E1
secretario provincial del PSOE
de Zamora, Antidio Fagindez,
también rechaz6 la idea. P24

]
La inhabilitacion
de Quim Torra
dificulta el
acuerdo entre
PSOE y ERC

Un nuevo desacuerdo entre
ERCyJxCAT a cuenta de Torra
se ha interpuesto en el cami-

VYoM Kol NI CIENe I | 1 de Ia investidura de Sinchez
JaVier AlVa ro; detl’éS, Sus fam”.ias. RAMON GOMEZ Cua_ndo Pa_tecia despejarse. P34

CINCO FAMILIAS
EXTRAORDINARIAS

Los padres de nifios con displasias 6seas
tienen que lidiar con el rechazo social
y con las administraciones p3

- -"' ROT0S'27
Los precios de trenes

y peajes suben en 2020, t;°«dCERTA;RAs
perolaluzyelgasbajan [tk

Lallegada del nuevo afiotrae-  de Renfe y los peajes. La cara
ranuevos precios para distin-  amable la pondran la luz y el
tos productos y servicios. La  gas, que bajaran con la llegada
cuesta de enero estard marca-  de 2020, al menos en la prime-
daporlasubida de los trenes  ra parte del ejercicio. P44
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Alvaro y Tomas (7 afos), Lucia (5), Alejandra (8) y Javier (4), en los jardines de Ariza, en la antigua fabrica de Enertec de Valladolid. :: FoToGrAFiAs DE RAMON GOMEZ

Uno de cada 25.000

Cinco familias de Valladolid relatan cdmo es el dia a dia
de los niios con displasias 6seas. «Primero hay que lidiar con
las administraciones y, después, con los estigmas sociales»

0 existe un registro
oficial, pero en la ac-
tualidad residen en
Valladolid, como mi-
nimo, siete nifios con
acondroplasia, una al-
teracion dsea que provoca un creci-
miento disarmoénico del cuerpo.

Se estima que uno de cada 25.000
bebés nacen con esta alteracion ge-
nética caracterizada porque los hue-
sos largos —el humero en los brazos
y el fémur en las piernas- estin acor-
tados, aunque la longitud de la co-
lumna es normal.

Es una cuestion de azar. Le pue-
de pasar a cualquier pareja. Se trata
de un cambio espontaneo en el ma-
terial genético, una mutacién que
se produce en las células germinales
de los progenitores. Ese es el moti-
vo por el que el 90% de los nifios con

BERTA MUNOZ
CASTRO

EI 90% de los nifios

con acondroplasia
nacen de padres sin
esta alteracion genética

acondroplasia nacen de padres sin
esta alteracion genética. En Valla-
dolid, la estadistica alcanza el cien
por cien. «Todos los papas y mamas
con nifios de talla baja de la ciudad
tenemos una estatura mediay, ex-
plica Susana Viscarret, portavoz de
un grupo de siete familias vallisole-
tanas unidas por la acondroplasia.
«A nosotros nos los comunicaron
en la semana 32 y reconozco que se
me vino el mundo encima, no solo
porque jamas habia oido hablar de la
enfermedad, sino por las palabras que
emple6 el médico para describir la si-
tuacion. ‘Para que os hagais unaidea,
va a ser como enanito de circo’, nos
dijo el doctor en el Rio Hortegan.
De esa desafortunada valoracion
han pasado siete afios, los que tie-
ne su hijo Alvaro. «Hoy vivimos fe-
lices y con normalidady, asegura Su-

sana, pero «el batacazo inicial es con-
siderablep.

Con el diagndstico comienza una
carrera contrarreloj para buscar res-
puestas que «los médicos no saben
dartey. Y todos acaban llamandoala
misma puerta, a la de 1a Fundacién
Alpe. Tienen su sede en Gijon, «pero
funcionan de manera excepcional
en toda Espafia. Te ofrecen informa-
cién y, sobre todo, ayuda psicologican,
coinciden las familias.

Mucho mas que la talla

Al nacer, la talla de los nifios con dis-
plasia dsea no difiere del resto, es a
los dos afos cuando se empieza a
apreciar el cambio en la progresion
del crecimiento. Las personas adul-
tas alcanzan, de media, una estatu-
ra de unos 131 centimetros los hom-
bres y unos 124 las mujeres. «Alva-

1o, como tiene hipoacondroplasia,
llegard al metro y medioy, afirma Su-
sana. Pero no solo es una cuestion de
crecimiento. Ademas de tener las ex-
tremidades mas cortas y la cabeza li-
geramente mas grande, suelen pa-
decer otitis frecuentes, problemas
con la columna, torcedura de pier-
nas, apnea, obesidad e hipotonia, una
disminucién del tono muscular.
Por ese motivo, desde el nacimien-
to entran en el programa de atencién
temprana de laJunta, que incluye fi-
sioterapia, psicologia, logopedia y
psicopedagogia. Pero, a pesar del apo-
yo, todas las familias coinciden en
que en esta etapa —de O a 3 anos- es
en la que se encuentran «mas perdi-
dosy. «En muchas ocasiones -reco-
nocen- somos nosotros los que guia-
mos a los pediatras para que pidan
una prueba u otra por las experien-
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DATOS

250.000

personas tienen acondroplasia en
todo el mundo, segun Alpe. En
Espaiia, se estima que hay 1.400
casos, pero no existen datos ofi-
ciales. La acondroplasia tiene una
frecuencia similar en ambos se-
xo0sy en todos los grupos étnicos.

1994

es el afio en el que se identificd
la modificacion genética causan-
te de la acondroplasia, pero se
han encontrado evidencias de la
existencia de personas con dis-
plasia dsea en el antiguo Egipto
(2500a. C.).

ADEE

es la palabra que propone la Fun-
dacion Alpe para referirse a las
personas con acondroplasia u
otras displasias 6seas.

cias que nos cuentan otros papasy.
Pero no culpan a nadie, entienden
el desconcierto inicial de los espe-
cialistas por la baja frecuencia de
estos casos.

Respuestas a 717 kilometros
Solo existe un lugar donde encuen-
tran respuestas médicas certeras.
Estd a 717 kilémetros, en la planta
cuarta de Traumatologia del Hos-
pital Clinico Virgen de la Victoria
de Malaga. Alli se ubica la inica uni-
dad publica especializada en el tra-
tamiento de personas con acondro-
plasia del pais. «Todos viajamos una
o dos veces al afio a Malaga para las
revisiones. Algunos vamos en co-
che y otros en Ave, el medio mas
cémodo para los nifios, pero tam-
bién el mas costoso. Nos dan una
ayuda de desplazamiento de cien
euros, pero bajar a Malaga en Ave,
un adulto y un niflo, cuesta unos

300, mas el alojamientoy, explican.
En este hospital malaguefio, ade-
mas del seguimiento, se realizan
las operaciones que permiten ga-
nar a hasta 30 centimetros. El alar-
gamiento 6seo es el Gnico trata-
miento efectivo para subir de talla,
pero también es un proceso «com-
plejo y de larga duraciény, recono-
cen desde Alpe. Esta intervencion
se realiza entre los 10 y los 12 afios.
Pero las familias vallisoletanas
nNo estan en esta etapa, la mayor del
grupo es Alejandra y tiene 8 afios.
Sus preocupaciones ahora se cen-
tran lidiar con el estigma social y
en avanzar en el reconocimiento
de la discapacidad en Castilla y Ledn.
«En el Pais Vasco, por ejemplo, con
presentar las pruebas genéticas te
reconocen la discapacidad. Aqui,
en cambio, pasamos cada cierto
tiempo por el centro base para que
evalden alos nifios y, en funcion
de los resultados, mantenemos la
prestacion o no, critican.

Hoy, la mayoria de los menores
—todos excepto el bebé y Lucia, que
estd a la espera de valoracion- tie-
nen reconocido, como minimo, el
33% de discapacidad, pero no siem-
pre ha sido asi. «Alejandra, que mide
85 centimetros y tiene acondropla-
sia severa, estuvo seis meses sin
ellay, recuerdan sus padres, Matias
y Ruth. El resto de los esfuerzos del
grupo van destinadas a trabajar la
autoestima de los nifios, preparar-
los para la curiosidad de los otros y
resolverles sus propias dudas. Ase-
gurarse de que saben explicar por
qué son bajos y de que sabran pe-
dir ayuda si se sienten violentados.

«Estamos ante una patologia con
una carga social y una estigmatiza-
cién muy importante —destaca Teba
Torres-. Hasta ahora eran los mas
bajitos de clase, pero muy pronto
comienzan a notar las diferencias
y son conscientes de que les dicen
cosasy. Maria Saiz va mas alld. «To-
dos cuando vemos a alguien dife-
rente miramos, es innato en el ser
humano, pero lo del codazo y los
comentarios hacen mucho dafioy
se puede evitary. Solo hace falta un
poco de empatia por parte de todos.
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«Javier, aungue es consciente
de sus limitaciones, es muy feliz»

Maria Saiz Madre de Javier (4 afios)

=B.M.C.

VALLADOLID. Javier acaba de cum-
plir 4 afios —en septiembre—, pero ya
es ¢muy consciente de sus particu-
laridadesy y tiene claras sus priorida-
des. Cuenta su madre que, con total
naturalidad, «Javier explica a su abue-
la que él no quiere jugar al futbol por-
que tiene las piernas cortas y no co-
ITe tanto COmMo sus compafierosy.
«Ademas, me cansoy, argumenta.

Lo suyo, dice Maria Saiz, es la mu-
sica. «Unavezalasemanaacudeala
escuela de rock que el grupo Happe-
ning ha puesto en marcha en la ca-
lle de Las Mercedes de la capital. Y le
encantay. «También va a natacion,
dos dias a la semanan, un deporte que
mejora la hipotonia muscular que
suele ir ligada a las displasias 6seas.

El optimismo y la franqueza con
la que habla de la acondroplasia «pura
y dura» que tiene Javier no siempre
se ha respirado en la familia Rodri-
go-Saiz. Maria echa la vista atras y re-
cuerda el dia que les dieron la noti-
cia: «Fue en la semana 31 de emba-
razadoy. «Y, a partir de ahi, hasta el
parto, vivi un infierno. Los médicos
sospechaban que ademas de la acon-
droplasia, Javier podia tener una dis-
capacidad intelectual. Animicamen-
te estaba destrozaday, reconoce aho-
ra, con la fortaleza que da la expe-
riencia y con la certeza de que Javier,
ademas de «un terremotoy, es un
nifio despierto y «muy felizy. Su son-
risa permanente da fe de ello.

No fue hasta el nacimiento —«por
cesarea programada, después de mu-
cho insistiry— cuando descartaron el
retraso intelectual. El diagnéstico
que confirmaba la acondroplasia lle-
g6 diez meses después. «Nos tuvie-
ron que hacer dos andlisis genéticos
porque el primero, sorprendente-

Maria Saiz y Javier Rodrigo, con su hijo Javier.

mente, dio negativo. Yo creo que
mandaron el de otra familiay, ironiza.

«Solicité la discapacidad de Javier
a los seis meses, pero fue denegada.
Nos dijeron que hasta el afio no se re-
conocia. Algo absurdo —considera-
porque se trata de una enfermedad
genética, con diagnosticop.

«El mayor problema que vemos,
ademads de los tramites burocraticos,
es que no hay especialistas. Vamos
dos veces al afio al hospital de Mala-
ga —centro de referencia en acondro-
plasia-, pero lo ideal es que hubiera

unidades especializadas en displasias
6seas en centros de referencia como
el Nifio Jests de Madridy.

Y entre revision y revision, vida
normal. «Nos ofrecieron llevar a Ja-
vier a un colegio especializado en la
atencioén a alumnos con discapaci-
dad motoérica y desde entonces esta
en el Garcia Quintanay. En la escue-
la, igual que en casa, Javier «es muy
juguetdny, pero tiene «mucho ge-
nioy. «Es intenso, tiene un caracter
fuertey, algo que «le va a venir muy
bien en la viday.

«El grupo de familias
de Valladolid nos ha
permitido avanzar muchoy

Teba Torres Madre de Tomas (7 afos)

::B.M.C.

VALLADOLID. Teba Torres habla
de la acondroplasia con la experien-
cia que dan los siete afios que tiene
su hijo Tomas. «Fue en la Gltima eco-
grafia cuando vieron que el creci-
miento de los huesos no era el co-
rrectoy. Faltaba un mes para dar a
luz. «En nuestro caso -recuerda-,
los médicos fueron muy precavidos
y nos dijeron que habia que esperar
a que nacieray para confirmar lo que
mostraba la imagen del ecdgrafo.
Y lleg6 el dia. Teba tuvo un par-
to natural, a pesar de que trasladé
a los ginecdlogos la recomendacién
de la Fundacion Alpe de programar

una cesdrea «porque los nifios con
displasias 6seas tienen el perime-
tro cefalico mayory.

No obstante, en la sala de partos
del Rio Hortega «habia un desplie-
gue inusual de médicos, matronas y
enfermerosy. «Tuvieron un cuidado
especial. Tomads estuvo una semana
en prematuros para hacerle todas las
pruebasy. A partir de ese momento,
«somos los padres los que vamos con
los protocolos de Alpe a las consul-
tasy. Y con las experiencias de otras
familias. «La buena comunicacién
que hay en el grupo de Valladolid
nos ha permitido avanzar mucho a
nivel médico y a nivel personaly.

Teba Torres y David Garrido, con Tomds y Mateo, de 7 y 3 anos.

«Nos ayuda a que los nifios vean que
existen personas como ellos. Asi, es
mucho mas fécil contarles lo que les
esta pasandoy, explica Teba.

Los analisis genéticos confirma-
ron la hipoacondroplasia cuando To-
mas cumplié un aflo. «Es el mismo
gen que esta modificado en la acon-
droplasia, pero la enfermedad se ma-
nifiesta de forma mas leve. El feno-
tipo —-los rasgos de la cara- es mas
suave, son mas altos y las complica-
ciones derivadas de la enfermedad,
como las otitis, son menoresy. Pero
el protocolo es el mismo.

«Lo primero que te planteas es si
va atener buena saludy, luego, siva
allevar una vida normaly. Ambos axio-
mas se estan cumpliendo. «Tomas es
un nifio sano, que cursa segundo de
Primaria en el Miguel Delibes. Le en-
cantan los comics, la Guerra de las
Galaxias y Harry Pottery. Y tiene a su
hermano Mateo, de 3 afios, con el que
«juegay pelea» a partes iguales. «Nues-
tra preocupacién es lo que le pueda
pasar cuando no estamos con él. Co-
sas sutiles que afecten a su autoesti-
mavy, a dia de hoy intacta.
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«La adolescencia de
Alejandra es lo que
Mas NOS preocupay

Matias y Ruth Padres de Alejandra (8 aiios)

=-B.M.C.

VALLADOLID. Alejandra tiene 8
afios, es la mayor del grupo de nifios
con acondroplasia de Valladolid, pero
también la que sufte la displasia 6sea
mas severa. «Sus piernas y sus bra-
zos son mucho mas cortos, algo que
incide, sobre todo, en su aseo diario
y alahora de vestirsen, explican sus
padres. Y, a fecha de hoy, «sigue sin
un diagndstico, porque los analisis
no dan con el gen que ha mutadoy.

«En el Clinico nos dijeron que
Alejandra tenia acondroplasia o hi-
poacondroplasia, cuando en la ac-
tualidad hay mds de 400 displasia
6seasn, recuerdan Alejandro y Ruth,
que se lamentan del «desconoci-
miento total que existe sobre esta
discapacidady.

La Fundaci6n Alpe ha sido su an-
gel de la guarda. «Estamos en contac-
to permanente, ellos nos asesoran
cuando los médicos no saben cémo
actuary, dice Matias. «Y, asi, vamos
un paso por delante para que Alejan-
dra no tenga ningdn probleman.

Y a base de esfuerzo y con mucho
carifio lo estdn consiguiendo. «Los
primeros afios fueron los mas duros.
Yo -recuerda Ruth- tuve que dejar
mi trabajo porque teniamos muchas
revisionesy. Hoy, es una alumna mas
del Garcia Quintana, «un colegio es-
pecializado para nifios con discapa-
cidades motoras, donde tiene cubier-
tas todas sus necesidadesy, explica.

«Hasta los dos afios y medio, Ale-
jandra siguio el programa de aten-
cion temprana. Nos dieron de altay
tuvimos que buscar una fisoterapeuta
particular hasta que comenzo en el
colegio, donde no solo tiene ‘fisio’,
sino que puede practicar nataciény,
un deporte que fortalece su muscu-
latura y mejora el equilibrio.

Y cada seis meses viajan a Malaga,
al unico hospital ptblico de Espafia
con una unidad especializada en acon-
droplasia. «Otro gasto adicionaly.

Pero si con algo ha tenido que ba-
tallar esta familia vallisoletana es con
la administracion. «Tener acondro-
plasia en Castillay Leén no lleva apa-

Matias Bonal y Ruth Villar, con su hija Alejandra.
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«Cuando nacio tuve que
dejar mi trabajo para
poderirconellaa

todas las revisiones»

rejado el reconocimiento de una dis-
capacidady, explican. «Lo nuestro ha
sido una lucha. A Alejandra se lare-
conocieron con dos afios y a los seis
se la retiraron. En ese momento nos
tocé pelear, recurrimos la valoracion
y seis meses después recuperamos la
prestacion. A los doce afios volvera
a pasar por el centro base de para que
revisen su casoy.

«No es una cuestion de dinero -re-
calcan-, sino de otras ayudas mas im-
portantes. Por ejemplo, el servicio
de taxi para que la nifia vaya al cole
oelacceso a los cursos de nataciény.

Aficionada del Pucela
«Alejandra es extrovertida y muy
simpatica, pero tememos la llegada
de la adolescenciay, aseguran sus pa-
dres. «Alos tres afios, cuando llegd a
clase, comenz6 a verse diferente. No-
sotros siempre le hemos dicho la ver-
dad, que iba a crecer poco, que siem-
pre va a ser la mas bajita. Ahora mide
85 centimetros y es muy felizy.

«Y se apunta a un bombardeo.
Los sabados va a ballet y también ta-
conea en las clases de flamenco. Pero
sialgo no perdona es ver los parti-
dos del Real Valladolid en el estadio
con su padre. «Papa Noel me ha tra-
ido una camiseta del Pucela. ‘;Que
quién es el mejor?’ Oscar Planoy,
responde sin pensarlo.

GULTIVO DE
REMOLAGHA
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ncluso antes de saber que lo
Suyo era un trastorno gené-
tico, nunca me hicieron gra-
cia los enanos: ni los que se
exhibian en los circos ni los que
acogieron a Blancanieves. Por
eso, porque no me resultaban
chistosos, jamas osé reirme de
ninguno de ellos, y el inico que
conoci laboralmente era mas
malo que la carne de pescuezo,
aunque ahora entiendo la mala
leche que tenia porque para él no

ALGO QUE DECIR
PACO CANTALAPIEDRA

DESOLADOR

era facil abrirse camino en una
sociedad tan ‘alta’ como la nues-
tra.

Tampoco me esforcé en saber algo

mas de las causas de esa anomalia y
las posibles soluciones, por lo que
me sorprendi este reportaje sobre
las dificultades que tienen para lle-

var una vida ‘normal’, por decir algo.
A pesar de mi escasa aficién a
los toros, cometi la idiotez de
asistir en una ocasioén a un espec-
taculo titulado algo asi como ‘Ga-
las de Arte’, cuyo principal prota-
gonista era un enano apodado el
Bombero Torero. Ademas de no
tener ni puiietera gracia lo que
pasaba en el coso, no entendia las
risotadas del respetable ante las
payasadas que hacian, obligados,
los protagonistas de la funcion.

Pero sus piruetas en el ruedo no
me provocaban lastima sino in-
dignacion, incluso antes de saber
que su aspecto tan ‘gracioso’ era
una enfermedad que acarrea in-
fecciones varias, incluyendo las
dificultades para respirar mien-
tras duermen.

Como dijo no hace mucho el
asesor juridico de una de las aso-
ciaciones que los representan:
«Somos los inicos discapacitados
que provocan risa». Desolador...

«No puedo

pero sf lograr que A

uchar con el mundo,

Susana Viscarret Madre de Alvaro (7 afios)

= B.M.C.

VALLADOLID. La pediatra de Al-
varo ha seguido el protocolo de la
Fundacion Alpe Acondroplasia des-
de su nacimiento. «Hemos tenido
una suerte increible, gracias a ella Al-
varo empez0 con atencion
temprana con cuatro me-
sesy, asegura su madre, Su-
sana. Y todo ha sido mejo-
rar. «Cursa segundo de Pri-
maria en Jesuitinas y ha su-
perado el retraso madura-
tivo de un afio que le diag-
nosticaron en la guarderian.
«Cuando nos lo dijeron,
sobre la semana 32 de em-
barazo, se nos vino el mun-
do encima. Nunca habia
oido la palabra acondropla-
sia. No fui capaz ni de lla-
mar a la fundacién. Se en-
cargd Adolfo, mi maridoy,
recuerda Susana. En su ca-
beza retumbaban las tres
Unicas palabras técnicas que
les dijo el doctor cuando
avanzo la displasia 6sea de
Alvaro: ‘huesos largos cor-
tos’. En el resto del diagnos-
tico «tuvo tan poco tacto»
que cuesta reproducirlo.
Hoy, siete afios después,
sonrien. No solo porque
han sido capaces de supe-
rar unidos momentos de
incertidumbre y angustia,
sino «porque Alvaro evo-
luciona fenomenaly. Tie-
ne hipoacondroplasia y
aunque «empieza a ser
consciente de que es mas

bajito que sus comparfieros —con sie-
te aflos mide 1,14, seguramente,
llegue a una estatura de metro y me-
dio en la edad adultan.

«Tener reconocida la discapaci-
dad supone una gran ayuda a la hora

Susana Viscarret y Adolfo Rojo, con Alvaro y Pablo.

varo sea fuerte»

de acceder a servicios como el fisio-
terapeuta en casa o a descuentos en
la matricula de los cursos de nata-
cioén. No todos los padres pueden
costearloy, destaca Susana. «Pero
mucho me temo, que la perderemos
en la valoracién de 2021».

Como el resto de las familias se
desplazan a Malaga para las revisio-
nes, «pero Alvaro esta tan
bien y tiene especialistas
tan buenos en Vallado-
lid -traumatdloga, neu-
réloga, endocrino-, que
vamos a espaciar las visi-
tas a una vez al afio.

«Quiza con la hipoto-
nia -disminucién de la
tension o del tono mus-
cular- le cuesta més co-
ITer, pero como a cualquier
otro nifio le tratamos de
explicar que si se esfuer-
za puede conseguir lo que
quiera. Hay que cambiar
el mundo para que entien-
dan que la gente es diver-
sa, yo antes me centraba
en eso, pero he aprendido
que con quien realmente
tengo que trabajar es con
Alvaro, para que sea fuer-
tey, sentencia Susana.

Alvaro adora a su her-
mano Pablo (10 afos).
«Imita todo lo que hace,
pero también tiene las co-
sas muy claras. Es muy
creativoy le vuelven loco
los playmobily. Y la tec-
nologia. El jueves lucia or-
gulloso en la mufieca un
‘smart watch’ rojo. «<Melo
ha traido Papa Noel y es
una pasaday.

= B.M.C.

plica su madre, Carmen Garcia.

siay, afirma Carmen.

pacioy, recuerda con resignacion.

VALLADOLID. Lucia ha cumpli-
do 5 aflos en noviembre y ha sido
hace justo uno, en enero de 2019,
cuando le han diagnosticado la hi-
poacondroplasia. «Es un caso inu-
sual porque las displasias se detec-
tan en el embarazo o al nacery, ex-

«A partir del afio, el crecimien-
to de Lucia se estancd y comenzd
allevarla una endocrinéloga del Cli-
nico. Cuando esta doctora se jubi-
16, le derivaron a otra, que fue la
que pidio6 el estudio genético que
ha confirmado la hipoacondropla-

En ese momento se multiplica-
ron las consultas para Lucia y los
tramites para Carmen. «En junio
solicité el reconocimiento de la dis-
capacidad y todavia no le han he-
chonila evaluacion. He llamado y
me han dicho que el tramite iba des-

Carmen Garcia, Lucia y Sergio, de 5 y 13 afos.

«El diagnostico nos
ha llegado a los 4 anosy

Carmen Garcia Madre de Lucia (5 ainos)

También estan pendientes de
viajar por primera vez al hospital
de Mélaga. «En la dltima visita con
la traumat6loga, en mayo, nos dijo
que nos iba a derivar, pero siete
meses después la cita no llegay.

Y, mientras esperan, siguen re-
cavando informacién sobre una al-
teracion genética nueva en su fa-
milia. «Tenemos otro hijo de 13
afios, Sergio, de estatura mediay.

«Lucia estudia en el colegio Amor
de Dios y es una nifia muy creati-
vay, dice orgullosa Carmen. «Y lle-
va una vida normaly. Solo desapa-
rece la sonrisa de su cara «cuando
la duelen las piernas, especialmen-
te las rodillasy. Es lo inico, junto
conlaayudaalahora deiral bafio,
que merma su dia a dia.

«Ahora tenemos que explicar-
le lo que ocurre. Iremos poco a
poco para intentar que no afecte
a su felicidad. Esto es nuevo para
todosy.




