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“Y ahora, sin manos”, presume José Miguel Casado. Tiene siete afios y ha dependido siempre de una silla de ruedas. / Luis SEviLLANO

.Quién investiga para José Miguel?

El nifo sufre una atrofia muscular espinal que le obliga a ir en silla de ruedas
Los fondos de la Fundacién Genoma se terminan este ano y no hay repuesto

EMILIO DE BENITO
Madrid

A sus siete afnos, José Miguel ma-
neja su silla de ruedas eléctrica
con la misma habilidad con la
que pasa pantallas en la videocon-
sola. “Esta la tiene desde hace dos
afos, aunque siempre la ha nece-
sitado”, dice su padre, que se lla-
ma José Miguel Casado, como el
nifio. “A veces te asusta. Tenias
que ver cémo busca hueco entre
los coches cuando los pasos de
peatones estan ocupados”, aiade
Rosa Garcia, su madre. José Mi-
guel tiene atrofia muscular espi-
nal, una enfermedad rara (la tie-
nen uno de cada 10.000 nacidos)
y degenerativa que se caracteriza
por una debilidad que impide que
las personas se sienten derechas,
o que caminen. “De pequefio dio
algunos pasos apoyandose en los
muebles, pero ya no puede”, cuen-
ta el padre.

Como la dolencia no implica
retraso intelectual, los padres tar-
daron casi un afio en darse cuen-
ta de que algo no iba bien. “Nos
decian que era normal; que hay
nifios que empiezan a andar an-
tes y otros que lo hacen mads tar-
de”, dice Rosa. Pero al final, des-
pués de seis meses de peregrinaje
por las consultas, llegé el diagnés-
tico. “José Miguel tiene la enfer-
medad en grado II. Eso quiere de-
cir que no es de los mas afecta-
dos. La causa es genética: Rosa y
yo tenemos el gen, pero a noso-
tros no nos afecta. Hace falta que
esté en los dos cromosomas de la
persona, y nosotros solo lo tene-
mos en uno”, explica José Miguel
padre, de 39 afios, ingeniero técni-
co. Pero las leyes de la genética
les jugaron una mala pasada, y el

nifio heredé los dos genes defec-
tuosos de sus padres. “Al princi-
pio lo niegas; luego ves la vida de
una manera diferente”, aflade Ro-
sa, que es aparejadora.

Como las malas noticias nun-
ca viajan solas, al diagnéstico se
sumaron otras: no hay tratamien-
to para la enfermedad y, como
afecta a muy poca gente, casi na-
die investiga sobre ella. En Espa-
fia, la Fundacién Genoma ha da-
do 2,5 millones de euros para un
programa de trabajo de tres afios.
Pero el dinero se acaba en 2010, y
la Fundacién de Atrofia Muscular
Espinal (Fundame, http://www.
fundame.net/) necesita nuevos pa-
trocinadores. “Lo tinico que le da-
mos es vitamina E, un antioxidan-
te para retrasar la enfermedad”,
cuenta el padre.

Porque, de momento, ésa es la
mayor aspiracion de Rosa y José
Miguel: que todo vaya lo mas des-
pacio posible. “El médico nos dijo
que su esperanza de vida era de

20 afios, pero nunca se sabe. Cada
persona es tUnica, y yo prefiero
pensar en el dia a dia”, dice Rosa.

Cuesta pensar que ese nifio
que es el foco de atencién del cen-

La enfermedad
degenerativa afecta
a uno de cada
10.000 bebés

La sanidad publica
no cubre los 400
euros al mes

de la fisioterapia

tro comercial, circulando a toda
velocidad con su hermano Carlos,
de cuatro afios, montado en la
grupa de la silla de ruedas, tenga
un futuro tan comprometido. “A

veces me pregunta por qué no
puede andar o que por qué le mi-
ran, pero se le pasa enseguida”,
cuenta el padre. “El se ve normal.
Juega al futbol, se siente autono-
mo”, dice el padre.

En el torbellino que supone es-
tar pendientes de los nifios en un
centro comercial del sureste de
Madrid, se cuelan detalles de una
situacion que no es facil. Por ejem-
plo, que el encuentro no haya po-
dido ser en casa. “Ha venido mi
madre, y se pone triste”, dice José
Miguel. O que sélo haya un cole-
gio adaptado en la zona, a siete
kilémetros de su casa, y que no
pueda ir en la ruta (el autobus del
colegio) porque la parada “pilla a
mas de 500 metros, y no podemos
permitirnos que el nifio se res-
frie”, cuenta la madre.

Les hubiera gustado poder ele-
gir, pero no tenian opcién. “Apar-
te de estar adaptado para la silla,
en el centro hay personal de apo-
yo para llevarle al bafio o incluso

Y ademas en elpais.com/sociedad/salud

trasplantes

Espafa bate
su récord anual
de donantes

1.605 donantes y 4.028 trasplan-
tes en un afo. Con estos nime-
ros, Espaiia ha batido su récord
en ambos conceptos. Estas ci-
fras dan una tasa de 34,3 donan-
tes por millon de habitantes, el
doble que en la UE y méximo
mundial por delante de los 26,3

de EE UU. Pero tienen una con-
trapartida: la tasa lleva 10 afios
por encima de 30, pero no se
acerca al objetivo de la Organiza-
cién Nacional de Trasplantes de
40 donantes por millén.

pandemia

El Consejo de
Europa investigara
la nueva gripe

;Fue exagerada la alerta por la
nueva gripe? ;Influyeron los in-
tereses de los laboratorios en la
declaraci6én de la pandemia? El
parlamentario del Consejo de
Europa Wolfgang Wodarg asi lo
cree, y ha llevado el asunto al
organismo internacional.

para ayudarle con el boligrafo si
se cansa”, relatan. También han
tenido que mudarse, de un da-
plex a un bajo, y comprar otro co-
che. “No podemos decir que nues-
tra vida haya cambiado de un dia
para otro. Es todo muy paulatino.
Si no te paras a pensarlo, no te
das cuenta”, dice José Miguel.

Porque la enfermedad trasto-
ca toda la rutina poco a poco. Tan-
to, que cuesta que los padres ha-
gan la lista de los extras que les
supone atender a José Miguel.
“Sélo en fisioterapia son 400 eu-
ros al mes. Al principio se la die-
ron gratis, pero una vez que deci-
den que lo que tiene es crénico,
ya no se la pagan”. Y luego esta
la piscina. Y los 6.000 euros de
la silla, de los que dos afios des-
pués la Seguridad Social les ha
pagado el 80%. Aparte del tiem-
po que necesita su cuidado. Y
llevarle al médico cada dos me-
ses. O el que dedican a Funda-
me. Y todo ello sin dejar de lado
a Carlos. Porque el hermano
también reclama su cuota de
atencién, especialmente para
que no se rompa la cabeza cuan-
do se sube a la silla. Como para
confirmarlo, Carlos llora. “Se po-
ne celoso si le hacemos mucho
caso a José Miguel”, dice el pa-
dre. Y eso que el pequeiio ha ga-
nado la carrera que ambos han
echado. Una seiial de tréfico cai-
da en la calle ha impedido que la
velocidad de la silla se imponga.
José Miguel lo lleva con deporti-
vidad. Suelta un “{Maldicién!”
bastante teatrero y da la vuelta.

Para acabar, una peticién de
Rosa: “Pon que estos nifios estan
llenos de vida”. Después de dos
horas con ellos, no queda ningu-
na duda.



