Club de madres de niños celíacos
En esta tercera entrega, el Dr. Eduardo Cueto Rua relata cómo nació el Club de madres de niños celíacos, un grupo de voluntades inquebrantables que luchó para cambiar la historia.
Durante el fresco y nublado mediodía porteño, padres, hijos, abuelos y numerosos cochecitos de bebés comenzaron a arrimarse lentamente al pequeño escenario montado frente al Congreso. Algunas gotas de lluvia se presagiaban, pero la decisión estaba tomada: era el día indicado para que los celíacos hicieran oír su voz. 

La convocatoria fue realizada a través de una lista de correos electrónicos entre los participantes del foro http://ar.groups.yahoo.com/group/celiaquia/, quienes ya pidieron una audiencia con el Presidente de la Nación, el Ministro de Salud de la Nación y los presidentes de ambas cámaras, para el tratamiento de una ley celíaca. También estuvieron presentes la Asociación Celíaca Argentina (ACA) , Asistencia al Celíaco de la Argentina (ACELA), empresarios y miembros de C.A.P.A.Li.Glu.(Cámara Argentina de Productores de Alimentos Libres de Gluten) 

La mayoría de los concurrentes se enteró del evento a través del foro, pero algunos también pudieron captar alguna información a través de los medios masivos. Por ejemplo, Laura, una adolescente, comentaba que había escuchado la noticia en televisión, cuando Virginia Gallardo, quien tiene un comedor infantil y baila por un sueño junto a Daniel Agostini, “había comunicado la noticia justo antes de que terminara su número”.

El acto, conducido por los periodistas Cristina Gallego y Gustavo Baucero, contó con un  recital del grupo Los Celíacos, un set de tamboriles y el momento más esperado: la suelta de globos celestes y blancos frente al Congreso de la Nación. Además, se leyó un cuento con la consigna de que los niños lo ilustraran. 

Las foristas Mirta Fernández y Micaela Didor tomaron la palabra. Esta última enunció: “Reclamamos de manera inmediata la sanción y el cumplimiento de una ley nacional que exija el etiquetado de todos los productos alimenticios comercializados en la Argentina y que especifique si contienen o no gluten porque, para nosotros, que representamos el 1% de la población, el gluten es veneno.” En tanto, los conductores invitaron a los concurrentes a participar activamente de las propuestas y reuniones que realizan ACA y ACELA: “Sus listados son una fuente constante de consulta”, manifestaron. 

Debajo del escenario, Rosa (madre, abuela y bisabuela de celíacos) comentaba a quien quisiera oírla que hace veinticinco años ella iba empresa por empresa a hablar con los químicos para saber qué productos eran aptos. “Los tiempos cambiaron -se lamenta-. Ahora te atiende el contestador en todas las empresas y no podés hablar con nadie”. 

La forista Micaela, mirando hacia el Congreso con el micrófono en la mano, agregó: “Señores diputados y senadores: nuestra salud está en sus manos, y ustedes son los responsables del nivel de desinformación que estamos sufriendo, porque postergan la discusión de una ley para evitar enfrentar los intereses de las empresas alimenticias poderosas. Por eso, reclamamos con urgencia una ley por el derecho a la salud, a una vida digna y a la igualdad”. 

Mientras tanto, madres y padres compartían anécdotas: “mi hija de 7 años es inteligente, sabe que la hermana de 4 es celíaca como ella, y pregunta todo el tiempo: ¿Esto puede comer?”, comentaba con orgullo Silvina. Otra madre comenta las maldades que les hacen otros chicos no celíacos a sus hijos: “les pasan el alfajor por delante de la boca para tentarlos o les tiran migas de pan sobre la vianda”, decía sin asombro. Un padre compartía  que habían descubierto que su hijo era celíaco cuando tenía 7 años, aunque no había ningún antecedente en la familia. 

Muchos profesionales de la salud brindaron su adhesión. Entre ellos, la doctora María del Carmen Toca y los doctores Eduardo Mauriño, Julio Bai y Christian Boggio Marzet. “La mayoría de los que estamos acá los conocemos”, dijo la conductora, ante el aplauso de los presentes. También participó del acto Juan Carr, quien pertenece a la Red Solidaria. 

Por su parte, el doctor Eduardo Cueto Rua, fundador de la Asociación Celíaca Argentina, brindó un breve discurso. Recordó que en 1983 redactó la primera ley de atención a la problemática del paciente con EC y que, desde entonces, esa ley está “archivada en el Congreso”. Expresó la necesidad de que “los celíacos tengan alimentos sin gluten en todo el país, ya sea en las estaciones de servicio, en las terminales de micros o donde sea”, y aclaró que, “cuando esto ocurra, los celíacos podrán ir adonde quieran, a la hora que quieran, y solo tendrán que llevar las ganas de vivir”. Además reclamó: “Una vez que se diagnostica un caso, es necesario que el Estado o las obras sociales permitan y faciliten el estudio de todos los parientes de primer grado”. 

Una mujer creyente intentaba convencer a una compañera de misas celíaca de que no comulgara más con la hostia, porque era dañina para su organismo. “Tenés que hacerlo sólo con el vino”, le recomendaba. Y sin resignarse, se lamentaba: “los celíacos no podemos probar la hostia y los padres deberían entender nuestra situación particular y no ofrecérsela a quienes saben que no pueden”.

Arriba del escenario, los conductores concluyeron: “La ley que necesitamos los 250.000 celíacos y sus respectivos familiares y amigos no está, e intuimos que hay gente que desea que esto siga así. Contra estos intereses vamos a luchar, y esta movilización es solo la primera prueba”. Luego, todos los convocados se unieron en una sola voz para gritar: “¡Sí a la ley celíaca!”. 

El evento estuvo muy bien organizado: logró conjugar las propuestas y los reclamos urgentes de la comunidad celíaca al Gobierno con actividades pensadas para los más chiquitos. Incluso, la suelta de globos frente al Congreso, un acto de fuerte contenido simbólico, atrajo también la atención de los menores y de varios medios masivos de comunicación que levantaron la información durante toda la semana y en todo el país. 

Durante la desconcentración, los mayores intercambiaban teléfonos y mails, y se retiraban hojeando revistas Celi&Co. Los chicos se iban pateando los pocos globos que quedaban en el suelo, mientras cantaban “Soy celíaco / soy celíaco / no como harinas”, el estribillo del hit de la tarde, que parece haber pegado en los más pequeños. 

Principales ítems que debería incluir la ley: 

* Campañas de divulgación y capacitación sobre la enfermedad celíaca (EC) a profesionales de la salud y docentes. 

* Mejora de los procedimientos de sospecha, diagnóstico, seguimiento y tratamiento de los enfermos celíacos. 

* Difusión y capacitación al personal de cocinas y restaurantes, comedores, hoteles y hospitales, sobre los cuidados a tener en cuenta para evitar la contaminación cruzada. 

* Campañas de información sobre la celiaquía dirigidas a toda la población, para lograr diagnósticos adecuados y a tiempo. 

* Inclusión de la problemática en la currícula escolar. 

* Incentivo y beneficios para las empresas que elaboren alimentos libres de gluten, para que abaraten sus costos y logren que el precio final sea más accesible. 

* Implementación de programas de control de la industria alimenticia y sus materias primas y flujos de producción que garanticen la existencia de la no contaminación cruzada.

* Políticas de asistencia a personas de bajos recursos para que puedan acceder a los productos libres de gluten, que cuestan mucho más caros”.
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