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IJa denominan la enfermedad de
as mil caras, porque la afeccion
es multiple. La enfermedad del due-
lo, por la pérdida que supone. Tam-
bién la gran desconocida, porque a
veces es tan compleja que resulfa in-
controlable. En Espaiia hay 47.000
casos diagnosticados, el 70% entre
mujeres. En Soria, la padecen «63
personas, 42 mujeres».

1La esclerosis muiltiple es una en-
fermedad cronica, muy compleja, y
estresante. Porque no sabes cuando

surgird un brote, no se pude pronos-
ticar, y revoluciona los hogares don-
de entra, comi¢éndose cada vez mas
espacio. Esunadelas enfermedades
neurolégicas més comunes entre la
poblacién de 20 a30 afios ypuede
producir sintomas como fatiga, falta
de equilibrio, dolor, alteraciones vi-
suales y cognitivas, dificultades de
habla... No es mortal ni hereditaria,
no es contagiosa, y no se conoce su
causa, ni su cura. La vida de los en-
fermos de esclerosis muiltiple puede

variar sustancialmente segin la ti-

pologia que presente ylas secuelas
de los brotes. Y aunque suele afectar
alas personas en el inicio desuvida
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laboral, cuando estén iniciando sus
procesos vitales, los enfermos quela
padecen tienen futuro.

Por ellos, y para mejorar precisa-
mente ese futuro, ha surgido en So-
ria la Asociacion de Esclerosis Multi-
ple de Soria, liderada por uno delos
afectados, Juan Pérez. Flinicio este
proyecto a instancia delos médicos
yla psicologa que le tratan en Barce-
lona, porque «es bueno hablarlo, no
quedarsela enfermedad, pero cuan-
do llegas a Soria resulta que no hay
nadav, repara. Desdela asociacion
de Burgos, lamas cercana, le orien-
taron, y en el Centro de Accion So-
cial de Navaleno, donde vive, encon-

_ perdiendo facultadesn.
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vivir de

Hdy goe apoyarie, ¥ ya
-mﬂté .

tenemos gue aprender
que no se va a irn.

tr6 el respaldo para hacer realidad

suidea. También en su hija, quien le
ha apoyado en este proceso. «Nos
pusimos en contacto con los enfer-

mos a través de los centros de salud -

y, cuando ya habfa un nimero de-
terminado, hicimos una asambleay
ahi se decidié montar la asociacion
y empezamos a PONnernos en mar-
chay, rememora. , e
Desde ese momento han dado ya
muchos pasos a nivel administrati-
vo,yahora es el momento de dar el
salto al nivel asistencial. «Estamos
contactando con profesionales (fi-
sioterapeutas, psicologos, logope-
das...) para dar servicios a los socios.
Que puedan disponer de esa herra-
mienta paraque, enun momento

' dado, puedan beneficiarse de laaso-

ciaciony, explica Pérez. Y para poder
ofrecer estas prestaciones, precisan

de un local, que buscan en colabo-

racién con la Gerencia de Asistencia
Sanitariay con las instituciones de
Soria (Diputaciony Ayuntamiento),
a las que les han pedido ayuda.
«Ahora estamos en la quinta planta
del Virgen del Miron, en'una sede
que compartimos con los autistas»,
explica. Pero este local no es nisi-
quiera accesible para todos los s0-
cios, ya que el inico ascensor que
llega es estrecho y no caben todas
las sillas de ruedas. Por ello, esperan
un local mayor donde puedan ofre-
cer tratamientos. También, apoyo a
las familias y terapias en grupo. «Po-
der ayudarnos mutuamente los en-
fermos, no quedarnos en casa, estar
en contacto», resume el presidente.

«En Soria, en psicologfa en enfer-
medades neuroldgicas, no hay na-

da.Y en consultas privadas hay muy
poco. Perolo bueno es gue haymu-
cha gente que quiere ayudar, que es-
tan dispuestos a formarse, y esoes im-
portantes, agradece. De hecho, confia
_en que la asociacion pueda colabo-
rar en esta preparacién delos profe-
sionales que se unan al proyecto. :
La asociacién reune yaa 54 so-
cios, tanto enfermos como familia-
res, y ahora confian en poder sumar
apoyos y optar a subvenciones de
cara al proximo afo para arrancar
conlos tratamientos. También para
hacer visible la enfermedad. De mo-
mento, el préximo dia 15 saldrdn a
Ja calle con una mesa informativa.
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detectaron la
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escondio muchos afios.
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CHUS MADURGA 40 AROS CON LA ENFERMEDAD

eguramente hubo un
tiempo de incertidum=
bre, de drama, inciuso de
lagrimas; pero es dema-
siado previsora, dema-
siado optimista, dema-
siado activa, como para
dejar que su mente se
quedara parada en ese
punto. Asi que prefirio
apostar por inventarse

una nueva vida, adaptar- ‘

. se a las nuevas condicio=
nes que la esclerosis
miiltiple (EM) le iba im=

poniendo, y vivir. Laen=

fermedad le ha condicio-
nado. Obviamente. Pero
la vida es mucho mas
que esclerosis.

Chus Madurga lleva 40
afios conviviendo con ella
Y aungue el Gitimo brote
ha sido duro ya que ha
trasladado su vida a una

porque quiere; porque es
CAPAZ. uSé gue soy fe=
liz porque sé que en
cualquier momento pue-
de pasar otra cosa, es
decir, tengo que aprove=
char. «Y soy feliz por-
que la silla de ruedas me
permite otra vida que
antes no tenia. Antes,
con el andador, tenia una
inseguridad... ahora, una
vez gue me atienden, en
la silia soy autonoman,
explica. Charlamos sobre
Ia felicidad, sobre su feli=
cidad, durante una con-
versacién amable de
esas gue ensefian mas
con las miradas y los
gestos que con las pala~
bras. Hablamos de felici~
dad, y de sentirse privi-
legiada. Porqgue padecer
esclerosis multiple no es
ningin privilegio, pero si
aprender de las circuns-
tancias adversas y saber

~ extrapolar lo positivo de

cada situacion, sobre to-
do en un mundo a veces
demasiado cruel. «Yo no
me quejo de lo que me ha
tocado. Miro a mi alrede-
dor y no me quejoy,
apunta. Se siente privile=
giada también porque, si
algo bueno tiene la escle~
rosis miiltiple, es que
«sabiendo que es una
enfermedad a largo pla-
20, se puede prever el fu~
turo, porqgue hay un fu-
turo, ilo hay!», garantiza
ilusionada. Del suyo se
lleva encargando ella
desde hace cuatro déca-
das, adelantandose a las
sospechas, yendo un pa-
so por delante de los

acontecimientos, y acon=
dicionando su vida y la
de su entorno a lo que
estaba por llegar, fisica,
laboral, emocionalmente.
Todas estas ‘instruccio-
nes de vida’ forman par-
te del blog en el que se
empeiia desde hace dos

(paseos, comidas con
amigos, visitas a exposi-
ciones...) demostrando
que «discapazzz empie-
za por disca, pero acaba
en capazn. «Hay que in=
tentar ser capaz, esaes
mi ideay, invita.

Esta soriana lleva convi=
viendo con la esclerosis

‘mukltiple exactamente

desde el puente de la
Virgen de agosto de
1986, una fecha que re=
cuerda c«con terrorn. Ese
dia, tten un segundo), se
quedsd «ciega de un ojoy.
Fue el primer aviso de la
enfermedad, en forma de
brote, pero Chus no supo
que la padecia hasta cin-
co afios mas tarde. La
Seguridad Social y la in-
vestigacién en ese mo=
mento estaban en ‘pafia-
fes’, no habia resonancia
magnética, y en Soria
nadie sabia justificar esa
ceguera temporal, asi
que fue remitida de es-
pecialista en especialista
=reumatologia, psiquia-
tria...= sin obtener res-
puesta. Hasta el afio 90,
cuando, «tomando una

cafia con un amigo que
es neurdlogo, le conté lo
que me pasaba y me dijo:
ya sé fo que tienes, pero
no te digo nada hasta
gue no te mire. Trabaja-
ba en Zamora y alli nos
tenia esclerosis multiple
y me explico lo gue era.
Y alii mismo me dijo,
quédate embaraza que
igual remite», rememo-
ra. La idea ya rondaba en
su cabeza (pero el traba~
jo no le dejaba tiempo),
asi gue en el aflo 92 na-
¢id su hija, un balon de
oXigeno para su corazon,
y para su enfermedad.
Dos afios después, llegé
un aborto natural: «Se lo
comenté a mi amigo y
me dijo que se alegraba
porque, igual gue uno te
arregla, el otro te puede
revertir, con lo cual ahi
se gueds). La enferme-
dad le dio una tregua du-

aparecen sin avisar y
que, si se cogen a tiem-
po, «te ponen unas dosis
fortisimas de corticoides
Y se te pasa. Puede que
se te guede alguna se-.
cuela, o que recuperes
todon. «Cada brote es
Una sorpresasn, reconoce.
Los suyos le han permi-
tido llevar una vida
«practicamente normaln
durante casi los 40 afios
de enfermedad. En este
tiempo ha kio sumando
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- permanecer de pie... pero

ko salvaba con su anda~
dor y con un coche adap-
tado, lo que no le han im-
canso desde el 82 hasta
2014 en su propio nego-
te, que llegd para gue-
darse. Ocuirid en febrero
de 2015: «Estaba ingre=-
sada en el Mirén para
hacer rehabilitacion de
un brote anterior y no
solo no me recuperé, si-
no gite se complico con
otros brotes. Entré an-
dando y sali paralitica,
ya en silla de ruedasn,
explica. Ha sido el goipe
mas duro, pero también
a este se ha adaptado.
Ahora lleva ya afio y me-
dio «dotalmente estabili-
zadan, una situacién que
achaca también a que ya
no tiene estrés.

Desde entonces, su vida
ha dado un nueve giro.
«Desde gue me levantan
hasta que me ponen aqui

que va ligada a sus fami-
liares, amiges, yala
rehabilitacion que hace
en Aspace. Por clerto,
«me parece una ver-
giienza gue [el Gobierno]

- les haya denegado la

ayuda para el huevo cen~
troy, recrimina. Y tiene
otra critica constructiva
més: «Yo tengo la califi-
cacién por la Ley de De~
pendencia del grado ex-
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tremo. En Soria no hay
nada, luego yo no tengo
derecho a nada (salvo
una pequeiia ayuda eco-
nomica). Pero en Madrid
[dende vive ahora a tem=
poradas] si que hay, pero
no puedo optar. Es aluci-
nantes, denuncia.

Lleva 40 afios preparan=
dose para esta situacion
pero hay cosas gue si-

suya, y sobre todo la de
su famiiia: «El peso de
esta historia lo lleva
realmente Josean [su
marido]. Para mi es has=
ta facll, pero es é el que
ha cambiado la vida, el
que ha renunciado a to-
do. Lo mio no es una re-.
nuncia, es una obliga~
cion. Y yo he renunciado
a muchas cosas, pero
me he encontrado con
otrasy, reflexiona. cQué
te ha aportado? «Tiem=
po librey, indica casi sin
pensar. No es poco para
algulen que ha empefia~
do 32 afios sin descanso
a su profesion. «Ha sido
un cambio de vida que
tiene una parte muy
buena porgue antes yo
solo estaba en la oficina.
Pero el cambio brutal ha
sido el de él, porque re-
nuncia a su fibertad, a su
soledad... Espero que lo
haga con guston. Habra
que preguntarie a él, pe-



