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Una enfermedad llena
[ ] » L ]
de incognitas
La Asociacién Mostolefia de Esclerosis Miltiple estd de aniversario, 10 afios
ayudando a los afectados a vivir con esta enfermedad neurologica que se ceba

con Ja gente de 20 a 40 afios. No existe curacion definitiva (ain no se conocen
las causas), pero sf mucha esperanza

Texto Dankal Maiio Folo Luls Mariner ded Amog
En la ¢spaciosa sede de la Aso-
ciacion Mostolena de Esclero-
sis Mualtiple hay accién cons-
tante, trajin de socios, nimo y
porvenir. Y ne os fieil enando
s¢ lidia con una enlermedad
rebosante de incognitas. ;La
principal? Ll origen: descono-
cido. Se sabe que es un mal del
sistemna nervioso central que
destruye las proteinas y grasas
gue envuelven y protegen a las
fibras nerviosas, o sca, la
micling; como consecuencia, s¢
interrumpe o se ralentiza la ca-
pacidad de los nervios para con-
ducir los impulses cléetricos.
La eselerosis es la cicatriz de
esa destruecion.

L.a estadistica, con frialdad
de madquina, canta gue en ks-
pana s¢ diagnostica un caso de
eselerosis mualtiple cada ocho
horas. @ sea tres al dia. Da
igual a cudntos miles de perso-
nas cquivalea ¢sa proporeion;
basta con conocer un caso para
intuir o duro que debe de ser
cneajar ¢l diagnadstico. El pre-
sidente de AMDEM, Carlos
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Martin, lo sabe bivn desde hace
cuatre anes; su hijo Carlos, de
260 afios enlonoes, empezd a
sentir un honnigueo constan-
te, “se le dormian los pies™,
recuerda. No le dicron impor-

« Fmillo Autraguefia, Fernanda Hierra y Fraacisco Bnyo.

lancia, pero, come nn mejora-
ba, recurricron al médico. Las
pruebas sucesivas fueron des-
cartando posibilidades, hasta
que llegaron al neurdlogo; una
resonancia magnética descu-

hrio alaintrusa. no habia duda.
cstaba alli.

De abril a julio la vida cam-
bid para toda la familia Martin,
en particular para Carlos hijo, a
quien se le dispararen los sinto-




mas, incluida la pérdidadel equi-
librio. El tratamiento con
corticoides aplaco aquel brote
y el joven se recuperd “al 90
por ciento”. Pudo volver a sus
estudios de informatica y a tra-
bajar en la pequefia empresa
familiar. Pero, pronto, se desa-
to el segundo brote y el tercero.
“De aquél ya no se recupero”,
memora el presidente de
AMDEM con entereza.

Laenfermedad birl6 el futuro
imaginado a Carlos, quien, de
sopeton, se convirtio en una per-
sona dependiente. “No puede ir
soloaninguna parte; trabaja con-
migo cuando puede, pero las se-
siones de fisioterapia, de terapia
ocupacional, piscina y psicolo-
giaapenas ledejan tiempo libre™,
comenta el padre, que entiende
que una enfermedad asi le haya
afectado“mucho, psicolégicamen-
te”,al chico, Elle anima*“apelear,
a luchar para vivir con las limita-
ciones”,

Los sintomas

Debilidad, hormigueo, poca co-
ordinacion, fatiga, problemas
de equilibrio, visién borrosa o
doble, temblor, rigidez muscu-
lar, trastornos del habla, pro-

blemas intestinales o urinarios,
problemas en la funcién sexual,
sensibilidad al calor, problemas
dememoriaacortoplazoy alte-
raciones cognitivas ocasiona-
les. He ahi los sintomas princi-
pales de laesclerosis, que varia-
ran segun el drea del sistema
nervioso central lesionado.

Evoluciones distintas
Los expertos avisan de que “a
veces estos sintomas pueden
confundir el diagnostico. Po-
drian ser sefiales de otras enfer-
medades neuroldgicas”. Suele
aparecer entre los 20 y los 40
afios, no es contagiosani here-
ditaria (“aunque se manifiesta
conmas frecuencia en algunas
familias™), no es mortal (aun-
que hay casos), no es psiquia-
trica (aunque requiere trata-
miento), afecta en mayor pro-
porcion a las mujeres y cada
caso evoluciona de manera dis-
tinta, “Noes posible anticipar si
laenfermedad sera grave ono”,
advierten los especialistas.
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Terapias, socios y goles

Lo que si pueden asegurar
en la Asociacion Mostolefia
de Esclerosis Multiple alos
afectados (nuevos o vetera-
nos) es que menudean las
formulas para plantar caraa
laenfermedad, para prepa-
rarse ante futuros brotes
(fisioterapia) y asumir los
dafios del pemiltimo, para
conseguir toda la indepen-
denciaposible(terapia ocu-
pacional), para encajar los
cambios emocionales pre-
visibles (apoyo psicologico),
para hacerse entender cuan-
doelhablaempieza a fallar
(logopedia); también ofre-
cenmusicoterapia, ayudaa
domicilio, yoga, transporte
adaptado y mas, por un pre-
¢io un 90 por ciento menor
al que tendrian que pagar
los aquejados si buscaran
por sucuenta el servicio de
expertos.

Mais de 300 socios

Hoy AMDEM tiene 13 pro-
fesionales en ndémina, que
atienden a los 310 socios,

90 de los cuales reciben re-
habilitacion habitual. Man-
tener en marcha la asocia-
cidn requiere un presupues-
to potente, “300.000 euros™
en el afio 2007; de ahi la
importancia de las ayudas
publicas (Ayuntamiento) y
las subvenciones (Comuni-
dad de Madrid), ademas del
apoyo indispensable de la
Obra Social de Caja Ma-
drid, crucial en la existencia
del colectivo.

Futbol benéfico
Iniciativas benéficas como
elreciente partido de fiitbol
entre los veteranos del
Mostoles y el Real Madrid
sonotroalivio. Butraguefio,
Hierro, Buyo y otros
futbolistas acudieron a
Mostoles un sabado de no-
viembre a “marcarun gol a
laesclerosis”, lema del en-
cuentro.

Larecaudacionsuper6 los
de 5.000 euros. Hubo mas
de un gol, por cierto, pero
¢sa es otra historia.



