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ELA: Tan rotos y tan enteros

Durante el confinamiento el trabajo psicolégico ha sido mas importante, si cabe, para las personas que
sufren esta enfermedad: un mal incurable que, sin embargo, afrontan con un positivismo que asombra

JAIVER HERNANDEZ | SALAMANCA

UE le van a contar a

Amelia Castresana so-

bre las injusticia de la
vida, si lleva décadas impartiendo
clases sobre en la Facultad de De-
recho. Quién mejor que Adolfo Vi-
cente -que ha regentado un taller
mecanico durante toda su vida-
para intuir que algo esta empe-
zando a fallar en la direccion.

Las suyas son dos historias del
mazazo inicial que supone escu-
char el acronimo ELA, el hundi-
miento psicolégico y el posterior
reflote gracias, entre otras cosas,
al trabajo que en Salamanca hace
el Equipo de Atencion Psicosocial
de la Unidad de Paliativos en Los
Montalvos.

La psicologa Ruth Martin ex-
plica que las persona con ELA
“reciben asistencia dentro del
Programa para la Atencion Inte-
gral a Personas con Enfermeda-
des Avanzadas de la Fundacion
Caixa”, que en Salamanca ha tra-
tado a mas de 5.600 pacientes y
cerca de 12.500 familiares. “De al-
guna manera intentamos que se
adapten lo mejor posible a su en-
fermedad, pero sufren duelos con-
tinuos porque son constantes pér-
didas alolargo dela vida: pérdida
de movilidad, de autonomia...”,
enumera la psicologa, quien espe-
cifica: “La emocionalidad de estos
pacientes es muy variable”.

Amelia Castresana es una fi-
gura reconocida en Salamanca.
Catedratica de Derecho Romano,
empezo a notar “una sensacion
extrana en la pierna derecha” ha-
ce mas de un ano, pero un verano
en su tierra medicinal, Comillas,
sirvié para recuperar su exquisi-
to porte y elegancia al caminar.
“iPura ilusion imaginativa!”, ex-
clama.

En su regreso a las aulas co-
menzo el deterioro mas drastico.
“Necesitaba a los alumnos para
acceder a la tarima. Tenia que
agarrarme a los pupitres para su-
bir y bajar en el aula y tenia que
permanecer sentada durante la
clases”, recuerda con dolor:

Se inicié una procesion de
pruebas y especialistas hasta con-
cluir lo que, desde hace meses, to-
dos sospechaban “de forma bas-
tante clara”.

El diagndstico de Esclerosis
Lateral Amiotréfica coincidi6 con
la declaracion del estado de alar-
ma. Un doble encierro para los en-
fermos de ELA. “Ruth vino a ver-
me a casa y me debio encontrar
bastante tocada. Me animo a lu-
char con fuerza y propicié una
iniciativa excepcional que consi-
guio sacarmedel hoyo: solicitar a
mi médico de cabecera un infor-
me autorizando el abandono del
aislamiento”, explica Castresana.

El médico ‘prescribié’ a Ame-
lia que saliera a caminar pese a la
orden de confinamiento. La cate-
dratica ha podido pasear y sabo-
rear el paisaje de ‘su’ bosque de
La Aldehuela. Solo rodeada por

UN NUEVO GUION DE LA VIDA

Una sorpresa inesperada

Amelia Castresana escribié un emotivo texto
sobre la llegada de la enfermedad a su vida y
cémo el Equipo de Apoyo de Psicosocial de la
Unidad de ELA le ha ayudado en los peores
momentos, dado que el diagndstico definitivo le
llegé el pasado mes de marzo. Aunque no niega
la esperanza de que un nuevo farmaco llegue a
tiempo, lamenta que “al ser una enfermedad
rara se investiga menos que otras y el tema
econdémico no deja de estar detras”.

Y/

Una experiencia mas

Adolfo Vicente se animé a contar su experiencia
sobre “la carrera que esta aprendiendo”.
Matriculado en segundo de ELA, rememora los
primeros sintomas y como la dureza con |a que le
comunicaron su enfermedad hizo que su salud se
resintiera. Ahora apela a la investigacion con la
esperanza de gritar victoria y destaca sus tres
pilares: “el equipo de la Unidad de ELA, el apoyo
psicosocial de Los Montalvos y la asociacion
ELACyL con gente indescriptible como Elena”™.

I Ruth Martin: “La
ELA es un duelo
continuo porque hay
pérdidas constantes:
movilidad,

autonomia, etc.”

arboles, un par de cigiienas y, de
vez en cuando, la Policia. “El pri-
mer dia me pararon, les ensené el
informe médico y me dijeron que
me cuidara muchisimo. Han sido
muy carinosos”, asegura.

Entre policias y guardias civi-
les corrio la voz de aguella mujer
con tanto charm que paseaba casi
todos los dias por el bosque de La
Aldehuela: “Una tarde oi a mi es-
palda el coche de la Policia y una
voz que decia jprofesora Castresa-
na! Era un agente al que yo habia
dado clase, le habrian hablado sus
companeros y se acerco a saludar-
me, decirme que lo sentia mu-
cho... Quedd sorprendido al verme
asi”. “Yanoto que la gente me mi-

I Amelia Castresana:
“Puede parecer una
barbaridad, pero me
siento feliz... entre

Comillas”, dice con
un guifio lingiifstico

ra por la calle porque tenemos
una forma de andar... llamémosla
estrambdtica: arrastramos  los
pies y abrimos como un angulo al
moverlos”, reconoce. Esa limita-
cion a la hora de mover las extre-
midades inferiores le ha causado
ya mas de un susto: aparatosas
caidas que le duelen mas en lo
emocional que en lo fisico: “Vién-
dome de cerca noto que es un dra-
ma para mi familia. Estan pen-
dientes de que no me caiga, de que
no me hunda en el aspecto psicolo-
gico... Sufren por mi y quieren que
me estimule”. Tiene intencion de
hacerlo. Esta decidida a iniciar el
proximo cursoe, atin sin tener muy
claro como llegara a la tarima, pe-

I Adolfo Vicente: “La
movilidad ya la perdi.
Si encima perdemos
nuestro espiritu
positivo ¢qué nos
queda?”

ro con la certeza de que no se ren-
dira. “Habra que improvisar para
ver como me siento fisicamente.
Acabo de escribir mi altimo ‘libri-
to’ sobre silencios y desigualdades
de la mujer y estoy empezando a
preparar una novela histérica so-
bre los tiempos republicanos y el
comienzo del Imperio Romano.
La catedratica ha regresado a
su edén cantabro de los veranos.
Dice que el mar le hace ver las co-
sas de otra manera. Todo es mas
luminoso. “Después de este diag-
nostico mucha esperanza de vida
no tengo, pero estoy aqui y quiero
disfrutar al maximo porque a lo
mejor es mi altimo verano comi-
Illano. Parece una barbaridad, pe-

ro en verdad me siento feliz... en-
tre Comillas”, confiesa con un
guino linguistico.

De un aula a otra. Adolfo
Vicente bromea asegurando que
va esta cursando “segundo de la
ELA”, pero que tiene la firme in-
tencion de “ser repetidor de curso
v que la carrera sea lo mas larga
posible™.

Como le sucede a muchos afec-
tados por esta enfermedad, tienen
una entereza sorprendente para
alguien con un mal sin cura. “Los
enfermos de ELA tenemos un gen
especial y comun, pero si nos qui-
tan ese espiritu no nos queda na-
da. La movilidad ya la perdi, si
ademas pierdo el positivismo...”,
deja en el aire.

Este exmecanico también co-
menzo con un problema en el pie
al que no le dio importancia.
“Empecé con un pie y ahora estoy
en silla de ruedas. No puedo an-
dary los brazos también estan de-
bilitades. Lo justo para manejar el
Jjoystick de la silla”.

En su boca hay elogios y re-
proches. En el capitulo de ‘peros’
afirma que “hubiera agradecido
recibir la noticia del diagnostico
con otras palabras” menos cru-
das. En el de agradecimientos se
repite el nombre de Ruth Martin.
“Sinceramente, no me imagino
pasar por todo esto sin el trabajo
de Ruth. Te hace ver la vida de
otra manera. Todos llegamos aqui
igual: con un puzzle embarullado
en el que solo vemos lo negativo,
pero el trabajo de los psicologos
nos sirve para ver que no todos
evolucionan igual, que cada per-
sona es distinta y que hay que dis-
frutar de cada dia” . Como canta
Leiva: “Como si fueras a morir
manana”.

Adolfo trato de aguantar “todo
lo posible” en el trabajo del taller,
hasta que el mero gesto de “aga-
charse para poner €l cable del or-
denador significaba que ya no te
podias levantar sin ayuda”.

“Intento seguir ocupado de al-
guna manera porque lo que no
quiero es ir al sofa a esperar la
muerte”, opina desde Vitigudino
v relata: “Estoy en un grupo de
teatro solidario que actia para
Cruz Roja, Caritas, Médicos sin
Fronteras... Ahora lo tienen que
hacer para mi". El teatro le per-
mite enfundarse en vidas de poli-
cias corruptos o de personajes de
comedia que, destaca, “tienen un
mensaje reivindicativo”. El coro-
navirus cancelo todas sus actua-
ciones y, para colmo, el confina-
miento le ha pasado factura. “An-
tes yo andaba, con mis caidas y
mis problemas, pero andaba. Aho-
ra estoy en silla de ruedas y no
creo que eso ya lo llegue a recupe-
rar. Y tengo que dar gracias a una
familia que me ha dejado su pisci-
na privada para ejercitarme, por-
que todo cerrd y fue duro. Yo ya
tengo asumido lo que me toca. No
digo que no volveré a necesitar
mas apoyo, pero afortunadamente
va no estoy en el pozo”, concluye.



