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CRUZADAS. Maria Lourdes Rodriguez era una activa productora
editorial hasta que una serie de sintomas le revelaron que padecia de
esclerosis multiple. La experiencia la llevé a fundar la asociacién Hecho

, con Amor, que ayuda a pacientes de condiciones precarias en provincias

SEBASTIAN CASTANEDA

AYUDA. La asociacion de Maria Lourdes tiene buenos amigos que colaboran ad hondrem por los pacientes. Un ejemplo es el grupo lllanted, formado por neurdlogos que atienden sin pedir nada a cambio. Pero siempre se necesita mas.

El milagro de vivir cada dia

Enlapequehaoficinahayunmen-
sajeimpreso como un manifiesto
del optimismo: “Las grandes
obraslas suefian los genios locos,
lasejecutan los luchadores natos,
las disfrutan los felices cuerdos y
las critican los intiles crénicos”.
Es un proverbio ruso, pero una
proclama universal. Maria Lour-
des Rodriguez la cumple sin ate-
nuantes esta mafiana de ajetreos.
Quedan pocas horas para el desfi-
le benéfico que ha organizado y
algunas promesas recibidas pa-
recen flaquear. Debe tomar de-
cisiones, haceralgunasllamadas
imprevistas, armar la estrategia
de emergencia para que el even-
tosalgaseginloplaneado. Tiene
la colaboracién de la disefiadora
Sitka Semsch como arma princi-
pal. Tiene la oferta de otros per-
sonajes para iluminar la noche
del viernes con su ayuda. Tiene,
sobre todo, una voluntad que so-
lo se ve en quienes tienen claro
sucamino.

Ella, que lleva algunos afios
luchando contra la esclerosis
multiple en su propio cuerpo,
haescogido ayudara otros enfer-
mos més desprotegidos. Su pro-
pia experiencia la expuso al dra-
made personas que notenianlos
mismos recursos para afrontar
un mal que requiere un trata-
miento costoso, aunque no tie-
ne cura. Tras superar un quiebre
personal, fundé la Asociacién
Hecho con Amor, que ayuda a
gestionar consultas meédicas,
exdmenes e incluso pasajesy es-
tadia a pacientes de provincia. Es
un caso de solidaridad en el do-
lor. Acasolamasdificil.

¢Por qué empez6 con esta cru-
zadatanardua?

Hace como siete afios yo era una
mujer recontraactiva, producto-
radevariasrevistas. Trabajabade
sol a sol. De un momento a otro
empecéasentirmeagotada. Tan-
to, que en los estudios fotografi-
cos me tiraba al piso, literalmen-
te. No me podia levantar. Te lo
pueden decir todoslos fotégrafos
conlos que trabajé. Entonces co-
mencé a visitar a varios médicos,
ginecologos, incluso psicélogos.
Todos me decian que no tenia
nada. Me dijeron que podia ser
hormonal o algo del Gitero. Tenia
47 afos. Perouno de los psicdlo-
gosmedijo: (Alguientehahecho
esta prueba? Creo que él sise es-

taba preocupando por verlo que
me estaba pasando. Me mandd a
hacer unos exdmenes, que son
claves para la esclerosis multi-
ple. Yo preguntaba paraquéeran
ynome decian nada. Busqué en
Internety vi que eran para enfer-
medadesimportantes.

¢{Qué seimagin6?

Yo pensé que podia ser un tumor
oalgin problemade presiénenla
columna, porque yo corria todos
los dias y varias veces me habia
caido. Pero nunca pensé en esto.
La cosa es que un dia tuve una
crisis fuerte. Fue un 18 de mayo.
Faltaba un mes para que me die-
ranlosresultados de los anilisis.
Recuerdoquetratédelevantarme
del sillon y senti un dolor espan-
toso por todo el cuerpo, pero no
sabia dénde. Pensé que era un
infarto, pero el dolor se canaliz6
enmi pierna. Llamé a mi marido
yledije que nome podialevantar.
Esanoche mefuicojeandoalaca-
ma. A eso de las 5 de la mafiana
ya no podia dormir. El se quedé
mirando mi pierna y supo que
algo habia pasado. Nos fuimos a
emergencia. Me dijeron: “Estees

Segun las
estadisticas, en
lugares deprimidos
los enfermos suelen
quedarse solos.
¢ Qué se puede
esperar asi?

underrame, (quéle hacaidoenci-
ma?”. Y nohabia sidonada. Para
ese momento ya no podia mover-
me muy bien, pero escuchaba to-
do. Dijeron que habia tenido una
rotura grave del pie, desde el quin-
to metatarsiano, pero no me po-
dian enyesar porque habia tenido
un derrame desde la mitad de la
pierna hacia abajo. Querian que
me quedara, perono, me fuiami
casa, con medicamentos y todo.

¢Nolorelacioné alos otros sin-
tomas?

Paranada, mimaridonilos men-
cioné. Eran otros médicos, otra
cosa, no lo pensamos paranada.
Yaen casa, no podia hablar. Pen-
saba que era por lo que me ha-
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Nombre: Maria Lourdes Ro-
driguez.

Edad: 53 afos.

Ocupacion: Preside la Aso-
ciacién Hecho con Amor, que
ayudaapacientes de esclero-
sismultiple.

Préximo evento: Desfile bené-
ficodelacolecciondeladisefia-
doraSitkaSemsch, manana, 6
dejunio, enel Convento de San-
toDomingo, alas8delanoche.

bian inyectado. Llegué a un pun-
to en que solo podia oir. Para mi
fueron segundos, pero habrin
sido quince, veinte dias.

Usted escuché su diagnéstico
mientras estabaencama.

Si, asime enteré. Entonces si tu-
ve que ir ala clinica, porque fue
una crisis muy fuerte y la inica
manera de cortarla era con cor-
tisona. Normalmente no es asi.
Hay cuatro tipos de esclerosis.
Yo tengo una. Todas tienen sin-
tomas propios, por eso la gente
reacciona de manera diferente.
Porejemplo, algunos seinyectan
para mantenerse estables. Yono
lohago, porque en micasonova-
lelapena.

¢Y quéhaceentonces?

Soyvegetariana, trato de vivir una
vida feliz, ayudar a la gente que
pueda. Mi pronéstico fue muy
delicado, de si salia o no salia de
laclinica, peroallies donde medi
cuentadelafortunadetener fami-
liares amilado, de poder llamara
cualquier lugar, de conseguir
cualquier remedio que necesita-
ra. Mellevaron amil consultorios
y yo me daba cuenta de lo que se
pagaba. Yenlasaladeesperaveia
gente de humilde condicién, que
juntabasudineromediante polla-
dasyfiestas parapoderatenderse.
Yo nunca habia prestado aten-
cibnaeso, estabamuylejanaala
gente que tiene una enfermedad
asi, pero carece de los recursos
para afrontarla. Mira, segtin las
estadisticas, en lugares deprimi-
dos los enfermos con esclerosis
miultiple suelen quedarse solos,
sus familiares los abandonan.
Sin elamor de nadie y sin dinero,
¢qué se puede esperar? Morir ra-
pido. Yo dije: “Dios, si me das la

oportunidad delevantarme, voya
buscarla manera de encontrara
esta gente yayudarla”. Poco a po-
comefuimejorandoyenlos con-
sultorios empecé ainvestigar.

¢Buscabagente?

Si, cuando notaba que eran per-
sonas con pocos recursos les pre-
guntaba de dénde venian, cdémo
hacfan, si tenfan seguro. Muchos
me decian que habian viajado
desde lejos. Al menos se habian
pagado el pasaje. Pero debia ha-
ber otros que ni eso podian. Una
persona me dijo: “Tengo un ami-
go que estd tirado en su casa hace
comotresocuatroafos”. Yopedia
la forma de contactarme. Asi co-
menzé esto. Pedia algunos ami-
gosquemeayudaran. Lo primero
que hicimos, mientras salian los
papeles de la asociacion, fue ir a
una radio que llegaba al interior
del pais. Comenzo a llamarnos
gente que seiba pasandolavoz.

¢Recuerdasuprimercaso?

Si, fue Benito Nina, un sefior de
Moyobamba. Elvive como a cua-
tro horas del punto més cercano
donde puede tomar un 6mnibus
que lo lleve al centro de la ciu-
dad, donde debe tomar otro bus
que lo traiga a Lima. Tiene que
ir en mula, echado, porque no
tiene manera de sostenerse. Su
hermana, que trabajaba con la
mama del alcalde de Miraflores,
nosllamé. Entonces lo pudimos
traer a consulta con un neurdlo-
go para ver qué tipo de esclerosis
multiple tenia, en qué grado; le
dimos refuerzos, vitaminas, le
ensefiamos terapias fisicas. La
ventajaes que, comoyonomein-
yecto, entendialo que sentia.

De todos modos debe ser una
experienciafuerte.

Bueno, acabamos de perder a
Rafo, uno de nuestros pacien-
tes. Es el primero que perdemos.
Tenia veinte afios. Cuando vino
ya sabiamos que tenia esclero-
sis multiple. Para nosotros ha
sido muy fuerte. Con su mama
ibamos a abrir nuestra primera
sucursal en Chiclayo, porque en
el norte hay muchos casos. Tam-
bién tenemos a unajoven encan-
tadora, casada, pero su esposola
ha abandonado. Al menos sabe
que cuenta con nosotros. Pero
te diré que tenemos una venta-
ja: sabemos que vamos a morir,

mientras los demds pasan el dia
tratando de olvidarlo. Para no-
sotros se vuelve importante, y
laidea es que se produzca de la
mejor manera. Pero es bastante
mas dificil para la familia que
para el paciente. El familiar dice:
“Lotengo que cuidarycadadiase
me va a poner peor”. Y en casos
de gente con escasos recursos,
cadasol cuentayestoesunagran
preocupacién. Laidea es menta-
lizarlos para que ya empiecen a
guardar para el tratamiento.

¢Donde han encontrado mas
casos paraayudar?

Vienen de todos lados, de
Arequipa, Huancayo, Cajamarca,
Chiclayo, Ica, Chincha. Hemos
traido mas de cien personas, pero
solo cincuenta fueron diagnostica-
dos con esclerosis multiple. Esoes
lobueno. Enotros sitios no tienen
los aparatos para hacer un buen
descarte y solo les pueden dar un
avance. Muchagentecreequetiene
yseabandona. AlllegaraLimahace-
moslosexdmenes que sonlaparte
fuerteycaradeltema. Ysinotienes
laenfermedad te guiamos paraver
elproblemaquepuedeser.

Benito vive a
cuatro horas del
punto mas cercano
donde puede tomar
un bus. Tiene que ir
en su mula, echado,
para sostenerse

El costo es prohibitivo para
muchagente.

Para cualquiera. Incluso para
los que tienen seguro. Hay in-
yecciones de tres y cuatro tipos,
dependiendo delaesclerosis que
tengas. Unas se ponen interdia-
rio, otras se ponenunavezalase-
manayotrasunavezal mes. Nin-
guna te baja de mil délares. Eso,
para mantenerte, no para curar-
te. Amime sorprende que haya
mucha ayuda al cincer, pero casi
ninguna para esto. Y el Interfe-
rén es un tipo de quimioterapia
diluida, por decirlo asi. Es cierto
que estadisticamente el cancer
esmas frecuente, peronadie estd
libredeteneraalguien que tenga
esclerosis multiple en su familia.

Hay dos asociaciones, maravi-
llosas, que tienen mads tiempo
en esto. Nos complementamos
paraayudar.

¢ElEstadonobrindalosmedica-
mentos necesarios?

Los doctores del seguro evaltian
si el paciente estd apto para reci-
bir la medicacién. Es cierto que
no todos estin aptos, hay que
evaluarlo, perotambién creo que
hay un poco de manga corta en
esto. No hayla cantidad suficien-
tey siempre hay espacios largos
en que no llega la medicina y se
interrumpenlos tratamientos. El
tema es que el estrés es un factor
agravante: sisabes que no tienes
tus medicinas, desencadenas
otros problemas. Nadie sabe c6-
mo sedeterminaaquiénseleda.
Seriainteresante quelo dijeran.

¢Hanpedido esaexplicacion?

En alglin momento, si. Nos dije-
ron que nos laiban a pasar, pero
no lo hicieron. Nosotros quisié-
ramos saber, poder decirles a
nuestros pacientes qué pasa, qué
pueden esperar. Hace poco un
contacto nos dijo que el ministro
estaba pendiente de este tema.

¢Cual diria que ha sido el
momento mas dificil de este
trabajo?

Cuando veo que los fondos se van
acabando y no podemos seguir
ayudando. Nos vemos forzados a
decir: “Te llamo en dos semanas,
porque estamos organizando un
evento”.Y durantetodoese tiempo
los pacientes nos llaman y desean
que todo salga bien, porque de-
penden de nosotros. Mucha gente
piensa que tenemos muchos aus-
piciadores, pero son paralos even-
tos, peronoparatodoelafio. Mian-
gustiaes cuandobajalacuenta.

Usted me ha hablado con ente-
rezay sinceridad sobre la con-
ciencia de que un paciente de
estemalvaamorir.;Quécosala
animaaseguir?

Mi compromiso. Antes yo vivi,
ahora tengo una razén para vi-
vir. Cada manana me levanto y
al acabar le digo a Dios: “Un dia
mas”. Cada vez que consigo un
voluntario significa que dentro
de poco podré sentarme tran-
quila. Si, hay momentos en que
quiero echarme en mi cama y
descansar. [



