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VIVIR CON ATROFIA MUSCULAR ESPINAL

H. FRAILE

«Tengo un cuerpo limitado, pero no
lo estan mi mente ni mi espiritu»

Virginia Felipe — Afectada de atrofia
muscular espinal tipo Il

No puede andar y apenas tiene fuerzas para sostener
un vaso de cristal, pero ha decidido plantarle caraala
vida y hace casi cuatro afios fue madre en contra de
todo prondstico. Un hecho similar sélo ha ocurrido en
otras cinco ocasiones en todo el mundo

P.Q.
MADRID. «Cuando fui cons-
ciente de mi enfermedad deci-
di entenderla y llevarme bien
con ella, puesto que ibamos a
pasar toda la vida juntas». Es
Virginia Felipe quien lo cuen-
ta en unas lineas escritas des-
puésdedaraluzasuhijaSofia.
Un parto que tuvo lugar contra
todo pronostico: «La tinica vez
que se ha conseguido con anes-
tesiaepidural. Y durante el em-
barazo y el parto no he tenido
ninguna complicacion».

No obstante, los médicos la
tuvieron seis meses ingresada
por si acaso y programaron la

cesarea para evitar complica-
ciones. Hasta el iltimo momen-
to no dejaron de recordarle lo
arriesgado de sudecision. Yes
que a sus 26 anos Virginia se
mueve en una silla de ruedas a
causa de una atrofia muscular
espinal, «una enfermedad de-
generativa, hereditaria, que va
atrofiando los musculos, sobre
todo los mas cercanos al tron-
co. Tengo muy pocafuerza, ape-
nas puedo sostener un vaso de
cristaly, explica.

Pesa treinta kilos y mide
1,40, pero estono le impidi6 dar
aluz aa Sofia, una preciosa ni-
na inquieta e imaginativa de

casicuatroanos. «Desdelaado-
lescencia le decia a mi madre
que queriatener un bebé, y ella
me replicaba: “jcomo estas!”
Yo sabia que no era posible, pe-
ro me quedaba una ilusion. Y
creo que la fuerza mental me
ha ayudado mucho».

Puedo hacer tantas cosas...

Eldiagnoéstico lleg6 cuando te-
niacuatro anos, después de mu-
chas pruebas, «porque enton-
ces habia muy poca informa-
cion». Sélo pudo caminar has-
talos seis anos —«dos o tres pa-
sitos, pues tenia que hacer un
gran esfuerzo para no caer-
me»—. Sin embargo dice que
no ha tenido ningin problema
psicolégico: «Tengo muy supe-
radamienfermedad. Tengo un
cuerpo limitado, pero no la
mente ni el espiritu. Puedo ha-
cer tantisimas cosas... No pien-
so enlas que no puedo hacer, si-
no en todas las que si puedo, y
lashago. Siempre he tenido esa
mentalidad, no recuerdo un
momento de envidiar el hecho
de no poder andar». No cuesta
trabajo creerla, porque su ale-
gria y charla amena corrobo-
ran sin esfuerzo sus palabras.

«Como mi vida debe ser corta,
laestoy viviendo con mucha in-
tensidad», explica con humor.

En 2001 conoci6 al que hoy
es sumarido. Primero a través
de las ondas —presentaba un
programa de literatura y poe-
siaenlaradiolocal de Villaca-
nas (Toledo)—. Un amigo co-
mun les presento y trasunano
de amistad surgi6 el amor. Se
casaron en 2005, «el dia del li-
bro, en la conmemoracion del
IV centenario del Quijote».
Cuando le cont6 a Hilario que
tener un hijo era su gran ilu-
sion decidieron intentarlo «y
enseguidame quedé embaraza-
da». Y no se arrepiente de ello,
peseaquesudecisionfue cues-
tionada por casi todos.

Se define como muy activa:
«Nopuedo estar en casamucho

«En esta enfermedad la
fisioterapia continuada
es fundamental. La
Seguridad Social sélo
cubre 15 dias al ano»

Qué es:

La atrofia muscular es una
enfermedad degenerativa y
hereditaria. Afecta a los musculos,
sobre todo de los hombros,
caderas y espalda. La debilidad en
las piernas suele ser mayor que en
los brazos. A veces también
dificulta comer y deglutir. Afecta a
1de cada 6.000 bebés.

Tratamiento:

No hay ninguno curativo. El Gnico
paliativo es la rehabilitacion
integral continuada.

Donde acudir:

WWwW.asem-esp.org
www.fundame.net

tiempo. Desde pequena he sali-
doconamigas, heidoadiscote-
cas, heviajado. En este momen-
to estudio Trabajo Social en la
UNED, aunque este ano lo he
aparcado temporalmente por-
que he encontrado trabajo en
IDT. Estoy muy contenta. He
empezado hace unas semanas.
Trabajo desde casa. Hago el
control de calidad de conteni-
dos en plataformas interacti-
vas. Nome puedo creerlasuer-
te que he tenido. Y ademas mi
jefe es majisimon.

Desde hace dos anos su me-
ta era trabajar para poder pa-
gar a la persona que la atiende
continuamente —«fisicamente
estoy muy limitada»—, porque
con los 460 euros de pensién no
lelleganidelejos. Necesita ade-
mas fisio-rehabilitacion per-
manente, pero en la Seguridad
Social s6lo le dan quince dias
al ano, «Como es una enferme-
dad croénica tienen prioridad
los que si tienen recuperacion.
Me pregunto si los enfermos
cronicos no tenemos derecho a
una buena calidad de vida. En
una enfermedad degenerativa
como ésta, lafisioterapia conti-
nuada es fundamental». Un es-
tudio epidemiologico y centros
de referencia son otras reivin-
dicaciones delos enfermosneu-
romusculares.

Las dificultades

Confiesa que oir cosas asi la
desaniman: «Que te pongan to-
do tan dificil y los papeleos tar-
den tanto...». Aunquenoserin-
de, y cuentalabatalla que man-
tiene con Renfe desde hace dos
afnos por la accesibilidad de la
estacion de Villacanas para po-
deriralastutoriasdela UNED
en Alcazar de San Juan. «No
me hacen caso. Me dicen que se-
glinlaLey de Accesibilidad ten-
go derecho a ello, pero que no
tienen medios».

El cine es una de sus aficio-
nesy ahorahace teatro. Y enel
futurole gustariaseractriz. In-
cluso se ha planteado ir a una
agencia. «Silo pones tal vez se
anime alguien a llamarme».



