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Vivir con esclerosis multiple

‘Con los pies en la tierra’, una guia para ayudar a los pacientes y familia a
entender la enfermedad

Por lleana Delgado Castro / idelgado@elnuevodia.com

Humildad y paciencia. Son dos de las grandes ensefianzas que la esclerosis
multiple le ha dejado a la doctora Maria Adelita Reyes-Velarde, paciente de la
enfermedad desde hace 12 afios y autora del libro “Con los pies en la tierra,
aprendiendo a vivir con la esclerosis multiple”, en el que ofrece informacion
practica y al dia sobre cémo enfrentar la dolencia, tanto desde el punto de
vista médico como del paciente.

“"Humildad al aprender a reconocer cuando se necesita ayuda. Humildad al
aprender a pedir ayuda y a recibirla incondicionalmente... Paciencia al no
poder hacer las cosas al mismo ritmo que antes, al no poder hacerlas con la
perfeccion de antes... ", escribe Reyes-Velarde en el capitulo 19 del libro,
donde también explica el dificil proceso de aceptacion, de adaptacion y la
importancia de mantener una actitud positiva.

Y aunque acepta que después del diagnéstico “el camino fue muy duro”,
decidié que no se iba a quedar sentada en el rol de victima o esperando que
sucediera un milagro. Antes del diagnéstico, dice que habia ejercido como
médico en hospitales en Ecuador donde residia con su familia, y donde
estudié medicina.

Su testimonio

Pero de vuelta a Puerto Rico y con un diagnéstico de esclerosis multiple
(EM), no pudo seguir estudiando para la revalida debido a que la
enfermedad estaba incontrolable en ese momento. Asi que decidié
“reinventarse" y buscar en qué otra area era buena para seguir aportando a
la sociedad.

“Cuando trabajaba en sala de Emergencias me gustaba ensefiarles a los
pacientes cémo podian solucionar sus problemas de salud para que no
tuvieran que pasar por lo mismo. Y, por otro lado, querfa buscar informacion
sobre la enfermedad para que mi madre y demas familiares la entendieran.
Asi que, al no encontrar informacién, un primer paso fue crear un ‘website™,
cuenta Reyes-Velarde.

Asi nacid, en el afio 2000, hablemosdeem.com, una pagina cibernética en la
que ofrece informacion de lo Gltimo que va saliendo sobre EM y su
tratamiento, el primer sitio de informacién en espafiol para pacientes de EM,
dice con orgullo Reyes-Velarde, quien actualmente colabora activamente
como asesora de la Sociedad Nacional de Esclerosis Multiple de Estados
Unidos para proyectos dirigidos a la poblacién hispana.

El segundo paso fue escribir el libro, que ya va por su tercera edicién y que,
segun dice, es una buena guia para el paciente recién diagnosticado.

"Habla de EM de una manera sencilla, con los pies en la tierra. Si tienes la
enfermedad, te dice qué tienes que hacer, cuéles son tus préximos pasos a
seguir. Puede ser que no puedas leer algin capitulo en algin momento
porque te golpea mucho emocionalmente. Pero cuando estés listo, vas a
tener toda la informacion necesaria”, sostiene la autora, tras resaltar que
esta tercera edicion hay cinco capitulos nuevos. Entre ellos, uno dedicado al
embarazo y otro a la esclerosis en pacientes pediatricos.

"Muchas veces te diagnostican a los 30, pero posiblemente tenias sintomas
cuando tenias 10 afios pero no se relacion6 a tiempo. En el libro también se
habla sobre cuéles son las reacciones que vas a tener, tratamientos, como
controlar los sintomas y qué puedes hacer como paciente”, explica Reyes-
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0 Comentarios Comentar

Velarde, mientras acepta que hubo un capitulo que le costé mucho escribir.
Se refiere al que habla sobre las terapias no tradicionales.

"Como médico no creo mucho en ellas. Pero con el tiempo he aprendido que
hay ciertas cosas que si te ayudan, no es que te van a curar la enfermedad
pero si te ayudan a aliviar lo que puedas estar sintiendo en ese momento”,
acepta la autora, al tiempo que advierte que no le dice al lector "esto vale y
esto no". Pero le da informacion fidedigna de lo que es efectivo y lo que no,
si hay evidencia cientifica, el mecanismo de accién del tratamiento
alternativo y si se han hecho ensayos clinicos.

"Asi la persona conoce y toma la decision segun lo que ha aprendido”,
agrega, tras afirmar que se tiene EM, pero se sigue siendo una persona con
una vida por delante y aunque duele dejar de hacer cosas que te gustaban
"hay muchas otras que puedes seguir haciendo o puedes aprender".

"Yo he dejado de tocar piano y de pintar, pero tengo un jardin
impresionante”, agrega Reyes-Velarde con orgullo, aunque acepta que
cuesta llegar a desarrollar esa actitud. "Pero se puede”, asegura sonriente. El
libro se puede conseguir a través de amazon.com.
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Ver comentarios

Normas de publicacion

Para poder comentar usted debe registrarse con su nombre verdadero e indicar
un e-mail de contacto. Queda prohibido cualquier insulto o agravio, amenazas de
cualquier indole o insinuaciones hacia o contra cualquier persona. No se permite
lenguaje libeloso, difamatorio, ilegal, obsceno u ofensivo, faltas de respeto y el
uso de sobrenombres de mal gusto o mensajes que violen los derechos de
intimidad de terceras personas. El Nuevo Dia se reserva el derecho a decidir que
mensajes incumplen estas normas, las Reglas para Comentar o los Términos y
Condiciones de Uso de el Nuevo Dia, a eliminarlos sin previo aviso y a expulsar a
un Usuario que, a su solo juicio, incumpla las mismas. Usted es el Unico
responsable por el contenido que usted aporte.
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