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INTRODUCCION

El caracter crénico de la espondilitis anquilosante (EA) la convierte en nuestra
compafiera inseparable, siempre fielmente a nuestro lado como si de nuestra propia
sombra se tratara. Dependiendo del conocimiento, el respeto y la confianza con la que la
tratemos tendremos una mejor o peor calidad de vida. Pensar que cada amanecer nos trae
un dia nuevo y no un dia mas, es la filosofia que nos gustaria reflejar en este trabajo. Con
él pretendemos mostrar, a través de un relato paralelo, como es la vida de tres personas
que padecen una espondilitis anquilosante y su convivencia con la enfermedad durante
todo un dia. Los tres nos van a mostrar sus experiencias, como conviven con la
enfermedad, las dificultades y problemas que ésta les supone asi como los medios y
métodos que utilizan cotidianamente para poder obtener una mejor calidad de vida. Es
un dia cualquiera en la vida de cada uno de ellos, lleno de pequefias vivencias personales,
que demostraran que todo, hasta lo que pueda parecer mas insignificante, es importante
para que cada mafiana merezca la pena levantarse, a pesar de los pesares.

Este trabajo no pretende ensefiar nada nuevo, aunque algunas situaciones o
experiencias de sus personajes puedan servirnos de ayuda, y quizas, el hecho de verse
reflejado en alguno de sus pasajes, pueda servir para insuflarnos una dosis de optimismo
y &nimo, que, a veces, buena falta nos hace.

CAPITULO 1: “LOS PERSONAJES”

Sabela es una joven estudiante de 23 afios a la que hace un afio se le diagnosticé una EA.
Cursa sus estudios de segundo de derecho en la Universidad de Santiago de Compostela
donde comparte piso con otras estudiantes. Una pequeiia mancha en su brillante
expediente académico es la de haber perdido un curso motivado por la enfermedad ya que
se pasé casi todo un afio en reposo debido al brote inicial de la misma, cuando aun ni
siquiera sabia qué era lo que padecia. Todo ello supuso un largo recorrido por distintos
especialistas, sometiéndose a mdltiples pruebas diagnoésticas, sin resultado definitivo.
Llego a ser remitida, incluso, al psiquiatra, ya que no encontrandole ninguna patologia
aparente, sospecharon que su problema no fuera fisico sino producto de alguna disfuncién
psiquica que somatizaba con aquellos dolores tan fuertes. Una vez descartada cualquier
tipo de afeccion psicologica, y tras insistir en los sintomas que ella padecia (rigidez
matutina, dolor nocturno en la zona sacro-lumbar que incluso le obligaba a levantarse de
cama y que mejoraba conforme iba pasando el dia...), fue remitida a un servicio de
reumatologia. Alli, tras la exposicidn clara y detallada de los sintomas referidos por
Sabela, las pruebas contenidas en su historia clinica, y después de una exploracion
completa, el reumatélogo sospecho de una incipiente EA por lo que le mandé hacer una
radiografia de sacroiliacas junto con un analisis de sangre donde se pedia el HLA-B27.
Asi, en apenas un mes, obtuvo la respuesta que llevaba buscando durante un afio,
confirmando que padecia algo que tenia un nombre muy raro para ella: “Espondilitis
Anquilosante”. A partir de este momento su vida dio un vuelco de 180 grados. Por un
lado habia conseguido un diagnostico definitivo lo cual la tranquilizaba, pero por otro
lado las perspectivas no eran muy halaglefas, puesto que la primera informacion que
recibio por parte de su médico respecto a la EA, supuso un fuerte revés, ya que su mente
solo logrd escuchar, sin llegar a entender, tres conceptos que se le grabaron a fuego:
reumatica, cronica y sin tratamiento curativo.



Sabela ya no solo se tenia que enfrentar a una enfermedad desconocida, sino a los
miedos que esta le ocasionaba, y a la incertidumbre de un futuro que se le antojaba de un
color muy oscuro, lejos de sus ambiciosos planes de comerse el mundo. Ahora se veia
incapaz de todo aquello.

Ante esta situacion, Sabela contaba con algo inestimable: su apoyo familiar.
Desde un principio siempre estuvo arropada por su familia, lo cual le hizo mas fécil
encajar este duro golpe. No obstante, el trastorno emocional que esto le supuso,
inevitablemente la hizo atravesar por un proceso psicologico que en un primer lugar le
provoco la negacion de la enfermedad a la que siguié un proceso de depresion cayendo
en el victimismo. Esto la encamino a ponerse en manos de un psicélogo que le ayudo a
superar el bache en el que habia caido. Por otro lado, sus amigos y familia fueron piezas
claves y fundamentales para que Sabela alcanzase la fase de aceptacion de la enfermedad.

Sabela, una vez concienciada de su enfermedad, sintié la necesidad de conocer
méas profundamente la misma. Perdié el miedo a hablar de ello, y los primeros en
enterarse, claro estd, fueron sus amigos. Precisamente a través de uno de ellos fue como
se enterd que en Internet habia paginas que hablaban de la EA. Eso queria decir que ya
no era la Unica, ni el bicho raro por el que se tuvo durante un tiempo, y eso la animé. Fue
a través de este medio como logré contactar con una Asociacién de enfermos de
espondilitis que habia en su localidad y de la cual no s6lo obtuvo una amplia informacion,
sino que conocio a otras personas de distintas edades, sexo y condiciones con las que le
unia algo en comuan: la EA.

Precisamente fue en la Asociacion donde entre otras personas conocié a Mario,
segundo personaje de nuestra historia. Mario tiene 43 afios y lleva diez afios diagnosticado
de EA. A diferencia de Sabela, tardé bastante en recibir el diagnostico correcto. Desde
los 21 afios comenz6 a padecer los primeros sintomas, pasando por un sinfin de
traumatélogos con diversas opiniones sobre lo que le sucedia, desde posibles hernias,
ciaticas, lumbalgias... Todo ello desemboc6 en un avance rapido de la enfermedad por no
haber sido tratada convenientemente, lo que le provocd secuelas que, lamentablemente,
ya no tenian solucion. En la actualidad, Mario es padre de familia y una de sus
preocupaciones es que algun hijo pueda desarrollar una EA, aungue es consciente de que
no debe obsesionarse por ello ni hacerles ningun tipo de estudio mientras no existan
indicios, sintomas sugestivos de espondilitis o inflamacién en las articulaciones. En
Carmen, su mujer, tiene un gran apoyo, Y juega un papel muy importante sobre todo en
el estado animico. Por el momento, Mario se encuentra en activo trabajando en una
empresa que le facilitd un puesto de trabajo adaptado a sus caracteristicas, cosa que
desgraciadamente no es muy comun, ya que no todas las empresas estan capacitadas para
acoger trabajadores con alguna discapacidad. Afortunadamente, esto esta empezando a
cambiar, motivado, entre otras cosas, por politicas sociales que favorecen dichas
contrataciones.

Mario, desde que supo que padecia EA, y ante la falta de informacion sobre la
misma, puso todo su empefio en encontrar a otras personas que tuvieran su misma
enfermedad con el fin de poder intercambiar experiencias e inquietudes. Las encontro,
fundamentalmente, en las sesiones de rehabilitacion que le fueron prescritas. Pronto se
dio cuenta de que eran bastantes, e incluso encontraron asociaciones en Espafia de
afectados de EA lo cual les anim6 a crear una en su localidad. Sin duda alguna este fue
uno de los pasos méas importantes que pudieron dar puesto que comprobaron que el
asociacionismo era el vehiculo mas util para llenar todo el vacio que tenian con respecto



a la informacion sobre la enfermedad y sus tratamientos, contribuyendo a buscar
soluciones conjuntamente con los profesionales implicados en la atencién de la EA.

El ultimo de nuestros personajes es Gonzalo, aunque todos le conocen con el
apodo de “el Mifioca”. Conoci6é a Mario en un tratamiento de hidroterapia cuando éste
buscaba gente con su misma enfermedad. Pronto hicieron buenas migas, animandose
mutuamente en el proyecto de crear una asociacion. Gonzalo tiene 68 afios y se empefia
en que es el “patriarca” del grupo, porque dice que es el mas antiguo con esta enfermedad.
iSi él supiera que hay datos sobre la existencia de una momia egipcia que vivié hace méas
de 3000 afos con lesiones tipicas de una espondilitis...! Seguro que no se lo creeria,
ifaltaria mas! €l, que desde muy joven trabajé de marinero recorriendo todo el mundo,
que contaba en su haber con un monton de historias que le gustaba compartir... A los 45
afios tuvo que dejar su profesion de marinero porque era totalmente incompatible con la
EA, obteniendo una invalidez absoluta. Esto le supuso un duro golpe pues como él dice
“siempre tuve un espiritu aventurero”. Se sintid atado con la enfermedad que avanzo
mucho por la falta de seguimiento, dejandole la columna totalmente anquilosada, y con
una protesis de cadera. Frente a lo que cabia esperar, la EA, lejos de remitirle, le sigue
provocando brotes agresivos, afectandole sobre todo a las articulaciones periféricas. A
pesar de todo esto, es un ejemplo para sus comparieros pues ha sabido adaptarse a su
nueva situacion buscandole siempre el lado positivo a las cosas. Le ayuda mucho su
espiritu alegre y socarron, pasa el dia contando mil y una anécdotas de sus experiencias,
diciendo que en vez de tener una mujer en cada puerto, tenia un curandeiro, aunque la
mayoria de ellos resultaron ser “vendedores de suefios”. A veces no sabe si le duele mas
el dafio que le ocasionaron en su empefio de ponerle la columna derecha o el engafio y los
“cuartos” que le sacaron. Ahora que es viudo, dice que prefiere ir a las “fisioperapeutas”
(como él llama a los fisioterapeutas) que le gustan mas. Suele aprovechar las plazas que
oferta el IMSERSO en balnearios, pues como €l dice: “las aguas termales son el mejor
fruto que nos ofrece la madre naturaleza” y que sin ninguna duda le suponen un gran
alivio.



07:00 AM (En casa de Sabela)

Suena el despertador y a Sabela le parece que no hace ni cinco minutos que se quedd
dormida. Se despereza de mala gana y pronto reacciona jel examen de derecho politico!
Como no se apure, llegaré tarde, lo que no ayudaré nada a calmar sus nervios.

Se levanta casi de golpe, no hay tiempo que perder. Pronto el dolor de todas sus
articulaciones le frenaré ese impetu. Apenas ha descansado por la noche pues siempre
deja algo que estudiar para el final y ayer eran mas de las tres de la madrugada cuando
cerrd el libro. Ahora, aquello le pasaba factura. Sabia bien, por experiencia, que no le
debia robar horas al suefio y que debia descansar un minimo de ocho horas, pero ya no
habia nada que hacer. Como tantas otras veces, se prometio a si misma que se iba a
organizar mejor en sus estudios para que no le volviera a pasar lo mismo, aungue con
poca fe en lograrlo. De todos modos, ya no valia la pena lamentarse, asi que después de
algun estiramiento hecho un poco a correr, se dio una buena ducha caliente que le ayudd
a tonificar sus musculos. No habia tiempo para mucho méas. Un café casi "de penalti" con
alguna galleta (por tomar algo solido) y su "pasti” (como ella la llamaba), un AINE para
comenzar bien el dia.

Dejo su cama sin hacer, ya habria tiempo a la vuelta, ahora coger el bus era lo mas

importante. Se despidio de sus compafieras de piso, el lanzamiento de una zapatilla fue

todo lo que obtuvo por respuesta, ya que habia conseguido despertarlos a todos con las

prisas de no llegar a tiempo al examen. Cogi6 la mochila (habia decidido cambiar su

bolso habitual por la mochila que le permitia repartir mejor el peso en la espalda) y se

marcho, intentando no dar un portazo, cosa que no consiguio.

7:30 AM (Amanece en casa de Mario)

El sonido que se percibe es el de uno de los inventos mas aborrecidos de la vida moderna:
el “dichoso despertador”. Como cada manana Mario practica lo que €l llama “El Ritual”.
Le gusta ser metddico y disciplinado en todo lo cotidiano. Apaga el “innombrable” y se
incorpora en su cama. Ha aprendido a hacerlo sin tener que llamar a la grda: se coloca en
decubito lateral y a la vez que saca las piernas fuera de la cama, se impulsa con los brazos
para elevar el tronco quedandose asi sentado al borde de la cama. Seguidamente realiza
unos estiramientos para suavizar su rigidez matutina, antes de meterse en una ducha
caliente que acabara por “engrasarle un poco mas las bisagras”. Alli tiene a su gran aliada
“como ¢l la llama”, una barra de apoyo que le ofrece garantias de seguridad; no en balde
una de sus peores experiencias fue la de haber resbalado en la bafiera provocandole una
caida de la que sacé una fuerte contusion en el sacro, cosa que no le ayud6 nada a su EA.
Otra de sus buenas amistades en la ducha es una alfombrilla antideslizante y una esponja
de mango largo que le facilita mucho su aseo personal.

Su primera ingesta, no es precisamente un completo desayuno como a él le
gustaria sino una pastilla de risedronato sddico con agua del grifo y en ayunas, sin poder
tomar nada méas hasta media hora mas tarde, tal y como exige este medicamento. Es un
farmaco nuevo y seguro, del grupo de los bifosfonatos, para el tratamiento y prevencion
de la osteoporosis secundaria. Su prescripcion se debe a las alarmantes muestras de
osteoporosis que se manifestaron en una densitometria 6sea que le mandd hacer su
reumatologo, ya que como éste le explico: “ los pacientes con espondilitis anquilosante
presentan una densidad mineral 6sea inferior a las personas normales de su edad y sexo
debido, entre otras cosas, a la disminucién de la actividad fisica, farmacos
antiinflamatorios y corticoides, y la posible coexistencia de enfermedad inflamatoria
intestinal con disminucion de la absorcion de calcio...



08:00 AM (Camino de la Universidad)

Sabela coge el bus para la universidad, por los pelos. jCémo no!, con las prisas de ultima
hora se volvio a olvidar el bono-bus y tuvo que pagar el billete. No era la primera vez, lo
cierto es que le pasaba frecuentemente. La escasa media hora que hay de trayecto la
aprovecha para ir repasando el ultimo tema. Hoy le espera un dia "movidito". Lo cierto
es que desde que se puso en movimiento, se encuentra mejor.

8:20 AM (Comienza la jornada)

Mario, como cada jornada laboral, se dirige a su garaje donde le aguarda su
“nuevo bdlido”. Hace un afio que decidié cambiar su coche (en realidad no fue una
decision suya, sino del pequefio de sus tres hijos, el cual se pasdé todo un curso
ensefiandole catalogos y anuncios televisivos de coches. De estos ultimos llegaba incluso
a tararearle la banda sonora de los mismos con el fin de minar su resistencia). Una vez
convencido “a la fuerza” de las supermegaventajas de empefiarse en un coche nuevo,
Mario procurd buscar el modelo mas conveniente a sus condiciones y mermas fisicas que
la EA le habia causado, aumentandole el riesgo de fractura en caso de colisién, debido a
la acentuada rigidez de su columna. Su coche ideal deberia de contar con retrovisores que
permitieran una vision panoramica, tercera luz de freno para hacerlo mas visible,
direccidn asistida, cierre centralizado, asiento con forma anatomica que permita un buen
apoyo de la columna lumbar y un reposacabezas a una distancia no superior a 3 cm. del
créneo.

Si no existen contratiempos, en diez minutos Mario se encontrara desayunando en
la cafeteria de los bajos del edificio donde trabaja. Zumo natural, café grande y una
tostada suele ser lo mas frecuente en su desayuno, y todo ello regado con un buen AINE
(en la actualidad esta tomando indometacina pues tiene una alta actividad inflamatoria).

08:30 AM (En la Facultad)

Sabela accede rapidamente a su pabellon por la rampa de acceso que no hace mucho
colocaron para la gente con movilidad reducida. La facultad de derecho, como otras
muchas en Santiago, se encuentra en un edificio antiguo bastante mal adaptado para este
tipo de personas. No obstante, Sabela pertenece a una comisién de alumnado donde
luchan por romper esas barreras arquitectonicas. Ahora, al subir por la rampa, sentia que
todo el esfuerzo y trabajo realizado habia valido la pena.

Sabela entra en el examen que la tendra retenida al menos tres horas. Durante el mismo,
procurara adoptar una buena postura en la silla, lo cual le resulta complicado por su
forma, que le obliga a torcerse un poco para poder escribir en la pequefia mesa accesoria
que tiene para tal fin. Sera ésta otra barrera por la que luchar.

9:00 AM (En el trabajo)

Mario se incorpora a su puesto de trabajo en el que tuvo que pelear duro para
conseguir todo lo que él consideraba necesario para sus condiciones fisicas, tuvo que
recurrir incluso al Estatuto de los trabajadores y a la legislacion vigente sobre Salud
laboral publicada en el BOE de Abril de 1997 por el Ministerio de Trabajo y Asuntos
Sociales (Instituto Nacional de Seguridad e Higiene en el Trabajo). Lo primero que
adapté fueron la mesa y la silla de trabajo puesto que, el mismo, le obligaba a permanecer



sentado durante muchas horas. Pidi6 una silla giratoria y con ruedas, de modo que con un
minimo movimiento pudiera acceder, sin sobrecarga, a cualquier lugar y le permitiera
aproximarse a la mesa lo mas posible. Esta, a su vez, queda a la altura del pliegue del
codo. Como quiera que en su trabajo es imprescindible el uso constante del ordenador, y
para evitar la hiperlordosis cervical, el giro del cuello y la sobrecarga de la musculatura,
situd el monitor frente a él a una altura ligeramente inferior al plano visual. Para evitar la
hipercifosis y distender los musculos dorsales situ¢ el teclado y el ratén a una distancia
aproximada de 25 cm. de la mesa por delante de su cuerpo, de forma que apoya los brazos
durante su uso. Todos son elementos imprescindibles para conseguir una mejor “calidad
de vida” en su trabajo.

Como ya dijimos, Mario pasa mucho tiempo sentado lo cual facilita la anquilosis.
Mario es consciente de que el movimiento de las piernas es fundamental para el sistema
circulatorio y que los musculos y los vasos sanguineos de las piernas estan disefiados para
funcionar como una bomba que impulsa la sangre de vuelta al corazén. De igual modo,
la digestion, la respiracion y el tono muscular general dependen de la frecuencia del
movimiento del cuerpo para funcionar correctamente y mantenerse sanos. Mario se
levanta de su silla al menos una vez cada hora, busca un lugar apropiado, que suele ser
un archivo poco visitado. Alli se pone recto y extiende los brazos hacia adelante; gira
lentamente los dos brazos hacia arriba y hacia atras como las aspas de un molino, lo repite
varias veces y después los gira en la direccién opuesta. Mueve las piernas como si
marchara, levantando las rodillas pero sin moverse del sitio al tiempo que respira hondo.
Estos escasos cinco minutos consiguen frenar el anquilosamiento y que vuelva a su
trabajo con renovadas facultades.

9:15 AM

Gonzalo se despierta sobresaltado, pero con gran alivio comprueba que no
formaba parte del clan de “pseudo famosos” que aparecen hasta en la sopa; tan solo habia
sido una pesadilla. El subconsciente, a veces, juega malas pasadas por lo que Gonzalo se
estd planteando muy seriamente cambiar sus habitos nocturnos, en lo que a programas
televisivos se refiere. No le extrafia que con tantos “fantasmas”, uno tenga pesadillas de
este tipo.

En el fondo agradece haberse despertado, pues los rayos de sol que penetran por
la ventana del dormitorio, hacen presagiar un dia agradable.

Gonzalo, no sin gran esfuerzo y dedicacion, ha conseguido hacerse un hombre
disciplinado, sobre todo en lo concerniente a su salud.

Unos estiramientos, el aseo personal y su desayuno, son siempre sus primeros
pasos sin olvidar su AINE. En la actualidad estd tomando uno de los ultimos
antiinflamatorios no esteroideos que han salido al mercado y que son gastricamente
menos lesivos.

Sus limitaciones fisicas, sobre todo en lo que a sus rodillas y cadera se refiere, han
convertido a los “recursos facilitadores de las actividades de la vida diaria” en el mejor
“ayuda de camara” que podria desear el mas afamado de los Almirantes. En el entorno
hostil que supone un cuarto de bafio, donde a menudo los sanitarios pueden resultar un
obstaculo, Gonzalo se vale de un alza de inodoro la cual no le hace flexionar tan
ampliamente la cadera ni forzar la columna, ademas es mas alto en la parte posterior lo
que le facilita el incorporarse. Contra la humedad que se desprende y acumula en el bafio,
convirtiéndolo en una pista de patinaje con el peligro que ello supone, Gonzalo se protege
con barras de apoyo para entrar y salir de la ducha. En ella, tiene incorporado un asiento
de bafio que le previene de accidentes y le facilita el acceso a los pies.



Otra tarea que Gonzalo solventa con facilidad es la de ponerse los calcetines, sobre todo
desde que compro en una ortopedia un calzador de medias. Aunque existen abrochadores
de zapatos, Gonzalo los utiliza sin cordones, ayudandose de un calzador de mango largo.
También procura que tengan suela de goma para evitar resbalones inesperados.

Su desayuno es muy completo, rico en fibra, calcio y vitaminas. “El Mifioca”
(como le llaman sus amigos), es consciente de que a los 68 afios su motor necesita de los
mejores aceites y carburantes.

10:30 AM

Es hora de hacer la compra del dia mientras se airea la casa. El amor de su vida le
dej6 cosas muy importantes, pero nada tan practico como la manera de llevar una casa.
Lo primero, es ir a la pescaderia. Alli, “Carmifna” y las clientas de ese momento, pasaran
un rato agradable escuchando los cuentos y piropos que “El Mifoca” profiere a la
pescantina sin fallar un so6lo dia y de la cual dice estar locamente enamorado. Aunque le
saca mas de veinte afios y ella dice que él ya no esta para enamoramientos, que ya €s
mayor, ¢l suele contestar diciendo que: “precisamente uno envejece cuando deja de
enamorarse”. En el fondo, siempre serd un eterno romantico.

Al salir de la pescaderia, donde ya ha echado su buena parrafada, pasara por el
supermercado donde comprara los articulos de una pequefia lista, confeccionada con todo
esmero en su casa, completando la tarea en lo que aprovisionamiento se refiere.

11:15 AM

Uno de los mejores momentos del dia, si nada lo impide, es acudir a la piscina
climatizada donde realiza una pequefia tabla de ejercicios dentro del agua, pues le resulta
mucho mas facil para su merma fisica. Unos largos de espalda completan su incursion
acuatica. Aunque no es mucho el tiempo que dedica a esta actividad, procura no faltar un
solo dia siguiendo los consejos de su médico rehabilitador, el cual insiste en que deben
realizarse de forma sistemética, adquiriéndolos como un hébito mas de la vida, al igual
que la higiene diaria, y que no se deben interrumpir por ninguna excusa que no tenga que
ver con la salud. También le suele comentar, que es preferible que sean breves pero
diarios, antes que utilizar excesivo tiempo en los ejercicios y acabar por abandonarlos.
“El Minoca”, tiene su propia filosofia sobre la rehabilitacion que intenta inculcar, sobre
todo, a los mas jovenes. Gonzalo insiste en que sus graves deformaciones de la columna
y su disminucion de la capacidad funcional, son debidas, sobre todo, a un mal tratamiento
y seguimiento de la enfermedad, asi como a un diagnostico tardio, pero que gracias a
Dios, esto estd cambiando mucho. Opina que los jévenes, gracias a los avances como la
ingenieria genética, veran sin lugar a dudas el dia en que los cientificos anunciaran la
curacion de la EA, asi que de ellos depende en qué condiciones fisicas y que
deformaciones tendra su cuerpo el dia que se anuncie “la buena nueva”. Gonzalo sabe
que con la preocupacion que hay hoy dia por el culto al cuerpo, su filosofia no caera en
terreno baldio. Como es de imaginar Gonzalo tiene en la piscina un buen circulo de
amistades, con las que gusta echar unas charletas. Hoy contaba Don Segundo (El Tuno),
gue de pequeiio estaba tan obsesionado con el crecimiento de las cosas, que utilizaba unos
zapatos pequefios para hacerse rozaduras en los pies para ver como crecia la piel dia a dia
sobre sus heridas. Por cierto, le llamaban “El Tuno”, porque en la ducha siempre entona
la cancion de “clavelitos”. Gonzalo, entre unas cosas Yy otras, sale de la piscina con animo
suficiente para dar un largo paseo, si el tiempo lo permite, por la playa.



12:00 PM (Una pausa)

Ha llegado la hora de hacer un alto y cargar las pilas. Mario aprovecha este tiempo
para estirar las piernas y tomar un aperitivo en otra cafeteria préxima al trabajo, ya que
alli es posible conseguir la prensa para echarle un rapido vistazo. Lo que mas le gusta es
encontrar buenas noticias, créanme que algunos dias le resulta una tarea complicada.

12:30 PM (Vuelta al curro)

Mario, una vez incorporado nuevamente al trabajo, prepara el expediente de un
cliente al que tiene que visitar en el curso de la mafiana. Afortunadamente, hace un dia
espléndido, y la distancia a recorrer no es muy grande, por lo que, en teoria, le espera un
agradable y relajante paseo, lo que supondria un beneficio para su salud. Nada mas lejos
de la realidad. Ese paseo “idilico” ha resultado ser un auténtico calvario. A la
contaminacion, ruidos, las prisas por llegar a tiempo a no se sabe donde, las obras que
hay que sortear continuamente, el trafico... se une la vision de gentes acompafiadas de
carteles con rebuscadas faltas ortograficas donde narran sus desgracias, numerando sus
extensas proles, intentando con ello, conseguir alguna limosna. No creia demasiado en
esas historias, pero Mario habia aprendido que un hombre so6lo tiene derecho a mirar a
otro hacia abajo, cuando ha de ayudarle a levantarse. También es consciente de que la
vida no es un camino de rosas, sino una lucha continua en la que hemos de resolver una
y otra vez las encrucijadas del camino. Si a estas reflexiones le unimos la gestion
infructuosa con su cliente, es comprensible que Mario estuviera deseando llegar a su
trabajo en la oficina y esperar la hora para volver a casa.

12:40 PM

Desde que asistio a una conferencia, que organizd su Asociacion, sobre los
beneficios de la “Talasoterapia”, es un fiel seguidor de la aplicacion del mar en lo
referente a sus fines terapéuticos. En sus paseos por la playa, el agua de mar actia como
estimulo térmico, lo que favorece el sistema circulatorio, al tiempo que su efecto masaje
resulta muy estimulante. La arena se convierte en otro agente terapéutico, ya que caminar
por ella mejora el equilibrio y potencia la musculatura. Esta proximidad al mar, su olor a
salitre, y el murmullo de las olas, le traen a la memoria los largos afios que pasé
estrechamente ligado a él, y sus incursiones por medio mundo, hasta que la EA, le apart6
de él profesionalmente y pasé a ser pensionista por incapacidad permanente absoluta. La
“pelea” en la que se vio inmerso para conseguir la “absoluta”, hicieron de ¢l todo un
experto en temas juridicos y administrativos. Se quejaba que la Seguridad Social deberia
simplificar y reducir los tramites, para otorgar una pension a los trabajadores que
presentan reducciones anatdmicas y funcionales graves, que disminuyen o anulan su
capacidad laboral. Gonzalo procura estar al dia en lo que a pensiones de invalidez se
refiere. Estos conocimientos suele ponerlos en préctica en la Asociacion a la que
pertenece, y se siente muy orgulloso cuando puede servir de ayuda a la gente que acude
buscando informacion sobre estos temas.

Los paseos por la playa se convierten, para “El Mifioca”, en una auténtica terapia
de relajacion, que dificilmente consigue en los meses de verano, pues entre el bullicio de
la gente y esos cuerpos expuestos a las “caricias’ de los rayos solares, le resulta imposible
conseguirla, lo que le obliga durante esta época ir “contra natura” en lo que a sus horarios



de paseo se refiere, pero no desaprovecha la oportunidad de tomar el sol moderadamente
ya que junto a una buena dieta, es la mejor manera de aportar a nuestro organismo
“vitamina D”, que en combinacion con el Calcio y el ejercicio moderado, constituyen
esencialmente las medidas de prevencion de la Osteoporosis

Gonzalo es muy conocido por los asiduos que, como él, acuden siempre que
pueden a la playa, y con alguno de ellos suele parar a tomar una “chiquita” de vino,
mientras aprovechan para arreglar un poco el pais.

13:00 PM (Un momento de respiro)

Por fin acabd el examen y no salié mal del todo. Se siente liberada. Lo méas duro ya paso.
Después de tantas horas sentada en una mala postura, entiende perfectamente el
significado de la palabra anquilosis, y es que sus caderas y sus cervicales se lo estan
recordando. Decide darse un respiro mientras se toma un café con algunos comparieros
cambiando impresiones sobre el examen.

13:30 PM (Visita al centro de salud)

Sabela aprovecha que un compafiero que tiene coche va en su direccién, para apuntarse
y ahorrarse un pesado viaje en bus. Hoy es miércoles y le toca poner la inyeccién de
metotrexato, tratamiento de fondo que tiene instaurado desde hace un mes para intentar
controlar la inflamacién. Es increible cdmo una se adapta a todo! Cuando piensa el miedo
que le daban antes las agujas... y ahora va como si nada.

Recuerda, también, que aun debe a la farmacia la receta del colirio antiinflamatorio. Se
le recetd el oculista como tratamiento de una uveitis que tuvo recientemente como
consecuencia de la EA. Esto le causd una gran sorpresa, pues Sabela nunca hubiera
imaginado que aquel fuerte dolor en el ojo tuviera algo que ver con la espondilitis. Asi,
que después de estar con la enfermera, acudié a la cita que tenia con su médico para que
le extendiera la receta del colirio, y del corticoide que tomaba por las noches para
controlar mejor la inflamacion.

14:00 PM (jHogar, dulce hogar!)

De nuevo en casa Sabela se siente agotada sélo de pensar que le quedan todas las tareas
domeésticas por hacer. De momento, lo que mas le apetece es tirarse en el sillon del salén
a ver la tele, pero sabe bien que no es lo mas aconsejable para su espalda. Recuerda,
ademas, que esta hambrienta. Se dirige a la cocina donde se prepara una ensalada fresca
y un plato de pasta, rapido, facil y nutritivo, como ella dice. Sabela debe cuidar su
alimentacion pues tiene tendencia a engordar, cosa que no le conviene nada a sus
articulaciones, ni a su biquini! A veces se consuela pensando que "mas vale tener que
desear", pero no es mas que una pequefia mentirijilla para consolarse de ese "cuerpo tan
maternal™ que la naturaleza le ha dado.

Después de comer, se relaja un poco tomando una infusion con sus comparieras de piso.
Se lo tiene merecido. Cotillean sobre la Gltima noticia de la semana: "Angela, su
compafiera de clase, estaba embarazada. Todas especulaban y hacian planes futuros de
vida. Ya se veian con los cochecitos de paseo por el parque. Sabela era mas realista.
Tenia muy claro que ella, por el momento, ni podia pensar en el tema, ya que tenia
prescrito el metotrexato, medicamento totalmente incompatible con la gestacion. Pero
no lo descartaba méas adelante pues su médico le habia informado que el embarazo no
estaba contraindicado con una EA. De todos modos, su principal prioridad era acabar la



carrera y encontrar trabajo. Como ella misma decia: "no se podia poner el carro antes de
los bueyes".

14:15 PM

A Gonzalo le gusta disfrutar lo maximo posible de todo lo que la vida le ofrece. Asi que
llegada la hora de hacer la comida, procura meterse en el papel de algin afamado
cocinero, y entre su larga experiencia y los libros de cocina de su mujer, que con tanto
carifio guardaba, se dispuso a preparar un salpicon con la cola de rape y las gambas que
habia comprado a Carmifia. Unos filetes de pollo a la plancha y fruta completarian un rico
y nutritivo menu.

15:30 PM (De nuevo en casa)

Llega la hora de la comida, para Mario es uno de los momentos mas gratificantes
del dia, no solo por lo que a la ingesta de alimentos se refiere, sino que, por regla general,
los cinco miembros de la familia comen juntos y aprovechan para conversar y ponerse al
dia de sus cosas. Aunque les gusta comer de todo, procuran hacerlo de forma moderada
y variada reduciendo el consumo de carnes rojas, a favor del pollo, el conejo, etc. Y
aumentando el consumo de pescados y hortalizas escrupulosamente lavadas, asi como
frutas y alimentos ricos en calcio.

15:35 PM

Un café no muy cargado con unas gotas de orujo dan pie a la sobremesa. Aunque, desde
que enviudo, Gonzalo vivia solo, no se sentia asi, al menos, durante el dia. Las noches ya
eran otra historia... El siempre contaba con algiin amigo cerca. Esta vez era Noah Gordon
y su novela “El ultimo judio” los que le hacian compafiia.

Este tiempo de descanso, por supuesto en un sillén adecuado a sus condiciones fisicas, le
ayudaba a cargar las pilas y en un par de horas volvia a encontrarse con ganas de guerra.

16:30 PM (La sobremesa)

Para Mario esta es la hora de sus recuerdos mas afiorados: su café bien cargado y
su pitillo, repanchigado en el sillén del salon mientras veia la tele. En la actualidad ha
cambiado esos habitos. Ha dejado el tabaco pues es consciente de que no le ayuda nada a
su disminucion de la capacidad pulmonar provocada por la EA; y ha sustituido el café por
una infusion de manzanilla que él mismo reconoce que le sienta muy bien para hacer la
digestion. Otra modificacién que ha agradecido su columna ha sido el cambio del sillén
por una silla mas anatémica: con facilidades de ajuste y acoplamiento permitiendo
cualquier cambio de posicion, giratoria, con altura ajustable del asiento, respaldo con
inclinacion variable, y apoyabrazos. Lo que, sin duda, le ayudara a conservar la postura
erguida y mantener la columna recta.

Es también la hora en la que disfruta leyendo el peridédico con mas calma y ojea
un rato los “animalitos” que salen en la 2. Se considera ya todo un experto en el
comportamiento de las ballenas y los leones del Serengeti. Es el momento ideal para
realizar los ejercicios de flexibilizacion del térax para compensar la tendencia a la
restriccion de la movilidad de la caja toracica con una ventilacion diafragmatica excesiva,
propia de los enfermos de EA. Para ello combina ejercicios de ventilacion toracica,
procurando hinchar lo méas posible el pecho, con ejercicios de ventilacion abdominal;



compagindndolos con los de movilidad cervical, siguiendo las pautas indicadas en la Guia
del Paciente de EA.

17:00 PM (Con el plumero en la mano)

Con tantas charlas, se estaba haciendo tarde. Optaron por repartirse las tareas de la casa.
Lourdes le haria la cama a Sabela pues no soportaba verla de rodillas metiendo las
sébanas, pues ya le parecia bastante humillante tener que hacerla como, para encima,
hacerla de rodillas, aunque Sabela le explicaba que era la mejor manera de no dafiar su
espalda. A cambio, a Sabela le tocaria quitar la ropa de la lavadora y tenderla. A ella le
gustd el cambio a pesar de que tendria que agacharse doblando las rodillas para evitar
perjudicar los discos intervertabrales. Pensaba que cuando tuviera su propia casa,
compraria una lavadora de carga superior.

Decidi6 también cambiar su turno de aspiradora por el de planchado con lo que acab6 de
revolucionar todos los turnos y tareas. Sus amigas se reian cuando la veian con toda la
parafernalia que montaba para hacer cualquier labor doméstica. Por ejemplo, ahora que
le tocaba planchar, Sabela no sélo cogia la plancha y la mesa, como era de esperar, sino
que tambien utilizaba una pequefia caja de madera del tamafio de una de zapatos.
Colocaba la tabla de planchar a la altura de la cintura, aproximadamente, de forma que
el mango de la plancha quedase en linea con su codo y apoyaba un pie en la caja de forma
alternativa, de manera que su espalda estaba en posicion correcta. Muchas veces
acompariaba la sesion con musica para hacerlo mas llevadero. A Lourdes ya no le hacia
tanta gracia cuando le corregia la postura de su espalda al barrer, aunque en el fondo,
Lourdes sabia que estas normas de higiene postural eran basicas para cualquier persona
sana para prevenir dolores lumbares.

Realmente Sabela se sentia afortunada con sus compafieras de piso. Conocian y
comprendian su enfermedad y las pequefias limitaciones que a veces ésta le ocasionaba.
Asimismo le ayudaban a levantar el &nimo, soportando sus altibajos de humor cuando el
dolor la decaia.

18:00 PM (Una vuelta por el gimnasio)

Como casi todas las tardes, Mario acude al gimnasio, su particular “sala de
torturas” (como €l la llama), donde le espera “Torquemada”, su instructor personal, que
le controla y corrige los ejercicios de rehabilitacion que debe hacer para mantener la
mayor flexibilidad y movilidad posible. Aunque le supone un pequefio suplicio diario,
sabe que los ejercicios potencian los musculos de la columna y de las extremidades,
evitando su atrofia y su retraccion, proceso que se desarrollaria inexorablemente si no
tomara estas medidas.

Si no tiene prisa, suele terminar su sesion de ejercicios con lo que mas le gusta,
un relajante y tonificante bafio en el jaccuzzi.

18:10 PM (Un pequefio remojon)

Sabela se sentia enérgica. Decidid vencer la pereza, ponerse el bafiador e irse a la piscina
municipal climatizada, a practicar uno de sus deportes favoritos, y de los méas adecuados
para la EA: la natacion. Desde que se tomd en serio lo de ir a nadar, notaba que se
encontraba mejor. Al efecto beneficioso y relajante del agua caliente, se unia la
posibilidad de hacer ejercicios con la facilidad que supone la desgravacion que el agua
provoca en nuestro cuerpo.



No era muy constante en sus ejercicios diarios de rehabilitacion, su verdadero caballo de
batalla. Todos los dias que veia al "Mifioca", tenia que aguantar “su bronca™ por no
hacerlos. En el fondo, Sabela sabia que él tenia razon. Precisamente hoy seguro que lo
veria en la Asociacion, pues era el dia de la semana en gue se reunian.

19:15 PM (Un paseo por el supermercado)

De vuelta a casa y antes de ir a la sede de la Asociacién donde hoy toca reunion,
se para en el supermercado para comprar los productos que su mujer le encarg6. Ella es
consciente que no debe cargar mucho peso; aun asi Mario ha aprendido a distribuir los
articulos en bolsas de manera que su peso quede equilibrado. Son s6lo unos pequefios
detalles para la cena, ya que cuando la compra supone un peso excesivo, Mario utiliza el
servicio de envio a domicilio que le ofrece el supermercado.

19:30 PM (En la farmacia)

Antes de ir a la Asociacion, y aprovechando que aun era temprano, Sabela pasa por la
farmacia para entregar la receta que debia y comprar el corticoide que se le habia
acabado. Era un sitio de obligada visita para Sabela y que le suponia un desembolso
importante, se resentia su ya escasa economia como estudiante, obligandola a reducir
algin gasto que, sin duda alguna, le gustaria dedicar a otros menesteres. A cambio, le
permitia charlar un rato con Anton, el joven mancebo de la farmacia, con el que
ultimamente habia conectado muy bien. Esta noche tendria que volver a aguantar el
cachondeo de sus amigas ejerciendo de celestinas: jQué, ¢otra vez en la farmacia?!

20:10 PM (En la Asociacién)

Ahi se reunian todos y charlaban de sus cosas.



