JORNADA DÍA MUNDIAL EN EL EVES (ADELA CV)
Lunes, 21 de junio de 2010 a las 16:30

EVES, (C/Juan de Garay, nº21, Valencia)

17 – 18,30 Mesa Redonda (Modera Bárbara Chiralt). Afectados y familiares de ELA compartirán con nosotros su experiencia con la enfermedad. (Javier Ruiz, Eusebio Felix, Mª Carmen Lafont, Ana Robles. Esther Portellano).
Charla sobre el maltrato – Por Javier Ruiz.
(Suena la voz masculina del ordenador).
Muy buenas tardes a todos y a todas. Como sería presuntuoso suponer que ya me conocen, empezaré por presentarme. Soy Javier Ruiz, un afectado de ELA más. Diagnosticado en 1980, cuando empezaba la “movida madrileña” y el tratamiento para esta enfermedad consistía en darte una palmadita en la espalda antes de mandarte a tu casa con una sentencia de muerte a 5 años vista. En mi caso está claro que el pronóstico fue equivocado, aunque como también es visible, la enfermedad ha ido haciendo su camino. Pero lo llevo como puedo, como creo que hacemos todos. Por destacar algo de lo vivido estos años, en 1992 me aburrí que de la ELA no se ocupara nadie y fundé esta asociación. Desde entonces algunas cosas han cambiado. Aunque supongo que los nuevos diagnosticados tendrán exactamente la misma sensación que yo tuve en el 80.
Esta Jornada trata sobre la experiencia con la ELA desde el punto de vista de los distintos implicados en el problema. Pero me van a permitir que yo no les hable de mi experiencia personal. No por que no la considere de interés –aunque reconozco que yo me aburro a mí mismo de oírme contar siempre las mismas cosas- sino porque me gustaría incidir en un aspecto que nunca se trata y del que nunca nadie quiere hablar. Pero no por hacerlos invisibles van a dejar de existir los malos tratos a los afectados por esta enfermedad. En la mayoría de los casos propinados por las personas que supuestamente les deben cuidar.
Y es que las situaciones límite sacan afuera lo mejor, pero también lo peor del ser humano y el enfrentarse a una ELA es uno de esos casos. Aunque la indefensión hace más cruel si cabe la situación cuando se produce. Estoy hablando de imponer la voluntad usando la fuerza, sin respetar el deseo de la otra persona. O de descargar las iras haciendo responsable de los problemas a quien no eligió tener una ELA. Estoy hablando de violencia en todas sus formas de manifestación, aunque permanezca oculta en la intimidad del hogar y muchas veces sus victimas no tengan ni siquiera el recurso de poder expresarse. 
Pero creo que lo más terrible en muchos de estos casos es la aceptación de la violencia del maltrato como un elemento cotidiano que nadie quiere afrontar y que todo el mundo prefiere volver la vista para otro lado, mientras que las victimas acaban asumiéndolo como una parte más de su mal. 
Sin embargo, son numerosas las leyes que inciden en la protección y los derechos de las personas en una situación como la que tenemos los afectados. De hecho la fiscalía recientemente ha iniciado un trabajo importante para la adecuación de nuestra legislación a la convención de la ONU sobre los derechos de las personas con discapacidad, ratificada por nuestro gobierno en el pasado año. Pero de poco o nada sirven las leyes, si no existe una conciencia social que repudie este tipo de violencia, al igual que está sucediendo con las mujeres y los niños.
En estos casi 20 años de actividad asociativa son muchos y en diferentes grados los casos que he ido conociendo. El más habitual es el que yo llamo maltrato amoroso, que para que me entiendan es el de la madre que da un azote al niño enrabietado y lo mete llorando y a la fuerza en la bañera para lavarlo. No hay maldad, pero hay maltrato. La diferencia sustancial es que los afectados no somos niños y el padecer la enfermedad nunca puede justificar ciertas actitudes de dominación. Recuerdo en una de mis estancias en el hospital a un matrimonio chillando y forcejeando porque ella había decidido que él debía acostarse. Cuando lo consiguió a la fuerza y se fue a cenar, la mirada del hombre reflejaba un vacío que helaba la sangre. 
Luego tenemos los malos tratos verbales, que van  desde la mala costumbre de alguna gente, de hablar de la persona delante de ella, como si no estuviera presente. Hasta llegar a decir como yo he oído: “¡calla que tú no te vas a comer los turrones!”. En este grupo también podíamos incluir a algunos facultativos, poco dotados de asertividad, cuyas actuaciones son dignas de un guión del doctor House, aunque sin su eficacia terapéutica.

Sin embargo la cosa se complica cuando otros factores inciden en la situación familiar. Conocí hace años a un padre aparentemente muy interesado en posibles tratamientos, pero que según nos contaba su cuñada, era alcohólico y en sus borracheras la mamprendía a golpes con su hijo inmóvil. O un caso más reciente, de una familia de una zona marginal de Alicante, donde el afectado estaba siendo sometido a una especie de revancha familiar por sus comportamientos violentos anteriores. Y es que es cierto –como me comentaba Pedro Olmedo- que en ocasiones el maltrato surge del propio afectado y son los familiares las victimas de su tiranía. Pero también es cierto que la enfermedad no mejora el mal carácter –antes, todo lo contrario- y quien ya lo era antes del diagnóstico, lo va a seguir siendo después. Y ahí pongan ustedes el calificativo que prefieran. Pero ese no es el tema ahora, los demás siempre tienen el recurso de salir a dar una vuelta y despejarse. Son los afectados los que quedan indefensos por el avance de la enfermedad. 
Y ahora me gustaría ponerle nombre y rostro a lo que les estoy contando, para que esto no quede como algo abstracto, sino como algo concreto y real. Y empezaré por manifestar mi admiración por Manuel Gancedo, un afectado cantabro que tuvo que combatir durante años desde su iriscom, para recuperar el contacto con su hija, que le había arrebatado su ex esposa, argumentando que su enfermedad era una mala experiencia para la niña. Manuel -psicólogo clínico de profesión- no cesó hasta conseguir que la justicia le devolviera sus derechos como padre. De esa lucha aun quedan rastros en algún video en Internet, por si alguien tiene curiosidad. 
Pero si algo me ha decidido a sacar hoy aquí este tema, ha sido el testimonio de Beatriz Egea. Una afectada que contactó conmigo hace pocos meses por correo electrónico, como hacen muchos de los que participan en el foro de nuestra Web y que a mi pregunta de cómo estaba, respondió contándome una historia de la que yo quiero ahora compartir con ustedes algunos fragmentos. En unos segundos le doy voz a Bea.
(Suena la voz femenina del ordenador).
Fui a un médico en Madrid y lo primero que me dijo tras reconocerme fue “¿has hecho testamento?”.
No tuvo que decir nada más (la verdad no esperaba que evolucionara tan rápido). Aguanté el tipo como pude, pero al llegar al coche me derrumbé. No podía dejar de llorar. Y cuando esperas que lloren contigo o te abracen, yo oí de mi marido: “no llores; si todos nos tenemos que morir, además ¿quién te dice a ti que mañana no me piílla un coche y me muero yo antes que tú?”. Ese ha sido el tono que ha marcado el trato que he recibido.
Yo tengo a la abogada que me lleva el divorcio y a la asistente social que me han dicho que al no tener testigos, no podía hacer nada. Y mi hijo tiene un lavado de cerebro fino: "que si la culpa de todo es mía por estar enferma, que estoy así porque Dios me castigó -eso la suegra- y que yo molestaba al padre “haciendo que me atragantaba” y por eso me gritaba. En  fin, una basura.

Yo que siempre he sido una luchadora, ya había tirado la toalla. La verdad es que ya sólo buscaba la forma de que mi hijo supiese la verdad y recordase a su madre y no la basura que le han metido en la cabeza. 

Pues si lo que te he contado te parece fuerte, si te sigo contando......

Tienes todo mi permiso, pero Javier, no quiero que me metan en una residencia como pretende mi todavía marido, para venirse él con su “choni”.

Yo creo que el gran problema ha sido que se ha juntado mi dificultad para hablar con la nula capacidad de escuchar de mi marido y que después fue imitado por el niño. Pero esto llegó a tal punto que yo hacía el esfuerzo de decir algo y me contestaban: “no te entiendo” y se daban la vuelta y se iban.

Al principio no hubo grandes problemas. Yo me quedaba en casa y los dos hacían su vida. La ansiedad comenzó al verme incapaz de continuar con la educación del niño como siempre había hecho, sin la participación de mi marido. Se me desautorizó totalmente. Cuando mandaba al niño a estudiar, o le limitaba el uso del ordenador, o le mandaba a mantener un orden, se pasaba de mí totalmente. El resultado: el niño comenzó a suspender, a salir de noche sin ningún  control; hacía lo que le daba la gana. No se volvió a hablar con un tutor y sus facturas de móvil no bajaban de 500 o 600 euros al mes.

Al mismo tiempo comenzó mi deterioro físico y ya no podía quedarme sola indefinidamente, porque necesitaba ayuda para levantarme de la cama o de una silla. Pero dentro de lo malo podía estar una tarde con el niño. O como me dormía muy tarde (4 o 5 de la mañana), me quedaba en la cama toda la mañana y mi marido se iba a trabajar y venia sobre la una o una y media. Lo íbamos llevando -o eso pensaba yo-aunque me sentía culpable de no poder atender a mi hijo con los deberes, o no prepararle la comida que le gustaba, o por regañarle si hacía algo mal. O por no poder ir a comprar un regalo de cumpleaños a mí marido. Pues como he dicho antes, mi marido jamás se involucró –y sigue sin hacerlo- en la educación del niño.

Yo había pasado de tener un trabajo, hacer cursos de postgrado, escribir artículos en revistas farmacéuticas, a pasar todo el día delante de la tele  y aun peor: pensando y dándome cuenta de cómo no cuentas para nada.

El niño llegaba de clase o de estar con los amigos y sólo comentaba cosas con el padre. Entonces yo les llamaba para que hablaran en el salón donde estaba yo, pero nada. Cuando mi marido estaba en casa, solía sentarse conmigo a ver la tele, luego pasó a estar con el ordenador y al final se instaló en el despacho y no pasaba ni un minuto a mi lado: un desprecio total.

Según iba empeorando físicamente, él me decía que era yo quien hacia las cosas mal a propósito. Es decir, adelgacé 12 kilos –y pesaba 42-  no porque no pudiera comer, sino porque yo no quería. Tardaba dos horas en comer un poco de pescado y me gritaba: “deja de hacer el tonto y come!;”, “tú lo que quieres es que te pongan un tubo en el estómago eh???”. También cuando andaba mal era porque no me sostenía, lo hacía a propósito para jorobarle a él. Incluso si me atragantaba- que es mi gran problema, por lo que no puedo estar sola, ya que puedo atragantarme con mi propia saliva, y se me cierra la tráquea y me da un bronco espasmo, y tardo en reaccionar-pues también me decía que me atragantaba justo para fastidiarle!. Y empezó a hacérselo creer al niño. Entonces según empeoraba, iba aumentando el tono y los modales: las palabras dieron paso a los gritos; luego las amenazas: “si te pego dos leches ya verás como andas bien”; luego empezó a levantarme la mano y luego la agresión.

Me ha tenido tres días con asma y sin llevarme al médico (y yo diciendo que necesitaba corticoides y ni caso). Cuando estuve con asma necesitaba ayuda para incorporarme y no podía dormir tumbada porque me ahogaba. Pues él decía: “se duerme tumbado”, y me tumbaba a la fuerza. Y como no podía respirar, el bronco espasmo era cada vez más fuerte. Y él decía, “eso lo haces a propósito para molestarme”, y me ataba de pies y manos. Y me metía un trapo en la boca para que no gritara. Me daba patadas cuando tenía mucho dolor. De los empujones que me ha dado me ha sangrado la sonda del estómago tres veces.
Me ha puesto una almohada en la cara hasta marearme; bofetones, insultos, vejaciones de todo tipo, etc. Pedir agua y no dármela porque no le daba la gana y venir él a beber delante de mí. Apagarme el televisor y poner el mando donde no llegaba. Echarme gases anales en mi cara. Decirme que soy una mierda y que a ver si me muero de una vez. 
Como no tenía apenas voz, tenía un timbre para llamar si me atragantaba. Pues llamaba y apagaba el timbre. O por culpa de la enfermedad que se te paralice el tórax; notas que no puedes respirar, que te ahogas, pides ayuda y no te hacen ni caso. Te dicen: “te doy dos hostias y verás cómo respiras”. El caso es que cuando por la noche notaba que me falta de aire, pedía ayuda para levantarme e intentar que el diafragma reaccionara y él decía: “Calla!”. Como insistía porque me ahogaba, se levantaba dando gritos, insultos, puñetazos en la pared y chillando “eres una cruz”!, “si no respiras te aguantas”! Y yo llorando y diciendo: “¡levántame, levántame!”. Por esos gritos el niño me culpa. El padre no le dejaba entrar a la habitación, diciéndole que estaba montando el numerito. Pero nada. Te ves que te falta el aire y que en vez de ayudarte, está ese individuo levantándote la mano y gritando… pues más nerviosa me ponía, más ansiedad, más me ahogaba. Podía pasar una o dos horas gritando y dando golpes, pero él sin levantarme ni ayudarme. . Y digo yo, ¿no era más simple ayudarme a incorporarme?, yo respiraría y entonces en diez minutos se solucionaba el problema. Aun no puedo entender cómo puedes ver a alguien pasarlo mal y no ayudarle, y cómo puede suceder esto miles y miles de veces….
¡Que ya no puedo más Javier!. Me diagnosticaron con 35 años. Llevaba dos intentando quedarme embarazada, pero empecé a hablar raro. Como no estaba reconocida la hiperreflexia y el internista sabía mi ritmo de vida y las cargas familiares que llevaba, me dijo que era estrés. Tomo antidepresivos y voy a revisión general cada quince días, hasta que llega el día que al darme con el martillito en la rodilla, mi pierna hizo bom.

Me enchufan a los tres días a Pamplona a ver a un neurólogo de la ostia para que me digan lo que tú ya sabes. Aviso al mamón y le pido que no lo diga a mis padres. No he aterrizado en Vigo y ya tenía el móvil lleno de mensajes. Le digo a mi madre que por favor se calle y no hable de mí y que me respete. ¡y una mierda!.

Voy a Alemania en marzo de 2008 y mejoro un montón. Pero el cabrón de mi marido en vez de buscar las plataformas o lo de foltra - aún no usaba silla, yo andaba- se pone a buscar putas, hasta se lía con una y empieza la juerga: hoy te ato, mañana te ahogo con la almohada, patadas, tirón de pelos, gritos. En cinco meses pasamos de “te vas a curar cariño” a “ojo, no sea que tengas un accidente!".

Me desautoriza ante mi hijo, que me trata como el padre -buen ejemplo le da-. Mete al putón en casa. Me da por loca. Lía a mi madre para que me interne en Madrid, lejos de mi hijo y de él. Mi hijo le pregunta por qué no volví a Alemania: “por la crisis" le respondió, je jeje. Pero el mamón aparca a mi hijo con la abuela. No le veo el pelo porque está todo el día con la otra, se largan todos los fines de semana, más viajes, más compras. Como la tipa vive en los arrabales, le pone un piso en uno de los edificios más caros: ¿y ya no hay crisis? .

Ni un solo día me ha llamado a ver cómo estaba. Se largó sabiendo que me quedaba sin nadie que buscase cosas nuevas, ni médicos, nada! al mes de irse, me puse muy mal, la chica se asustó, lo llamó y dijo: “pues llama a una ambulancia, yo estoy cenando”.

Mi madre pasea con sus pieles y brillantes por Madrid y este mes no pagó a la chica. Mi abogada hace 20 días que no me escribe. Le pedí dinero a mi padre y me dijo que no. le pedí para volver al tratamiento en Alemania y me dijo que tiene la pasta invertida. Le  dije: "préstamelo y cuando tenga la paga del divorcio te lo devuelvo".  Y me dijo que eso no era una garantía.

Mi hijo ni me ve. Como su padre pasa de mi, ¿por qué va él a hacer algo?, tiene 18 años. Como dicen que estoy loca, cogió mi visa y se gasto 1.200 euros. Cuando oyó que iba a poner una denuncia, confesó. Le pedí que lo devolviera todo y me dijo: ¡NO!. Hace dos años que no hablo con él. Lo he intentado con psiquiatras, psicólogos. Ya no me escriben de su colegio. 
¿Me preguntas si tengo un mal día?. No, es un día normal.

Ala!, toma sermón, por si te sobraba tiempo!!!.

Bea
(Suena la voz masculina del ordenador).

Supongo que como a mí en su día, se les estará removiendo por dentro una mezcla de sensaciones entre indignación e impotencia bastante desagradables. Pero no se preocupen, pasarán en unos minutos. Bea las lleva sintiendo años. Y ella ha tenido el coraje de no dejarse silenciar y pedir ayuda una y otra vez. Me pregunto cuantos casos debe haber que no tengan la fuerza o los medios para hacerlo.
He puesto su correo (beatrizegea@hotmail.com)  junto a su foto por si alguien entiende que puede ayudarle. Creo que si en algún momento hay que aplicar aquello de “tolerancia cero”, es en casos como este y que esta sociedad no se podrá llamar humana mientras permita que sucedan estas cosas.
No hay tiempo para más. Lo dejo siendo consciente que faltan muchos aspectos por tratar. Pero no me gustaría acabar dando la impresión que soy de los que plantean problemas sin ofrecer alternativas. Creo que la lacra del maltrato en la mayoría de los casos se puede evitar. Pero no hay que caer en el recurso fácil de buscar culpables. Está claro que en esta historia todos somos victimas -unos más que otros- pero todos sufrimos. Lo único que nos queda es no hacerlo con nuestra actitud aun peor de lo que ya es. Para eso tenemos dos herramientas principales: la comunicación y el respeto. Sobre todo el respeto. 
Muchas gracias.
