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Prdologo

uando nacemos somos pequeriitos y estamos completamente
indefensos, existiends uno. gran diferencio. con el nesto de
animales, que ol poce de nacer se pueden valen pen s mis-
mes pord. muchas Cos08.

Tos acostumbramos o depender de nuestros padies, o. lss que queremes
y necesitamos por encima. de tods, y que pueda pasarles algs molo nos
inquieta. y nos puede Uegon a. apedon durante toda nuestra. vida.

Estas sifuaciones en (s que aparece un problema. en cosa, “mamd. ee ha
puesto engwm Y no sabemos ol mejorond.”, nes hacen cambian de carde-
ton, estor mas tistes. enpadados. no quenen jugar como anfes, pews debe-
mos pensan que los médicos estin tabajonde muchs para que se puedan
poner major, sequis que ol futuns e buens y no debemss asustornss.

M madre estuvs enforma. cuands yo ewa. pequeria., pew gracios o Diss
tuve otras pewsonas que supienon ayudarme en los momentss dipiciles y
también yo consegut ser puerte, cuands tuve que sonls.

Estoy encantada de haber pedids compantin mi tiempe con todes los ni-
fios y nifias que coniven con wsto. dificil enpounedad Y me a@agm sl en
ano ha valide mi coloberacion.

Marana tode habrd cambiode. hay que teno esperangos. estar alegues,
aungue anw/m dias los cos0s no éano,n tan bien como queremos.

De conagbn, 04 deses todo ls mejor.

Cayetana Fitz James Stuart y Silva
Duquesa de Alba






Mi Yamilia

e Lams Julia., y tengo nuave aios. Vive en un bowris muy, benits del
centro de lo. ciudad. Estoy muy coca del teatrs, donde o veces vames
a. ver alguna. obna. diventidisimas; del cine, que me encanta; y corca. del
1o, pon donde solemos pasear algunos dominges y vemos como lo gente
hace deporte y toma ol sol. Me gusto. mucho dende vive.

i casa, estd en uno. sequnda planto. sin ascensor, y mi papd. y
ys echamos covernas a. ver quien ¢ el primew en tocon lo puerta.
i mamd sizmpne nes pide que subamss con tanquilidad., pew yo
siempre conw mucho.



Mi casa no o muy
g gode, pos o muy
s bonita., tiene tres habitaciones,
& - © una paa. mis padies, wna. pora.
A mi, y en la oo tenemos un despa.cho
S con des mesos, una pora mamd. Y una.
pequeRia. poro. mi, pord. que yo haga mis
taneas junto o olla. Ese siempre me ha. gustads
muche.

Lo. cocina e amplia. y siempre estd, muy ondenada. En
ol sollén, que e pequeiito, es donde suelo ver mis dibujibos
prefenidos.

Cuande salimos del portal, tengo que tener muchs cuidads, pergue
vivimos en uno. callecifa. estrecha., con una acena muy pequerita., y
los coches pasan muy cewca.




En mi bamis hoy una placifa. pequeria. con columpios y un gran
tobogdn, olli suels pason algunss rofss con mis amiges y amigas
del cole. O:wnoow, 0. veces uamss en bict o un porgue muy grande gue
ostd ol st lads del nio y damos de comer o los peces del lags, que
wtin cada dia mds grandes. Yo oo que e pongue les Uevs pan

muy. o menudo.

Otros dias vames en bici hasta. lo. caso. de los abuelss, gue estd. Lojos
de aqui. Y algunas veces salimes con mis titios Lola., SOJU?MQG,
y mi prims Sart, que tiene 66lo un afie mds que yo.

La verdad e que he disgutads muchs en esta casa, pers a veces las
c0sas no salen coms esperamos... y eo ¢ lo que estoy empegando a
comprender ahona.. Pona, gue me enfenddis mejor, 08 voy a. confon lo
histonia. desde el principis.
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Primens , 06 voy o presentar a. mi familio. amiges y maestros prepenidos,
ellos son ponte de mi vida., y me han ayudade muchs o aprendor.

Mi papd s Uama Guillonms. E frabaja en wno. empreso. en lo. que
hacen libnos para. les colegise. “Thae libres o mi cole todos los afios.

“Thabajo. desde temprane, pew pon las tondes interta Uegon
% Mk

puonfo a. casa, aungue no siempre puede, y cuando no puede viene
muy cansads.
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Papd Juega. mucho conmige, es muy divertids y
siempre me hace nein. Lo qusto. monfon en bici,
me enseii desde muy pequerio. y cada veg que
se compro. un coche, o hace personds en los
bicicletas.

El que tenemss ahono. tiene unas bacas ssbre ol
techo, donde podemos ponen los tues bicicletos. Le gusto. mucho
hacer deponte, y algunos sdbadss sale muy temprans o conwer.

Mi mamd. se tama YJolanda. Eta o jebo.

de una empnesa. que hace ewivs a. las pensonas
que necesitan mandar cosas. Se Ueva. todo ol
noty nespondiends o. Uamadas de telefono, y
mandondoe cosos muy dificiles de comprender
pon infonet. Qb veces me ha. necogide del cole
con una. pwgoneta. del trabajo, y estaba
nepleto. de paguetes y mas paquetes.

Como a. ello. le qusta muchs confon historias,
Jugdbamss a. imaginon qué contendrion los pa.quetes y ella. me contaba.
lo. histonia de cada paguete. Esss dins me diverntio. muchs.

Los dos tabojan mucho, pew papd. cuands tega. o casa no tiene
gue seguin Buabajande, sin embarge mamd. siempre estd newissa. y
con muchs tabajo pendiente. Qb veces nos vamos papd y yo con las
bicicletas y ella. tiene que quedonse, aungue éea. sdbade, tabajonds
con el ondenadon, pew prorde se viene con nosobws.
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Candela. e ta mejor amiga.
de mamd, fueron junfos o
lo. guardenio. y ol colegis,
Y desde enfonces maordienen
wna. bonito. amistad. Ela.
viene mucho o cosa y me
e cosas. Candelo. hablo.
mucho Y e muy dwertido..

Eaaaudamm%hawmagwm%wua%aw&aAMmmaw

mdquinas que tiene en la. sala.. Qb veces viene con noestros o pasear.

Estios son mi tits Santiags, mi tita Lola y mi prime Santi. T tis
e hounane de mamd., y de todes los titos que tengo, son a los que
mas vemos, porgue los demds viven fuera de lo cindad.




E tite Santiago viaja. mucho pon su trabajo, es agapats de avienes y
muchas veces nos ha. taide a. Santi y o mi allgunos jueges de aviones.

N tita Lola. trabaja. en su. casa. y cuidands de mi prime Soti. Es muy
alegre y siempne me invifa. o in con mi primo o muchos sitivs. La. abtimo.
veg puimos en coche a. pasan o dio. o un 306 que estabo. alge algade del
cetro dz lo. ciudad. Tos montamos en un tren y b echdbamos comido.
a. les animales, que totaban hacio nesstuos y nos asustaban.

Sarfi, tiene un afio mds que yo y e gondite, es0 o veces le pone tuiste,
por &6 ahona le han negalads una. bict pora. gue haga mas deporte.

‘Habla tanfs como eu. madre, y aunque o veces discutimos, pongue
los dos somos muy cabesotas, me gusta muchs estar con &.

Mis abuetss, Dona. y Manolo, son tes papde de mi papd. Los
vemos muy o menuds. Y aungue Santi no sea. su niste siempre estdn
pensands en & y en mi, porgue mis otuos primos viven muy lejos, y lo
quieren como une ma.s.
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Poula. e mi mejor amiga., nos senfamos juntas en lo. clase y salimos
al pongue siempre que podemos. Vamos ol huerts con D(Ln,t, que
también es nuestro mejor amigo.

El papd de Dani me necoge o. veces pono. i ol eole, porgue vive justs
en el blogue de ol lado.

Los tes hemos ide a. la guorderio. juntss, y ahona estamos en lo.
mismo. clase. Los podnes de Paula. son muy estrictos, y no siempre la.
dejan salin con nosotnos porgue quieren que lea. y tabaje mds, pew
cada. veg que puede estamos juntos los tues.

Y por dtimo, 05 voy, o hablar de mis dos maestues prefenides, o.
maestua. Chons y o maests Jose.

La. seio Chare e nuestro. tutona. Ea. nos da. matemdticas, lengua.
y pldetica.. ‘Habla mucho con nosstnos, nes tiene muchs conifio y
siempne quiene que solucionemos los problemas pensands y hablands
con los demds.
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Qudemds de aprender, nos hace netn muchs. Vemos con ello. muchss
dibujifies fodes los viewes. Y cuands estoy malito. Uamo. o casa.
para ver qué ol me encuentre y me dice las toneas que ha. mandads
hacor para. gue no me guede afrds.

El proge Jsse nos da educacisn fisica. Y a veces cuando me da.
miedo hacer alge, me o explico. muchs pana. que pienda. ol miedo. Ha.
conseguids que en el cole las nifias también pedamss jugon al fitool
sin que los nifios protesten 6 ne nos pasen Lo pelota. Tlos deja elegin

Juegos allgunas veces, y yo siempre quiens jugon al escondife.




Mama tuvo una recaida

Hace dos afios mi madre empess o. tenen molestios en las pienas ol
caminax, y yo. no le apetecio. tands in 0. pasear por ol parque. “Tands
muchs en i ol médice ponque nuunca. tenio tiempo con su trabaje.

Los molestios uersn tan puertes que pinalmente fue ol médico, y le
dijoron que tenio. una. enpoumedad. Wamada Esclenssis Maltiple. e
ha costads muche aprendewme este nombre, y cuande ée lo decio. o
mis amigos y amigas ellos no me enfendion y yo no sabia. explicar
bien que pasaba en esta. enpoumedad.

QU pece tiempo, los sinfomas se hiciewon mdes fuentes. Un dia ella.
empegé un tuatamients y se ponio unas inyecciones.

Dwwarte un lange tiempo, ella. estuws muy bien, y o veces tbamos
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juntss a. pasear con lo bici, aungue muy pecas. Podia hacer casi
todo igual que siempre, aungue se cansoba. muchs.

i abuels siempne le decia. que tenia que trabajor menss, pew ella.
nespondio. que nadie podio hacer su tabajs.

Yo apenas noté que estuviese enfouna duranfe estos afiss, pongue
no é¢ quejaba., pew un dia twe uno recaida y no pude venin o
necogoume ol cole. Empecé . entenden ol cansancio Gue siempne tenio. y
sus 0jos apagados por las molestios que senfia. en sus piernas.

Nos necogis el papd de Dani y me queds en su. casa. o. comer. Despuds
vino Candela., la amigo. de mamd., me Wevé de compras y no dejaba.
de hablar y hablon. Yo le pregunie pon mamd., y ello. me dije que
wstaba malita., no quise pregunfar mds, porque estabo asustada.

Candelo. gueio. que eligizsemos un negalo pora mamd., y después de
in de tienda en tienda., elegimos uno. pulsera. muy oniginal, con belitas
de colones que colgaban. Despuss de compran la pulsera., me 1evd
o una pastelenio, y me pidis
uno. gran porcisn de taxto de
chocolafe, mi preferida., pere
yo no fenio muchs apetito.

Ewa. empea6 a. confaume que
mamd. tenio eso enfounedad
desde hacio varios aios, pew
o ahora cuands emperaba




o ostar nealmente enfomo. Me confs que ese dia no puds i ol
tabaje, porque no consigwis penewse de pie para. vestine y tenio
mucho dificultad pora caminon.

"Es digicil imoginanls, lo ee”, me decia. Candela, y ademds de sus
pienas, tampeco veto bien, estaba. viendo un psco bomsss y o veces
doblle. Yo escuchaba. tode sin preguntor nada., mienbas mirabo. L.
tarta. de chocolafe.

Me decia que mamd estaba triste ponque todo habio. side muy de
nepenfe y que estaba. cansado y le pallaban fuengas para. luchar
contra. la enpormedad. Me dijo que yo fenia que ayudarla. mucho
pono. que recuperose los ganas de lucho.
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Lo. vodad @ que yo wstabo. cada vey mds confundida. y no fui
capag de probon ni un pequito de la. tarta. Mid a. un lads y vi a
una madie con su hijo. de la mano, y me puse o Usrar. Candela. me
001036 y nos uimos caminands, mientras ella. no dejaba. de hablax,
consiguiendo que no Uornase mde.

"Pese o que todo lo que te he confods ho. pasads esta. maiana., ello.
yo esta alge mejon, aungue todavia. esta. cansada. y su visién no es
bucna, me dijo.

Yo le peds que me explicara. que e la. Esclenosis Miltiple, y ella. me
conts que es una enfeumedad que suelen fener ma.s mujones que hombnes,
y que apeda o todo el sistema. newiose central y me tocs lo columno.
ventebral. Y gue coms el sistemo. newioso confrsla tods, Lo mevilidad
no ew. buena., lo vista no e pupedo y estabo. muy cansada.




"6Se va a necuperon?”, pregunts.

“Hau, cosas que se van o. ecupenan,
pwnfo no estand tan cansada y
quinds necupere (o visibn nowmal.
pmaﬂi%uaﬂoomcuandloucaeé%
te haces una heuda se te quedo una
cicafnin ol quitarte los punfes, pasa con
o EM. Los cicatrices no son externas,
sing infornas y se vo. nstands por puara.. “Tiene

molestios en las piewas y ée nota porque camina con dlééccufbtadl",

me explicaba.

Yo queria. i a. verla, pew ello. estaba. en el hospital y en a.quello.
aona. no se podia visito.

Pronts la. pasarian o plarto. y poditames vedo unos minufos.
Lo compramos un pastel de twusn, que tants le qustan o ela y
margonitas, que son sus preferidas, pon st ol dia. siguiente pediamoes
visitarta.. Candelo. me Wevs o. caso. de los titis y se queds a. cenan.

Eea nsche me quedé a donmin alle, con mi prims Santi. Por lo.
mafona, éond el teléfons bien temprans, e papd., ya. pediamoes
visitonla., ast que fuimes conniends.

“Tenio. miede de céms estaria. Cuands entré en lo. habifacisn Lo v
senfado. en lo. cama. y parecio. estor bien. Decio. que papd lo habio
peinade muy bien.
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Mamd etwe nepondiends o muchas preguntas. Me sonprendi
muchs cuands quise i ol baio y cogis des muletas. Me debt quedon
midndolas fijamente, ponque ella. se acencs o mi para explicarme gue
sus piernas estaban muy cansadas y que por eso acepts la ayuda
de sws dos amigas las muletas, que no eran mds que uno ayuda. gue
posiblemente dejoria. de necesiton. Empecé o. sentin pdnico, porgUL Uelo
que tods lo que Candela. y los titss me habian confadoe e cierts.

MMis padnes siempre me han ensefiodo a. expreson b que pienss y siento.
i papd siempre me ho. dicho que Wonan es buens. Queria. Worar, pew
aprets los dienfes muy puerte, no querio. que se sinfivse mas tuiste.

QL salin del bais me dijo otra. veg que no las necesitonio. mucho
tiempo y que cuando no las necesitase ‘
Juganiamos con ellas. Cuands se veluis
a senfor en lo. cama, me explics que
ahona tenio dos hijoas, porgue me
veta. doble. Yoo neimes muchs. Me
dijo que el medico le habla. asegurado
que pronts sols tendnia. una. Me costs
enfenden su broma.

Me aconde de lo. pulsera
que compré con Candela.,
y ¢ la di enfwsiasmada..
Lo gusts mucho y se la
puso inmediatamente. e
encanta. veda. s6rwin.



Mama volvid a casa

Qb os poces dios fuimes a. buscarda., porgue yo. pedia. regreson
cosa.

Cuande bajé del coche con muletas, penst que el no tener ascenson
podnia. son un problema.. Esperamos o. gue papd. aponcase el coche y
ayudase o mama. a. subin los escaleras.

Candela. Uegs ol natifis, y como momd queria. darse wna. ducha. antes
de poneuse ol pijama., ello. la. ayuds. Micntras tanfo yo necogt la
nopo. que ello. taia. en lo. maleto del hospitol, guandands la. que ain
wstaba limpia y echands ol cubo de la. rspa. sucio. lo. demas.

Papd. estuve hablando por telégens con os tifss y los abueles. Yo
mienfras puse lo. meso., necesitabo. estor scupado..

Fui ol bafis, pew tedasia. no habian teuminads, y past tan depriso.

20



gue no vi que las muletas estaban en la. puerta, y tropect con ellas.
i padre asustads pens§ que e mi madne y vine comiends. e
negaiié puerte, estabo. muy cansads. Me pui o la habitacién y
empecé o Wonar tedo lo que no habio. Wsnads antes.

Pensé en o impontante que enan los muletas pona que las pewsenas que
se nompen alge o les duele, puedan hacer las cosas solos.

Me vine un olon que bien reconscia., el olon de mi mamd., mirxé pon lo.
puerto. y v que salia. con las muletos. Y entonces me sequé los ojos
y puimos al salén o cenar. Mamd cend muy rdpida., porgue estaba.
muy cansada., 66ls toms sopa.

Popd y yo la acompaiiamos o la. cama. y como queria. ver Lo tele, se
la. encendi y me tumbe a. su. lads. P papd me pidis que terminana.
de comer y dejase descanson o mama.

Candela. se manchs pronts. Y nos tumbomos jude o momd en la
cama. Me tuve que quedor doumida., porgue me despecté en mi cama.
Me traeria papd, seguo.

Ot dio. siguiente antes de in ol cole, mi mamd me dijo:

- "Estds hecha toda. uno. mujor. Pero ademds de ayudarme y cuidorme
estos dios, quiens que sigas haciends todas esas cositas que tanto te
guston, como ver los dibujites, b a. jugan con los amiges, cogen lo
bici con papd... pengue eso tambiln me pone muy conterto.”.

Esa. marana. Uegs la tifta Lola muy temprans y papd. me Uevo ol
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cole junts con Dani. Lo mafana pass lenta., estaba metida. en mis
pensamientos y dudas.

Esa torde mamd etaba denmida., y o tita. me conts una largo.
histonio. de princesas, principes y dragones, que no recuends su twiulo.

Pows como ne me dounia, empegamos o hablor de momd. Y me
dijo: "Julia., no sabemos coms estord. mamd. mafana., porgque estd.
enpeuna. y habrd. momengss que alguna. parte de su cuerpo no tabaje
como suele hacenlo. Es porque depende del conebrs, que coms sa.bes
controla. todas las cosas que hacemss, y con Esclewosis Maltiple
la. infonmacisn lega. mds lerfamente,
por e0 (os mouimienfos son mas

lentos. Eso no quiewe decin que no
wmsiga hocern los cosas, sino
que o veces no los hace ni
* tan bien ni tan rapide como
antes. Se consigue mejorar con
nehabilitacién, peww esta enpermedad
tiene una. lenfa. necuperacién, o. veces se pondrd.
tuste y necesitond lo enengio. de nuestra sonisa. para.

sequin uchands. (,%Te has dads cuento. cuants sonrie papd?
Pues ya. sabes, porque quizne que ée recupers muy, pronts .

Y e pregunts lo que tanfe mieds me dabo. pronuncion: "@Se va. o
morin?”. Ela. me confs que ne iba. a meni pon la. Esclenseis Maltiple,
pew que en nealidod tedes loames o haceds tarde o temprans, aungue
no iba a. ser ahoro.
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O dia siguiente, cuands me levante
bui comiends a lo. cama. de mamd., y
al Uegor a. la. puerta. vi que estaba
Wonando. Ello. ol vewme, me pidis
gue me senfase en (o olfembna.
Prorto emper§ o explicoume que tenio.
muchas ganas de in ol bafo, pew que
su piono. deecho no le nespondié o
tiempo y habio. mejado las sdbanas.

Cuands Uegs la. tita, brome§ con compron pafiales, pes yo no me
neta.. Mo comprendio. coms le estabon pasands cosas asl.

Lo. tita. la ayuds o duchanse, y ol salin, mamd me dije que me
tumbase con ella. en las sdbanas limpitas. Qbprovechd pana. contanme
gue no ew. capag de haceds tode igual, yo le dije que lo habia
hablads con la. tita Lola. y con Candela y que ne pasabo. nado.

Me pidis gue eligiese nopa. pora. esa. maiona., y penst que con el
vestido verde estaria. muy guapa. M tita Lo ayuds o. vestinse pongue
fenii cito pana. ver ol newdlege. Me expliconsn que ena. el médics que
examina. ol " Sistema Newioso Contral” gue neconwe todo el cuerps, y
que fendnio. que visitonde muchas veces de ahora en adelonte.

Yo quenia. acompaiiandas, pew fenio. que v ol cole, y Dani y su
guenia. , que Y Y
papd. ya. estaban esperdndeme en el portal.
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Mientnas camindbamos hacia el colegio, Dani me confaba. que habio.
conseguids pasar una. pase del videsiuegs nuevs, pew yo no estaba
inforesada. en aquells tonts come anfes.

Ensnces, Pace, o papd de Doni, me dijo que sabia que mamd
wtabo, molito. y me pregunts que tol estaba hoy. Yo no me sentio.
cémoda. agquello. marana. con el tema. y no querio hablon de eso y
solo dije: Yo estd en casa.”.

En ol cole la. seie Chane me sontié con gran ehusividad. “Tros pasor
bista. empess o repason la. metamonfosis en las plantas, pew yo no
bui capas de prestor afenciSn, mis pensamientss e tban o mi modie
una. y 6 ves. Hubicse preperids que la. seiis, como otras veces ha.
hecho, nos cuente sus experiencios en vidjes a. otes patees.

Lo. mafana pronts teuning, y estaba. deseands saben quien. nes ibo. o.
necoger, y ol estaba. Candela., con la que caminamos hasto. casa.

D%'amoé a Dani en su casa
y puimos o nuesto blogue.
Mamd ain no habia Uega.do
del médico, pew etaban
los abueles. La abuela que
estaba. cocinando nos progunts

8L Queniomos comer yo., porgue
tordarion un rafe todowio.




‘Habia preparads macavenes con tomate, pew una. veg mds yo ne
tenio. mucho apefits, ast que lo abuela aprsveché que el abuels
wstabo poniends la. mesa., y Candela. dands cita a. algin pacienfe
por teléfono, me Wevé ol cuants de bafie para lovarnss las manes.

Ella me progunts si queria. pasar unos dias en su COs0., PUS yo GUaLLD.
eston con mamd., a pesan de o bien que o paso con ellss. La abuela.
me dijo que todo tba. a. salin bien, y que mamd se recupeonio., dungue
pona. eso tendrio. que tabajor menss, que trabajoabo. demasiodo.

Y continué diciéndome: e vo. o necupenan porgue e joven, cuando
sea. olgo maysn tandard mds y ne send tan pacil, aungue también
lo hard., segurs, ella. os muy fuerte .

O despertar de lo. siesta., ya no estaban los abuelss, estaba. papd
tumbade junfe o mamd., los des parecian deumides, pew cuonds
asems lo. cabega, mamad me hige wn movimiento con la. mans para. gue
me tumbase junts o olla. La abract muy fuerte, y vi que adn no se
habia puests el pijama..

Popd se desperts y pue cuando olla. le pidis que lo ayudase o
duchanse y ponense ol pijama. Mientas tarto yo me quedé alli
tumbada. y velvt a. quedanme donmido.

Desperts con ol sonids de lo. puerta. del bais abriéndose y ese dulce
olon de mamd. Venia. hacia la. camo. con los muletas, y me dijo que
bussemss o ponen lo. meso. y o. cenan. b Tan tarde ea ya? Debi
haber doumide demasiade .
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Cuands Uegamss a. la. meso., papd. ya. lo habio preporads teds,
cenoniomos una. sopa. y taquitss de pey espada. a. lo. plancha.

Momd comis con apetits, cosa que me anim§ o comer a. mi
también.

Pasaron los dios, mamd. iba muchas moianas de médices con (o
tita o con los abuelos. Yo le insistia todes los dins que querio.
acompaionlo., ast que una tande me dijo que ol dia. siguiente pedia

-

o con ello. 8L guenio.
“Clans que si, mamd”, contests.

Esa noche me costs concilian el sueiio, pero estaba confenta de que
por fin me dejasen acompaiior o mama.
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Por to. mafiana. desoyunamos ndpids y llegs Candela. para. Uevarnss
al hospitol. O«%udé a. mamd o bajor las escalenas.

Disgute de las nisas con mamd Y Candela en s coche hasta. el
hospital. Luego Candelo. se manchs a. fa clinica. . tabajor.

Tiosotros wperamos durante un largo rofo en una gran salo. de espera.,
donde habio bostonfes pewonas espenands. O«qumé Wevaban sillo.
de nuedas y otws muletas, y sols algunss ban sin nada. En un
cantel pude leon: Unidad. de Esclenssis Miltiple.

Pon pin Uamarsn a mamd., y erbramos e lo. salo.. Me asusts al ver
un tube redondo y alongads, en el que el médice dio que mamd
debio. enfrar. Me explics que ea. una mdgquing. en la. que sonabo.
misica. muy divertida y que sewia. para. hacen fotss del inforion de
lo. cabega. de mamad., de su corbrs.

Mientros mamd estoba. denfrs podia. ver las imdgenes en wno. pargalla.
El médics me sefiol que aquella. e, lo. cabega de mamd.
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EL oo madice inyeds alge en ol brage de mamd. Y mi cana, tuwe que son
de susto, penque ol madics me explics ensequida. que aquelle no le dolero.
e dijo que sewinia para. ver con maysn claridad. cualguion cosa. en su.
cabego., y sabor que inflamaciones son nuewas y cuales vigas.

pmcfaoouzt‘odm habio. touminads cuondo el dodion me pregunt$ st quernio.
saber allge mds, pew yo gind la. cabega. de un lads paro. st. Qi ast me
dijo que habia. mgorade un poce, aungue tendriomss que ayudondo.

Quiites die innss, el madics le estuvs explicands o mamd que en la. ciudad:
habia una. Qhesciacisn de Esclowsis Maltiple, donde confaban con
un equipo de propesionales que le ayudonion durane lo evslucisn de
lo. enfermedad. Le dijo que allt podiia. necibin nehabilito.cin y stuas
muchos cos0s mas. @unoow, ne && pora gué va. a. necesitor mamad o
un psicdlogs, ya que en el cole solo van lss nifios y nifas que sacan
malas notos o se porntan mal.

Cuands salimss papd. nos estabo. esperando buera., me alegns mucho
verle alli, porgue fue tede una sonpresa. Fuimes o desayunan ot veg,
y me toms una. tarto tan grande coms lo que dejé aquel ste dia sin
probon.

Lo proguns o mamd. si lo. mdquina. aquella. e como und. nave pon
denfre y st habia. side incsmsde. Ello. me expllics gue un pocs agobiante
8t que pue, que la. misica. lo. neloi6 y ademds fue muy poquits tiempo.

Me explics que sintis la misma sensacisn que tiene cuands vo. en
avibn, pews que en poces segundss s paso.
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Despuis nos buimos a. casa., porgue mamd. nuevamente estabo. muy
cansada. Yo estuve con ella. en ol s0fd mienfras papd erdenabo.
tode. Lo ayudé a preparar la. comida. mientras mamd leto. cosas del
tabaje, preparamss polle asads, olia. teda lo caso.

De pronts soné el timbne, eran los abuelos que veniaon con Santi para
comer. Despuis de la. comida. nos fuimss Sarnti Yy yo a jugar o lo
habitacién, mientras los mayones estuviensn en el salén chardando un
nofe, hasta que mamad prefinié descansar en lo cama.

‘Hablz con Santi y le dije que habia. estads en ol médics, y que habion
metido o. mamd en una mAquina. Gue parecio. und. nave. O natie Uegé
la. tita. Lola., o recoger a. los abueles, a Santi y a. mi para. Wevarnos
ol tollen-escuelo. del pongue.

QL0lt hicimos uno. camena. hasto. Uegar a. la. huerta. donde nos neunio.mos
wn guipo de nifivs y nifos del cole y de otos coles de la gona. ‘Hoy
bamos o contor las namas malas L

que habian crecido en cada uns de '
los huertios y contoriamss algo de SFE
lo que hablamos sembrado para
Wevanlo o coso. Esa scupacisn g
me ayuds a. no pensax tanfs. v ¥

QL tas dos howas la. tifa nos

volui§ o necoger y me dgjé en casa. Estabo. cansada pew fedavio.
tenio. que hablar con mamd, ne me habia contads que misico se oio
deniro de lo. nave.
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La charla con
Paula y Dani

Ot dio. siguiente me necogis Paco con Dani para. in ol cole. Comengamos
con el profe Jose, y Educacién Fisica. Hacia bastante fresco eso.
mafana., pox ese nos quedames en el gimnosis un nofits. Yes tecaban
“los juegos populares y cuands yo. habiames calentads, fuimos ol
patic o disputor de ellos.

En o neces Dani Y Paula. me pregunfonon por mamd., y por come
wtaba yo. Enfonces aproveché pana contarles que mamd. ée habio.
hechs pipt en la cama. Ellss e quedaron alge sonprendides, pew
pau@adlac&xodwne pasabo. nada., que habia sids una vey y e que
suws piennas no tienen subiciente fuenya.

Que ellss no le dieran importancio. higo que yo tampoco ée la. disse, y
me quedé mucho mas tanguila.. Lo confé que habio. ide ol médice con
olla., y que lo. habian metids en una nave en lo. que sonaba. misica.
e preguntonsn. que tipe de misica. y les nespondi que no lo teniomos
muy, clons, pongue sonaban golpes y silbidoes, quigds uera. afuicana.

Paula quenio. que fudsemos los tres al
cine, pew yo no fenio. muchas
gonas es0s dios, ast que

PLOpuss (L o mi Coa. y
3‘*@“’“ un nado eso. tarde.
Era muy, buena. idea.



La seio Charo

Poco antes de lo. salida., la. seiie Chars me Uamé POrQ. Que me a.cencd.
8¢ o su mesa, y con vog muy flsjtta me pregunts qué tol estaba tods
en casa. Le confz que mamd yo. estaba. alli, que tedowia no se encon-
taba. del todo bien.

e enseris unos fotos suyas en las que twoo que whiligon muletos.
Ouooxw%o me sonprendid mucho. De Joven habia. tenido un problema.
con la. cadena y dunarte dos afies necesits la. ayudo de las muletas
y de nehabilita.cién.

- "6Y vivias en un piso con ascenson o sin ascenson?” le pregunts.

- "Sin ascenson, como vosotuos .

Lo pedi que me contase coms subia. las escalenas. Y ol igual que no-
sotuos, ello. tenio. lo. ayuda. de o pamidia..

Le dije que todawia. estabo. muy, confusa. y e sabia. que pasoria. ahena.
Entonces me dije, que todas los dudas que tuviese se podion solucionan
pregunfands a. mis papds, y que tambien podia. lear olge paro. compnen-
deds mejon. Qi que tba. mstivada. pona. pregunfon mucho eso. tarde.
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Visita a la Asociacion
de Esclerosis Multiple

Una. toxde, fuern papd y mamd o conscer lo. Qeociacisn de la
que le habls ol doctor del heepital. Yo me quedZ en caso. haciendo
las toreas del cole con los abuelos. O/uuwouz antes de que anocheciose
Uegonon mis titos y Sants.

Papd. y mamd no velvieren. hasta la. hora. de cenan. Viniewon muy
contenos, y enfre los maysnes se hacian preguntas sin parar. amd
cons que o dos tardes o la semana. o nehabilitacin y que segu-
namente senion los montes y jueves.

Lo preguntz st estonio. mejon despuss de la. nehabilita.cién y me confes-
6 que era. un proceso largo, pow que pon supuesto notania. alivio, 66-
bne tode de la espasticidad. Le dije que me qustaria. acompaionla.,
pero ella. insistio que por ahona. ne e el mements porque me fendrio.
que quedar abwuida en lo salo de espera hasta que ella soliese de
su tiempo de nehabilito.cisn.

Sons ol toldons, oo Candela y pronds Gz pasé o mamd. Esta o
bue confando come era la Qesciacion, los profesionales que habia,
el buen trats que habia recibide per parte de todos. La habion in-
bormade estupendamente de tods el puncionamiento.

Lo conts que s habia. hechs socia. y que ahona quoria. que todos ellos
s¢ hicienan tombién.
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Mama buvo obra recaida

6V Uegon a. casa. del colegiv, mamd estaba muy animado., hablon-
do pon t2lehono sin parar. Con lo que no pude preguntorle nada.. Me
dijo que queria. i ol Babojo el lunes, que se enconfrabo. mejor.

Quet gue, mds tanguila., dishuite con mis amigos la. tande y prome-
timss hacer es0 mds a. menuds. Paula querio. que el sdbade fuésemos
con las bicis, pew yo no etaba seguo i podiia., asl gue le dije que
Ya. veomos.

Popd. se enfors y me dijo que st me apetecio & nos acompaionio el
tayects hasto. ollli, con éu bict, y al medisdia. nes recogeria..

Qhet bue, el sdbods bien tempranits fuimes con mi padre, pon el conil
bici, sonfeands baches, cediends el pase o pensonas en sillos de wedos,
a. peafones.... y Al nos esperaba. Pou-

lo. que Uegb con su primo mayon en bi-
ci. Mi padne se marché con mamd y

nosctues nos quedamos paseands.

Le dimos de comer o Uos peces. Echa-

- *

ba. de menss que no estuviese mama M e
A“‘ W Y .

pona. ver lo grande que estaban ya. . ;\ e
Froes 5 o & «N-.

Cuando se acercaba. la hora. de co- @ B ey ¥ R

mer vino Pace, ol papd de Dani, eo :

me senprendis muchisims. Vino en bi-
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ci, ¢ acencs a. nosotnos y le preguntl por qué no venio. mi papa. En-
tonces me dijo que mamd habia. fenido otra necaida y estabo nueva-
merfe en el hospital.

EL camino de vuelfo. fue longo y en silencis, en mi cabego. las ideas
chocaban unas con otnas, estabo. muy confuso. y newiosa. Tlo sabia.
que pasoiia. ahera..

Me dejaron jurte ol trosters para que guordose la. bici. Pacs tenia
lo. Wawe que le habia. dads papd.

Subi a casa., sin saber que me iba. a encorbrox alli. Estaban mis ti-
tos y Sanfi, que habian preparads hueves fuitss con patatas. Me

gustaba. estar con ellvs, pews necasitaba. saber mas de mamd.

"Estd con papd, y tedavia. no sabemos nada. En cuanto Mamen by
coges t. Me senté conca. del aléfons pon si sonaba.

Q- media. tarde sons, (o cogl casi sin que le diese tiempo o sonax, e




papd. Me dijo que no me prescupase, que estaba en planta. pews que
wtaba tan cansada que ew. mejor no molestonta. Me pidié que le
pasase con el tito o lo tita.

Ellos hablonsn mucho nafs. La. tita. me dijo que ol dio. siguierfz inio.-
mos o veda., asl que cogl aBpa. y nos fuimss o éu caso a. pason lo
noche. Santi guenio. jugar ol onde-
nador. pew yo no tenio ganas de

guzgeé.

O\ ta. mafan. siguiente fui o pri-
me. en aseonme y vestiume, pe-
1o en el desoyuns me dijewon que
mamad estoba demasiodo cansado
y @0. mejor. dejarla. descansar. Tlo
me lo podio. creer.

Esa tarde viniewn los abuelss, que
8L hablan viste a. mama., y me confo-
non que estaba. descansands. Qungue
estuviese donmido. querio. veda., pew
papd me pidié que me quedase all

unos dios.

“Taxd$ una semana. en volver o. casa. Ena sdbads otna veg, lo. trajo
papd. Esto. veg tuwiowsn que subinla. enbre papd y el tits. Mientras
Lo tito. sacaba del moletors uno. silla de muedas.  Ohcass mamd no
puede andar?”. Santi se gueds tan asustads come yo.
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Yo subt la malefo. d2 mamd. y papd. Y cuando Uegus amiba., mamd.
wtaba tumbada en su camo.. “Todos estaban en o salén, y cuando
quise i o veda, papd me pidié que me esperana. un nafits, que estaba.
muy, cansada.

No dejé de miar lo. sillo. de rnuedas. ea. muy modena. La movt
y no pesaba. casi nada. Mamd ne puede andor?”. Pers nadie
me escuchaba., estaban hablands entre ellos y no olan mi vey, st
Gue gnite:

"6Qué te pasa 0. mamd? HMe puede andon?”.

Entonces todos se callonon y papd me cogis por los hesmbros y me
abrags, pew ys estaba. furivso. y muy newivsa.

Y me contests: “Conifis. no es que no pueda. andax. Es que coms ya. te
confs mamd, sus piennas estin muy cansadas y ne pueden con tods
ol peso de su cuenpo, necesita de una. ayudo. para. poder desplagonse.
Vames o verla., sequro que ée ho. despertads ya.”.

Clano que con mi guifs ee habia. despertads ya. Me pidis que me
tumbase a. su lade, apenas hablabo., estaba muy cansada., muy
tuiste me quedé alll tods el tiempo.

QL Gos dos dios mamd se levants. Papd la. colocs en la silla de
nuedas y lo. empujé hasta. el salsn donde habia. puests lo. mesa. pa-
na. comer. Mamd me dijo que tendria que acostumbrorme a. ver-
lo en aquella. silla de nuedas, que le tba a hacer falta bastante

tiempo.
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Enfionces me viniown muchas dudas, pew 0o vi muy cansado. paro.
preguntinselas en ese momens.

Cuando se bue o descanson, aproveché para. hablon con papd.:

- Papd, no va o volver o andon nunco. mde?

- Julia., mamd puede andar, pews no tiene fuongas y se coeia. Tlo
sabemss cuands necuperond. (s fuensas.

- bInd ol trabojo otna. veg?

- (bhora. mismo ne, aungue cuando tenga. ganas hard cosas desde
casa. para. que el tiempo no ée le haga tan pesads.

“Tenia mas preguntas pew tenia mucha. nabia. derfs, no querio. que mov-
ma. estuwiese ast.
memndédeaeoatwmdgomfsemcm,%Qedlgeapapdoouz
quenia. leer sobne lo. enformedad. EQ se queds algo prescupads. y me
dijo que no habia librss pona. nifivs, pew le insist que sabia. leon -
dos los libros.

Me prometis que me traeria alguno, pero tenia. que buscarlo.
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Buscamos otra casa

Pasabon los dios y mamd siempre estabo. en caso., porgue con lo. si-
Uo. de nuedas v, las escaleras ewa. imposible salin sola. Salia para. i
a. nehabilitacibn, y tentan que dedicar muchs rats para. desplagonse
hasto. el coche, w0 lo. cansaba. adn mds. Estaba. muy triste.

Papd. lo. baj6 un dio y quisimes paseor, pew los aceras ewan tan pe-
querias que teniomos que i pon la. caveten y no deaban de venin co-
chas, con 0o que fue muy digicil Uegan o. la. esquina.. Mamd pidié que
negnesiemos ensequida., lo. vedad. e que ena. muy, pelignoso.

Ese miems dia., dwianfz la. cena., mamd y papd tentan que deciume
algo importarge. Tlo me asusts porque mamd yo. estabo. menos can-
sada y mas animodao., aungue siguiese necesitands silla de wedas y
ayudo. para. vestinse, ducharse, ...

- Julia, como sabes mamd vo. o necesiton lo silla. de nuedas pon un
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tiempo, —yo asenfio— y lo vendad e que en este blogue es digicil. ol
no tenen ascenson, y, coms hemos vists hoy, el bamis es muwy antigus y
no cabe la. sl en las acenas, ast que hemss pensade en mudouwos.

MM cabega. no dejaba. de pensar o gran velocidad, me quedz sin mo-
veune ni decin nada. dworte minutos.

- 6 qué pasard con mis amiges? Y con ol cole? HDsnde nes va-
mos a. n?

- Qi no lo sabemos carifio, pers ... ot comprendes que yo necesito
un sitio donde pueda moverme con lo. silla. de nuedas, verdad? (0
t te gustario. que pudicsemos pasear tranquilamente, y bajor o lo
calle sin que papd. tenga. que bajome, no?

- St, seria. genial.

- Esta semano. vames a empegon 0. buscar, y lo que nos guste a. los
tes, sond lo que eleginemos.

Esos dias en ol cole estuve muy, distroida., . seiis Choro quise ha-
blar conmigo en scasiones,
pew yo no le respondia. o
nada. EL proge Jose quise
ayudorme pew lo que ne-
cesifaba ena que mi mamad
volviese a. estor bien.

En des semanas habiames
encortodo wn pie que es-
taba. en un boio MUy, -
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ve, corca de la etacisn de tren. Era un primens con ascenson, con
unos pasillos muy amplios y un bais adaptade, con una bova y
sin bafiewa.. Yo, no pediia volver o, toman es0s bafies con mis juguetes,
ahora siempre me tendrio. que duchon.

EL ganaje y ol trastors estaban justs debajo del piss, con b que fue
mas hacil lo. mudanga, para o que nes ayudarsn los titos, les po-
pds de Dani y Candela.

Echaba de menos in ol cole con Dani, salin con las bicis, pasear por
las plonas del cenfro, poww aqui mamd estabo mas felia, porgue po-
dia. movewse ella. sola, buens, cast sola., porque sws brages tampece
tentan mucho fuenga. y tenia. que empujorda. muchas veces.

Mamd comengs o i a rehabilitacién, o. veces iba. con ella. y la. es-
powaba fuera. Salia. cansado. pew decia. Gue ée senfio. mejon.




Quedaba. un mes pana. las vacaciones, y lo sefio Chare quise hablon
con papd. Papd me conts que la. seis decio. que mis netas habion
bajods, que estaba muy distaida y tenio que concentranme para.
Uos exdmenes finales. Mamd me pidi§ que hiciese un @ltims espuerso
gue ahona vendnion las vacaciones y poduio estar tods el rats con
ello. descansonds.

Y ast lo hice, pew me costaba. mucho concentronme. Qhprobe todo , aun-
gue ne con tan buenas notas come les tenia acostumbrades o. tedos.

Cuande Uegonon las vacaciones ean muy rnonos, porque ol no es-
taban mis amigos.

Mamd me dije que ese domingo iniamos a. fa. playa., en Cadig, y me
enseionio. un flotadon gigante y con wedas con el que lo. ayudanion
o entron en ol agua.. Estaba deseands verlo y comen por lo. playa.

Esos dias mamd estuve mas animada., incluse nefoms cosas del to-
bajo a trawds del ondenadon y el telahons. Yo estabo. muy newissa.,
infranquilo. por tanfes cambios, echaba de menss mi casa., nuestra
antigua. casa. “Tenia que acostumbrarme o los cambiss y no me e~
taba nesultando pacil. Popd. me pidis que hablase con ¢l de ese tema
paro. gue mamad ne tuviese que prescuparse por nada. mas.

Fuenon unas vacaciones difenentes, pew papd. consiguis que pewona.-
ligdeemss Lo caso. y disputdeemss todos con eso. “Todas las semanas
nos tbamos o. la. playo. o o cenax fuzna. Mamd no pedia pasor mucho
calon porgue se cansaba muchs, pews aprsvechdbamss unos bafiites
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con ol superlotadon con medas, Bamads “anpibuggy . Este nembre
me costs menos aprendinmels, porque me explicé mamd. que se Uama-
ba. a4l pongue e coms una. illa. angibis, y de ahi angi’, aunque bo
de buggy...

Dani Y Pouda. venian o casa. ¢ incluso se vinizwn o. la. playa. en uno.
ocasién. Ya no estaba tuiste ni tenia mieds.

Fuimos des veces al cine, aungue tuvimos que serfarnos dende momd
podia estar con lo sillo de nuedas, no ol final coms haciomss onfes.

“Todo estaba. cambiando, pew me fui dondo cuenta. que tenia. mstives
para. eston felia, que tan sole tenio. que acostumbrarme a lo nueva.
noolidad y disutor de mis papds tedes los dias.

Qbhora comprendendis porque decio al principio, que no siempre salen
las cosas como pensamos, aungue es0 no significa que no ée puedan
seguin haciendo cosos divertidas.
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