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Maria Blasco, escritora navarra, afectada por ataxia de Friedreich

“Mi enfermedad me obliga a vivir

Naiara Baza

PADECER una enfermedad de-
generativa constituye un condi-
cionante vital “a todos los nive-
les”, sin embargo no es excusa
para olvidar los suefios. La escri-
tora navarra Maria Blasco es el
mejor ejemplo de ello. Aquejada
desde la infancia de ataxia de
Friedrich —una patologia heredi-
taria que merma sus capacidades
fisicas— se declara “sonadora em-
pedernida”. “Creo firmemente
que aquél que conserve la ilusion,
se mantendra joven aunque trans-
curran los aflos”.

—Usted soii6 con escribir, con
publicar... y lo ha conseguido.
Es un ejemplo en el que mirar-
se. (Qué les diria a aquellas
personas que se rinden ante la
mas minima dificultad?

—De poco serviria que les dije-
ra nada porque nunca he sido una
persona muy rigurosa, sin embar-
go lo que si tengo claro es que a
medida que mi enfermedad ha
avanzado —y las dificultades au-
mentado—, mi personalidad ha
cambiado. Cuantas mas limita-
ciones tengo, mayor magnitud to-
man mis retos y mayor es la exi-
gencia para conmigo misma. Asi
voy logrando que mi satisfaccion
me ayude a superar obstaculos.

—;Las limitaciones autoim-
puestas por miedo, vergiienza,
timidez... son peores que las re-
ales?

—Las limitaciones autoimpues-
tas son tan reales como las fisi-
cas, solo que cuando se sufre una
barrera fisica también aparecen
més y mas grandes las barreras
mentales. Lo digo porque cuando
era mas joven (y por aquel enton-
ces mis limitaciones eran meno-
res) tenia la misma ambicion vy,
sin embargo, por una u otra cau-
sa, nunca encontraba ni el mo-
mento ni la decision suficiente
para hacer que mi suefio no que-
dara en una mera ilusion. Nadie
me iba a regalar nada, asi que te-
nia que hacer acopio de valor y
decision.

—¢.Y con qué mas sueiia Ma-
ria Blasco?

—Soy una sonadora empederni-
da. En cuanto consigo alcanzar
un deseo comienza a forjarse
otro, en ocasiones, aun sin haber
concluido el primero. En estos
momentos quiero que la gente
lea y disfrute con lo que escribo,
que valoren un poquito el talento
que yo creo que poseo. Si he de-
cidido publicar, ain sin contar
con ayudas economicas, es por la
propia conviccion de que mi obra
es buena. Soy yo la primera que
confio en mi aunque, por otro la-
do, también busco el aplauso del
publico, como cualquier artista
(no?

—Dice que la publicacién de
su primera novela, Bosquejan -
do recuerdos, fue un acto de ca-
bezoneria precisamente porque

disfrutar el presente”

“Prefiero no pensar en el futuro. Cuando venga, vendra”

no cont6é con ningin apoyo ni
subvencién. ;Qué valiente para
los tiempos que corren!

—Efectivamente y para mi se-
gunda obra —el poemario Cancio -
nes del alma— tampoco he logra-
do la subvencion que habia soli-
citado, asi que me he visto forza-
da a abaratar el formato. Pero es-
to no es suficiente para impedir-
me alcanzar mi sueflo, algo mas
grave tendria que ocurrir para
que Canciones del alma no salga
alaluz el 15 de noviembre, tal y
como esta previsto.

Junkera, Edurne Pasaban,
M artin Gervasoni, Jordi Rose-
116, Alejandra Botto o Aurora
Beltran... les han puesto voz.
iVaya lujo!

—Si, sobre todo por su apoyo,
que servira para lograr una mayor
repercusion de la obra. Su inter-
vencion es muy valiosa para mi
ya que cada uno de ellos ha apor-
tado su granito de arena para que
este bonito proyecto salga ade-
lante. En cuanto a la ilustracion
de Marisa Ortega, solo puedo de-
cir que es magnifica, no tenéis

“Cuantas mas dificultades tengo, mayor
magnitud toman mis retos y mayor
es la exigencia para conmigo misma”

—;Qué nos propone en este
nuevo trabajo?

—Apuesto por el sentimiento y
la sencillez en una serie de poe-
mas de muy distinta naturaleza:
desde romances hasta sonetos o
textos mas complejos. Aconsejo,
ademas, su lectura en voz alta, sa-
boreando cada palabra, ya que la
poesia se escribe para ser escu-
chada.

—Para su elaboracién ha con-
tado con la participacién de
muchos amigos. La pintora bil-
baina Marisa Ortega ha ilus-
trado sus poemas y artistas y
deportistas de la talla de Kepa

mas que ver la portada del poe-
mario, jes preciosa! La sensibili-
dad que despiertan los poemas,
se salpica con la belleza de la
obra de esta gran artista. No os lo
podéis perder.

—Le diagnosticaron ataxia de
Friedreich en 1985, siendo to-
davia una nifia. ;Se aprende a
convivir con una enfermedad
de estas caracteristicas?

-Aprender... nunca se deja de
aprender, porque al ser una enfer-
medad degenerativa, los proble-
mas van evolucionando. Por
suerte, yo gozo de un caracter po-
sitivo por naturaleza, que me

ayuda a convivir con
este mal, que es real-
mente duro. Es triste
ver como tu cuerpo,
tus musculos... van
perdiendo fuerza
hasta llegar a convertirte en una
persona que —aunque mantiene
sus cualidades mentales en per-
fectas condiciones— pierde el
control sobre su cuerpo, que ni le
responde ni le obedece. Es com-
plicado también pasar de ser una
persona independiente a depen-
der por completo; ésta es una
cuestion que todavia no domino
perfectamente.

—;De qué manera condiciona
la ataxia su vida?

—Cuando la enfermedad toda-
via no estd muy avanzada es me-
nos protagonista en tu vida pero
cuando se agudiza ya tienes pro-
blemas que te impiden realizar
una vida normal, cuestiones tan
sencillas como ir al servicio,
acostarse, hacer trabajos manua-
les... Entonces el protagonismo
es mucho mayor, aunque en mi
caso, lucho y peleo para que no
sea asi. Realizar la actividad de
escribir, publicar y organizar la
presentacion de mis obras, me
ayuda a salir airosa de estas bata-
llas.

—;Como ve el futuro?

—Prefiero no pensar en ello.
Cuando venga, vendra y procura-
ré estar preparada para afrontar-
lo. No se si es una ventaja o no,
pero mi enfermedad me obliga a
vivir el presente y disfrutarlo lo
mejor posible.

La ataxia de
Friedreich

LA ataxia de Friedreich forma par-
te del conjunto de patologias con-
sideradas raras por su baja inci-
dencia. Afecta a 2 de cada 100.000
personas, aun asi se considera la
forma mas frecuente de las ataxias
hereditarias.

Produce lesiones progresivas en
el sistema nervioso ocasionando,
de manera imparable, sintomas
que oscilan entre debilidad muscu-
lar y problemas de habla, hasta
cardiopatias fatales. Acarrea la
pérdida progresiva de muchas de
las funciones necesarias para una
autonomia personal asi como es-
coliosis, disfagia y, en muchos ca-
sos, diabetes. Los sintomas co-
mienzan comunmente entre las

edades de 5 y 15

afios, pero pueden

darse —en raras oca-
siones— a los 18 me-
ses 0 a los 30 afios de
edad. Su primer sinto-
ma es generalmente la
dificultad a la hora de
caminar.  Condicion
que empeora gradual-
mente y se propaga
lentamente a los bra-
zos 'y, luego, al tronco.

La manera en que
progresa varia de una
persona a otra aunque, por lo gene-
ral, de quince a veinte afios des-
pués de aparecer los primeros sin-
tomas, la persona queda recluida
en una silla de ruedas y, en sus eta-
pas posteriores de la enfermedad,
el paciente queda totalmente inca-
pacitado.

Diagnéstico y tratamiento

La ataxia de Friedreich se diag-
nostica a partir de un examen clini-
co, que incluye un historial médico
y un minucioso examen fisico.
Suelen ser necesarias, ademas,
pruebas complementarias como un
electromiograma, un estudio de
conduccion de los nervios, un
electrocardiograma y otras explo-
raciones con imagenes de resonan-
cia magnética, que proporcionan
unas precisas imagenes del cere-
bro y la médula espinal.

En cuanto al tratamiento se re-
fiere, al igual que muchas enfer-
medades degenerativas del siste-
ma nervioso, actualmente no hay
ninguno eficaz para frenar su
avance. Sin embargo, muchos de
los sintomas y complicaciones
asociados a esta patologia pueden
ser tratados con el objetivo de ayu-
dar a los pacientes y mejorar, en la
medida de lo posible, sus condi-
ciones de vida.



