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I'entrevista | nUriA RocA

«Intento no girar aI seu voltant | que ella no giri al meu»

Valls
® La sindrome de Behcet és una malaltia
que es coneix amb diversos noms: triada
de Behcet —ulls, boca i genitals—, sin-
drome de Hulusi Behcget, sindrome d’A-
damantiades Behget, sindrome d’Aftosi de
Touraineg. A I'Estat es creu que cinc de
cada 100.000 persones n’estan afectades,
pero no és contagiosa. Sembla que el seu
origen €s una predisposicio genetica unida
a un factor ambiental com pot ser un
virus o un bacteri.

—Quins simptomes s6n els més comuns?

—«Els simptomes més comuns son: lla-
gues genitals 1 bucals, afectacions a la pell
(grans, marques, noduls...), cansament, irri-
tacio als ulls, visi6 borrosa, uveitis —que
si no es tracta adequadament a temps
pot produir ceguera— 1 dolor d’articu-
lacions amb inflamaci6 o sense (artritis
1 artrosi). Pero també hi ha altres simp-
tomes menys comuns i a la vegada més
greus: problemes de circulacié que poden
afectar el cor i1 problemes neurologics com
ara una meningitis. Normalment es diag-
nostica quan es repeteixen diversos simp-
tomes uns quants cops 'any, ja que no
hi ha proves amb que es pugui detectar,
sind que es fa descartant altres possibles
malalties. Aixo fa que el diagnostic s’a-
llargui durant anys, i un cop diagnosticat
tampoc hi ha tractament.»

—I1 quan vas comencar a notar-ne els
primers simptomes?

—«Entre final de gener i principi de
febrer del 2003. Tenia una llaga genital
i no hi havia manera que millorés. Vaig
anar al ginecoleg 1 em va intentar tran-
quil-litzar dient-me: ‘Posa’t aquesta crema,
€s una simple llaga.” Pero, de cop 1 volta,
em van comencar a sortir llagues i llagues.
Vaig acudir a urgeéncies unes quantes ve-
gades en pocs dies, fins que vaig comencar
a tenir dolors d’articulacions, molt de can-
sament, mal de cap (a estones amb febre),
picor 1 1rritacid dels ulls, 1 també alguna
llaga a la boca. Des de principi d’aquest
any van deixar de ser brots i ja no sé
mai com em llevaré.»

—Quant de temps van tardar a diag-
nosticar-te la malaltia?

—«Un dia, al centre medic del barri
[a Madrid], un metge d’urgéncies em va
dir: “T’han parlat mai de la sindrome de
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Coordma umi ésmctacm per a malalts dela Smdmme de Behget
una malalua genenm umda a facrom ambwnta&s -

de Behget una malaltla poc camuna 1 ben desccrﬂe:guda pe:r a la
majﬁna de cm‘tadans Van tardar dﬁS anys a. diagnostlcar-h

Behget?’ Perd va haver de passar un any

1 mig perque alga sapigués donar-me una

resposta concreta del que em passava.»
—I que vas fer aleshores?

—«Vam buscar per Internet a veure -

que trobavem, i anavem als metges i ¢ls
comentavem la possibilitat, pero ningi s’a-
trevia a diagnosticar-ho. Per casualitat, en
Santi, la meva parella, estava parlant amb
companys de classe i els va comentar queé

em passava, 1 una noia va dir: ‘Ej, la meva
companya de pis t€ aquesta malaltia.’ La

~ noia ens va posar en contacte amb el metge

que la tractava. Aquest em va dir que,
efectivament, es tractava de la sindrome
de Behcet. Vam sortir de la consulta 1
no sabia si plorar o estar contenta.»

—FEt vas espantar?

—«La veritat és que no m’espanta el
que em pugui passar, pero si que em fa
por el que ja m’ha passat. Per exemple,
s€ el mal que fa tenir més de vint llagues
als genitals.»

—I] ara que coneixes la malaltia, com
vius el dia a dia?

—~«Es dificil fer vida normal, pero ja
m’he mentalitzat. On esta escrit que la
vida és normal? Seria la primera a en-
ganyar-me sl dlguf:s que ho tinc superat,
perque una cosa aixi no se supera mal,
pero si que intento no girar al seu voltant
ni que la malaltia giri al meu voltant. Sim-
plement, girem juntes.»

—En quins aspectes t'ha canviat la vida?

—«He apres a apreciar les petites coses
del dia a dia 1 s€é que no puc fer plans
ni a llarg ni a curt termini. Aixo et fa
veure que la vida és l'avui. Potser vull
anar de viatge i no puc, tinc un examen
i me ’han d’ajornar, és festa i m’he de
quedar a casa, vull preparar una sorpresa
1 no puc, etc. S6c com un robot, quan
estic bé aprofito al maxim pero, quan estic
malament, el cos es para.»

—I com et planteges el futur?

—«Prefererxo no pensar-hi, s€ que fa
sis anys que estudio una carrera que en
dura tres, i a vegades penso: ‘Per que
I’has d’acabar si després no podras tre-
ballar?” Pero és el que m’agrada, i1 res
m’impedira deixar a mig cami els meus
Proposits.»

—Pero hi ha més gent malalta. Esteu
organitzats?

—«(Gracies a Internet vam trobar un
grup on tots som afectats de la malaltia
de Behcet. Aixi, podem ajudar-nos 1 In-
tercanviar-nos informacio. Fa uns mesos
vam decidir que és necessari crear una
associactd d’aquesta malaltia, perque la
unio fa la forca i perque podriem acon-
seguir que s’investigués més, que si un
no troba un metge se’l pugui assessorar,
que es puguin comparar tractaments, etc.»

" 20923




