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MONTSERRAT PAMIES
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DE LA ENFERMEDAD DE BEHCET

“Nos afecta todo: es como si todo
nuestro cuerpo fuera unos ojos”

Montserrat Pamies tiene 25 aiios. El entusiasmo que

le da su edad y el empuje de sentirse arropada por sus

compaiieros le han permitido crear la Asociacién Es-

paiiola de la Enfermedad de Behget. Esta recibié su es-

paldarazo definitivo el pasado mes de julio con la cele-

bracion de las I Jornadas de la Enfermedad de Behcet

que reunieron en Alcobendas (Madrid) a 90 personas,

la primera vez que lo hacian para hablar de esta en-

fermedad. Los asistentes tomaron las primeras deci-

siones que marcaran la actividad de la asociaciéon para

los préximos meses.

iLe costéo mucho saber que tenia
la enfermedad de Behcet?

Tardé en saberlo un afio y medio.
Tuve los primeros sintomas, que yo
recuerde, hace cinco anos, cuando
Illegué a Madrid desde Tarragona.
Por lo que ahora se conoce, existe
una predisposicidén genética para
contraer la enfermedad, pero en su
desencadenamiento influyen facto-
res ambientales. Puede que entre
estos se encuentre el estrés que pro-
duce un cambio como el que hice...

iComo lleg6 a conocer su diag-
noéstico?
Después de ir con distintas mani-

festaciones al médico y de pasar por

los especialistas, un médico de ur-
gencias en el Centro de Salud me
dijo: “Con todas estas cosas y las
veces que has venido al médico,
¢nadie te ha hablado de Behget? De-
beria verte un reumatoélogo” Asi
que, a partir de ese momento, cuan-
do iba a un especialista, era yo la
que le hablaba de la enfermedad.
Pero pocos sabian de qué se trata-
ba, habian oido hablar de ella, si,

pero no la conocian demasiado.

No hay muchos enfermos...

Es una enfermedad reumatica que
afecta a muy pocas personas. Por
estimaciones se considera que
habra unos 2.000 6 3.000 afectados

en Espana, pero todavia no se tie-

nen datos seguros.

Se trata, por tanto, de una en-
fermedad dificil de diagnosticar.
Es dificil de diagnosticar por la di-
versidad de los sintomas con que se
manifiesta. Cuando tienes un pro-
blema en los ojos, te mandan al of-
talmodlogo y cuando te trata los sin-
tomas te da el alta... E igual ocurre
con el resto de los especialistas. Nos
suelen tratar los internistas y los
reumatdlogos, y éstos son los Unicos
capaces de reunir todos los sintomas
para decir de qué se trata. Al final, el
reumatoélogo se convierte en nuestro

médico de cabecera.
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.. ¢Después del diagndéstico,

existe algun tratamiento de la en-
fermedad en si?

No por ahora. Una vez diagnostica-
da, crees que ya esta controlada,
pero eso no ocurre. Los tratamientos
contindan siendo sintomaticos: pue-
den suavizar la incidencia de las ma-
nifestaciones o hacer que desapa-
rezcan. La enfermedad también cam-
bia pero depende de a qué érgano o
a qué parte del cuerpo afecte para
tomar la medicacion adecuada. Beh-

cet se manifiesta con brotes y luego
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hay periodos de remisién. Como es
autoinmune, a partir de los sesenta
anos nos afectara menos. Pero cuan-
do vives el brote, que puede tener
distinta intensidad y duracion, el mé-
dico sube o baja la medicacién pero

no puede hacer nada mas.

¢En qué manera afecta a la vida
diaria? ¢Llega hasta la incapaci-
dad laboral?

No tanto, aunque la vida normal, pla-
nificada, para mi se ha terminado.Yo

me siento muchas veces incapacita-

da para trabajar. Ahora sélo lo hago
cuatro horas al dia y el resto, estudio.
También la enfermedad nos hace
estar muy cansados. Nos afectan los
cambios del tiempo, las noticias
malas, la alimentacion... es como si

todo el cuerpo fuera unos ojos.

¢{Como empezaron a organizarse?
Cuando supimos qué me pasaba,
buscamos y comprobamos en Inter-
net que no existia ninguna asocia-
cién en Espana.Y nos pusimos a bus-
car a afectados. Dio la casualidad de

que a través de amigos encontramos
algunos y seguimos buscando. En
este tipo de enfermedades hay muy
pocas personas afectadas y estan
muy dispersas, asi que lo hicimos a

través de Internet.

{Cuando formalizaron la asocia-
cion?

Empezamos con un foro en Internet
y con la web y localizamos a unas
200 personas. Sabemos que no todo
el mundo utiliza este medio, pero es
el mas rapido y econdmico, aunque
seguimos utilizando el correo y el te-
Iéfono también. Nos informamos
por otras asociaciones y en julio de
2005 preparamos los estatutos, aun-
que tardamos bastante en dar de
alta la asociacion. Luego empeza-
mos con algunas reuniones. De mo-




mento, no tenemos sede fisicay
abierta porque nuestra comunica-
cién funciona bien asi. Cuando em-
pecemos con otro tipo de activida-
des, lo plantearemos. Este ano
hemos hecho las primeras jornadas,
que han sido un éxito.

Parece que se han convertido en
un punto de partida muy impor-
tante para la nueva asociacion.
Han sido como dar un paso de gi-
gante. Hemos reunido a especialis-
tas que estan muy involucrados y se
han ofrecido para ayudarnos en
todo. Nos han explicado muy bien
los tratamientos que se nos pueden
aplicar. Hemos decidido que a partir
de este momento nos vamos a in-
corporar a la FEDER y Eurordis, y a
colaborar con otras organizaciones.
Seguiremos dando a conocer la en-
fermedad a pacientes y también a
especialistas de toda Espana para
que tengan en cuenta la existencia
de la enfermedad y sea mas facil de
diagnosticar.

¢Como los han acogido los mé-
dicos?

Muy bien. Algunos han empezado a
decir a sus pacientes que se pongan
en contacto con nosotros; ellos mis-
mos nos piden referencias cuando
tienen dudas sobre la enfermedad
y nos prestan ayuda cuando los ne-
cesitamos. La verdad es que a
veces les echamos la culpa a ellos
porque tardan en diagnosticarnos,
pero es que Behcet es una enfer-
medad de la que no se sabe mucho
y no se investiga todavia lo sufi-
ciente. m

JULIA RODRIGUEZ

pacientes@servimedia.net

Asociacién Espaiiola de la Enfermedad de Behcet
659576879 /// www.behcet.es
behcet@behcet.es
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