La enfermedad rara de Angela: «Como
no se ve, creen que te lo inventas»

Sufre Ehlers Danlos, una dolencia que le provoca un gran dolor
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Angela Cornlouer (33 afios) nun-
ca sabe c6mo va a ser su dia. Hay
veces que no puede ni moverse,
por el cansancio y el dolor, y ni si-
quiera sale de cama. Hay otros en
los que logra salir de paseo con
su andador. La mayoria, intenta
distraerse como puede.

Sufre el sindrome de Ehlers
Danlos, una enfermedad gené-
tica rara que afecta a varios 6r-
ganos, le provoca fuertes dolores
y le causa constantes luxaciones
de los huesos. «Estoy pendiente
de que me llamen para operarme
otra vez. Llevo doce cirugias», re-
sume. Vive con parches de mor-
fina y con pastillas para soportar
el dolor. Cada dos por tres la in-
gresan en el hospital.

Que la enfermedad sea genéti-
casignifica que lleva con ellato-
da la vida. Tenia un 50 % de po-
sibilidades de heredarla y le to-
cd. Sin embargo, solo hace cua-
tro afios que se la diagnosticaron.
«Yo siempre fui muy torpe, me
caia, me rompia huesos, se me lu-
xaban las rodillas, estaba enfer-
ma continuamente y tenia mucho
dolor... Pero ningiin médico en-
contraba qué me pasaba», cuen-
ta. Llegaron a ponerle la etiqueta
de la fibromialgia, una dolencia
que causa dolores constantes en
los misculos y los huesos. Peroa
sumédica de familia no le coin-
cidia. Estando ingresada en Povi-
sa, vio una publicaci6n en Face-
book de su media hermana (com-
parten padre) en la que explica-
ba unos sintomas parecidos a los
suyos. Ella vive en Reino Unido
y no tienen mucha relaci6n, pe-
ro contactaron y la mujer le con-
t6 que habia averiguado que pa-
decia una enfermedad genética.
Después de afios con sintomas
de todo tipo que no coincidian
con nada, se activaron las prue-
bas genéticas y dieron con un
diagnéstico claro. Sindrome de
Ehlers Danlos. En Vigo son tres
hermanas. Dos han tenido sinto-
mas, aunque a la pequefia no le
impide hacer una vida normal.
Angela es la que peor lo lleva.

La enfermedad de Ehlers Dan-
los —el 15 de mayo se celebra el
dfa mundial— afecta al colige-
no, una proteina que forma fibras
con las que se componen los hue-
sos y miisculos. Existen varios
subtipos. El de Angela hace que
sea hiperlaxa, es decir, que sus
articulaciones, musculos y car-
tilagos sean mas flexibles de lo
normal y que los huesos acaben
dislocdndose. También le afectaa
multiples 6rganos. No puede tra-
bajar, tiene reconocida una inva-
lidez. Vive con su novio y cuando

Angela, tesorera de la asociacién de su enfermedad, se mueve con andador o con silla de ruedas. m. MoraLE

puede sale de paseo con alguna
de sus amigas (Maria, Eva, Ire-
ne) o va hasta casa de su madre.
A raiz de su proceso conocid la
asociacion nacional de esta en-
fermedad, Ansedh. Ahora es su
tesorera. Solo tienen registrados
ocho casos en Galicia.

«Lo pasé muy mal en el cole-
gio, era la torpe, la lenta de la cla-
se de gimnasia, la nifia de la que
se refan. Le llevo tres afios a mi
hermana y ella venia a defender-
me», explica. En la asociacién ha
conseguido no sentirse rara y en-
contrar la comprensién que no
tuvo en su vida. También le per-
mitié conocer a un especialista
en Barcelona al que acude a ve-
ces, Antonio Bulbena. Es un psi-
quiatra, aunque la dolenciano es
de salud mental. «Es una de las
personas que més conocen la en-
fermedad porque le mandaban
pacientes como si tuviesen algo
psiquidtrico y acabé estudiin-
dolay, dice.

Detecta mucha incomprension.
«Tenemos un problema: la enfer-

medad no se nos nota. La gente
no entiende que un dia vayas en
silla de ruedas, es como si te lo
estuvieses inventando. Incluso
médicos me han llegado a de-
cir: «Claro, con tanta medica-
cion igual tienes algo psiquia-
trico». Menos mal que yo ten-
go tres médicos que son bueni-
simos». Se refiere a Bulbena, a la
internista Laura Gonzilez, de Po-
visa, y la médica de familia Su-
sana Aldecoa, del centro de sa-
lud de Beiramar. Eso si, asegura
gque «en Povisa me conocen to-
dos». A continuacién, enume-
ra las especialidades que la tra-
tan de todos sus padecimientos
(desde factores sanguineos has-
ta el colon irritable) y salen 16.
«Lo normal es ver cero casos
como este en tu carreray, dice
Susana Aldecoa, que recuerda lo
complicado que fue dar con un
diagnoéstico y cémo ella se daba
cuenta de que nada encajaba pe-
ro que, al mismo tiempo, la evo-
lucién de la enfermedad no era
normal. «La torpeza que ella de-

cia que tenia es caerse, no rom-
perse ni luxarse, que era lo que le
pasabay. Aldecoa cree que el de
ela es «un caso paradigmai-
tico de la importancia de perte-
necer a asociaciones de pacien-
tes en enfermedades raras». De
hecho, destaca que «se implicod
desde el minuto cero en ayudar a
otros». Explica que la mujer tie-
ne picos de la enfermedad muy
invalidantes por el dolor que pa-
dece, y es ahi cuando tiene que
ingresar unos dias en el hospi-
tal para tratar de amortiguarlo.
Le sucede cada dos o tres meses.
Ultimamente la estin tratando
para un trastorno del suefio. «A
veces dormia 19 horas seguidas.
Me levantaba mis tarde y daba
igual. A veces también me daban
cataplexias», explica, es decir,
desconexiones temporales y re-
pentinas del control de sus mus-
culos. Pero esto estd mejorando.
Ahora tiene la ilusién de empe-
zar a cocinar. Acaba de comprar-
se un robot de cocina y estd de-
seando aprender a usarlo.



