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ble de pura bondad y mansedum-
bre. Cinco anos le cost6 entender a
esta antigua vendedora del cupén
dela ONCElosmatices de suenfer-
medad, el sindrome de Alstrom,
que fue descrito en 1959 y que he-
redd de sus padres, al coincidir que
ambos eran portadores del gen re-
cesivo que al unirse dieron lugara
un descendiente con esta afecta-
cién que cursa con ceguera, sorde-
ra, cardiopatia, diabetes e insufi-
cienciarenal. Casiun pleno.

«Me afecta a la vista, al oido, al hi-
gado, al eséfago, al pancreas, a los
riflones y al sistema digestivo», ex-
plica Yolanda Capell, nacida hace 35
afos en Zaragoza pero valenciana
de residencia que describe sus ano-
malfas y defectos con una naturali-
dad apabullante: «No veo nada, soy
sordociega, no asimilo la insulina, el
higado no limpia bien la sangre, en
el es6fago tengo problemas de pre-
sién por las varices...».

«Me ha costado cinco afios en-
tender todo lo que tenfa», agrega con
serenidad y una sonrisa casi tatua-
da. Su sindrome le obliga a visitar
obligadamente tres centros sanita-
rios: La Fe, el Pesety el Centro de Es-
pecialidades de Monteolivete don-
de estdn los especialistas que la vi-
gilan. La enfermedad no solo son to-
das las limitaciones que provoca
sino el mal cuerpo que le deja to-
marse a diario 14 pastillas.

«El problema es que unas me
benefician para unas cosas pero
me perjudican otras, no hay co-
ordinacién para intentar evitar
los efectos secundarios y eso o
me cuesta asimilarlo», decla-
ra con toda naturalidad. 4

Al preguntarle cémo vive
el dia a dia con tantas li-
mitaciones, Yolanda ase-
gura que en su vida coti-
diana no haylugar parala
rutina.

«Intento llevar bien la
alimentacién, medica-
cidn, el ejercicio y el
descanso bien para que
cuando llegue a la si-
guiente revision médi-
ca me digan: ‘estds es-
table’». Esta afectada
afirma que entretiene las
horas del dia como puede,
«entre controlarlo que como,
el ejercicio que tengo que hacerylo
que tengo que quemar, hay dfas
que son abrumadores y lo que te
gustaria hacer con 35 afios, no pue-
do hacerlo».

Natacion, lectura, miisica, teatro

Sin embargo, a Yolanda no le faltan
hobbies. Se pone a enumerarlos y
esunaretahilasin fin: «<natacion, or-
denador adaptado que me lee lo
que pone en la pantalla, leo libros,
escucho musica y veo pocas pelis
porque intento que sean con auto-
descripcién». Y porsifuerapocoen
su situacién, también colabora en
una obra de teatro. Efectivamente,
no hayrutina en su dia a dia.

Ciega, sorda
y diabética,
pero no rara

» «Lo importante es saberlo llevar y si hay un dia malo,
intentar que sea lo menos malo posiblex

2R Yolanda Capell, de 35
N afios y con sindrome de

Alstrom, ha aceptado
que no puede vivir sola

eindependiente.
RAFAEL GARCIA

sangran o no para ir al médico», ex-
plica. Aunque nacié con una defi-
ciencia visual, en 2006 perdié la
vista por completo pero pesar de
todo, no hay lamentaciones.

Coger el toro por los cuernos

«Me quejo cuando hace falta, pero
quejandote no se solucionanaday
hay que coger el toro por los cuer-
nos para luchar en el dfa a dia por-
que tienes gente alrededor y si te
ven mal, ellos estdn mal; hay que
quejarse cuando es importante
perono porquesi», afirma Yolanda,
que asegura que una enfermedad
delas denominadas como «raras»
puede expresarse en cualquiermo-
mentoysobreveniracualquier per-
sona, «no tiene nada que ver con
que no te cuides», apunta.

«Esunaloteria que te puede to-
car y lo importante —anade— es
saberlo llevar y saber qué persona
atulado esla que tevaaayudary
sihay un dia malo, intentar que sea
lo menos malo posible para so-
brellevar la enfermedad lo mejor
que se pueda y hacer la vida mas
normalizada que se pueda llevar».
La afectada indica que «lo impor-
tante» en estos casos es «encajar el
cerebroy el cuerpo en todaslas si-
tuaciones».

Como una yoguini experimen-
tada tras anos de meditacién, Yo-
landa Capell afirma que en el cuer-
po hay dos musculos importantes:
«la cabezay el corazén» y que am-
bos tienen que readaptarse para tra-
bajar en sintonia, «porque el cuer-
po no esta bien, pero la mente si,
y puedes ser feliz, porque puedes
encajar lo que ocurre y readaptar-
te a tu situacion para vivir el dia a
dia». Ella, como otros tres millones
de espaiioles tampoco se conside-
rarara, sino tinica.

» Susana Diaz, afectada de gastro-
paresia y portavoz de la Federacion
Espafiola de Enfermedades Raras
(Feder), hareclamado en Valencia la
necesidad de hacer un mapa de cen-
tros y rutas de derivacion con las uni-
dades de referencia especializadas y
personalizadas para evitar las demo-
ra en los diagnosticos y el empobreci-
miento que sufren los afectados has-
ta saber qué tienen.

7.000 ENFERMEDADES )
AFECTAN A UN 8 % DE LA POBLACION

El 80 % de las patologias poco
frecuentes son de origen
genético

P Enun 65 % de los casos graves, la
calidad de vida y la supervivencia «re-
side en el acceso equitativo a tos me-
dicamentos, que hoy por hoy no son
mas que paliativosy, agrego Feder.

GRUPO DE AYUDA MUTUA
PARA ROMPER EL AISLAMIENTO
Compartir sentimientos y
experiencias

P Los Grupos de Ayuda Mutua son
un complemento a los servicios sani-
tarios e imprescindibles.

«El problema es que unas
pastillas me benefician
para unas cosas pero

me perjudican para otras»

«La cabeza y el corazén son
dos miisculos que tienen que
readaptarse para trabajar
en sintonia y ser feliz»

«Me quejo cuando hace falta,
porque no soluciona nada, y si
los de tu alrededor te ven mal,
ellos también estan mal»

TRATAMIENTO

Enfermos que parten
las pastillas para
ahorrar gasto

P> A veces el mayor drama de ser
protagonista de una enfermedad de
las llamadas raras, por su escasa in-
cidencia, no es tanto la diversa pato-
logia del afectado sino la carga so-
cial, el estigmay las limitaciones
economicas. Una situacion que afec-
ta a algunas familias, como la de un
nifio de ocho afios, vecino de Valen-
cia, que hay meses que toma la mi-
tad del tratamiento porque sus pa-
dres no pueden hacerse cargo del
coste. «El mes que no pueden, par-
ten las pastillas», declaré Cuca, ma-
dre de otro nifio de 10 afios con una
enfermedad inflamatoria que expli-
ca que aunque los tratamientos no
sean caros, lo que ocurre es que
«suma, sumay sumay llega un mo-
mento que el gastos te deshbordanx.
Esta madre indica que lo habitual,
ademas, cuando en una familia nace

un nifio con una enfermedad poco
frecuente, «es que la madre deje de
trabajar para cuidarley. Su hijo fue
diagnosticado de Fiebre Mediterra-
nea, una alteracion autoinmune que
puede afectar a cualquier érgano:
corazon, ojos, rifiones, higado...

«Tiene todas las enfermedades
acabadas en ‘itis’ pero no son viri-
casy, explica Cuca, cuyo hijo esta en
tratamiento desde los 3 afios.

No obstante, para esta madre lo
peor de todo es la incomprension
social.

«Es muy dificil que te entiendan,
cuando esta mal no le ve nadie y
cuando esta bien, se ve normal, pero
su ritmo y su vida tienen que estar
muy pautados y en el colegio a veces
se les olvida y le exigen comoaun
nifio normal; por eso los padres te-
nemos que trabajar con el profeso-
rado para explicar los problemas
psicologicos que pueden surgir por
larabiay por si aparecen conflictos
con otros comparieros, para solucio-
narlos.Pp. G. B. VALENCIA



