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UNA TIKTOKEN CON PIEL DE CRISTAL

“Yo queria ser igual

que los dem

si mis

compaiieros corrian,
yo corria con ellos.

Querfa ser una

adolescente normal.
Pero me enfrentaba a
la adversidad de mi
enfermedad, que me
limitaba y yo no queria
eso”, dice Ariadna.
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Ariadna Fatindez ha ganado visibilidad en TikTok, donde cuenta cémo
es vivir con piel de cristal, enfermedad en que la piel es muy vulnerable
y al minimo roce, se desprende causando heridas similares a una
quemadura, lo que la hace muy dolorosa y de dificil manejo. A sus 26
aflos, es la mayor en Chile con esta enfermedad y un verdadero baluarte
porque, a pesar de todo, ha salido adelante y seguido sus intereses,
como bailar flamenco y aprender a tocar el piano. rorcarorasoan

“Gané muchos
seguidores y ahf tuve usarma
un dilema. No
querfa que me
reconocieran
solamente por la piel
de cristal, yo
también soy una
persona, no solo una
enfermedad”.

Ol .
<¢Qué te paso en las manos? ariadna Fain-
dez, 26 afios, alta, corte de pelo como el de Uma Thurman en
Pulp Fiction, vestida con camisa blanca, pantalon negro y za-
patillas que ocultan que lleva todo el cuerpo vendado, dice
que ha escuchado esa pregunta cientos de veces. También,
que ha recibido miradas curiosas, sorprendidas, asustadas,
sobre sus manos retraidas en capullo, de piel rojiza y agrieta-
da, generalmente con varias heridas. Mi-
radas que la interrogan o la rechazan des-
de que es una nifia y que la han incomo-
dado 0 la han hecho enojar.

Esa pregunta se volvié insistente du-
rante la pandemia, cuando comenzé a
su cuenta de TikTok, donde su-
bia videos de humor sobre el Animé o la
comunidad Otaku, de la que es seguidora.

—Mi rostro se ve siper normal, pero
cada vez que salfan mis manos apareciala
pregunta y los comentarios, algunos muy
desubicados —dice Ariadna, en un dia ca-
luroso en que lleva las mangas de su ca-
misa arremangadas, la tnica parte de su
cuerpo, adems de su cara, donde su piel
estd expuesta—. Llegaron a decirme que
por qué me ponia bolsas en las manos pa-
ra fingir que tenia una discapacidad.

Para salir del paso, dice Ariadna, deci-
di6 grabar un video que subid a TikTok,
aclarando las dudas porque queria que
dejaran de molestarla. En ese video ella
mira ala cdmara, levanta sus manos, que
quedan en primer plano, y dice: “4Qué te paso en las manos?
&Tuviste un accidente? ¢Te quemaste? A lo largo de mi vida he
recibido este tipo de preguntas sobre qué le pas a mi piel y
por qué tengo ese tipo de heridas. No me quemé ni tuve un
accidente. Lo que pasa es que tengo una enfermedad llamada
piel de cristal o Epidermolisis Bulosa, que es el término cien-
tifico, y como dice su nombre, mi piel es muy frégil y al mini-
mo roce puedo sufrir este tipo de heridas, que son como si me
hubiera quemado”.

—Pero me salié el tiro por la culata —dice Ariadna ahora y
se rie.

Porque el video ha recibido 2,7 millones de visualizaciones,
més de 300 mil me gusta y cientos de comentarios y nuevas

preguntas, que la empujaron a subir mds videos y hacer reels
donde habla de la piel de cristal y cémo es vivir con ella. Ahi
explica, por ejemplo, que es una enfermedad genética con la
que se nace, que no es contagiosay que, dependiendo del tipo,
puede afectar zonas més localizadas o todo el cuerpo. Y que,
en su caso, que tiene la variante més grave, le salen ampollas
en todas partes, incluidas las mucosas, como el interior de la
garganta, lo que le dificulta comer, o los
0jos, por o que a veces tiene que estara
oscuras varios dias mientraslas heridas
cicatrizan.

—Gané muchos seguidores y ahi tuve
un dilema. No querfa que me reconocie-
ran solamente por la piel de cristal, yo
también soy una persona, no solo una
enfermedad. No querfa hablar siempre
de eso —dice Ariadna—. Pero al final,
asumi: hay que educar a la gente. Hay
muchos nifios que fueron muy crueles
en la infancia. En la calle se quedaban
mirdndome y los papds les inventaban
algo: “se quemd”, “tuvo un accidente”,
no se atrevian a preguntarme. Pero tam-
poco sabfan por qué yo era asi.
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Ariadna naci6 en Talca, en 1996. Si
hoy se sabe poco de la enfermedad, en-
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vivir mucho. Al minimo roce, como gatear o caminar, la deli-
cada piel de esos nifios se llena de ampollas que se transfor-
man en heridas, similares a una quemadura, lo que la hace
muy dolorosa. Por eso es comiin que tengan el cuerpo venda-
do, para protegerlas yagas. Y que requieran de una dedicacion
enorme, porque cada 48 horas hay que retirar todos los ven-
dajes y limpiar las heridas para evitar que se infecten, porque
suelen hacer infecciones severas.

Ariadna tenfa pocos meses de vida cuando viajé con su ma-
dre a Santiago, al Hospital Calvo Mackenna, donde fue aten-
dida por el doctor Francis Palisson, que entonces estaba ha-
ciendo su especialidad en dermatologfa.

Palisson, hoy un dermatélogo experto en esa enfermedad,
recuerda que estaba atendiendo cuando escuché afuera una
guagua que lloraba y gritaba. Cuando le tocé pasar, se sor-
prendi6 con lo que vio.

—Venia envuelta y estaba llena de heridas. Le pregunté ala
mamé si se habia quemado. Me dijo que no, que habfa nacido
asi, con Epidermolisis Bulosa. Yo no conocia la enfermedad,
nunca habia visto un paciente que la tuviera —relata el doctor
Palisson y agrega—. Empezamos a revisar la literatura, a bus-

de dermatologia que era mayor y me dijo que lo mejor que le
podia pasar a esa guagiiita era morir. Senti impotencia, por-
que eso era bajar los brazos sin dar la pelea, sin tratar de sa-
carla adelante.

Ese dia, cuenta el doctor Palisson, se qued6 durante cuatro

loa Ariadna y la sigui6 i los siguien-
tes controles, comprometiéndose mucho en apoyar a su ma-
dre para sacar adelante a la nifia, que se convirtié en su caso
de estudio. En esos sucesivos controles, Marisol, la madre de
Ariadna, le conté que habia mds casos en Talca, los que fue
trayendo hasta la consulta del médico.

—Eso nos motivé a hacer una fundacién entre los amigos
médicos, porque es una enfermedad muy dolorosa y dificil,
que requiere de varios especialistas —gastroenterélogos, of-

6 6 fisiatras, psi — y experien-
cia para hacer un buen diagndstico. La armamos para los pa-
dres, porque muchos eran de bajos recursos, entonces co:
ba mucho que ellos se organizaran para hacer una fundacién.

La Fundacién Debra, que se fundé en 1999, entrega apoyo
médico y psicosocial gratuitos, los que costea mediante dona-
ciones, y también establece convenios, como uno que tiene
con Naturaloe, para entregarles a sus pacientes geles de aloe
vera, que ayudan a calmar la picazén de la piel cuando las
heridas cicatrizan. La fundacién hoy atiende a 280 pacientes
con piel de cristal. La mayor de ellos es Ariadna.

—Ella es nuestro baluarte, porque a pesar de todo ha sabido
salir adelante —dice Palisson.

won

Ariadna no olvida ese baile. La presentacién de sus clases
de flamenco, que estudié por seis afios, en la gala de fin de afo
en el Teatro Regional. Tenia 12 afios entonces y acababa de
pasar por una cirugia en Santiago, en la que intentaron estirar
los dedos de sumano, retraidos en forma de capullo a causa de
la enfermedad.

—Alin estaba enla clinica y los médicos no querfan dejarme
bailar. Pero yo luché hasta que me dejaron. Para la seguridad
delos dedos, después de la operacién, me hicieron un vendaje
que quedaba como un guante de box. Entonces yo bailé con
esos guantes de box que eran stiper pesados. Al final de la pre-
sentacién me dieron un reconocimiento al esfuerzo.

Cuenta que un aio después tuvo que dejar el flamenco, por-
que se le hacian heridas en los pies.

—Yo querfa ser igual que los demis: si mis compafieros co-
rrian, yo corria con ellos. Querfa ser una adolescente normal.
Pero me enfrentaba a la adversidad de mi enfermedad, que
me limitaba y yo no queria eso.

Con el apoyo de su madre, Ariadna ha intentado llevar una
vida lo més normal posible. Fue al colegio, estudié piano, for-
mé parte del coro de su escuela y, luego, se unié al coro de
nifias dela Universidad de Talca. Pero reconoce que la adoles-
cencia fue muy dificil, porque fue el momento en que tomé
conciencia de lo que era tener piel de cristal.

—De nifia era una nifia mds, tenfa las heridas, pero no me
cuestionaba. Pero en la adolescencia me di cuenta e los limi-
tes que me imponia la enfermedad. Muchas veces tuve que
estar hospitalizada porque se me infectaban las heridas. C
mo en el hospital engordé y pasé mucho tiempo en cama, des-
puds tuve que usar silla de ruedas e ir a rehabilitacién a la
Teletén.

Pero habia algo ms, dice Ariadna, que le provocaba mucha
angustia: saber que al igual como habia ocurrido con varios de
sus amigos con piel de cristal, ella iba a morir joven.

De esos amigos, Ariadna recuerda en especial a dos: Felipe y
Deyamira, a quienes conocié e nifia a través e la fundacién
v con los que tenfa mucha sintonia, porque al tener la misma
enfermedad se entendian.

—Habldbamos de cosas médicas: que el pinchazo, que las
curaciones. Felipe fallecié alos 11 afios, yo tenfa 9. Y Deyamira
falleci6 después, a los 23. Entonces me pasé en la adolescen-
cia que mientras los demds pensaban en pololear, yo estaba
pensando en que me iba a morir luego y mds encima con mu-
cho dolor, porque asi murieron mis amigos: hospitalizados,
inyecténdoles morfina.

Cuenta que se sentia hundida, por lo
que tuvo que empezar una terapia con
una psicéloga. También participé de
unaiglesiaevangélica cercanaasu casa,
invitada por una amiga cuyo padre es
pastor. Y empez6 a asistir a una escuela
de filosofia cldsica, de la que participa-
ron sus papés cuando eran jévenes y de
donde tomaron su nombre: Ariadna,
que es una figura de la mitologia griega.
Ademis, como le gustan las manualida-
des y a pesar de lo dificil que le resulta
hacerlo por sus manos, tomé un curso
de esmaltado de ufias permanentes. Y
model6 para la tienda de un amigo por-
que, dice, le gusta la ropa linda, pese a
que muchas veces no s la mds comoda,
un requisito que le impone su condi-
cién al momento de escoger las prendas
que usa.
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tonces se sabia menos. Marisol Mufioz,
su mamd, nunca habia escuchado ha-
blar de la Epidermolisis Bulosa hasta
que nacié Ariadna.

—Cuando yo estaba en la sala de par-

“Cuando yo estaba en la sala de parto,
al doctor le cambio su cara luego de
verla: yo creo que porque vio que venia
con heridas”, dice Marisol Mufioz, la
madre de Ariadna, quien nacié con piel
de cristal, una enfermedad genética.

—Creo que hice las paces con mi en-
fermedad y en eso me ayudé la psicélo-
ga,la iglesia y Ia filosoffa —dice Ariadna.

—¢Qué quiere decir amigarse con la
enfermedad?

to, al doctor le cambid su cara luego de

verla: yo creo que porque vio que venia

con heridas. Me la pusieron un mo-

mento y se la llevaron a Neonatologia. Yo vefa que todos co-

rrian. Después me hablaron de que la Ariadna tenfa una Epi-

isis Bulosa, una ala piel muy i

Marisol cuenta que pensé que con una crema se le pasaria.

Pero con el correr de los dias se dio cuenta de la gravedad. Su

hija queds hospitalizada y, de a poco, se fue enterando de que

es una enfermedad que no tiene cura y cuyo manejo es muy

complejo, por 1o que los nifios con piel de cristal no suelen

—Sacarse un peso de encima. Decir:
“Mira, no me agradas, pero convivo
contigo y voy a tener que seguir hacién-

dolo”. No puedo negar que ms de una vez me ha vuelto a

sobrepasar y he tenido mis crisis, en que digo, no quiero pele-

ar més. Es agotador vivir con una discapacidad, con una en-
fermedad que me limita cuando quiero hacer tantas cosas. Ha
sido un proceso siiper duro de madurar también. Yo no queria
envejecer porque sabialo que me iba a pasar cuando me hi
ramayor. Siempre tuve la expectativa de que iba a durar hasta
los 20 o, méximo, 25 afios. Y ya tengo 26. 5
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