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“Me he subido al
escenario con mucho
dolor, si no lo hago
el show no se hace

y de eso depende el
trabajo de muchas

personas”

Es parte de la banda Supernova desde sus 15

anos y desde los 13 vive con una enfermedad

que le genera un dolor cronico. “Cuando la

gente me ve en persona jamas se le podria

pasar por la cabeza que yo estoy con este
dolor. Y es que siempre me juré a mi misma

que esta enfermedad no me la ganaria”, dice.

En conversacion con Alexa Aguilera

Todas las mana-
nas me sienfo tie-

sa. Me levanto -li-

66

lata; voy soltando el cuerpo, como

teralmente- como
un hombre de

para que no me duela tanto, y todas
las mananas tengo que “aceitarme”
para poder ser y estar. Si bien el
dolor puede ir rotando, durante/il-
timamente lo siento en la columna,
sacro, esternon y cuello-. Tengo mo-
mentos cuando me duele menos,
otros cuando duele mis y - lamen-
tablemente- pasa a ser como una
costumbre. .. una mala costumbre,
Desde los 13 afios que vivo con
dolor todos los dias. Son 23 afos
de sentir dolor dia a dia. Tuve una
amigdalitis que no me cuidé. No po-
dia tragar. Era un dolor tan fuerte,
que pensé que no podia ser normal,
Me empezd a doler el codo y
eso dificultaba que pudiese llevar
la mochila al colegio. También
sentia dolor al vestirme y le dije
a mi mamd, Fuimos al doctor en
Rancagua, quien me examind y de-
termind que era artritis. Mi mama
no lo podia creer y quiso pedir una

segunda opinion en la Catolica al
otro dia. Queria que me vieran los
mejores en Santiago y ahi le con-
firmaron que era una posible ar-
tritis reactiva o juvenil. Ahi mismo
me sometieron a un examen y se
confirmd que tenia la bacteria es-
treptococo. El diagnostico cambio
a Espondilitis Anquilosante, una
enfermedad reumdrtica autoinmu-
ne, que se caracteriza por dolor
lumbar y rigidez Incluso pueden
llegar a fusionarse las vértebras,
No existe cura para este cuadro y
los firmacos que tomo no son para
que la enfermedad disminuya: son
para aminorar el dolor, porque no
hay otra.

Cuando la gente me ve en perso-
na, jamds se le podria pasar por la
cabeza que yo estoy con este dolor.
No puedo andar por la vida dicien-
do que me duele. Nadie querria
estar conmigo, serfa imbancable.
El dolor que siento ahora es nivel
ocho, pero he estado con mas in-
tensidad de dolor. Estoy tan acos-
tumbrada, que quizis mi umbral es
distinto a lo corriente.

Soy parte de la banda Supernova
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desde mis 15 antos. Siempre me juré
a mi misma que esta enfermedad
no me la ganaria y que si seria ca-
paz de lograrlo. Que no me afecta-
ria. Pero es un fantasma que estd a
diario y en todo lo momento. Hace
ocho anos que seguimos tocando.
En dos meses mis llego a Chile (ac-
malmente reside en Mendoza) por-
que nos vamos de gira, Llevamos
dos afios paradas por la pandemia,
asi que estamos felices.

Hay veces en que la Coni, mi
compafiera, me ayuda y ya entien-
de cuando tengo ciertos dolores. Le
hzlgn una cspcciu de gl:slu, enemos
un trato. Hay cosas que yo no puedo
hacer... Ella lo percibe y entiende. A
veces me ayuda a subir al escenario

Me he subido al escenario con
mucho dolor. No queda otra. Si yo
no me subo al escenario, el show no
se hace y de eso depende el rabajo
de muchas personas..

En algunas oportunidades no he
podido caminar. También hay un
factor emocional. Si yo estoy mal
emocionalmente, mi cuerpo inme-
diatamente se wvuelve rigido. Me
acuerdo cuando murid mi abuelo,
El estaba agonizando, yo tenia show
y fui a tocar. No podia caminar y
me movia en el escenario como un
robot. Fue horrible, En parte estaba
destruida por lo que estaba pasan-
dio con mi abuelo, quien murié jus-
tamente esa madragada.

Te acostumbras, Es algo que te
tomas con tristeza, pero ya esti, Parte
de mi vida es asi y vamos para ade-
lante, Hay gente que esti pasando
PEONEs MOMENLOs que uno, asi que -a
pesar de todo- me siento afortunada.

Es valido tener momentos malos.
Hay que normalizar ¢l “no estoy
bien” En Chile me pasaba mucho el
sentir la presion de ceder el asiento.
Me miran feosi yo no lo cedo. No sa-
ben que yo estoy con dolor. Siempre
que puedo ceder el asiento a gente
que lo necesita, lo hago; pero hay
veces que te ven joven, te ven bien y
laverdad es que no tienen idea de lo
que me estd pasando por dentro, No
hay empatia con el dolor. El chileno
es muy solidario en las 27 horas de
amor y seria, porque después ya no
miis. Le bajan el perfil a las cosas,
Pueden pensar "ay no es para tanto,
te veo bien®, pero no es tan simple
como eso. Nosotros no vemos lo
que pasa al interior. Pensé que con
lo del virus la gente iba a estar mis
empatizada, pero creo que la gente
anda igual.

Vivo en Argentina hace nueve
anos y acd no es tan distinto a lo que
pasa alld, pero rescato que al menos
[engo acceso a tratamientos. Mi
isapre me los cubre en un cien por
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g0 para aminorar un poco este dolor
que tengo todos los dias,

Me enamoré de un mendocino
hace unos afios, Estamos separados
vy estd todo bien. Es ¢l padre de mi
hijo. Me gustd Mendoza y el ritmo
de la ciudad tranquila. De igual
forma vivo en pleno centro y tengo
ese lado de ciudad, pero siento que
es un ambiente que me hace estar
mis relajada en comparacién con
Santiage, que es una ciudad que me
hace estar mas estresada. A veces
no le podia seguir bien el ritmo, es
muy intenso, la gente estd siempre
apurada. En Mendoza, son amables
en general, s otra vida y pensando
en lo que quiero para mi hijo, es otra
cosa, Todos los dias voy al parque
en la manana, camino durante dos
horas, trato de mantenerme activa
para que no me duela el cuerpo.

Intento imaginarme mi vejez de
la manera mis optimista, pero ya sé
que no se ve bien. La relacion con
los doctores es fundamental. Mi
doctor fue un pilar. Es un genio. Me
acuerdo que le escribi cuando me
enteré que estaba embarazada por-
que me preocupé, y me dijo: “felic-
taciones a la mejor época de i vida,
no vas a tener dolor™ y fue tal cual.
No tuve ninguna molestia hasta el
momento del parto.

El dia antes incluso, saltaba de
felicidad por estar sin dolor. Fue
glorioso. Dicen que la enfermedad
entra en remision en esta etapa.

El vivir dia a dia con dolor es una
costumbre... Como que es parte de
ti. Hay amigos, familia o distinta gen-
te que no relaciona o no se acuerdan
que yo tengo una enfermedad. Hay
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veces que me ven cojeando y me
preguntan descolocados qué pasa.
Les contesto qué me va a pasar po'.
Obvio que estoy con esto, por qué
me preguntan. A veces es frustrante,

En caso de las parejas, siempre
que inicio una relacidon me parece
importante que mi pareja se informe
y transparentar escenarios hipotéti-
©0s que cosas que podrian pasarme.
Es vital para que me pueda ayudar
en caso de una emergencia y sepa
reaccionar. También es bueno para
que no me pregunte todo el dia so-
bre que me pasa. He tenido parejas
stiper empdticas. Otras que no han
tenido idea y pasan situaciones en lo
mas cotidiano o sexual, como el no
entender que hay cosas que uno no
puede hacer porque mi cuerpo esti
en dolor. Es importante que tu circu-
lo —amigos v familia- esté informa-
do. Yo haria lo mismo por alguien
cercano que esté enfermo,

A veces uno ve que el envase se ve
bien por fuera, pero desconocen que
al interior existe dolor. Es impor-
tante no juzgar. Como personas no
vemos lo que pasa por dentro, Todos
tienen sus problemas, Esto es lo que
me 10cd v si 1o me muevo, no vivo,

Creo que la moraleja que puedo
sacar de esto que me pasd, es cuidar-
nos de lo que sea. Uno no estd ajeno
a estas cosas, Te puedes enfermar y
puedes agirrate algin bicha Son co-
sas impensadas, pero creo que nunca
esta demdis decir que cualquier cosa

que te pase, hay que cuidarse”. y
tomarse ¢l tiempo para vivir el mo-
mento. Tampoco hay que caer al otro
extremo del positivismo todo el rato,
porgue eso también es agotador.

ciento. Es la mejor opcion que ten- ‘ Constanza es cantante profesional, miembro de Supernova y tiene 36 afios,
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