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			Capítulo 1

			Los inicios

			Han pasado varios años y aún recuerdo  perfectamente el día que me diagnosticaron la enfermedad. Yo por aquel entonces había oído hablar algo de ella. Sabía que era una enfermedad rara, pero no me podía ni imaginar que me fuera a ocurrir a mí. Llaman al lupus de forma coloquial el LOBO, por su crueldad, furia, dureza y complejidad. Yo no pensaba que fuera para tanto, pero lo es, realmente lo es.

			Pero antes de llegar a ese día, me remontaré varios meses atrás. Yo estaba en segundo de carrera de Medicina y había sido un año muy difícil por motivos personales, así que ese verano decidí irme un mes con varios amigos a Malta, como vía de escape. Volví el 3 de septiembre de 2014 y el 5 de septiembre fue cuando empecé a encontrarme muy mal. Ahí comenzó todo.

			Debuté a lo grande, solo que por aquel entonces nadie sospechó que fuera lupus. También es cierto que tenía síntomas no muy frecuentes. Yo tenía mucha afectación digestiva. De la noche a la mañana, estaba muy hinchada e inflamada y me sentía muy cansada. Muchos días tenía fiebre. Pero, sobre todo, lo que más me limitaba eran las diarreas. Muy fuertes, intensas y severas. Así estuve hasta junio. Fue un año muy duro. Creo que ha sido una de las etapas más difíciles de mi vida, por no decir la que más. Estaba anulada completamente. Fue el primer año que perdí de carrera. Tuve que dejarla aparcada porque no podía ir ni a las clases ni a las prácticas. Tampoco podía quedar con familia o amigos, hacer planes o simplemente salir tranquila a dar una vuelta. En definitiva, no tenía vida. Lo mal que estaba físicamente me lo impedía. Esos meses se me hicieron muy largos. Fue un gran impacto. Sufrí mucho, tanto físicamente como psicológicamente.

			Me vieron principalmente en el servicio de Digestivo y, tras infinitas pruebas y descartar enfermedad de Chron y colitis ulcerosa, entre muchas otras, no se me olvidará jamás el día que fui a la consulta a recoger los últimos resultados. El médico me dijo que lo que tenía era psicosomático, debido al estrés. Yo por aquel entonces ya había dado la asignatura de Digestivo, además me gustaba mucho, y sabía perfectamente lo que estaba insinuando, así que me salió del alma decirle: “¿Me estás diciendo que tengo colon irritable?”. Y me contestó: “Sí”. Y me recomendó unos sobres para tratarlo. Ahí se acabó la conversación. Yo no tenía más que decir. Le tengo una manía enorme a ese médico. Salí de la consulta muy enfadada y cuando llegué al coche me puse a llorar desconsoladamente. Y así estuve todo el día. Por un lado, sentía impotencia, porque yo sabía que lo que me pasaba no era psicológico, era algo orgánico y, por otro lado, muchísimo miedo e incertidumbre, porque yo veía que estaba muy mal, que no podía hacer una vida normal, que me pasaba el tiempo entre la cama, el sofá y el baño y nadie me aportaba una solución. Y no podía dejar de pensar: “¿Qué va a ser de mí? ¿Hasta cuándo voy a estar así?”.

			A las pocas semanas me confirmaron que era celiaca y muy intolerante a la lactosa. En cuanto retiré el gluten y la lactosa, empecé a mejorar rapidísimo. En un mes ya no tenía diarreas y había recuperado mi peso de siempre porque me había bajado toda la hinchazón. Aclaro que mi aumento de peso (8-10 kg) no era de grasa, sino de retención de líquidos, producto de la inflamación que tenía. Me volvía a sentir yo, feliz y más enérgica. Me iba recuperando y volviendo a la ansiada normalidad.

			Ese verano, como no estaba para muchos trotes, en lugar de ir a las fiestas del pueblo, decidimos irnos unas semanas a la playa. Y ahí, ¡sorpresa! A los pocos días me salió una erupción severa por todo el cuerpo debido al sol. Yo veía claramente que eso no eran quemaduras normales. Si es verdad que ya de pequeña había tenido alguna vez problemas con el sol, pero siempre nos habían dicho que era una alergia sin importancia. Con mis pocos conocimientos de medicina, decidí no exponerme más al sol, en la playa estaba cubierta completamente, incluso me bañaba con camiseta y me compré corticoides tópicos que me estuve echando varios días hasta que desapareció la reacción. Me hice varias fotos y, cuando volví a Valladolid, fui directa a mi dermatóloga. En cuanto las vio, intuyó claramente lo que podía ser  y me pidió una analítica. Recuerdo perfectamente que me dijo: “Si no te llamo, pide cita en un mes a ver cómo estás y si te llamo, ya te diré”. Yo tenía acceso a la analítica y el día que salieron los resultados y los vi, en mi interior, supe claramente lo que quería decir, pero preferí pensar que seguramente estaba equivocada. A las pocas horas recibí la llamada de la dermatóloga: “Hola Ana, ya está la analítica, ¿puedes venir en un rato a consulta?”. Ahí se disiparon todas mis dudas, ya sabía a lo que iba. Cuando entré, fue muy amable conmigo y me dijo: “Ya están los resultados, y entre la analítica y esa erupción cutánea, todo es muy sugestivo de lupus, pero tienes que ir a Medicina Interna a que te estudien y lo confirmen”. Como os decía al principio, siempre recordaré ese día: 10 de septiembre de 2015.

			Parece un tópico pero, cómo te puede cambiar la vida de un día para otro. Es un instante, un segundo en el que tu vida da un vuelco. En ese momento se te viene el mundo abajo. No puedes creerte lo que estás oyendo, no quieres creértelo. Yo entré en shock. Hice como si no me hubieran dicho nada. Mis padres también estaban en shock. Nos costó varios días reaccionar. Y cuando lo haces, de repente, vives un golpe de realidad y te invade una tristeza enorme.

			Yo solo sabía que era muy probable que tuviera lupus. ¿Yo? ¿Una enfermedad? ¿Cómo era posible? Con lo activa, vitalista y sana que había sido siempre. Mi cabeza no dejaba de hacerse preguntas a mil por hora, preguntas para las que no había respuesta. Lo que no sabía ni podía imaginar es lo que iba a implicar tener esta enfermedad y el cambio radical de vida que iba a suponer. Pero eso es algo que ya os contaré.

			A finales de mes, ya me había visitado el internista y en diciembre, por fin, llegó el diagnóstico definitivo. “Ana, tienes una enfermedad autoinmune llamada lupus y todo lo que te ha ocurrido el año pasado es porque te ha dado un brote que no han sabido tratar”. Solo diré que sentí un gran alivio cuando escuché esas palabras. Por fin alguien ponía nombre y apellidos a lo que me estaba pasando. Yo siempre supe que no era psicológico y me sentí muy reconfortada, a pesar de lo duro que es que te digan que tienes una enfermedad. 

			Y así fueron mis inicios. A partir de entonces, comenzó mi nueva andadura de la mano de esta enfermedad con este nombre tan peculiar: LUPUS ERITEMATOSO SISTÉMICO. 

		

	
		
			Capítulo 2

			Aprendiendo a vivir con el lobo

			Hace tiempo me pidieron que redactara unas palabras sobre cómo llevaba mi enfermedad, para poder ayudar con mi testimonio a personas que se encontraran en mi situación o en una similar y también, como una forma de autoaprendizaje para saber gestionar mis emociones, así que acepté. Y, por suerte, hace poco conocí a Amalia. Digo por suerte porque ella ha sido mi inspiración para redactar este texto. Amalia es de esas personas que desde el momento en que la ves te transmite buena energía y siempre está con una sonrisa. La conocí en un congreso sobre el lupus y allí estaba ella, vendiendo su libro (Amalia y el lobo), en el que contaba su testimonio vital. Y rápidamente me animé a comprarlo. Ese libro ha sido realmente un regalo. Un regalo porque, a pesar de que es escalofriante leer las experiencias tan duras que ha vivido, es un libro que transmite un mensaje de positividad y de cómo aprender a lidiar con una enfermedad que te acompañará toda tu vida. Para mí, Amalia siempre será un ejemplo a seguir, por su valentía, su positividad y su gran sentido del humor, incluso cuando las cosas se ponen feas. Así que, muchas gracias por ayudarme a mí (y estoy segura de que a muchas personas más) y mi más sincera enhorabuena.

			“Cuando te diagnostican LUPUS, el mundo se te cae a los pies y piensas… ¿ahora qué?... y ese es el momento de afrontar tu vida, conviviendo con una enfermedad, a veces invisible, pero que siempre deja huellas. El Lobo muerde y marca para siempre tu camino. La meta es conocerlo tan bien que puedas anticiparte a sus dentelladas”.

			Amalia S.C. Ortiz de Lanzagorta
Amalia y el lobo, 2019

			Hace ya más de cuatro años que me diagnosticaron LUPUS. Y fue entonces, en 2015, cuando sin yo ser aún muy consciente, mi vida dio un giro de 180º y todo empezó a ser muy distinto. Ahí comenzaba mi camino con esta enfermedad llamada lupus. Una enfermedad que tiene muchos apodos. La gran imitadora la llaman, por eso cuesta tanto diagnosticarla. También se dice que es la enfermedad invisible porque aparentemente no se te ve enferma. Yo por aquel entonces solo sabía que era una enfermedad “autoinmune”, “crónica” y “sistémica” y que se llamaba así porque origina una erupción en la cara (el famoso eritema en alas de mariposa) que se asemeja a las marcas que deja la mordedura de un LOBO. 

			Y en resumen, estos casi cinco años conviviendo con la enfermedad los podría definir como complejos y poco alegres, aunque ha habido de todo. He tenido temporadas en las que mi ritmo de vida se veía un  poco más limitado, pero en fin, nada que no pudiera superar. Otras en las que estaba bastante bien, a veces incluso tan bien que me olvidaba de que tenía lupus (incluso llegaba a pensar que los médicos se habían equivocado de diagnóstico). Pero cuando parece que todo va bien, de repente, llegan esas temporadas en las que la enfermedad te azota de una forma dura y cruel. Y, poco a poco, vas entendiendo que va a haber épocas en las que ese LOBO que llevas dentro te va a dar treguas y otras en las que se va a enfurecer y es mejor no hacerle frente.

			Y, entonces, llega ese choque de realidad en el que te das cuenta de que “crónica” significa para toda la vida y eso asusta mucho y genera una gran incertidumbre. Y solo hay dos opciones, o te rindes y vives una vida llena de amargura o empiezas a aceptar, aunque con mucha dificultad y con mucha ayuda, que el LOBO será siempre tu compañero de viaje y que tu vida va a estar llena de limitaciones.
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