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Aurkezpena

Azken urteotan, herritarren eta sistema sanitarioaren arteko harremana
aldatuz doa; orain, kolaboratibo eta parte-hartzaileagoa da sistema
sanitarioa. Besteak beste, kalitatezko zerbitzu eraginkorra ematea
du Osakidetzak helburu. Horretarako, ezinbestekoa da herritarren
esperientzia zein den ezagutzea, helburu hori lortzeko lagungarria
izango zaigulako.

2010ean, Paziente Bizia-Paciente Activo programa abiarazi zen
gaixotasun kronikoren bat duten pertsonentzat edo haien zaintzaile
nagusientzat; autozainketarako hezkuntza-programa da, berdinen
artean ematen dena. Gaixotasun kroniko batekin bizi diren pertsonek
beren gaixotasuna maneiatzeko gaitasun gehiago edukitzea da asmoa,
zainketan eurek ere erantzukizuna hartzea.

Programa abiarazi zenetik tailerrak eskaini zaizkie herritarrei, eta parte-
hartzaileen iritziak jaso ditugu hainbat bide erabilita, zerbitzuaren
kalitatea aztertu eta hobetu ahal izateko. Jasotako iritziei esker, beste
pertsona batzuk ere parte hartzera animatu dira, pertsonal sanitarioak
tailer horiek gomendatu ahal izan dizkie beste pertsona batzuei, eta
kudeatzaileek beharrezko baliabideak bideratu dituzte hori guztia
gauza dadin.

Osakidetzako Osasun Eskolak martxan jarritako Paziente Bizia-
Paciente Activo programak Kontakizun laburren I. lehiaketa antolatu
zuen 2017an; eta, aurten, bigarrenez egingo da. “Nire ikasketen
esperientziak” izenburupean, paperean jaso nahi dira monitore eta
parte-hartzaileek tailerretan izandako esperientzia zein bizipenak. |. eta
Il. lehiaketetako kontakizun guztiak biltzen dira dokumentu horretan.
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Lekukotasun guztiek mezu sakona dute. Eta, sistema sanitarioaren
barruan gauza asko hobetzeke daudela jakin badakigun arren, nire
ustez, ekarpen horiek lagungarriak egingo zaizkigu hobetzen jarraitzeko.

Kontakizun batetik hartutako esaldi hau aipatu nahi nuke: “Horregatik
bakarrik merezi du bidean aurrera egiten jarraitzeak”.

Azkenik, bihotz bihotzez, eskerrak eman nahi dizkiet programako parte-
hartzaile, paziente, zaintzaile eta profesional guztiei.

Andoni Arcelay Salazar
Asistentzia Sanitarioko Zuzendaria
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Presentacion

Durante estos ultimos afios la relacion entre la ciudadania y el
sistema sanitario estd cambiando hacia una sistema sanitario mas
colaborativo y participativo. Uno de los objetivos de Osakidetza es
prestar un servicio eficiente y de calidad. Para ello conocer cuél es la
experiencia de la ciudadania es de vital importancia ya que esto nos
ayudara a conseguirlo.

En el afio 2010 se puso en marcha el programa Paziente Bizia-
Paciente Activo, un programa de educacién en autocuidados impartido
por iguales y dirigido a personas con alguna enfermedad cronica y/o a
sus cuidadores principales. Este programa pretende que las personas
que viven con una enfermedad crénica sean mas capaces de manejar
su enfermedad y se co-responsabilicen en su cuidado.

Durante los afios que se Ileva ofreciendo los talleres de este programa
a la ciudadania, se han ido recogiendo a través de diferentes vias las
opiniones de los participantes en los mismos para asi poder analizar
y mejorar la calidad de este servicio. Poder conocer las opiniones
de los participantes ayuda a otras personas a animarse a participar,
al personal sanitario a recomendar estos talleres a otras personas y
a los gestores a facilitar los recursos necesarios para que esto se
pueda realizar.

En el afio 2017 el programa Paziente Bizia-Paciente Activo pertene-
ciente a Osasun Eskola de Osakidetza convoc6 el | concurso de relatos
cortos, siendo este afio la Il edicién. Bajo el titulo “Mis experiencias
de aprendizaje” se pretende plasmar en papel aquellas experiencias
y vivencias que los monitores y participantes en los talleres han
relatado como consecuencia de su participacién en el mismo. En este
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documento quedan recogidos todos los relatos de la | y Il edicion.

Todos ellos son testimonios con mucho mensaje. Y aunque somos
conscientes de que aun hay muchas cosas que mejorar dentro del
sistema sanitario, creo que con aportaciones como estas podremos
seguir mejorando.

De todos ellos extraigo una frase: “Solo por esto merece la pena seguir
caminando”.

Quisiera finalmente trasladar mi mas sincero agradecimiento a todas y
todos los participantes, pacientes, personas cuidadoras y profesionales,
que toman parte en este Programa.

Andoni Arcelay Salazar
Director de Asistencia Sanitaria
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2°PREMIO / 2017

Tu decision,

tu camino

Tuve una vez un suefio, caminaba por una senda ancha, recta y sin
pendiente, con bosques frondosos a ambos lados.

Aln viendo personas, algunas conocidas, otras no, nadie decia nada,
mis pasos eran fuertes y decididos, la arena que habia bajo mis pies,
en algiin momento se volvié graba, y de repente piedras, miraba hacia
el suelo, y vi mis pies descalzos, sin saber c6mo ni por qué mi caminar
se hizo lento, practicamente agonico, todo se torné oscuro, los arboles
perdieron sus hojas y el aire denso no me permitia respirar.

La fatiga me llevo al final del camino, donde en una extrafia puerta una
luz asomaba, fuerte, intensa y acogedora. Animada por esa sensacién,
con el siguiente paso entré en una sala, donde desconocidos me
observan curiosos, en silencio, pero hay algo en su mirada, que se
vuelve la mia.

De la mirada pasamos a presentarnos, dimos nombre a nuestros
rostros y sin quererlo le comenzamos a dar voz a todos esos miedos
que arrastramos, a todo eso que sin querer se volvié mochila a nuestras
espaldas y no nos deja avanzar como quisiéramos, y como por arte
de magia te das cuenta que no estas solo, que llorar no es malo, que
enriquece, que el camino no es facil, pero es compartido.

Dado el paso y aprendidas las herramientas, siento que puedo tomar
decisiones para cuidar mi cuerpo y mente, ahora me reconozco en
mi momento, ahora estoy de nuevo en la puerta de salida, donde la
realidad se hace visible, y ya no hay miedo en lo desconocido, porque
me han ensefiado a continuar hacia adelante.

Quiero compartir mi aprendizaje, y por eso abandono la sala llena de
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luz, de agradecimiento, mi camino vuelve a tener vida, aire fresco y
arboles verdes.

Sé que todo esto no hubiera sido posible, sin que esas personas de
miradas ya no extrafias, hubieran alzado sus manos y con delicada
fuerza, después de un abrazo, empujaron mi espalda para continuar
el camino.
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1**PREMIO / 2017

Mis experiencias

de aprendizaje

Qué curiosa es la vida. Desde que nacemos lo primero que hacemos es
respirar y llorar. Respirar para llenar de vida y fuerza tu fragil y pequefio
cuerpo. Llorar para reivindicar tu derecho a seguir dentro de tu madre,
gritando tu disconformidad pidiendo su protector abrazo.

Con los afios dejamos de saber respirar y llorar. Es curioso. Al final algo
tan vital e importante dejamos de saber hacerlo.

Soy enferma cronica desde hace 22 afios y a lo largo de este ultimo
mes, he vuelto a aprender a llorar y respirar de nuevo. La vida no ha
sido facil para mi, pero reconozco que he tenido y tengo motivos mas
que suficientes para seguir viviendo.

Ahora tengo un cancer de mama con un ganglio afectado y metéstasis
por todo el higado. Mi cancer no se opera. No tiene cura. Pero soy
afortunada porque puedo seguir viviendo, porque la vida me ha dado
una tregua para poder contraatacar y ganar tiempo, al pulso que me ha
echado. Aprendes a vivir con tu enemigo sin tenerle miedo, pero sin
perderle respeto. Mi cancer se ha hecho crénico.

Qué curiosa es la vida, que aun en tus peores momentos te da
oportunidades de poder crecer, aprender, te da oportunidades de poder
vivir, de sentir, de poder formar parte de algo, de encontrar un sitio. Te
hace ver que el dolor puede unir, que todo lo malo puede servir para
ayudar a otros.

Para mi eso ha sido Paciente Activo Oncolégico. Me ha ensefiado a
mirar la vida de una forma algo diferente. Es como estar perdido y
al escuchar y sentir las experiencias de los demas, incluso las tuyas
propias, vas poco a poco encontrando el camino de vuelta a casa.
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Pasas de la incertidumbre, desconocimiento y nervios iniciales por no
saber qué te vas a encontrar, a sorprenderte de que no sélo te enganchas,
sino que ademas encuentras personas maravillosas e increibles, muy
luchadoras que te enamoran. Nos une el dolor, el miedo, la rabia, pero
también las ganas de vivir, de luchar, de no rendirnos nunca.

Durante el proceso del cancer, ha habido momentos en los que creia
que me iba a volver loca. No entendia que no se pudiese hacer mas, mi
luchadora interior pedia salir a gritos. La rabia empez6 a formar parte
de mi vida. Pero mi marido y mis hijos me han ayudado a poder con
toda esta locura.

No pienso en mi tiempo de supervivencia. Pienso que esto tiene que
servir para algo. Y es por eso que agradezco a Paciente Activo que me
haya dado la oportunidad durante este mes, de poder haber vuelto a
aprender a llorar y respirar de nuevo.
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Una luz

en el camino

Y llegé el dia, ese dia tan esperado en el que comenzébamos a impartir
el Taller de Paciente Activo “Cuidando activamente mi salud”.

Mi compafiera y yo alli estdbamos esperando con mucha ilusién al
grupo de participantes. Cuando llegaron, mi cuerpo y mi mente se
pusieron en alerta, pensé jPreparadas que el taller comienza ya!

Era consciente de que algo iba a cambiar tanto en el grupo como
en nosotras. EI comienzo fue bien, me sentia a gusto siguiendo el
manual, sin embargo me mostraba un poco distante ya que me costaba
interactuar con el grupo. Gracias al apoyo de mi compafiera cada vez
me sentia mas comoda, fui soltdndome.

Entonces, llegd un dia en el que nos avisaron que iba a venir una
observadora a supervisar cémo transcurria la sesion.

El dia que ibamos a hacer un menu bajo en grasa utilizando la “Férmula
de la Alimentacién saludable y la Guia de alimentos” Ilegd esta persona,
me acuerdo que se senté al fondo observandonos amablemente. Cuando
el grupo comenzé a hacer los calculos sobre los gramos de proteinas,
carbohidratos, grasas y sodio mientras mi compafiera ya estaba
interactuando con el grupo, yo me quedé quieta, de pie, estatica, miraba
hacia la supervisora y me sentia impotente, no pude interactuar con el
grupo a ayudarles a hacer los célculos, les dejé hacer.

Finalizamos la sesién y nos fuimos a tomar algo con la observadora
y entonces mientras comentdbamos cémo habia ido la sesi6n, me
pregunté qué me habia pasado quitando importancia a lo sucedido me
dijo algo que jamas olvidaré, me hablé del elefante Dumbo de cémo fue
descubriendo su capacidad para volar y de la capacidad que tenemos
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ahi, solo nos falta confiar en nosotros mismos para descubrirla.

Y fue asi, en las sesiones sucesivas fui soltandome visualizando cada
taller como algo agradable e interactuando cada vez mas.

No Ilegué a mordisquear ese limén del que hablamos en los talleres
sin embargo, si visualicé el disfrutar del bienestar que te produce el
ver al grupo de participantes contento compartiendo experiencias y
emociones en un espacio Unico donde aprender a cuidar mejor de
nuestra salud es nuestro principal objetivo.

Después de meditar mientras hago ejercicio caminando, en cada taller
inspiro y espiro con el grupo para recobrar el equilibrio y manejar las
emociones. En las etiquetas de alimentos podemos ver la energia, la
misma que necesitamos para seguir hacia adelante.

Ya he comprobado que quiero, puedo y soy capaz, por eso como no
quiero detenerme me siento muy ilusionada en seguir impartiendo
los talleres. Después de valorar las ventajas y los inconvenientes
mientras me tomo una menta poleo, agradezco y celebro lo vivido
siendo consciente del bienestar y de los progresos conseguidos. La
satisfaccion de estar participando en un programa como este en el que
se comparte tantas vivencias e inquietudes me refuerza para seguir
adelante y superar las dificultades que puedan surgir aprendiendo de
ellas, siempre pensando en mejorar.

Planeo mi futuro. Tengo muchos planes, mi nuevo propésito es seguir
dando mas talleres de Paciente Activo, confio en que haya pronto otro
grupo de participantes.

Eskerrik asko
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Cuando

no viajas sola

Se acercan las Navidades. Esas fechas que para algunos son motivo de
alegria mientras que para otros significan el deseo de que los dias pasen
rapido. Las mias, seguro que seran mejores que las ultimas cuando, dos
dias antes de Nochebuena, si, el dia de la loteria, me dijeron que tendria
que vivir contigo toda la vida. “;Para siempre, todos los dias, cada dia?”-
pregunté. La respuesta fue afirmativa. “jVaya loteria la mia!”- pensé.

Solo habian pasado seis meses desde que mi compariero de viaje, con
el que si que hubiera querido pasar el resto de mi vida, habia partido
de mi lado. Antes de irse me hizo prometerle que seguiria adelante
optimista, alegre y disfrutando de la vida, de nuestros hijos y de
nuestro recién estrenado nieto. Lo intentaba dia a dia. Cada mafiana
me levantaba con el firme propésito de cumplir mi promesa, mas los
recuerdos brotaban de mi corazén en forma de lagrimas que enseguida
me ocupaba de intentar disimular. Me sentia muy sola, pero no eras td
la compafiia que necesitaba.

Pasaron esas Navidades, los dias comenzaron a ser mas largos, el
invierno pronto dejaria paso a la primavera cuando mi mejor amiga
se enteré de unos talleres llamados Paciente Activo. Enseguida pensé
en mi. Sabia que el diagnostico de diabetes habia caido en mi como
una gran losa que se habia sumado al duelo por el fallecimiento de mi
marido. Me animé a apuntarme, insisti6 hasta casi hacerme enfadar
por su insistencia pero al final accedi. Sabia que lo hacia por mi bien.
“No pierdes nada- me dijo- son gratis y seguro que hay gente maja”.

El primer dia la cosa no acabé de convencerme. Que si paciente activo
y pasivo, que si responsabilidad, que si autocuidado... Puff... Tuve
tentaciones de no seguir, muchas, y si no abandoné fue porque pensé
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que quizas por ir yo habia alguien que se habia quedado sin poder
hacerlo y decidi darle otra oportunidad a los talleres. A medida que
las semanas pasaban comencé a verte de otra forma. Mis sentimientos
hacia ti fueron cambiando. Comencé a aceptar que si, que vas a estar
conmigo toda la vida, vas a ser una compafiera en mi viaje y que en este
viaje nadie mas que yo decidira el destino. No voy a luchar contra ti.
No te tengo miedo, no vas a poder conmigo. Cada semana hablabamos
de hidratos de carbono, de proteinas y de grasas. Hablabamos de
sentimientos hacia la enfermedad, de cémo nos influia en el dia a dia,
pero no solo en la alimentacién o el ejercicio. Entendi la importancia de
hacer saber a los deméas cémo me sentia y como todas esas emociones
influian en mi enfermedad. Por primera vez fui capaz de decir “Tengo
diabetes” sin que ello me hundiera en un pozo. Entendi esa frase
que dice que los Unicos derrotados en el mundo son los que dejan de
luchar. Comprendi que mi actitud era fundamental, marca una gran
diferencia. Aprendi a hacer cambios en mi vida, llegando poco a poco
a pequefas metas que hasta entonces me parecian infranqueables.

Lo mejor de todo fue conocer a mas gente que viaja contigo, saber que
no estoy sola. Aunque no me llevo muy bien con la tecnologia, hicimos
un grupo de whatsapp en el que compartimos recetas, hemoglobinas
glicosiladas, malos humores cuando las cosas no parecen salir como
esperabamos... Han pasado seis meses y seguimos juntandonos cuando
no es todas las semanas, cada dos como mucho. Primero una caminata
todos juntos, a paso ligero para ir siempre por delante de las excusas,
que no queremos que nos alcancen. Luego un rato de compartir, como
en el whatsapp pero cara a cara. Que si yo tengo un truco para cocinar
esta verdura, que si a mi me han cambiado la medicacién porque la
anterior me sentaba mal... jCuanto le tengo que agradecer a mi amiga
su insistencia! Ya no me siento tan sola. TU nos has unido, juntos
somos mas fuertes. Gracias Paciente Activo.
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El dia que olvidé

mi proposito

Excepto los de los monitores, los nombres que aparecen en esta narracion
no son auténticos, todo lo demas, es real, no es fruto de la imaginacion
del autor.

;Coémo expresar emociones teniendo que contar las palabras para que
quepan en un relato? Hay ocasiones que es facil contar lo que ves y muy
dificil decir lo que sientes, ésta es una de ellas.

Ayer, terminé el taller de paciente activo que hemos llevado entre
Arantxa y yo, ha sido increible, un viaje a otro mundo, en el que existe
una realidad diferente a la nuestra En algunos momentos coincidimos,
pero en otros, estamos muy alejados.

Enun primer momento pensé que aquellonoibaafuncionar, porque nose
parecia en nada a los modelos de talleres habituales, los asistentes eran
diferentes. Se trataba de diez personas de diferentes nacionalidades,
algunos acudian sin ganas, otros lesionados, algo empujados a acudir,
con otro tipo de problemas, en situacién de desarraigo social, algunos
de ellos habian estado en prisién por diferentes causas, todos estan
internos en una fundacioén social que les acoge y proporciona un lugar
en el que vivir.

Todos estan solos, sin familia o alejados de ella por problemas de
relacién, con 6rdenes de alejamiento de cédnyuges o hijos, la mayoria
son o han sido, ex adictos a alguna sustancia. En algunos casos
tienen antecedentes de violencia de género, de intentos de agresién
o de suicidio.
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En la primera sesién el modelaje de presentacién no sirvié para nada,
ninguno es diabético ni tiene alguna de las patologias habituales de los
talleres. Tampoco son cuidadores de nadie.

No mostraban demasiado interés por las proteinas, los hidratos o los
menus. En los propésitos vimos que no les importaba beber mas agua
0 comer menos pan, tampoco podian intervenir en los mendus, ya que
su dieta es cerrada y preparada por la fundacién y hacer ejercicio no
les parecia un propésito importante.

Para ellos recuperar su vida, su dignidad y su libertad es lo que les
anima a resistir.

La situacién para nosotros los monitores, era compleja.
;Seriamos capaces de llevar un grupo asi?
;Seria correcta nuestra actuacion?

Todas las dudas nos hicieron plantearnos si seguir o abandonar. Lo
comentamos entre nosotros y con los responsables del programa, que
dejaron la decisiéon en nuestras manos.

Decidimos tirar para adelante cruzando los dedos para que aquello no
se nos fuera de las manos. Y no se nos fue, sobre todo gracias a ellos.
Pasd, que poco a poco fuimos conectando.

Algunos capitulos del manual como, “la comunicacién, el testamento
vital o el pensamiento positivo, las creencias* y sobretodo “compartir
experiencias” fueron dando lugar a debates intensos.

Cuando acabé el taller, el agradecimiento de todos ellos, hizo que la
despedida se hiciera dificil, por primera vez en todos estos afios senti
un nudo en la garganta y lamenté que no quedasen mas sesiones.

Me siento profundamente agradecido a estas personas que durante
unas semanas nos permitieron entrar en su mundo, y compartieron con
nosotros sus vidas.
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Gracias:

— A Mohamed, el chaval marroqui de 38 afios que lleva mas de
25 huyendo y cuyo propdsito es seguir buscando a una familia
que no sabe donde esta. El relato de tu infancia nos dej6 en
estado de shock. No cabe tanto sufrimiento en este relato.

— A Dimitri, que casi no hablaba, pero que con la mirada lo
decia todo, y que sobre todas las cosas, desea mantenerse
limpio de consumos, excepto del pastel de despedida, que
casi se comié él solo.

— A Josu, que se nos dormia en las sesiones, por la cantidad de
medicacién que tomaba, un hombre que lo perdi6 todo y sélo
queria estar tranquilo, su propésito, simple para nosotros y
muy dificil para él, consistia en poder salir de su habitacién
para acudir a la sesion.

— A Ana, que se siente incapaz de cuidarse y cuyo propésito
de futuro consiste en salir algin dia del centro y vivir con
su novio.

— A Shamir, al que deseamos que un dia pueda mirar a los 0jos
a su hija. No se podria encontrar un propdsito mejor.

Y también a todos los que fueron dejando de acudir, pero que también
aportaron sus vivencias

A todos una vez mas, gracias.
No sé si logré aportaros algo, vosotros a mi si.

No recuerdo cuales fueron mis propésitos. Los vuestros no los olvidaré
en mucho tiempo.
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Terminé con la sensacién que vosotros fuisteis los monitores y yo un
paciente que aprendia en cada dia de los que pasamos juntos.

lgual no hemos alcanzado al horizonte al que hubiéramos querido
llegar, pero hemos andado juntos por el mismo camino.

Sélo por esto merece la pena seguir caminando.

Programa Paziente Bizia - Paciente Activo



Mis experiencias

de aprendizaje

en el Programa Paziente Bizia-Paciente Activo

Recibi una invitacion para participar en el Programa Paziente Bizia-
Paciente Activo, para mi era algo nuevo, pero enseguida dije que sf;
habia algo en él, que me atraia. Sentia que, como poseedora de una
enfermedad renal crénica, era una candidata idénea para formarme
en el programa. Afadiendo las ganas de compartir con otras personas
experiencias y dificultades.

Comencé formandome en el “curso para monitores del programa”,
que aunqgue intenso, me permitié conocer a personas encantadoras,
alegres y con ganas de aprender. La metodologia del curso nos permitio6
trabajar en grupo, de manera que nos fuimos conociendo. Eso hizo que
al comenzar a impartir los talleres a la ciudadania, me sintiera mas
tranquila y asi resultara mas facil.

Los contenidos de los talleres tienen que ver con la salud, con la falta de
ella, con los autocuidados, con el compromiso y con la responsabilidad.
Un reto que merece la pena afrontar. Cada vez hay un mayor interés,
en la poblacién general, por ser protagonista de su estado de salud o
enfermedad.

Muchas personas estan interesadas en el programa, sin embargo,
organizar los grupos, era una ardua tarea. En parte, porque la gente
estd muy implicada en otros muchos proyectos, lo cual suponia una
dificultad.

Las monitoras del programa trabajamos en pareja. Tengo suerte,
porque hay mucha complicidad en la nuestra. Comenzamos con los
talleres. Al principio cost6, casi todos los comienzos son duros, pero
pusimos mucho empefio en crear buen ambiente. En alguna ocasién,
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la inexperiencia y los nervios, nos hicieron pasar un mal rato. Estar
al “mismo nivel” que los participantes, hace que sean capaces de
entendernos y de ponerse en nuestro lugar.

Una de las cosas que me ha sorprendido en los talleres, es el gran
interés que ponen los participantes. Son muchas las mujeres que
participan y lo hacen con mucho entusiasmo. Animando a su vez a
amigas, familiares para que se sumen a participar en el programa... La
mayoria acostumbradas a cuidar a los demas, y queriendo aprender a
autocuidarse.

Los participantes llegan a establecer una relacion de confianza y de
amistad que va mas alla de los talleres. Hay quienes forman grupos de
WhatsApp, otros quedan para realizar diferentes actividades.

El resultado general es muy positivo, aunque siempre haya excepciones.
Por un lado los participantes de los talleres y por otro los monitores,
todos alaban los talleres. Esto es un aliciente para seguir adelante.

Eskerrik asko.

Programa Paziente Bizia - Paciente Activo



3*PREMIO / 2017

Ponle sabor a la vida...
ipero sin pasarse!

Toda la vida escuchando aquello de “Ponle sabor a la vida...” En casa,
en la tele, en las canciones... y de tanto sabor que le he querido dar,
me he pasado con la sal, las pastillas de caldo, el ketchup... u otro tipo
de “alimentos” de cuyos nombres no me quiero acordar.

En el reparto de tareas de mi casa, yo asumi la responsabilidad de
alimentar a mi familia, de que mis hijos estuvieran bien alimentados
para que crecieran sanos y fuertes... y después de 17 afios (la edad
de mi hijo mayor), tras la formacién recibida gracias al programa de
Paciente Activo, me doy cuenta de que no lo estaba haciendo bien.
iQué disgusto el mio!

Entendi que el comer no siempre nutria; que la nutricién, estaba méas
relacionada con el tipo de alimentos que incluiamos en nuestra dieta,
que con el comer cuando teniamos hambre.

Nuestros desayunos, almuerzos o cenas... nada tenian que ver con el
modelo de alimentacién saludable que se nos propuso en los talleres.

Pechugas de pollo, jamén, patatas fritas, hamburguesas o macarrones
eran mis platos fuertes. Reconozco que lo intenté con la verdura o con las
legumbres, pero mi cara en cada una de sus cucharadas, no convencia
al resto de mi familia, con lo que tras varios intentos fallidos con trucos
como el del avioncito o castigos del tipo de “si no lo comes ahora, te lo
pongo para merendar”, me rendi. Me decanté por ver emocionados a mis
hijos ante una hamburguesa con patatas fritas o una pechuga de pollo
bafiada en ketchup... por lo menos asi sabia que hambre no pasaban.

Ademaés, de tanto que quise darle sabor a mis comidas... me pasé con
la sal y con las, para mi hasta entonces, magicas pastillas de caldo.
Nada tenian que ver mis platos con la pastillita o sin ella. Esa pastillita
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marrén, hacian que mis platos nos supieran a gloria... con lo que se
las ponfa al arroz, a las sopas o incluso a alguna salsa cuando me daba
por ponerme creativa. Ahora sé, que ese sabor estaba aumentando mis
posibilidades y las de mi familia, de sufrir hipertension, insuficiencia
cardiaca o retencién de liquidos. jAlmaaaaa, y yo sin saberlo!.

Ahora soy consciente ademas, de que mis platos eran muy muy aburridos
y que mi cocina podia ser mucho mas creativa, divertida o colorida, a
la vez que saludable. Tras la formacién aprendi, que el naranja de la
zanahoria, el verde de la lechuga o el amarillo del maiz, pegaban muy
bien por ejemplo con mis hamburguesas; o que el pescado con unas
patatas asadas y un poquito de ajo... quedaba riquisimo. Y la pechuga,
;por qué no sustituir el ketchup, por el tomate frito hecho por mi?

Y si... ahora también sé, que las legumbres no tienen que ir mezcladas
con los macarrones... que ese tipo de creaciones, sélo encajan en la
seccién de Guarrindongadas del programa de Robin Food.

He ensefiado a mis hijos, que no se puede generalizar, y que el que
no les guste el melocotén, no tiene que suponer que no les guste el
platano, el melén, la naranja o las uvas.

Ya no nos quita la sed la Coca Cola... con lo que ya no esta presente en
nuestra mesa o en nuestra nevera, y lo hemos sustituido por el agua.
Ha sido dificil... pero de momento nos mantenemos en esas. Tanto
azlcar no nos estaba haciendo nada bien.

Y para finalizar... la verdad es que ademas de abrirme a mi los ojos, y
no so6lo en cuestiones alimenticias, este programa me ha servido para
poder crear conciencia en otras mujeres gitanas que como yo, creiamos
que estabamos criando a nuestras hijas e hijos de manera saludable,
y que como yo, también, nunca habiamos podido recibir formacién
en cuestiones de salud de manera tan cercana y adaptada a nuestra
realidad concreta.

iOjala pudiera haber mas programas como éste que nos llenen de sabor
y color la vida!

Programa Paziente Bizia - Paciente Activo



Mis experiencias

de aprendizaje

Quiero hacerles participes de mi buena experiencia en PACIENTE
ACTIVO.

Comencé a participar en PACIENTE ACTIVO a comienzos de 2012,
con 69 afios con diabetes tipo 2. Llevaba 32 afios poniéndome hasta
60 unidades de insulinas, y en aquellos momentos mi situacién no era
nada buena; me sentia negativo, tanto fisica como psicolégicamente.

Habia sufrido 3 ictus, arrastraba alguna secuela, y eso aumentaba
mi inseguridad; era un manojo de nervios, me encontraba estresado,
asustado y sin motivaciones.

En PACIENTE ACTIVO me ensefiaron a hacer bien los autocontroles,
modificando de esta forma las unidades de insulinas que me debia de
poner, a conocer mi medicacion, a cuidar la alimentacién y a valorar la
importancia del ejercicio fisico.

Asi, puedo decir que gracias a PACIENTE ACTIVO llevo casi dos afios sin
ponerme insulinas; he reducido la cantidad de medicinas que tomaba,
y desde hace aproximadamente 3 meses he disminuido también la
dosis de Jentadueto, ya que si mis niveles de glucosa en ayunas y antes
de las comidas no estan por encima de 130 no lo tomo.

Actualmente, lo normal es que mis niveles de glucosa en ayunas estan
entre 90y 115, consiguiendo dormir entre 6 y 7 horas de un tirdn.....
itodo un logro!

Todo esto, lo he conseguido siendo constante y estricto, sin prisas pero
sin pausas, y con muchas ganas y esfuerzo, nunca hubiese sido posible
sin la ayuda de los profesionales de la Salud, médicos enfermeras y los
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cursos de PACIENTE ACTIVO de Osakidetza.

Mi estado actual hace que cada dia esté mas implicado en explicar mi
experiencia a todas las personas que acuden a los cursos de PACIENTE
ACTIVO les doy animos para implicarse en este proyecto para controlar
lo mejor posible esta compafiera de viaje la Diabetes y mejorar la
calidad de vida.

El comienzo es complicado, pero si nos proponemos pequefios objetivos
alcanzables, la consecucién de ellos nos irdn animando a continuar, y
la satisfaccién sera tan grande que querremos seguir cuidandonos para
mejorar mas y mas, porque estaremos en el buen camino para controlar
nuestra Diabetes.

Doy las gracias por mi evolucién tan favorable a todos los profesionales
de la salud, médicos, enfermeros, y especialmente a los monitores
y compafieros del programa PACIENTE ACTIVO de OSAKIDETZA
porque sin ellos no hubiese sido posible, a todos estaré profundamente
agradecido siempre por su interés.

Os animo a estar siempre ACTIVOS, por el bien nuestroy de las personas
que nos quieren debemos ser. Hablar y pensar siempre en POSITIVO.

Porque: PODER es QUERER.
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Pasando a mejor

vida y propositos

Ir mejorando nuestra vida, es ir pasando a vivir mejor, es decir, a
mejor vida. Esto es lo que siento que estoy haciendo desde que me he
convertido en un “paciente activo”

Cuando mi enfermera me planteé hacer el Curso de Paciente Activo me
resisti. Pensaba que con autoformacién me pondria al dia con menor
dedicacion de tiempo. Menos mal que me convencié y convencido
decidi hacerlo.

He sacado alguna que otra conclusion a partir del curso, que paso a
relatar.

La primera es que es curioso la necesidad de formacion que se requiere
para cualquier labor o profesion y la falta de formacion en nuestro propio
cuidado desde el punto de vista de la salud. Cuesta ir desmontando
las creencias que hemos ido adquiriendo a lo largo de la vida, muchas
de ellas erroneas. La formacion en salud incidiendo en la prevencion,
pienso que es lo adecuado para evitar sufrimientos y mejorar nuestra
vida. El curso esta en el buen camino.

El curso me ha dado pie para indagar en temas que dificilmente
hubiera pensado tocar.

iCuanto comia de aquello que no me convenia!

Vaya lata hacer el célculo de los menus, pero con una pequefia
aplicacion informatica para los calculos, lo he resuelto. Las tallas de Ia
ropa. Me habia acostumbrado a ir pasando a mayores tallas con el paso
del tiempo. Pero empecé con el equilibrio en las comidas y... no me
valen las camisas, no me vale la chaqueta, se me caen los pantalones y
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se me caen hasta los calzoncillos. Total renovacién de ropa. Menos mal
que ahorro al comer mucha menos cantidad.

iEjercicio? jQué horror! Se suda y jse cansa! Pero tiene sus ventajas.
He descubierto que puedo subir y bajar las escaleras de casa (jeh! Piso
3°) sin morir en el intento. Me he acostumbrado a la eliptica y ahora
ya paso ampliamente de los dos minutos que consegui hacer el primer
dia. Y encima tuve agiijetas al dia siguiente. Me atrevo, qué osadia,
hasta ir de punta a punta de la calle donde vivo. Ojo, hay una cuesta
impresionante en uno de los extremos. Total media hora andando. Lo
Gltimo ha sido empezar a hacer pesas. {Co6mo me pesan las pesas, para
el poco peso que tienen!

Una de mis reflexiones desde que me he jubilado, ha sido la de que los
jubilados no estamos aprovechados. El ayudar a los deméas a mejorar
su salud es una gran satisfaccion. Satisfaccién que aumenta a medida
que el curso avanza y aumenta la confianza, el interés y la curiosidad
de los participantes. Les estoy agradecido; son un buen recuerdo ellos
y mi compafiera monitora.

Otra de las satisfacciones que he tenido Ultimamente ha sido la de
bajar la dosis de medicacion. Me he enterado que puedo eliminarla
por completo si hago algo muy dificil de hacer. Ya he comenzado con
ello; si es posible hacerlo esta hecho y si es imposible se hara, aunque
cueste un poco mas, que decia alguno.

Recuerdo los temas de lamente y de las relaciones sociales. El ir tocando
estos temas hace que uno revise como los lleva y vaya descubriendo
cosas a mejorar. Constato que he mejorado la vida de los demas y la
propia teniendo méas cuidado en la comunicacién. Poco a poco, voy
consiguiendo que los pensamientos positivos sean los habituales y no
los otros. Alglin que otro éxito ha ayudado mucho a conseguirlo.

Nada es féacil, pero lo dificil ahade valor a lo conseguido. Consecucién
lograda por los propdsitos que paso a tratar a continuacién.
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A PROPOSITO DE LOS PROPOSITOS

Cuando of por primera vez el termino propésito en el curso “Cuidando
activamente mi salud”

Me vino a la mente de inmediato, lo del propésito de la enmienda. Y
la verdad es que tengo mucho que enmendar. Todos tenemos de una
forma méas o menos clara cuél es el propésito de nuestra vida.

En cualquier caso ese GRAN PROPOSITO de la vida necesita apoyarse
en otros propdsitos tan necesarios como él. Sea cual sea el GRAN
PROPOSITO no podremos tratar de conseguirlo a menos que nuestra
Salud en su sentido mas amplio sea aceptable. Los propdésitos son
acciones y nada hay mas inmovilizador que una mala salud fisica y/o
mental.

A lo largo de la vida la calidad de la misma se ve disminuida por
factores tales como:

- Edad - Pérdidas humanas

- Enfermedad - Alcohol

- Accidentes - Tabaco

- Caidas - Soledad

- Sedentarismo - Pensamientos negativos
- Obesidad - etc.
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Si partimos de un nivel de calidad 6ptimo de 10, los factores citados
nos van a ir bajando escalones hacia valores menores de nivel de
calidad de vida. Pero esta bajada de escalones la podemos compensar
en parte subiendo escalones con los propésitos de factores como:

- Alimentacion saludable - Pensamientos positivos
- Ejercicio fisico - Relaciones humanas
- Actividad mental - etc.

Vemos pues la importancia de los propdsitos para mantener el mejor
nivel de calidad de vida posible. Recordar las actividades de “Paciente
activo“ y leer y releer el libro. Asi no os faltaran ideas para nuevos
propésitos. Recordar también que:

Una vida sin propositos es un despropdsito de vida

El propdsito de cada semana que no me falte hoy y mafiana

Qué gran tesoro los propdsitos cumplidos que atesoro

Si propositos voy haciendo mejor vida iré viviendo

Los propdsitos nos llevan a éxitos

Para pasar a mejor vida los propdsitos son la via

Mi mejor propdsito:

Mientras tenga aliento propdsitos cumpliré sin desaliento
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Haur baten begiez

- Lasai, ama. Hemen betirako lokartu da eta zeruan esnatuko da - esan
zidan negarrez ikusi ninduenean, emeki eskua estutuz.

Zein era arruntera ikus dezaken heriotza zazpi urteko haur batek. Arrunta
bezain ederra. Normaltasunez bustitako Ikuspegi polit horretatik ikusi
beharko genuke helduek ere heriotza. Begirada berdinez. Haur baten
begiez.

Ez nintzen ohartu momentu hartan. Ez. Handik hilabete gutxira,
trebatzaile moduan Paziente Aktiboa programaren barnean, Nire
osasuna biziki zainduz ikastarorako, ordura arte erabili nuen
aurkezpenean aldaketa txiki bat egin beharko nuela ohartu nintzen. Une
hartara arte, 96 urteko izebaren zaintzaile bezala aurkezten nuen neure
burua, izan ere, hark zituen gaixotasun kronikoak era aktibo batera
eta eraginkortasunez zainduak izateko asmoarekin hasi bainintzen
programan (suertez, izebak 0so gaixotasun gutxi zituen bere adinerako;
zehazki, eskuko lehen bi edo hiru hatzamarrekin kontatzeko moduan).

Nire osasuna biziki zainduz ikastaroetan trebatzaile lanetan jarduten
dut eta nire izebaren zaintzaile bezala, haren osasuna aktiboki
zaintzeko asmo horrekin hasi banintzen ere, segituan ohartu nintzen,
nire osasunaren alde, hau da, auto-zainketan, asko nuela ikasteko.
Eta nola ez, trebatzaile bezala, izebaren zaintzarako bakarrik ez, neure
buruari ere aplikatu ahal izan dizkiot bertan sakontzen diren ideia eta
esperientzia guztiak. Bizitza osasuntsuago baten bidean egin behar
izan ditudan aldaketa txiki horiek, aldaketa handiago batzuk eragin
dizkit egunerokotasun horretan; guztiak mesedegarri, noski; guztiak,
bizimodu osasuntsuago baten alderantz zuzenduak. Beti egin daiteke
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zerbait. Beti ikus daiteke gaixotasun bat beste begirada batekin. Haur
baten begiez.

Honela, Paziente Aktiboa programa honetan nire jarduera arrazoitzeko
garaian, izebaren heriotzak, ezinbestean, gainontzeko partaideen
aurrean egin beharreko aurkezpenari bira txiki bat eman zion; honela,
gaur egun, izebarena ez baina nirea dudan osasuna aktiboki zaintzeko
asmoa dudalako jarduten dut Paziente Aktiboa programan. Nire
osasuna. Nik, nirea. Zuk, zurea. Norberak, berea. Bakarra. Beste
osasun bategatik aldatu ezin daitekeena. Bizitza era batera edo bestera
baldintzatuko diguna. Ez da dirurik, urrerik, harri bitxirik osasunak
duen balio horretara hurbildu ere egingo denik. Osasuna ez dago
erosterik. Osasuna ez dago saltzerik. Eta programan barneratu ahala,
hasierako jarduera batean egiten den leiho zaharkitu eta hondatu baten
alderaketa eder horretara joaz, garbi azaltzen da, leihoa beste berriago
bategatik alda daitekeen bezala, osasuna ez dela inondik inora ere
aldagarria. Osasuna hondatu ezkero, ezin daiteke ordezkatu.

Saio guztien amaieran egin ohi diren “asmo on” edo “proposituek”
ere xarma berezi bat gaineratzen diote jarduerei; nolabaiteko bizitasun
edo txinparta bat. Aldaketa txikietatik, aldaketa handietarako jauzia
egiteko pertikako makilak dira “proposituak”. Ekintza txikiak batuz eta
josiz, lorpen handiari eutsiko dion armiarma sarea. Zentzu honetan,
bertso baten eredua etortzen zait burura. Bertsolariak bertsoa bota
aurretik, lehenik pentsatu ohi duena, bertsoaren amaiera omen da;
hala diote bederen adituek. Amaiera, bertsoaren zati garrantzitsua
omen da; borobila eta barnerakora izan behar omen du, nolabait,
bertsoari bere berezitasuna, distira eta balioa emango diona. Amaiera
berezia, handia, kolosala lortzeko, bertsoari bere osotasunean zentzua
emango dioten puntuak elkarrekin josi behar omen dira, eta puntu
hauek, xumeak izanik, ez dute garrantzia galtzen, hain zuzen ere,
elkarrekin katean, bertsoaren azken lerro distiratsuari zentzua emango
baitiote. Borobiltasun beraz funtzionatzen dute Paziente Aktiboa
programako “proposituek”. “Proposituak”, aldaketa txikiak dira;
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aldaketa xumeak. “Propositu” edo “asmo on” txiki horietatik abiatuta,
helmugako ohitura osasuntsu berezi, handi, kolosalera iritsiko gara.
Aldaketa txikiak elkarrekin josiz, ohitura osasungarri handien izarra
jaio eta zabaltzen da.

Gertutasun handia sortzen du Paziente Aktiboa programak. Izan ere,
gizakiak, ez gara hain desberdinak. Guztiok nahi dugu osasun ona
izan. Guztiok nahi dugu ongi bizi. Guztiok nahi dugu zoriontsu izan.
Guztiok diogu beldurra gaixotasunari, bai eta ere, heriotzari ere. Baina
zerbaitek desberdintzen gaitu; hain zuzen ere, osasun hori lortzeko
norberak duen jarrerak bereizten gaitu: zer egin? bere horretan geldi-
geldi mantendu edo OSASUNA MAIUSKULAZ lortzeko egin beharreko
urratsak luzatzera ausartu? lzan ere, beste zerbaitek ere desberdintzen
gaitu; gaixotasun baten aurrean dugun erantzunak bereizten gaitu;
zer egin? beldurrez edo penaz izotz bloke baten erdian gelditu, edo
gaixotasuna bide beretik jarraika datorkigun itzal dugula, bizimodu
hobeago baten alde aurrera egin? Nik, oso argi daukat.

-Cuando me toque ir ahi arriba, os cuidaré desde una esquinita; alli
estaré, mirandoosesaten zigun izebak egongelako leiho ondoan zuen
eserlekutik, begiak sabaira zuzenduaz.

Badakit bai, ongi zainduko gaituela. Ez dut inolako zalantzarik. Baina,
zaindu gaitzala, geuk ere geure burua aktiboki zaintzen dugun aldi
berean.
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Superando

obstaculos

Cuando me comentaron de hacer una formacién de monitora de salud
desde la asociacion gitana donde estoy vinculada, la idea me pareci6
muy buena poder ayudar a mi pueblo en un tema tan importante como
la salud.

Tanto ensefarles cosas nuevas como recuperar costumbres.

Luego comenzaron a surgir dudas y temores de si seria capaz de
transmitir todo lo que necesitaba explicar y la gente lo entendiera y
comprendiera.

Tenia miedo de que mi timidez, el temor a conocer personas que no
fueran de mi entorno y sobre todo a hablar en publico me impidiera
conseguir el objetivo.

Seglin pasaban los dias y me iba formando, temores y dudas se hacian
mas pequefios, y empez6 a crecer en mi la ilusién de poder formar
a otras personas. En el camino mis hijos y mi marido me ayudaron y
apoyaron en el aprendizaje.

Cada dia aprendia algo nuevo sobre salud, y lo iba incorporando en mi
vida diaria como por ejemplo beber agua, que no era habitual en miy
asi conseguia pequefios propdésitos que ayudaban y motivaban a seguir.

Segln iba cogiendo este conocimiento de los temas de salud, me
parecian tan importantes que cuando veia a las hermanas del culto,
les comentaba lo que ganarian en salud y bienestar formandose como
yo. No sélo por sus hijos y familia, sino porque para ellas seria muy
gratificante. Ademas de que cuando te relacionas con otras personas a
través de compartir experiencias te enriqueces y aprendes.
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Esta formacién me ha servido para crecer tanto emocionalmente como
personalmente, comencé ayudando a mi pueblo y familiares y me ha
servido para ganar autoestima seguridad y creer en mi misma.

Sabiendo que con esfuerzo y constancia puedes superar cualquier
meta. Es interesante dedicar un poquito de tiempo a cosas que tenemos
olvidadas como por ejemplo leer o simplemente pasear.

Me alegro y me siento feliz de haber formado parte de este proyecto
siendo consciente de que este programa son los cimientos del futuro.
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Desterrando mitos

e implantando
habitos saludables

Mi experiencia en el programa de paciente activo de Osakidetza; lo
que me impuls6 a hacer este programa fue ver que estadisticamente y
con fibras, la gran desigualdad de esperanza de vida, de la poblacién
gitana, con respecto a la demas poblacioén, ;y qué podia yo hacer al
respecto?. Era consciente, que el reto era muy dificil, dado que habia
muy malos habitos, enraizados, en conceptos y actitudes, como por
ejemplo, un nifio gordito, era mas saludable que un nifio delgado, no
acudir al médico hasta que la situacioén es insostenible, etc, etc.

Tenia serias dudas, de que este programa pudiera tener algin logro,
aunque fuera pequefio.

Me preguntaba a mi mismo, jsi tendria algiin impacto?. O de lo contrario
era uno de tantos programas, que no se ajustan a las necesidades y
peculiaridades de nuestra poblacién.

Segln iba me iba informado en los talleres, me iba formando, y mi
conocimiento iba creciendo, Ilegando a conclusiones sorprendentes, es
decir, me inicié en estos talleres, con dudas, temores, y lo terminé con
convicciones, y resultados, visibles, tangibles, sobre todo préacticos.

Inicié estos talleres con la idea de contribuir, para el bienestar de mi
pueblo, pero a su vez, yo fui el primer beneficiario, mi familia, y mi
entorno, tiene un efecto multiplicador.

Todo largo camino, empieza con un paso, al igual que toda meta se
logra y, se alcanza, pasito a pasito, esta claro que si no hubiera dado
este paso, en estos talleres, nunca se hubiera producido, ningin
cambio, ni mejora alguna, en la salud y el bienestar.
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Abrir mis ojos 4;

y mi mente al
cambio de salud

Hola, queria contaros mi experiencia y relato:

Primeramente crefa que hacia una vida saludable hasta que me
incorporé a los talleres de paciente activo, donde alli puede comprobar
que estaba muy confundida, entonces se abrieron mis ojos y mi
mente. Me enteré de la importancia que tiene la alimentacion vy
también comprendi los habitos que debia cambiar, por ejemplo: en la
alimentacién y el deporte.

En la alimentaciéon pude entender que comia demasiadas grasas y
mucho alimento procesado, nunca miraba en las etiquetas y alli me
ensefiaron los componentes que tenian.

En la alimentaciéon como mas verduras y fruta, que antes no me gustaba
nada, he dejado los dulces, refrescos y grasas saturadas.

Resumiendo entre otros habitos nada saludables.

Estoy muy satisfecha con mis nuevos habitos, en la alimentacién he
perdido peso y me encuentro mucho mejor de animo y de salud.

Entrando en materia de deporte antes no hacia nada, ahi también he
mejorado mucho, hemos creado un grupo de chicas, 4 dias a la semana
vamos a caminar una hora y media.

Eso ha favorecido crear un habito que no tenia y unos resultados muy
positivos. Para no alargarme y resumiendo la experiencia de los talleres
ser paciente activo ha tenido un antes y un después, afirmo que es una
experiencia positiva y necesaria para nuestro pueblo.
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Me gustaria poder ser Monitora de salud para abrir los ojos y la mente
a otras personas con la misma necesidad que yo tenia.

Salud y Libertad
Osasun eta Askatasuna
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El Oltimo

silencio

No sé qué me pasa. Ultimamente se me olvidan las palabras. Y los
lugares. Y los... Casi no me acuerdo del nombre del pequefiajo de mi
nieto... Ahora que lo pienso, no me sale su nombre. Mikeli ya lo ha
notado, creo, porque a veces me mira rara cuando nota que titubeo.

— Kiko, ;dénde has puesto el azicar? No lo encuentro.

El azicar..., el azicar... Dénde pufietas estara esa cosa. El caso es
que no tengo ni la menor idea de donde lo puse. ;Cual era el lugar de
esa cosa...?

— Estooo... Mujer, dénde va a ser, en su sitio...
— Ya. Eso pensaba yo, pero no estéa en su sitio.
— jPues yo lo puse ahi mismo!

— Y ddénde es ahi mismo? Kiko, tenemos que ir al médico a que vea
por qué olvidas las cosas.

— iBah! Qué cosas tienes, esposa. A mi no se me olvida nada de eso.

— ;Quieres que hagamos una prueba, marido? Me han dicho en el
programa Paciente Activo que hay una sencilla forma de comprobar si
olvidas cosas. A ver, dime qué dia es hoy.

— Vaya cosa, hoy es... Dices hoy, ;no?

— Si, hoy.

—iY por qué tengo que decirte qué dia es hoy!

— Estéa bien, no te enfades. A ver, dime dénde esta ahora Mertxe.

— ;Mertxe? ;Qué Mertxe? ;Aquella tia tuya del pueblo?
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— No, esa es Mirentxu. ;Como es posible que no me conteste? Si se
entera Mertxe de que su padre no se acuerda de ella... Esto no puede
seguir asi. Tengo que aprender a comunicarme con él, a calmarlo.

— Decias Mertxe... Vaya preguntas que me esta haciendo. jCémo voy
a saber quién es esa tal Mertxe! jComo si nos conociéramos de toda la
vida! Espera... Mertxe..., Mertxe... El caso es que me quiero acordar...
Mertxe, la... No, esa es otra. jAy, Mikeli, que no me acuerdo de quién es
esa Mertxe! ;Y qué le digo yo ahora?

— Bueno, bueno, no te preocupes. Tengo que salir a llevarle la
comida a Mertxe. ;Puedes dejarme algo suelto para ir a buscar el pan?
Sélo tengo ahora veinte euros y no voy a ir a pagar con ese billete.
jVaya, ahi esta esa Mertxe! ;Y por qué tiene que llevarle la comida? jPues
ni que esto fuera un restaurante a domicilio! ;Y por qué me pide ahora
dinero? ;Para ir a por...? ;Qué iba a comprar? Espera, dinero. ;Y donde
tengo el moredeno?

— Mikeli, coge de mi moredeno lo que necesites.
— iMoredeno, Kiko? ;Qué es eso?

— ;Qué va ser? Hoy estas un tanto ida, Mikeli. ;Has dormido bien?

(JEl moredeno? Sera monedero, ;no? Esto no puede seguir asi. Lleva
asi un par de meses, creo, y va de mal en peor. Hablaré con Mertxe y Lolo.
Habra que hacer algo y estoy segura que desde el programa Paciente
Activo nos orientaran. Es evidente que se ha agravado su Alzheimer.

La tarde envejecia lentamente. El oro viejo de los arboles alfombraba
la calle por las que avanzaba el viandante. Las farolas se iluminaron
repentinamente como si alguien hubiese encendido la luz de toda la
ciudad y esparcieron caminitos luminosos por los vericuetos.
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El hombre avanzaba y saludaba educadamente a cualquiera que
se cruzaba con él. Quienes se cruzaban en su camino lo miraban
sorprendidos y continuaban, volviendo de vez en cuando la cabeza
interrogandose dubitativos. El solitario caminante continué hasta que
Ilegd a un banco entre un par de magnolios. Se sentd y se puso a leer
un periodico arrugado que llevaba en un bolsillo del gaban.

— Oiga, sefior -le pregunt6 el municipal-, ;Qué hace aqui?
— Estoy leyendo el periédico. ;No se puede estar aqui?

— Por supuesto. Pero usted lleva bastante mas de dos horas aqui
leyendo un periédico que esta del revés. ;Vive usted por aqui?

— Si, ahi en... -el hombre miré a los dos lados de la calle-. jAnda,
;donde estoy?

— Vamos a ver, ;como se llama usted?

— Me llamo... me llamo... ;Estamos de acertijos? Pues yo no le
preguntaré cémo se llama.

— ;Tiene usted alguna identificacién? -el municipal empezd a
sospechar-.

—;La qué?

— Alglin documento... Deje, ya miro yo

— Tengo muchas osas en este moredeno.

— Kiko, usted se llama Kiko. ;Tiene usted movil?
— Perdone, ;Qué es eso?

— Vaya, me estad usted tomando el pelo. Es usted muy bromista.
Bueno, venga conmigo, le acompafaré a casa.

— Es usted muy able, sefior agente, pero no hace falta, ya sé ir a mi asa.

— Bueno, lo acompafiaré sélo hasta la puerta. Es mi deber.
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Los dos hombres se pararon frente a la puerta del tercer piso. El
municipal llamé al timbre. La puerta se abrié de golpe y tres personas
se arremolinaron en el descansillo.

— jAita! jKiko! -los gritos se sumaron-. ;De dénde vienes? Has
estado todo el dia fuera de casa. ;Has visto qué hora es? Nos has
tenido angustiados todo el dia sin saber dénde estabas.

;Y estos quiénes son?jPues vaya recimiento! jNi que haya estado
todo el dia por ahi sin hacer nada! Las caras me suenan, pero no tengo
claro quiénes son. Es una grave contrariedad no saber quiénes son.

— Escuchad lo que dice la grabacién del programa Paciente Activo:
“Las personas que cuidan enfermos de Alzheimer deben aprender
con ellos y de ellos, porque cambian de humor y estado de animo
facilmente, y les cuesta mucho hacer cualquier tarea. Son descuidados
en su aseo y es complicado ayudarle. Es bueno establecer rutinas...”

— Consejos, si, Lolo, pero una cosa es dar consejos y otra vivir a su
lado. Ve a dar una vuelta con él, que se airee un poco.

— Si, le distraera. Aita, ;vamos a dar una vuelta?

Pero, ;quién es este? ;Qué hace en mi habicion? No, no es habicidn,
;coémo es? jEsto es una pedilla! jAhora ni me sallll..las pala...! jPues
me calll... y ya no diré mas!

Y Lolo se encontré de bruces con el puro e inexorable silencio.
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En el lado

OSCUro

Mientras veo la television y espero que se acuesten todos, voy pensando
en qué puedo coger hoy del “armario de las cosas ricas”.

La lucha dentro de mi comienza...sé que si voy a coger algo para comer,
pasaré muy mala noche... me importa? No mucho, la verdad. Voy o no
voy, debo hacerlo o no debo, seré capaz de aguantar sin ir?... crece una
vez mas en mi interior el bicho de la culpabilidad por hacer lo que no
debo hacer, el de la decepcién conmigo mismo, mi miedo a no cumplir
las expectativas de nadie, ni siquiera las mias.

Una vez méas pierdo el combate, necesito consolarme comiendo un
buen trozo de chocolate, tal vez un sdndwich de Nocilla bien untadito...
no sé qué pillaré.

Y mientras saboreo los restos de chocolate en mi boca, todos los
pensamientos que me atormentaban “antes de”, me torturan el doble
“después de...”, lamentable, triste, patético... otra mala noche se
avecina. Me siento un in(til incapaz de controlar mi enfermedad,
“diabetes tipo 2".

Me ha llamado mi médico, mafiana comienzo un curso de aprendizaje,
aprender a ser diabético... No me veo con fuerza, no sé qué esperar,
no creo que pueda llevarlo bien... llevo demasiado tiempo en “modo
autodestruccion”, en el “lado oscuro”...

Vapasandoel diay se aproxima la hora, estoy nervioso, pero increiblemente
tocado por la curiosidad de ver a que me voy a enfrentar. Una parte de
mi, ha pasado de la negatividad méas absoluta a la creencia de que esto
me va a ayudar... ilusién creo que se llama esa palabra.
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Mi sorpresa cuando llego, es maylscula por diversas razones... hay
gente que conozco bien, “me va a condicionar” pienso. Hay un montén
de gente mayor, “la tercera edad” que llaman, y yo con mis 44 afios,
aqui... no sé qué pinto, tengo ganas de irme, de salir corriendo y de
abandonarme a mis demonios.

Al sentarnos en circulo, no soy el Unico que adopta la posicién de
autodefensa (piernas y brazos cruzados), me he vuelto muy observador
en ese aspecto, no consigo tranquilizarme, sin embargo, algo ocurre,
que hace que algo cambie dentro de mi... no sé si creerlo, qué me
estéis contando!. Comienzo a relajarme y presto atencién...

Veo que estoy tan equivocado!... Veo por qué soy tan negativo, veo
por qué siempre tengo hambre, el porqué de mi sobrepeso, de mis
problemas en los pies, en la piel... veo tantas cosas que no veia!

Al principio nos cuesta hablar, a todos, sin excepcion, pero yo lo quiero
hacer y dejo atréds mis miedos. Estoy pidiendo a gritos ayuda y sé que
si me abro, la voy a tener. Hablar de mi enfermedad, de mi incapacidad
para llevarla como debo, de mi inconstancia en la medicacién y en
la alimentacién, de coémo no tengo ni idea de identificar los tipicos
sintomas... siento que me esta ayudando, que esta creciendo en mi
una ilusién por comenzar de cero y salir “del lado oscuro”.

Salimos con compromisos individuales cada dia, me esfuerzo por
conseguirlos, me siento animado, mi cuerpo reacciona muy bien, mi
mente mejor, soy mas positivo, sonrio mas, pierdo peso, espero con
ganas el proximo dia de curso y estar de nuevo con mis “compis”, a los
que considero mis iguales, sin importarme para nada sus edades, ni
quien y como son cada uno, a todos nos une la misma cosa, el mismo
problema... la diabetes...

Cuando llega el Gltimo dia y repasamos todo lo que hemos aprendido
y conseguido, veo que estaba dentro de un peligroso circulo vicioso
y me siento muy agradecido de haber podido contar con la ayuda
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de PACIENTE ACTIVO para poder mejorar mi calidad de vida, saber
controlar mi enfermedad, mis emociones, mi alimentacion, mi
medicacién, saber escuchar a mi cuerpo, comenzar a hacer deporte
con asiduidad e intensidad... haber cambiado tantas cosas en unas
pocas semanas parece increible, pero es real.

Consciente al 100% de los estragos que puede ocasionar la diabetes
en mi cuerpo y mi mente, no me queda otra que estar agradecido, muy
agradecido, por lo tanto:

Gracias a la implicacion de tantas personas anénimas, a todos los
profesionales de la medicina, a los monitores que hacen un trabajo
desinteresado para ayudar a tanta gente como yo, que necesitabamos
esa ayuda con urgencia. Gracias mil a PACIENTE ACTIVO, espero que
continden con su encomiable labor.

Gracias a todos ellos puedo decir a gritos que sali “DEL LADO
OSCURO".
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El mar

y la melancolia

Llueve copiosamente, las gotas golpean el cristal de la ventana del
salén de mi casa. Es una tarde gris, una de esas en que la melancolia
envuelve al alma. Miro por la ventana y veo como las olas del mar
chocan contra la arena de la playa, y las nubes, medio grises medio
negras, junto al monte Igueldo tapan el sol, cuyos rayos reaparecen
escondidos en el horizonte marino. Es un dia de mareas vivas, y se ve
el mar més cerca que nunca. El color de la arena contrasta con el color
azul-verdoso del mar. Pensativo, todavia no he decidido qué hacer con
mi suerte. Vuelvo a mirar el mar, sintiendo cémo el movimiento y el
ruido acompasado de las olas sosiega mi espiritu. Estoy triste. Tener
que estar siempre ordenando mi vida, rompe con mis ansias de libertad.

Mientras pienso en lo interesante que ha sido la experiencia de hablar
sobre la enfermedad, sigo contemplando las olas del mar y las gotas de
[luvia sobre mi ventana. Puedo observar como varios caseros de la zona
han bajado con sus carros de bueyes a la playa a recoger la arena que
posteriormente esparcirdn en sus campos a modo de abono. Al fondo
un barco de gran tamafio entra en el puerto cargado de mercancias. La
melancolia de esta tarde gris me envuelve.

Han pasado varias horas. De repente, suena el timbre. Es un gran amigo
mio, el conocido historiador José Mufioa, al que he hecho llamar. Todavia
el color de la arena continla contrastando en mi cabeza con el color
azulverdoso del mar. Mi hermana ha ido a abrir la puerta de la casa.

El ruido de la puerta al abrirse Illama mi atencién. Tras darme la vuelta
contemplo la sonrisa amable de mi buen amigo junto a la entrada del
salén. Nos sentamos junto a la chimenea, Antes de empezar a hablar
miro con atencién el espectacular escudo de armas de mi familia con
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sus innumerables flores de lis sobre la piedra de arenisca. Se encuentra
sobre la chimenea encendida que genera un ambiente alin mas calido
del que podia haber en tal entrafiable encuentro.

José Mufioa es un joven maduro, como yo, de 35 afios. Tiene una
recortada barba negra conjuntada con un gran bigote que desde hace
afios le ha dado un aire distinguido, aristocratico e intelectual. Eramos
muy amigos desde la nifiez, cuando jugdbamos en el monte Urgull,
fantaseando que éramos guerreros que queriamos expulsar a los
ingleses de la ciudad con nuestros escudos y espadas de madera.

Tras sentarse en el sillon mas cercano a la chimenea para recibir el
calor, ha sacado su pipa, la ha rellenado de tabaco, y siguiendo una
ceremonia casi preestablecida, la ha encendido.

En este ambiente célido y amistoso le he contado todo lo que me ha
sucedido, y le he explicado mi decision sobre el cambio de vida. Hemos
estado hablando varias horas, sin concretar nada, recordando vivencias
de nifiez y juventud, cuyo recuerdo lo hemos vivido con intensidad.

Hemos recordado también cémo yo a partir de los 22 afios embarcaba
en el velero de mi padre hacia tierras del norte todos los comienzos
de verano y regresaba ya comenzado el invierno, después de haber
realizado importantes transacciones econoémicas. Esta vida errante me
habia hecho un joven muy independiente, pero también un hombre muy
juerguista y mujeriego. Me habia convertido en un vividor sin ataduras,
en un bebedor y comedor insaciable. Nunca me he arrepentido de
esta vida, aunque las actuales circunstancias me llevan a pensar que
debo asentar la cabeza. Quizés deba dar alglin paso mas en la relacion
con mi novia, y casarme con ella. De todas maneras, he decidido
abandonar esta vida tan insana, pero a la vez divertida y que me colma
de felicidad. Todavia estoy triste, aunque busco la felicidad.
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Disfrutemos
de cada dia como

si fuese el Ultimo

Cada dia nos levantamos sin ser conscientes de que algo puede hacer
que nuestra vida cambie totalmente en cuestion de segundos. Vivimos
sin darnos cuenta de que nada es seguro. Si alguien nos dijese lo
mucho que iba a cambiar nuestra vida en un afio, probablemente no
le creeriamos. Si ademas ese alguien nos dijese que nuestra vida nos
limitaria hasta el punto de tener que cambiar nuestra forma de vivir,
de pensar y de sentir no s6lo no le creeriamos sino que ademas nos
sentirifamos mal.

Cambiar no es malo y mas si ese cambio es para bien. A pesar de que
venga forzado por algo malo, radical e impactante. A pesar de que sea
algo dificil, duro y cueste creer que hay salida. La necesidad de vivir,
de tener calidad de vida, de sentirnos bien y de ser felices hace que
queramos dar el paso para hacer el cambio.

Soy formadora de Paciente Activo Oncolégico del programa “Cuidando
mi salud después del cancer”. Quién diria al verme que tengo un céncer
de mama con metastasis en higado y pulmén, que tengo un estadio IVy
que no me voy a curar. Quién diria que mi supervivencia es de cada dia,
que tengo un cuerpo castigado por afios de tratamientos y que convivo
con la muerte sintiendo su aliento en mi espalda esperandome.

No es justo que la vida permita que tu reloj vaya hacia atras y no
dispongas del tiempo suficiente para seguir, para envejecer, para poder
vivir. Necesito respirar, formar parte de algo, sentirme viva. Mis hijos
me impulsan a querer seguir. Me dan fuerza y hacen que la saque
de donde casi no hay. Con su carifio, apoyo y amor me animan a que
quiera ayudar a los demas, a personas supervivientes de un cancer
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que si se han curado y desde hace tiempo no viven con la enfermedad,
aunque su sombra les acompafara durante afios. Doy clases para que
se conozcan mejor, adquieran un compromiso con ellos mismos y
superen ciertos miedos, sensaciones y sentimientos los cuales, hay
veces en las que los reviven cuando creian que estaban superados.

Para mi, Paciente Activo ha significado, significa y significara mucho.
Gracias a los grupos, a los cursos, al blog he encontrado el modo de
poder dar forma a lo que en un principio no tenia sentido. Ser formadora
me ha ensefiado a darme cuenta de muchas cosas. Me ayuda en mi
propio proceso de superacién y aceptacion.

Paciente activo es eso. Es ayudar, es aprender, es empoderar, es poder
hacer que cada uno seamos capaces de llevar las riendas de nuestra
enfermedad, de nuestra vida con responsabilidad, siendo conscientes
y parte activa de lo que tenemos pudiendo hacer realidad propoésitos,
suefios y proyectos que nos nos vemos capaces de realizar sin la ayuda
y el animo de otras personas.

Paciente Activo es, entre otras muchas cosas, hacer ver que los
pacientes ante todo somos personas.
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Parques, playas

y montes “activ@s”

Diabetes, hipertension, colesterol, obesidad o sedentarismo son
palabras que escuchamos a menudo a través de los medios de
comunicacion y a las que de tanto oirlas no les damos la importancia
que realmente tienen. Y no debe ser asi, porque son enfermedades
crénicas que acarrean unos riesgos que un alto porcentaje de la
poblacién desconoce.

Tengo que admitir que hasta hace muy poco yo he sido uno de ellos.
Hasta que un buen dia, recibi un correo electrénico en el que se me
invitaba a participar en un curso on-line de “Paziente Bizia-Paciente
Activo” y me pregunté “;qué sera esto?”. Asi que ni corto ni perezoso me
inscribi y empecé a conocer cosas que hasta ese momento desconocia.

Ante mi se abrié un mundo en el que se remarcaba la importancia
que tiene realizar ejercicio fisico, llevar a cabo una alimentacién sana,
desarrollar planes de accién concretos, dormir bien... En definitiva,
tener habitos de vida saludables. Aun asi, lo que a mi mas me ha
marcado de este programa ha sido la posibilidad de interactuar con
otras personas, ya que poder intercambiar experiencias con méas gente
nos enriquece y favorece tanto fisica como mentalmente. Una ventana
abierta en la que poder comunicarse permite compartir nuestras penas,
alegrias, dificultades o problemas diarios en la gestién de nuestra
enfermedad croénica o de la de un familiar.

Si todos reflexionaramos un poco y pensaramos en lo que hacemos en
nuestro dia a dia, podriamos ver que con un poco de esfuerzo podemos
conseguir mucho. Un simple paseo de una hora por esos parques,
montes, playas y espacios naturales que tenemos en nuestras ciudades
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y pueblos serviria para mejorar nuestros niveles de diabetes, colesterol,
hipertensién y demas enfermedades asociadas al sedentarismo. De
esta forma, no sblo mejorariamos nuestra salud fisica sino también
mental.

Pasear nos sirve para oxigenar la mente, conocer gente, hacernos
mas sociables y disfrutar de todos esos paisajes espectaculares que
tenemos en los pueblos y ciudades de Euskadi.

Empezaba esta reflexion con conceptos como diabetes, hipertension,
colesterol, obesidad o sedentarismo. Frente a todas estas enfermedades
crénicas propongo como antidoto una serie de espacios naturales
potencialmente saludables que tenemos al lado de nuestras casas: el
paseo de Abandoibarra y el parque de Dofa Casilda en Bilbao, toda la
zona del Urdaibai, el Puente Colgante de Portugalete, Punta Galea en
Getxo, el humedal de Salburua y el parque de la Florida en Gasteiz,
los pantanos de Araba, el parque natural del Gorbea, los vifiedos de la
Rioja Alavesa, los montes de Durangaldea, la playa de la Concha en
Donostia o toda la bahia del Txingudi. En resumen, lugares y paisajes
espectaculares que nos ayudan a mejorar nuestro bienestar tanto
interno como externo, es decir, una pastilla en forma de paseo por
nuestro entorno més cercano.

Asi que, ;a qué estamos esperando para ponernos unas playeras y
ACTIVAR nuestros parques, playas y montes? ;qué mejor medicina que
disfrutar de forma saludable de nuestro entorno natural?
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Reflexiones sobre

miIs vivencias en
= Paciente Activo

Permitanme que comparta algunas reflexiones sobre mis vivencias en
Paciente Activo.

En primer lugar quiero agradecer a Osakidetza, que me haya invitado
a participar en el mismo y en segundo lugar (no por eso menos
importante) a mi familia (especialmente a mi esposa) que me ha
ayudado a llevar a cabo mis propésitos y con ello mejorar mi calidad de
vida, que habitualmente se ocupa de la alimentacién en familia.

El estar con un grupo que compartimos nuestra enfermedad “crénica” y
por ello condicionando nuestra vida, es en si mismo un alivio, asi como
las practicas saludables, tanto de alimentacion, como de ejercicio.

Al compartir nuestras vivencias (en el grupo) me ha ayudado a
reafirmarme en algunos habitos adquiridos durante mi larga trayectoria
con "diabetes tipo 2”.

También en otros que tenia alguna dificultad aln sabiendo que eran
aconsejables al oir y escuchar a compafieros cémo las iban superando,
escuchando a cada uno con relatos diferentes, hasta encontrar uno que
reuniera los requisitos y circunstancias que uno queria y podia aplicar.

La apertura y sinceridad en nuestras vivencias con el Unico deseo,
en primer lugar de liberarme de esa presién, que hay momentos que
uno siente y a su vez la seguridad que con nuestras vivencias estamos
ayudando a algin compafiero/a.

Con frecuencia he escuchado en los grupos que cuesta asumir la
enfermedad crénica, “que es nuestra” (yo he pasado por ello) y en
consecuencia tenemos que afrontar las consecuencias, pues de nosotros
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depende la evolucién de la misma y por ello nuestra calidad de vida.

Podemos y debemos pedir informaciéon en algunos casos o ayuda
en otros, bien a profesionales de la salud, Asociacién de diabéticos,
familiares, internet, etc. pero la responsabilidad de aplicarla es
exclusivamente nuestra.

Hasta aqui reflexién personal de lo que puedo y debo hacer. Ahora
para terminar voy a reflexionar sobre lo que espero o me gustaria
de profesionales y administraciones que harian en beneficio de las
enfermedades cronicas.

Dar a conocer a los medios de comunicacion de manera mas constante
los problemas que tenemos todos los enfermos crénicos (no solo un dia
al afo) pidiendo a las administraciones la maxima atencién y ayuda.

A los profesionales; que en trato con el paciente, ademas de tratarnos
con profesionalidad (que lo hacen) nos harian ver, que ellos nos
ayudan en el diagnéstico y tratamiento, pero la aplicacién del mismo,
es “exclusivamente nuestra”. Y en funcién de cémo lo hagamos sera
el resultado.

A Osakidetza; hemos oido a distintas autoridades sanitarias, que debido
a la cronicidad de las enfermedades, es necesario cambiar y educar
al paciente en su cuidado y se sefiala como un camino importante
PACIENTE ACTIVO, sin embargo desde los pacientes observamos
con preocupacion si se destinan recursos para ello y considerar como
prioritario preparar grupos para que participen y se formen; el beneficio
seria mutuo tanto para el paciente como para la institucién al optimizar
los recursos que esto exige.

Muchas gracias por darme la oportunidad de expresarme y el tiempo
que dedicaran para estudiarlo.

Saludos cordiales.
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La vida no es cuento:

. hoy dieta, manana...

<oyl

Al menos lo intento

Era el mes de mayo del 2018 cuando me llegé la convocatoria para
iniciar el curso del Programa Paciente Activo.

A pesar de ser un mes perfecto, florido y hermoso. Siendo mayo loco,
fiestas muchas y tiempo poco, no me llegd la convocatoria como agua
de mayo. Pero como algunas cosas en la vida, no era el momento
adecuado, habfa miles de planes mas prioritarios, mas apresurados,..
Tenia una boda en un fin de semana de ese mismo mes fuera de mi
ciudad y para colmo queria estudiar para un examen hacia el cuarenta
del mencionado mes de mayo en el que no me quité el sayo. jCon las
ganas que tenia de hacer el curso! Sin embargo quienes se encargaban
de organizarlo me lo pusieron muy facil, no hay problema: “Habra en
septiembre una convocatoria nueva”. jAy, mi septiembre!, frutero,
festero, alegre y si sereno ni malo, ni bueno. Respiré. Estaba salvada,
aliviada. Dejé que transcurrieran los meses siguientes porque fuertes
razones hacen fuertes acciones.

No voy a decir que fue en un abrir y cerrar de ojos, ni tampoco en
menos que canta un gallo. Tuvo que pasar Junio soleado y brillante que
te pone de buen talante como pasé también julio sano, lo mejor del
verano, aunque tan caliente que quema al mas valiente. Agosto se fue,
seco y caluroso por eso dicen que julio y agosto cada uno como el otro.
Tal que asi, llegamos a septiembre, ;otra convocatoria?. Siendo la vida
breve, el arte es largo, la oportunidad fugaz, la experiencia engafiosa
y el juicio dificil, a pesar de que en septiembre a las seis anochece y
a las seis amanece, no hubo manera tampoco. Como la vida no para,
no espera, no avisa y no suelo dejar para mafana lo que puedo hacer
hoy, por eso en septiembre disfruté de mis dias de asueto, no tuve otro
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mejor, ni perfecto, ni méas sincero pretexto.

Dando tiempo al tiempo, no hay plazo tan largo que no llegue al cabo,
siendo el tiempo mas que oro y lo que todo lo cura, menos vejez y
locura, aunque no pase en balde y con él todo se acabe, en octubre
tuvo que suceder. No se hace sin tiempo lo que en todo tiempo se
puede hacer. Asi que por fin en octubre el curso de entrenamiento
saludable sin mas dilaciéon empecé.

Caminante no hay camino, se hace camino al andar, si bien lo
mismo da a pie que andando y el interés mueve los pies. Ha dado
comienzo el programa y participante con un alias encuéntrome en
buena hora presentado. Entre acompafantes desconocidos recorrimos
el camino. Primero el inicio, después sesion tras sesion, llegamos a
nuestro destino. Todo eran objetivos, planes de accién distintos, todos
aportaban animos y consejos sabios, nadie quedaba excluido y nada
se decia en el vacio, ni mucho menos se daba por perdido lo que alli
lefmos, vivimos.

Para empezar algo breve e interesante tuve de mi que pensar. Poco
acertada siento confesar que fui. Al menos eso crei y sin embargo
nada por ello padeci, ni sufri. Todo lo contrario nuevas técnicas y vida
saludable como conseguir también aprendi. Logros, herramientas, foro,
mensajes, ejercicios, lectura, diario, relajacién..., ayuda sin fin. jCémo
sucumbir!, jnunca fallar asi!. A pesar de que la sabiduria popular nos
dice que nunca hay que decir nunca jamas, también se dice sin dudar
que nunca es tarde si la dicha es buena.

Unos éramos cuidadores, otros profesionales, otros con enfermedades.
No importaba quienes éramos sino nuestras aportaciones, nuestros
planes. Y qué me decis del facilitador. El facilitador que todo lo facilita
buen facilitador serd. No, no es un trabalenguas, es un amigo mas al
que hay que saber escuchar.

Para todo se requiere pacienciay algo de experiencia siendo el alma de
toda ciencia y quien vive en este planeta la necesita de forma cierta.
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No hacia falta correr, sélo tener perseverancia y mucha constancia. No
es bueno pasarse de listo o pensar que todo esta visto, hay que ir pasito
a pasito, muy despacito, ser precavido y conciso para no molestar con
los escritos. Por lo demas, el contenido es sencillo y pude ver que
hasta divertido. Alli cada maestrillo tenia su librillo pero como el buen
alimento hace el buen entendimiento, todos pareciamos contentos.
Con el corazén alegre que de salud es fuente y de buena gente, muy
rico eres.

Mucho maés podria escribir sobre lo que yo delante de un ordenador
pude descubrir y todos losconocimientos que adquiri, sin que yo
pudiera ni resumir. Tampoco quisiera ser ruin y con mi relato aburrir.

A buen entendedor pocas palabras bastan y en boca callada no entran
moscas. Aunque lo bien dicho bien parece y su autor honra merece. El
pez por la boca muere; oir, ver y callar para con nadie tropezar, todo
esto en uno no sélo es dificil de reunir, sino imposible conseguir.

A pesar de todo, casi todos creemos que mal que no tiene cura,
quererlo curar es locura y cuando estamos buenos damos consejos a los
enfermos, mas si malos estamos, no los tomamos. No se puede pedir
la luna, facil es recetar pero dificil curar. Ya lo decia Hipdcrates: la
mejor medicina de todas es ensefiarle a la gente cémo no necesitarla.
iCuanta razén puray cultural.

Para concluir, no sé si éste sera un buen relato, ni mucho menos si sera
de su agrado, tan sélo sé que es verdad lo que narro. Ademas proclamo
y no engafio que ahora sé cémo vivir un poco mas feliz y eso no es
baladi. Van a Uds. que asentir si soy con esto un poco cursi de por si 'y
permitanme eso si admitir, que es de bien nacidos ser agradecidos por
lo que gracias mil para aqui poner fin.
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Esperanza

y luz

Sentimientos, sentimientos, sentimientos. Buenos y malos, tristes
y alegres, es lo que mas he vivido yo cuando realicé el cursillo de
Paciente Activo. Me apunté al cursillo con la curiosidad de ver que me
podia ensefar y aportar un curso de 2 meses mas o menos, después de
haber pasado un afio brutal con el cancer.

Y para mi grata sorpresa, después de los primeros dias, fui viendo
que ese curso iba a ser muy especial para mi. El curso gira alrededor
de un libro con numerosos temas y curiosamente, muchas veces
cuando tratabamos un tema, no sé cémo, pero los “pacientes activos*
nos pasabamos al siguiente tema del libro directamente sin que los
monitor@s nos dijeran nada. El libro trata temas muy importantes para
esta enfermedad, ayudandome a cémo tengo que cumplir mis objetivos
de mejora a nivel de descanso, forma fisica y de alimentacion. También
me ha ayudado a intentar manejar mejor mis emociones, con las
limitaciones de mi cuerpo, las molestias, la medicacion, las pruebas,
las consultas, “todas esas cositas" que tenemos en nuestro dia a dia
y que muchas veces nos hacen sentir como que estamos solos, en un
pozo oscuro en el cual no podemos respirar libremente.

Para mi, lo mas importante de este curso es que me he sentido siempre
escuchada, siempre entendida sin ser juzgada y siempre acompafiada
en todo momento por ese calorcito, ese ambiente tan especial........
(no sé como explicarlo bien con palabras, creo que se explicaria mejor
con un gran abrazo) que se formaba en esa salita donde haciamos el
curso. Y eso que todos los dias doy gracias por todas las personas tan
maravillosas que tengo a mi alrededor y que son las que dan sentido
a mi vida, pero donde me he sentido mas comprendida, ha sido en el
cursillo, de verdad.

Programa Paziente Bizia - Paciente Activo



Con este curso, me he dado cuenta de la importancia de llevar una
vida sana en todos los aspectos, con una alimentacién més saludable
que hoy en dia cada vez es mas dificil con todos los aditivos que
les echan a los alimentos, aunque parece que ya empieza a haber
un pequeflo cambio respecto a ese tema, darle mucha importancia
al buen descanso y no llevar una vida sedentaria. Con todo esto, mi
cuerpo y mi mente, se sienten tranquilos y fuertes para disfrutar de
cada detalle de mi dia a dia.

Recuerdo con alegria y algo de nostalgia, la ilusién con la que iba todos
los dias al curso, para ver qué cosas nuevas ibamos a aprender con
nuestr@s querid@s monitor@s y poder compartir y escuchar con mis
compafer@s, las resoluciones de problemas, los nuevos propdsitos, y
los antiguos propdsitos conseguidos o0 a veces no conseguidos. Es un
curso que yo se lo recomiendo y asi lo he hecho alguna vez, a todo el
mundo que ha pasado o esta pasando por la experiencia del céncer,
tanto a pacientes como a familiares. Para mi ha sido un curso, muy
importante, necesario y de gran ayuda.

Vamos, que para mi fue maravilloso y que me encanté TODO ***

Muchas por hacer posible que haya podido escribir estas palabras.
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Fui

a empujones

Siempre he sido persona de ayudar a los demas. Pero cuando te dicen
que tienes una cierta caducidad y sin fecha, las cosas cambian.

Tu eres el centro, y crees que te toca recibir. Piensas que los demas te
lo deben y ellos organizan tu vida a un nivel, pero td te sitlas en otro
a priori superior.

Compartes muchas salas con pacientes, en interminables visitas a la
“Central de Soluciones”y sigues pensando “lo tuyo es lo peor” pero
no te cambiarias por nadie. Tu eres solo td, lo mas de ti y tanto mal
no mereces, debe de haber algln error, pero por mas que piensas y
piensas, no lo encuentras.

No somos pacientes faciles, principalmente porque no somos pacientes.

Nuestra vida es en muchos casos limitada, llena de incertidumbre.
Estamos siempre esperando ese medicamento “milagro” y las palabras
de animo las sentimos vacias. Nuestra realidad es siempre algo que va
a empeorar y vemos el futuro con tristeza, la alegria estéa en los demas.

Los amigos van desapareciendo y quedan s6lo muy pocos, los pocos
que siempre van a estar a tu lado.

Hubo tanta insistencia dia tras dia, que me obligé a ir, jvete! y yo fui.

Fui a empujones a los talleres de Paciente Activo, jsi yo era un experto
en sufrimiento! ;Quién me podria ensefiar algo? ;Quién me podria
aportar algo sobre mi mal, tan pensado y triturado?

Mi primera sorpresa fue encontrar a personas alegres, dispuestas a
compartir los mismos males y a ayudar.
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Pensé que algo fallaba o que no eran de esta galaxia.

Mis compafieros entendieron antes que yo lo que estaba ocurriendo y
en poco tiempo ya colaboraban en la misma dindmica. A mi me cost6
un poco mas.

No entendia nada, no habia medicamentos, sélo palabras y afecto, y
asi fui un dia tras otro ...

Segui hasta el final y pude comprobar que aquellas personas que
estaban en un nivel superior, el mal no habia podido con ellas. Habian
despreciado sus desdichas y todavia tenian espacio y tiempo para los
demas, disfrutaban y creo ahora que también curaban.

Los talleres de “Paciente Activo” son un complemento a los tratamientos
y no tienen contraindicaciones, ni fecha de caducidad.

Solo es necesario creer, participar activamente en ellos y dejarse Ilevar
olvidandote un poco de uno mismo.

No fallaba nada, eran de esta galaxia.

iGracias por vuestra generosidad!
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Aliento vital

Miro a derecha e izquierda sin conocer a nadie y sin mostrar demasiado
interés, qué hago aqui? me pregunto, mientras los monitores Esti y
Juan Carlos estan haciendo la presentacion del taller. Me imagino
que el resto estara pensando lo mismo que yo, asi de poco originales
SOmos... aungue nos creamos lo contrario.

No hace ni un mes que casi vi morir a mi marido de una grave
enfermedad, y como todo quedd en un enorme susto, decidimos
que tenfamos que hacer algo, que teniamos que hacer cambios. No
podiamos seguir igual. Nuestra forma de vida nos estaba minando...
limitando de tal manera que, sin apenas ser conscientes de ello, nos
estdbamos adentrando en el peligroso terreno de la apatia, la abulia
y la depresién.

Han pasado ya varios dias desde que comenzamos el taller las personas
que lo componen ya no son unos desconocidos, tienen su nombre, su
sonrisa y una historia detras, igual o mas fuerte que la nuestra. Estan
ahi, con ganas de luchar, de cambiar, de hacer cosas distintas que
les ayude a mejorar, a conseguir sus objetivos. Y mientras tanto, nos
escuchamos, nos atendemos y procuramos hacer caso de lo que Estiy
Juan Carlos nos van ensefiando con su inmensa capacidad y su enorme
intuicion.

Todos y cada uno ellos ha abierto su corazén, nos ha contado sus duras
viviencias, lo que les duele o temen... incluso alguno ha expuesto su
franca soledad y el bien que le produce acudir cada miércoles a nuestra
particular cita, y sélo por eso, le deseo que esto haya sido un comienzo
y le vengan muchas mas, a ser posible... mejores.
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Otros, la mayoria, luchamos por defender nuestra salud, aprendiendo
a cambiar las cosas que hacemos mal, dandonos cuenta de lo mal que
lo hacemos en el dia a dia. Eso si, reconociendo que en la toma de
decisiones cotidianas, acudir a este taller ha sido una idea magnifica,
gue nos ha hecho ver que podemos decidir, que podemos hacer algo
para cambiar, no sélo intentarlo.... hacerlo!!!

Ojala que todos podamos conseguir nuestros objetivos, pero lo que mas
me gustaria es saber que hemos sido parte importante de ese proceso,
que junto al carifio de los monitores, también les hemos podido aportar
a todos un poco de nuestro aliento vital... algo tan Unico e irrepetible
como es el compartir nuestro propio corazén.
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2°PREMIO / 2018

De mala

a buena vida

MALA VIDA

A diabético he llegado
porque no me habia ocupado
de en salud estar formado
Mi ignorancia era total

y asi me ha ido fatal

Por una mala vida
diabético soy de por vida
Diabético soy declarado
el anélisis lo ha dado

Lo que me pudiera ocurrir
vaya preocupacion

por no verlas venir

De etiquetas no sabia

las letras ni las leia

y no entendia

lo poco que veia

Cuéanto comia

de lo que no me convenia
Alimentos especiales

y también los esenciales
en cantidades industriales
Si tenia mucha ansiedad
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BUENA VIDA

El curso Paciente Activo
ya claro me lo ha dejado

y ahora ya sé lo que hago
Ya no soy un ignorante

me ira bien en adelante
Llevando mejor vida
controlado estoy de por vida
Diabético sigo siendo
analisis sigo haciendo

y buenos resultados viendo
He cambiado la preocupacion
por activa ocupacion

De etiquetas ya sé un rato
y hasta sé comprar barato
No me paso en los hidratos
ni tampoco en otros datos
Me tiene muy contento
saber comprar alimento

y hacerlo con fundamento
Como justa cantidad

de lo que tengo necesidad
Calculo cada alimento



comia mas cantidad

Daba igual el alimento

con tal de quedar contento
Si se terciaba

de dulce me atiborraba

El peso iba en aumento

la hemoglobina ni te cuento
Mi cintura aumentaba

la ropa no me llegaba
Como no me molaba

de ejercicio ni hablaba
Ejercicio aerébico jhorror!
alergia tengo al sudor

MALA VIDA

Ejercicio de esfuerzo

ni hablar que me tuerzo
Ejercicios de flexibilidad
los obviaba con facilidad
Del testamento vital pasaba
y no me preocupaba

El descanso no era bueno
me costaba el acostarme
pero mas el levantarme
Pensamientos negativos
en todo momento

vaya tormento

y hasta el gramo cuento
Comiendo saludablemente
mejoro sensiblemente

Sin ansiedad en la mente
mi peso va descendente
Mi @nimo asciende

mi hemoglobina desciende
Mi cintura ya ha bajado
mi ropa he renovado

Me ejercito tenazmente

el cuerpo y también la mente
El ejercicio aerébico

me pone euférico

MEJOR VIDA

El ejercicio de esfuerzo
lo hago ya sin esfuerzo
Ejercicios de flexibilidad
iqué felicidad!

Tengo hecho el testamento
me puedo morir contento
Descanso mejor ahora
acostandome a la hora
Pensamiento positivo
valido para todo vivo:
cuanto méas amor

se vive y duerme mejor
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Todo me estresaba

todo me preocupaba
nunca tranquilo estaba

la hemoglobina

muy alta daba

Era la relajacion

darme un atracon

de alimentacién
Propédsitos no tenia

la rutina me vencia

rutina de la mala

porque buena no tenia

No compartia

porque no sabia

Mi comunicacién

no daba satisfaccién
Decisiones si tomaba

pero no las que necesitaba
;qué futuro tenia

si por cambiar nada hacia?
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Contra todo estresamiento
ahora tengo un mandamiento
si no te agobias por nada
hemoglobina controlada
Qué bien la respiracion
también la imaginacién
para hacer relajacion

Ya no hago lo de siempre
propdsitos tengo siempre
Logros voy consiguiendo
costumbre los voy haciendo
Experiencia he compartido
y bien que me ha venido
Sé buscar informacién
aumento mi formacion

y mejoro mi comunicacion
Ya tomo decisiones

sin indecisiones

Declaro

que el futuro tengo claro

Estoy muy agradecido

a aquellos con los que he coincidido
en los cursos que he tenido

y de especial manera

a quien me ha acompanado

en la tarea



Mis experiencias
de aprendizaje:

El eslabon perdido

“No montes ese caballo, va a pasar de la verdad
mira que su nombre es muerte y que te enganchara.
Es imposible domarlo, desconoce la amistad
es un caballo en la sangre, que te reventara”

Empezar un relato que lleva por titulo “Mis experiencias de aprendizaje”
con una cancién de hace un montén de afios del incombustible Miguel
Rios, a mas de uno le va a parecer, como minimo sorprendente.

Echemos la vista unos afios atrés, y veamos.

Fue alla por el sexto afio de éste 2° milenio, tras una espantosa Neumonia
de esas que llevan acompafiada un ingreso de méas de quince dias en el
Hospital, cuando ya en mi Centro de Salud, la Enfermera me comunicé
que era diabético.

En un principio, lo Gnico que asimilé, fueron las imposiciones que ello
suponia, no puedes comer esto, ni... lo otro, no puedes beber... tienes
que medicarte, tienes que ...

En resumen, no puedes (prohibiciones) y tienes que (obligaciones) todo
ello, si o si: La diabetes me habia pillado.

Un tiempo después, recibi una Ilamada desde mi centro de salud, en la
gue se me invitaba a participar en unas “charlas” (talleres) que se iban
a celebrar, para tratar el tema de la diabetes, y fui a informarme.

Al principio, me sorprendi bastante, pues aunque ya habian pasado
unos afios, alin me costaba asimilar mi condicién de diabético, y eso
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de reconocer publicamente que “soy diabético” tal cual, se me hacia
dificil de pronunciar.

Me parecia una sesién de esos grupos de las peliculas, en los que cada
uno “cuenta su vida”, y lo mio era “una enfermedad”, que no es lo
mismo.

Pero bueno, sigui6 el taller, y uno de los monitores, un sefior mayor al
que ya no podré agradecer sus palabras, nos vino a decir, para remate,
que los maximos culpables de ser diabéticos, éramos nosotros mismos,
y nadie mas.

En aquellos momentos, senti unas irresistibles ganas de abandonar la
sala, y largarme, afortunadamente no lo hice.

No entendia como podiamos ser nosotros mismos los responsables de
nuestra situacién, maxime cuando, como era mi caso, era cuestién de
herencia.

Pues bien, a la semana siguiente estaba alli de nuevo, y asi hasta
finalizar el taller. Y no sélo eso, un tiempo después se me ofreci6 la
posibilidad de formarme como monitor, sin dudarlo la acepté.

Desde entonces, no he hecho otra cosa que aprender, y en la medida
de mis posibilidades transmitir lo que voy “asimilando”, en cada taller.

Es a esto, a lo que hace referencia el encabezamiento: El eslabon
perdido, porque siento que todavia hay pacientes, para 1@s que es
mas facil abrirse a un igual (monitor@) que ante todo un Sr. Doctor en
medicina.

El dia a dia del diabético, es un continuo coste de oportunidad, en el
que hemos de estar tomando decisiones, dejarnos llevar, o bajarnos del
caballo. Y la decisién es nuestra, cada una con sus consecuencias.

He de reconocer, que he tenido mucha suerte con |1@s compafier@s a
los que he acompafado en cada taller, sin ell@s nada habria sido igual.
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Sin duda alguna, mi primera experiencia de aprendizaje, viene por aqui,
asimilar lo que uno es, el continuo aprendizaje, y el abandono de mi
victimismo en lo referente a la diabetes simplemente soy uno mas, y por
desgracia somos muchos, y hay que hacer ver a estos “compafieros de
fatigas” diabéticamente hablando, que como en la cancién de Miguel
Rios, no debemos dejarnos dominar por “ese caballo”, que para nosotros
puede significar la diabetes.

Que debemos revelarnos, para que no nos reviente, ya que si nos
cuidamos, fundamentalmente con la medicacién, la alimentacion,
comiendo practicamente de todo (controlando las cantidades) como
decimos en los talleres, con una -alimentacion saludable- si procuramos
mantener a raya “los dulces y familia” y a eso le afiadimos una racion
diaria de ejercicio fisico, seguro, seguro, que podremos convivir muchos
afios con la diabetes.

Que es aqui dénde debe radicar nuestra responsabilidad, nuestra
proactividad, nuestra capacidad para ser duefios de nuestros actos, de
darnos a nosotros mismos la oportunidad de cambiar nuestros habitos
haciéndonos propédsitos de cambio que podemos y que hemos de
cumplir, seguro que haremos de la diabetes, un compaiiero de viaje del
que hemos de estar pendientes, para que no se desmadre, pero con el
que podemos seguir adelante, porque la diabetes, nos puede complicar
la vida, si no la controlamos, si nos dejamos llevar, pero sabemos que
podemos bajarnos, y caminar junto a éste “Caballo” con el que se puede
convivir, porque ademas la diabetes, no duele.

Para finalizar, agradecer a todos los miembros de Paciente Activo y
en especial a 1@s no diabétic@s, su desinteresada entrega, por su
paciencia ya que son ell@s las verdaderas almas de todo esto, y sin |@s
cuales nada seria posible. Gracias.
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Osakidetza cugolana, bien comin
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