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TESTIMONIO DE Olga, madre de Ánder.

El 5 de abril de 2003 marcó un antes y un después en nuestras vidas.

Ese día, y tras varios días sin encontrarse bien, acudimos a urgencias con nuestro hijo y después de esperar los resultados de varias pruebas, la médico que nos atendió nos llamó para decirnos: “chicos, no tengo buenas noticias” vuestro hijo ha hecho un debut en una diabetes mellitus tipo 1.

Lo primero que recuerdo fue dolor, mucho dolor dentro de mí, después incredulidad ¡no podía ser cierto, debían estar equivocados los médicos!, para continuar sintiendo dolor. Dolor por tantos pinchazos a los que le estaban sometiendo y que con todo lo “cagada” que yo soy para eso, hubiera preferido que me hicieran a mí. Dolor porque mi hijo estaba enfermo cuando nunca lo había estado. Dolor……….porque en definitiva era mi niño pequeño el que estaba en un hospital y al que le habían diagnosticado una enfermedad crónica y crónica significaba………para siempre.

No sabíamos nada de la enfermedad, la desconocíamos prácticamente por completo, sobre todo porque nadie de nuestro entorno familiar la padecía por lo tanto, aunque habíamos oído hablar de ella, no teníamos idea de cómo se manifestaba y qué había pasado.

Tras varias horas en urgencias, pasamos a planta y seguíamos sin entender nada. El miedo, la preocupación, la rabia, el dolor era lo que nos atenazaba en ese momento y lo único que queríamos era escapar de aquella pesadilla.

Los días siguientes fueron una saturación de información, un dolor continuo en el corazón, un mar de lágrimas y una constante pregunta….. ¿por qué?

 ¿Cómo le había pasado eso a mi pequeño?, ¿qué había hecho yo mal? ¿en qué había fallado?, ¿habia sido su alimentación?, ¿el no haberle dado pecho hasta el año como hice con el mayor?........... 

Durante los días que estuvo ingresado acudimos a “clase de educación diabetológica”. Aquello nos sonaba a chino, no entendíamos de raciones, de hidratos, de hipoglucemias, de hiperglucemias…….., nos contaban que deberíamos mantener en adelante horarios,  pesos y medidas de comida. Existían los azúcares de absorción lenta y de absorción rápida, debiamos tener siempre a mano un estuche con una inyeccion (glucagón) para poderla utilizar en caso de pérdida de consciencia debida a una hipoglucemia severa. Nos hablaron de que debíamos informar al entorno familiar y escolar………..En fín, la cabeza era como una olla a presión con tantos datos y con tanta información.

La  seguridad que nos brindaba el hospital con su personal médico siempre dispuesto y atento a nuestras necesidades, se evaporó en cuanto llegamos a casa. Recuerdo que antes de darnos de alta apunté los menús de los dos días primeros de nuestra estancia en casa contando con la ayuda inestimable de Isabel..

La llegada a casa, fue genial. Su hermano colaboró en todo desde el primer momento. Aprendió a pincharle y de hecho a fecha de hoy sigue haciéndolo en cuanto puede y aprendió a saber detectar una hipo y qué hacer en caso de producirse, en definitiva, estoy muy tranquila cuando está con él.

Los hábitos en casa no cambiaron demasiado, quizás mas en el aspecto de la “rigidez” de horarios ya que la alimentación que llevábamos era muy parecida, con lo cual no supuso un quebrando excesivo en el entorno familiar. No obstante, ello no quiere decir que en casa no haya chocolate o alguna pasta ya que mi hijo sabe perfectamente que aunque él no deba comerlas habitualmente, no quiere decir que los demás tampoco puedan hacerlo, creo que es importante que los hermanos no tengan que verse sometidos a algo demasiado estricto por el hecho de que haya alguien en la familia que no deba comer dulces. 

Esos primeros días hubo momentos que llamamos al hospital incluso a horas intempestivas porque no sabiamos muy bien qué hacer y siempre, siempre recibimos contestación. Siempre hubo alguien que nos aclaró dudas, que nos animó a seguir adelante.

A esos primeros días, se le fueron añadiendo, además de las cosas cotidianas, la primera salida con amigos, la primera excursión, las primeras vacaciones en familia, su primera gastroenteritis, etc…etc…etc… y con sus mas o menos miedos, fuimos saliendo airosos de todo.

Al debút de mi hijo se sumó otro problema familiar y aquello terminó por desbordarme, intenté involucrarme tanto que al final ví que no llegaba ni a verbalizar la palabra diabetes. No quería hablar con nadie del tema, de hecho solo una pequeña parte del entorno familiar conocía lo que había pasado. Leí todos los libros y artículos que caían en mis manos sobre el tema en cuestión………pero no quería ni podía hablarlo con nadie. 

Un día recibí la llamada de una antigua amiga de la infancia y que, casualidades de la vida, había pasado por lo mismo por lo que yo pasaba en ese momento. Fue a raiz de hablar con ella, de compartir las mismas angustias, miedos, etc… cuando empecé a ver un poquito de luz en todo lo que estaba pasando. A fecha de hoy puedo asegurar que el contacto con otras personas que viven día a día tu misma situación, es un apoyo increíble.

Hoy, cinco años y medio después y con la adolescencia haciendo de las suyas. Mi hijo hace TODO lo que hacen sus amigos.

 Hace deporte todos los días, juega a fútbol y entrena a un equipo de niños pequeños. Sale con sus amigos de cena y “al casco”. Ha ido e irá de excursiones con sus compañeros (la última fue hace unos días y consistió en una caminata de 16 kms.). Ha pasado noches fuera de casa e incluso a varios kilómetros fuera de Vitoria. Hemos hecho viajes en familia dentro y fuera de España……….es decir, hace vida “normal”.

Ello no quiere decir que no haya momentos en los que yo no lo pase bien, de hecho siempre es una preocupación añadida el hecho de que no pueda controlarle directamente, pero también hay que dejar que tomen ellos las decisiones de qué comer, qué pincharse y cuando han de hacerse un control.

 Cuando está fuera de casa si que le hago incidencia en que me llame con los controles y hasta ahora no ha fallado.

También es de vital importancia que los amigos y los profesores sepan cómo actuar, qué hacer en un momento dado y ahí si que tenemos que estar muy atentos los padres.

El miedo, la angustia, la preocupación creo que será algo que me acompañará el resto de mi vida ¡pero igual que con mi hijo mayor!, es algo tan sencillo como que SOY MADRE, solo que con el pequeño tengo una “preocupación añadida”. 

Dicen que el tiempo todo lo cura. No sé si estoy del todo de acuerdo, yo diría que lo atenúa, que lo envuelve y que sobre todo y ante todo nos hace mas fuertes, mas sabios, mas pacientes.

 Ahora en mi vida hay otras prioridades y la principal es que mi hijo sea feliz, que crezca como un niño-adolescente-joven FELIZ, que aprenda a vivir su vida, que aprenda a vivirla por cómo es…………no por lo que tiene. 

Por otro lado siempre he dicho que mi hijo nos da una lección todos los días. Una lección en cuanto a la fuerza de voluntad que tiene, en cuanto a cómo aceptó su enfermedad y como la sigue aceptando. Estoy segura que un adulto tiene muchas mas dificultades para asimilar de la noche a la mañana tantas trabas como una diabetes pone en tu camino.

Sé que algún día mi hijo se curará, o al menos su tratamiento no será tan traumático como ahora me lo parece a mí. Es por ello por lo que lucho, por lo que intento estar informada de todo lo que atañe a la enfermedad, pero sobre todo y ante todo, intentamos entre todos que esa “compañera de viaje” que se instaló en nuestra vida hace cinco años no sea lo excesivamente pesada con él y para ello sabe que cuenta siempre con nosotros y con el equipo médico que le atiende.

Yo sigo teniendo mis días buenos y mis días menos buenos, pero hemos aprendido a convivir con nuestra “amiga” creo que es mejor ser amiga del enemigo en vez de estar a la defensiva con él.

TESTIMONIO DE Jon, padre de Amaia

Habíamos venido de esquiar. Todos estábamos cansados después de 5 días sin parar, pero habíamos disfrutado porque fue muy divertido: “las chicas” estaban ya esquiando rápido y pudimos hacer bajadas largas y complicadas; hicimos también muchas risas según nos caíamos, unas veces por la nieve, otras por los giros, incluso una vez por el viento.

Amaia había adelgazado un poco, aunque comíamos bien y desayunábamos mejor, ella tenía mucha hambre y sed, nos parecía bastante normal después de tanto ejercicio; al llegar a casa, tenía síntomas de infección urinaria, le recogimos una muestra y la llevamos al laboratorio. 

El diagnóstico fue inmediato, había azúcar en la orina, donde no puede haber. Fue el debut de la Diabetes. La impresión fue muy grande: ¿Cómo?, ¿Aquella enfermedad que conocíamos?, ¿Estáis seguros? (¡¡¡¡ qué desconfianza ¡¡¡¡). Todo fue muy rápido, incredulidad y miedo, un poco de pena, luego preocupación e incertidumbre. Nos indicaban, aconsejaban, recomendaban, con conocimiento y cariño (no os preocupéis, va a ir bien, ¡¡ánimo!!). 

En urgencias con nosotros, los médicos: ya están los análisis, hay que ponerse la primera dosis de insulina. Ella, que nunca había tenido miedo y que ya sabía de algunas enfermedades, titubeó un momento al coger la jeringa con la dosis preparada, con esa aguja tan fina y pequeña (teoría de la aguja mínima que inventó después), se la pinchó con decisión pero delicadamente en la “tripa”, y… apretó.

Bien ¡¡¡¡ dijimos todos. Había comenzado una nueva época, una nueva forma de ver las cosas y las situaciones. Aprendimos, porque nos enseñaron muy bien, desde la composición de los alimentos hasta la elaboración de los platos con la cantidad de hidratos de carbono precisa; ella aprendió más rápido aún haciéndose cada vez más responsable. Fue costoso para todos y cuando nos sentimos seguros (sintieron que sabíamos), que conocíamos, entendíamos y asumíamos nuestro papel fundamental, nos fuimos del hospital a casa.

Luego vinieron los aitites y el resto de la familia (las opiniones), las amigas, el colegio, salir por la tarde (y por la noche), los campamentos y las colonias con otros diabéticos. Comenzó la realidad: hacerse una rutina minuciosa; que debía ser asumida por todos en casa. Comenzaron también las “situaciones” que solo sabíamos por los libros o por la experiencia en otras personas, pero no en Amaia; las “hiper” y las “hipo”, reconocerse en ellas y actuar. Siempre sale bien, siempre tienes alguien para consultar, siempre aprendes algo. 

Nunca ha habido tiempo para el desánimo o la desesperanza (bueno, quizá un poco al principio, pero era un tiempo muy corto) y siempre ganaba lo positivo, lo que “era necesario hacer” por nuestra hija, por la familia. Siempre pensamos que era natural que así fuera, como cualquier otra cosa que te sucede, se produce y hay que asumirla, los padres los primeros. 

Lo más importante es Amaia. Todo por ella, para que esté bien, para que se sienta querida, acompañada, aconsejada, protegida, que lo viva como algo normal (otros tienen-tenemos otras cosas) y que luego pueda ser independiente y autónoma; que nunca se sienta una carga, que nunca deje de hacer lo que quiera o deba.

Nos vamos hoy a esquiar, seguimos haciéndolo  desde hace mas de 10 años (y otras muchas cosas también). Las chicas siguen estando contentas, ahora esquían mucho mejor, las risas son más numerosas, (y paramos de vez en cuando para hacer un control y comer algo), quizá porque todo esto sirve  para conocernos mejor y estar más unidos. 

TESTIMONIO DE PILI, madre de María.
CONTAR UNA EXPERIENCIA ES DIFICIL, MAXIME CUANDO ES PROPIA Y NO SABES NI POR DONDE EMPEZAR.

LA MIA ESTA BASADA EN UNA REALIDAD DE ESAS QUE TE CREES QUE NUNCA TE VA A PASAR A TI Y SOBRE TODO A TUS HIJ@S.

EL DIA QUE ME LLAMARON PARA DECIRME QUE MI HIJA MARIA, 7 AÑOS, ERA POSIBLE QUE FUESE DIABETICA CASI ME DESMAYO EN EL TRABAJO, NO ERA CAPAZ DE ARTICULAR PALABRA.SOLO ACERTE A COGER EL COCHE, IR A BUSCARLA Y SALIR CORRIENDO CON ELLA A URGENCIAS DEL HOSPITAL.

LLEGAMOS ALLI E INMEDIATAMENTE SE PUSIERON A HACERLE PRUEBAS…… DOCE HORAS DE INTERMINABLES PRUEBAS, DOCE HORAS DE ANGUSTIA, DE DOLOR Y SUFRIMIENTO VIENDOLA LLORAR Y LLAMARME……..MAMA, MAMA ¡!!!

UNA SEMANA DE INGRESO, UN SINFÍN DE INFORMACION Y DIA Y NOCHE INTENTANDO ASIMILAR TODO LO QUE TE DICEN.

Y POR FIN, SALES DE ALLI Y PIENSAS QUE A VER QUE VAS A HACER AHORA, SI TE ACORDARAS Y SABRAS HACER TODO LO QUE TE HAN DICHO, SI VIVIRA NORMAL, SI SERAS CAPAZ DE LLEVAR A CABO TODO LO QUE SE SUPONE QUE HAS APRENDIDO.

Y LLEGA LA PRIMERA NOCHE, ESTA BAJA, DIOS MIO ¿ QUE HAGO ¿? SI SE HA DORMIDO…A QUIEN LLAMO ¿??QUIERO SALIR CORRIENDO OTRA VEZ AL HOSPITAL, TENGO MIEDO Y LLORO PORQUE NO SE QUE HACER……..Y ME ACUERDO DE QUE TENGO A UNA PERSONA QUE YA PASO POR LA MISMA SITUACION QUE YO Y ME HA BRINDADO SU AYUDA……….LA LLAMO Y ELLA ME TRANQUILIZA, ME DICE LO QUE TENGO QUE HACER Y ME GUIA ASI,  DESDE ESA NOCHE  Y HASTA UNOS MESES, BASTANTES DIRIA YO, DESPUES EN MI ODISEA PARTICULAR DE MADRE.

PARA MI, MAS IMPORTANTE CASI QUE LOS MEDICOS HA SIDO ELLA, QUE CON SU EXPERIENCIA Y DISPOSICION,I PUEDO DECIR QUE HE TENIDO AYUDA LAS 24 HORAS DEL DIA, PARA LO QUE ME SURGIERA EN CUALQUIER MOMENTO Y A CUALQUIER HORA DEL DIA.

DESDE MI EXPERIENCIA ANIMO A TODAS ESAS MADRES, PADRES QUE SE SIENTAN SOLOS ANTE  ESTA U OTRAS ENFERMEDADES, Y A PESAR DE QUE MUCHAS VECES TE GUSTARIA ENCERRARTE EN TUS PROBLEMAS Y NO CONTARSELOS A NADIE, QUE BUSQUEN A QUIENES HAN VIVIDO O ESTAN VIVIENDO LO MISMO Y COMPARTAN SUS DUDAS, ALEGRIAS Y PENAS PORQUE EN EL FONDO, MEJOR QUE UNO QUE LO ESTA PASANDO NO LO ENTIENDE NADIE Y DESDE LUEGO, ES LA FORMA MAS HUMANA DE DARLE UN ENFOQUE REAL A LO QUE TE PASA.




.......................................................

Si quieres leer el trabajo realizado por Monse Bascones, madre de Míkel, sobre 

el tema de LA DIABETES, y con el que ha conseguido el primer premio en un concurso, pincha aquí:  

                            


     

