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Hola, a todos/as

Avafi, os presenta este tercer libro de relatos, poemas y foto-
grafias, que lleva por titulo: POCO A POCO (avanzando con la
fibromialgia y el sindrome de fatiga croénica)

Con él, pretendemos concienciar a la ciudadania sobre estas en-
fermedades y su repercusion en la vida de los/as enfermos/as y
de quienes los/as rodean, con los testimonios de los enfermos/as
y de sus familias, amigos, etc.

En este nuevo libro, donde habéis escrito relatos preciosos, poe-
mas muy lindos y fotografias muy bonitas, nos damos cuenta
de cémo habéis manifestado vuestros sentimientos, vuestras
inquietudes, vuestro dolor, vuestra ansiedad, vuestra fatiga, can-
sancio y sobre todo vuestras emociones ante estas dolencias,
eso es muy positivo, es también una buena terapia.

Sabemos que no es nada facil vivir con unas enfermedades de
este calibre, cierto es, que desde el diagnostico han cambiado
muchas cosas en nuestras vidas, no hemos tenido mas remedio
que batallar junto a ellas, ir aceptédndolas poco a poco, vivir dias
regulares, medio buenos, buenos y incluso dias donde nos olvi-
damos por un rato del dolor y la fatiga.




Estos relatos que nos habéis mandado, han sido escritos desde
el confinamiento, algo que ha sido muy negativo para nuestras
enfermedades, si ya el dia a dia es complicado imaginaros no
poder salir de casa, estar solo/a todo el tiempo, no poder salir a
andar, a tomar el sol, este virus nos ha mermado toda capacidad
en nuestra calidad de vida, pero como he dicho antes hay que
seguir, nada nos debe parar, hay que ser conscientes de que la
llave para poder continuar esta en uno mismo y poco a poco ire-
mos mejorando nuestra vida.

Deseamos que la lectura de POCO A POCO, os ayude en vuestro
caminar.

Muchas gracias por vuestra participacion, sin vosotros, esto no
hubiera sido posible.

Aclaracién. El orden en que los trabajos aparecen en el libro no
responde a ningun criterio de clasificacién ni de puntuacién, no
era un concurso sino una colaboracién. Se ha seguido el orden de
entrega o las necesidades de maquetacién en la imprenta.
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AVANZAR ;?? COMO ;??

Pitusa.

Si algo me caracteriza “creo” es que intento que las cosas me
afecten lo menos posible, pero cuando se trata de la salud es un
poco complicado.

Ya solo por el hecho de ser mujer nos van a llegar muchas pe-
quefias o grandes cosas que nos van a hacer mermar nuestras
capacidades tanto psicoldgicas como fisicas.

Mi enfermedad, La Fibromialgia, no me impide mucho llevar una
vida mas o menos normal, pero los afiadidos cuestan.

Me la diagnosticaron hace muchos afios y como digo no lo he
llevado muy mal pero ultimamente se han ido acercando sigilo-
samente otras cosas que ya van haciendo mella en mis capaci-
dades.

Pero............... la vida sigue, para bien o para mal, sigue.

Cada dia es un reto nuevo, porque cada dia es distinto y cada dia
hay que hacer cambios.

Al igual que las enfermedades van avanzando, yo me veo en la
obligacién de acompafiar ese avance y bailar con ellas a su son.

No queda otra, hay que seguir andando, hay que seguir viviendo,
hay que reirse mucho y si es de unos mismo mucho mejor, si hay
que llorar se llora, no pasa nada, lavida nos pone a prueba todos
los dias con enfermedades o sin ellas y hay que hacer de la vida
una compafiera de viaje, por muy abrupto que este sea.

(12]



PENA.

Yae.

Hoy me he levantado triste, mi cabeza lleva dias diciéndome
cosas que no me gusta oir.

Tengo ganas de llorar, pero mis ojos estan secos.

Me gustaria gritar al mundo que estoy muy cansada, pero el
nudo de mi garganta es tan grande que solo se podria desha-
cer cortandolo, me gustaria tirar la toalla y me pregunto todos
los dias, para qué seguir avanzando ¢? cuando realmente lo que
quiero ahora mismo es.............

Quizas sea un mal dia, puede ser, pero es mi peor dia.

Estoy acompafiada de mucha gente que sé que me quiere, mi
familia, mis amigos, pero esta soledad que siento es otra cosa,
es tener el alma muerta, jqué no daria yo, por tener en mi vida
algo que sé que me haria tan feliz y que ha sido, es y sera posi-
blemente un imposible!

Y eso me reconcome el alma y la vida y ya no quiero aparentar,
necesito llorar pero mis ojos siguen secos.

No sé si me merezco todo lo que me pasa, sea bueno o malo,
esté enferma o sana, solo sé que mi corazon llora mas que mis
ojos.

Y cuando el corazén llora, el alma sufre.

La vida va avanzando poco a poco, no nos espera, no mira atras,
siempre adelante, marcando el paso.

Y si nos despistamos, te da donde mas duele.

Quizas sea un mal dia, quiero pensar que pasara, pero hoy sin
duda, es mi peor dia.

A mi amiga del alma y pafio de lagrimas a la que Q,R,A.

(13]



SIGO MIS HUELLAS.

Andrea Gallardo Domingo.

La soledad es mi forma de vida. Cuando ella se instala, la forma
en que transcurre el tiempo se modifica. El pasado, el instante
del presente y el futuro se mezclan y forman una insélita ma-
nera de observar las cosas. No me atribuyo la idea, pues John
Steinbeck ya la sostiene en su obra. Lo que desconozco es si el
escritor galardonado con el Premio Nobel conocia un ingredien-
te mas en el tiempo, el dolor. Se forma un brebaje complicado
de tomar. Y lo Unico que puedo hacer es pensar firmemente que,
tras un dia muy malo, otro malo, otro regular, otro soportable, el
bucle es infinito. Por eso tiendo a no desesperarme cuando es-
toy muy, muy mal. En esos dias y momentos mi mente proyecta
imagenes y sonidos placenteros y crea la ilusion de que vendra
un dia mejor pronto y que el dolor serd mas soportable.

Vivimos tiempos de enfermedad, confinamiento y miedo colec-
tivos. Si la sociedad fuera reflexiva y empatica, se haria una idea
de cdmo vivimos las personas que padecemos el sindrome de fi-
bromialgia. Ese es nuestro estado natural como consecuencia de
esta enfermedad cruel y devastadora que nos produce soledad,
dolor, miedo y que atrofia nuestra mente y nuestras aptitudes
haciéndonos incluso olvidar nuestras ilusiones para asi lograr so-
brevivir.

Las etapas de la existencia humana son varias y las diferencias
entre ellas notables. Pero la sociedad actual se empecina, por
intereses econdmicos, en crear la ilusion de que la juventud se
puede prolongar, la salud se puede proteger al maximo, el amor
no tiene edad, y el sexo es sano y positivo siempre. Craso error.
Estos mensajes solamente nos condenan a observar nuestra si-
tuacion real personal y a ahondar mas en la herida. Yo me cues-
tiono todo esto y pienso que es irreal, una mentira adictiva. No
hay nada que hacer contra el efecto devastador del tiempo y
las enfermedades. Padezco el sindrome de fibromialgia y varias
enfermedades afiadidas. Conforme pasa el tiempo percibo mi
deterioro fisico y mental y tengo otras necesidades diferentes
de las que tenia. La prueba de fuego es asumir conscientemente
esta situacion y tomar todas las medidas oportunas y factibles
para poder vivir momento a momento, escalén tras escaléon has-
ta el final

[14]



Mi forma consciente de avanzar en la vida, a pesar de mis cir-
cunstancias actuales, es esforzarme en pensar que puedo solu-
cionar cuestiones vitales como la pérdida del trabajo, los proble-
mas econdmicos, la soledad total..., e insistir en las costumbres
diarias, pequefios momentos en los que la musica, la lectura, el
inicio del suefo, el agua caliente sobre mi piel, un recuerdo que
no duele, una bella fotografia, una voz amable al otro lado del
teléfono, un té aromatico, el chocolate siempre amigo, mante-
ner ordenado mi apartamento, cuidar mi ropa, ayudar si puedo
a otro ser humano...Porque soy realista y sé lo que puede suce-
der en cualquier momento y es precisamente perder todos los
momentos. Dejar de existir o hacerlo en precario. Y por ello me
esfuerzo ahora para acumular avaramente cada sensacion, ins-
tante y latido.

Soy admiradora de la cantante francesa Zaz y ando estos dias
intentando traducir alguna de sus canciones. Deseo compartir
unas lineas que describen perfectamente lo que siento.

“Yo estoy alli y estoy orgullosa. Sin maquillaje, feroz como una
madre. Canto, caigo, avanzo, acelero. Yo sigo mis huellas en el
polvo”.

(15]



MI SEGUNDA PIEL.
Maite N.

Siempre me he considerado una persona, alegre, extrovertida,
feliz y con muchos proyectos para mi futuro de vida.

Asi transcurrié mi juventud, hasta que sin predmbulos...aparecio
la enfermedad apropiandose de mi vida.

Los primeros afios y tras ser diagnosticada, fueron desconcer-
tantes y de caos total, hasta el punto que, mi salud mental pen-
dia de un finisimo hilo.

Mi mente fue ocupada por pensamientos destructivos y senti-
mientos muy dolorosos. Me encontraba en un estado psicoldgi-
co muy delicado y peligroso.

No podia, ni sabia como gestionar mi nueva vida. Me converti en
una persona con mucha ira, rabia, odio...hacia todo y hacia mi
misma. jLiteralmente, me tenia MIEDO!

Todo este estado lo llevé arrastrando durante varios afios has-
ta que,en un momento de lucidez, decidi que necesitaba ayuda
profesional.

Una vez empecé con los profesionales, lo primero a trabajar fue
el tema de la aceptacion, para asi, empezar a mirar con mayor
claridad mi nueva vida.

Lo siguiente fue el cdmo gestionar esos mensajes tan negativos
que mi mente fabricaba para mantenerme en un estado de con-
miseracidn...permanente.

Siempre guiada por los profesionales de Salud Mental, aprendi a
no compararme con nadie, a reconocer mis limitaciones, y, sobre
todo, el mirar hacia atrés porque, aun con la enfermedad, podia
avanzar en la vida.

Desde mi experiencia, la aceptacidn es algo primordial. El saber
y asumir que siempre viajaré con una mochila, es una de mis
mejores medicinas.

[16]



Dia a dia procuro eliminar peso de mi mochila, los miedos, la
conmiseracion...son sentimientos muy pesados y destructivos
que debo eliminar para dar cabida a los inventarios que hago
para darme cuenta de mi evolucién. Hoy en dia mi mochila pesa
muy poco, porque, tiene mas cabida lo positivo que lo negativo.

Hoy avanzo en la vida, sabiendo que puedo vivir con la enferme-
dad.

Intento ser lo mas honesta posible conmigo y con los demas.
Manifiesto sin temor, que en muchas ocasiones me hundo y ne-
cesito ayuda.

La enfermedad también ha sacado mi mejor versién.

Me aceptd, me quiero, y reconozco que yo, y sélo yo, quise dejar
de existir.

El mundo nunca estuvo en mi contra. Sin miedo...avanzo en la
vida, siempre acompafnada de mi segunda piel.

iMI ENFERMEDAD!

[17]



LAGRIMAS.
Kar.

Hay una pregunta que me han hecho muchas veces y seguro que
a ti también, casi siempre después de hablar de Fibromialgia.

- ¢Qué pedirias? o ;qué cambiarias?

Yo siempre contestaba con palabras sacadas de una cancién de
Demis Roussos y siempre decia..

“Si tuviera el poder
de lograr lo imposible,
no dejaria correr
ni una lagrima mas”

Creo que esa respuesta era en los tiempos en que solo me fijaba
en cuanto sufria mi cuerpo, cuanto lloraba mi alma y con eso pe-
dia que se acabara el sufrimiento ocasionado por la fibromialgia
y la fatiga.

Con el tiempo he visto, he vivido situaciones en que he derrama-
do lagrimas y no precisamente por sufrimiento y dolor.

Hay muchas situaciones que nos hacen llorar y creo que esas
lagrimas son sanas, diria que “bonitas” si ese adjetivo se puede
atribuir a las lagrimas.

La frase tierna y amorosa de un nifio, la llamada no esperada,
pero si deseada que un dia sucede, el resultado de un examen
que te daba miedo y lo superas, una visita inesperada, un in-
forme médico favorable, una pelicula, un libro, una palabra, un
silencio e incontables situaciones mas.

Lagrimas de alegria, esperanza, ilusion, alivio.

Lagrimas que escuecen, pero también pueden acariciar porque
limpian, serenan, alivian, sanan.

Asi pues, que cada cual llore cudndo, cémo, dénde lo desee, lo
necesite, y le haga sentirse mejor.

Tan necesaria como la risa, puede ser el llanto, tan liberadora,
relajante, sanadora... una como el otro.
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CADA DIiA SERA MEJOR.

Amparo Antén Simé.

Tengo fibromialgia y en estos dias de confinamiento me he dado
cuenta de que mi dolor no era nada comparado con el que su-
frian muchas personas.

La vida te da cosas buenas y malas y cuando nos vienen las ma-
las piensas en todo lo que vas dejando en el camino, cosas y
seres que ya no estan, que te dejaron para siempre. Piensas en
todos aquellos que han dado su vida por ayudarnos y que creo
que no hemos hecho justicia con nuestro comportamiento. No
basta con aplaudir, ayudemos para que cada dia sea mejor.

Lo positivo es darte cuenta de lo mucho que quieres a los tuyos,
al empezar un nuevo dia, saber que tus amigas se preocupan
también por ti que es gente maravillosa, saber que hay cosas por
las que no hay que sufrir porque no tienen importancia.

Pensar que pronto ird cambiando todo y podremos besar y abra-
zar a nuestros familiares.

Piensas en los tuyos y piensas en lo afortunado que eres por te-
nerlos, aunque a veces lloramos por tantas cosas sin sentido.

Os doy las gracias a todos los que me estais leyendo porque eso
quiere decir que hoy habéis visto amanecer y podréis dar gracias
a la vida.

Yo doy también gracias a la vida y doy gracias por tener a los
mios conmigo y gracias a los andnimos que han hecho posible
que hoy estemos aqui.

[19]



80 CENTIMETROS, NADA MAS.

Galimatias.

Empezamos a avanzar desde que el bichito va buscando el évulo
y a partir de ahi se crea nuestra vida.

Salimos a la vida desde dentro del vientre de nuestra madre, en
ese mismo momento ya no podemos dejar de avanzar, su olor
nos hace buscar sus brazos, sus labios, su aliento, sus pechos y
ese vinculo, a pesar de lo que ocurra, ya es para siempre.

Avanzamos en nuestros primeros pasos, Nos caemos pero nos
levantamos una y mil veces a pesar de las heridas.

Nuestro primer sonido, nuestra primera palabra, nuestro primer

diente, -¢,0s dais cuenta de que en nuestra vida siempre hay una
¢

primera vez?- Y esa primera vez es porque seguimos avanzando.

Como el primer dia cuando entramos a la guarderia, y nos que-
damos llorando y mirando a nuestra madre porque no sabemos
qué esta pasando, nuestra primera sefio, nuestro/a primer/a ami-
go/a.

Avanzamos cuando tenemos que ir al colegio de mayores, don-
de ya nos sentimos importantes y donde creamos vinculos muy
importantes que estaran siempre con nosotros.

Como el primer amor ese que, a pesar de los afios, nunca se ol-
vida

Seguimos avanzando cuando queremos formar una familia y da-
mos la vida a nuestros hijos y ahi es cuando nos damos cuenta
del amor incondicional que a partir de ese momento vamos a
tener por ellos, ahi es cuando empezamos a entender a nuestros
padres y cuando nos damos cuenta de lo maravillosa que es la
naturaleza y la vida en general.

Tenemos que seguir avanzando a pesar de las enfermedades, del
trabajo, de la vida, porque no nos podemos detener, la vida es
tan dura que solo nos deja tranquilos en el lecho de muerte.

(20]



iCOMO CAMBIA EL CUENTO !!!!

Senja.

iQuién me iba a decir que mi vida iba a cambiar tanto y tan ra-
pido.!

Mi nifiez y adolescencia fue feliz, mi familia era humilde, mi pa-
dre era el Unico que trabajaba y no nos podiamos permitir mu-
chos lujos, pero jamas nos falto de nada.

Probé muchos deportes, natacion, véleibol, danza y alguno mas,
pero siempre habia algo que me hacia parar, un cansancio a ve-
ces extremo y sobre todo dolor.

Me casé muy joven porque me enamore del hombre de mividay
tuve hijos también pronto.

Con lo que ganaba mi marido me pude permitir el lujo de no tra-
bajar, poder criar a mis hijos y hacerme cargo de la casa.

Os digo esto, porque realmente no he tenido motivos estresan-
tes fisicos o psicoldgicos para que empezara a sentir mucho mas
acentuadas las molestias que ya venian de lejos.

Con 34 afos, después de haber pasado por muchos médicos y
después de haber oido muchos diagnésticos me dijeron que te-
nia Fibromialgia.

Fue un mazazo grande, por fin le puse nombre, pero....... que iba
a pasar a partir de ahi §????

Pues realmente no pasé mucho, busqué una asociacién, en este
caso fue Avafi, encontré mucho apoyo y me senti escuchada, en-
contré gente que me creia, gente con la que podia ser yo, porque
esta enfermedad como ya sabéis es muy dificil de demostrar.

Entendi que mi tarea era cuidarme un poco mas, empecé a es-
cuchar a mi cuerpo y a darle lo que realmente debia, cuide tam-
bién mi mente, es necesario pasar por alguna terapia de grupo y
hacer algun taller de autoestima, asertividad, etc. al igual que es
muy importante, también, el ejercicio.

Tengo una enfermedad crénica, que no me va a matar, me limita
en muchas ocasiones pero solo tengo que escuchar lo que mi
cuerpo dice y hacerle caso.

Tengo dias buenos, menos buenos y malos, pero la palabra es
ESCUCHA, siempre hay que escuchar y asi es como puedo ir
avanzando, poco a poco con esta enfermedad.

[21]



EMOCIONES ENCONTRADAS.

Manuela Gonzdlez Sacasa.

De repente y sin aviso me ha tocado a mi, y a tantos otros y otras,
pero se aprende a tener otros habitos, otras costumbres y afi-
ciones. Todo con sus limitaciones, no todas las fibromialgias o
sindromes de fatiga crénica nos afectan igual, cada uno lo lleva
como puede, pero mi relato, reflexidn, vivencia comienza ahora.

Después de 58 afios, de tantas cosas buenas y malas, mi vida va
cambiando y dando giros importantes. Mis hijas, lo mas precia-
do para mi, la familia en las buenas y en las malas, el marido, por
muchos afios y a los amigos hay que cuidarlos.

Mis nifias se convirtieron en mujeres y no me he dado cuenta,
estoy agradecida de tenerlas, son estudiosas, responsables, tra-
bajadoras y muy humanas. Orgullosa de haber podido educarlas
con los valores y respeto que yo recibi de mis padres.

Mi familia cuando digo en lo bueno y en lo malo, pues eso.

Mi marido, como en todos los matrimonios, los afios pasan y
con ellos diferentes situaciones. Se pasa del enamoramiento a la
convivencia, de ésta a la supervivencia y al final a la compaiiia,
42 afios juntos.

Los amigos, algunos estan siempre, otros cuando pueden y los
que no, pues no seran amigos, simplemente conocidos.

2020, afio raro de emociones encontradas, en mi entorno todos
estamos bien jdichoso virus!, lastima de tanta gente fallecida,
de politicos que no han sabido afrontar la situacién con unidad
y respeto. GRACIAS con mayusculas a todos los que han estado
ahi para nosotros y a las personas responsables y respetuosas en
los momentos mas criticos, pero pido prudencia, tenemos que
seguir asi, con cuidado.

Mi gran acontecimiento y de ahi el titulo del relato “emociones
encontradas”: jvoy a ser abuela! estoy deseando tenerlo entre
mis brazos, gracias, hijos, por este regalo.
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Otro acontecimiento no disfrutado, mi pequeiia ha terminado la
carrera y ya es musico, no ha podido disfrutar de su graduacion
ni de su viaje. {Dichoso confinamiento!

Mis hijas tienen sus cosas, pero para los padres lo que he di-
cho al principio, ORGULLO. Espero que mi testimonio os guste.
Tengo Fibro, si: dolor, ansiedad, fatiga, insomnio, estrés, colon
irritable..., o sea todo el paquete. Pero soy optimista, me quiero
mucho y la vida se estd encargando de darme satisfacciones, por
ello sonrio y me llena de felicidad. Os deseo lo mismo.
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LA HISTORIA DE Ml VIDA.

Encarnacién Navarro Jiménez.

Me levanto una manana sintiéndome diferente, pronto observé
que ya te agarrabas a mi, llegaste pidiendo ayuda desde tu si-
lencio y fuimos cogiditos de la mano a enfrentarnos a la vida,
despacito y con esmero.

Pronto empezaron a salir esas pocas palabras que me sabian a
gloria, pero algo mas, teniamos que vencer mi enfermedad que
me debilitaba y hacia que no pudiera cuidar de ti y en una de
esas noches de desesperacion le pedi explicaciones a Dios, me
respondid en un suefio “te he dado el motivos para que tengas
esas fuerzas que te faltan para levantarte todos los dias y poder
vencer a la fibromialgia”y ahi seguimos caminando con la ayuda
de esa tercera persona que nos quita las piedras del camino para
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que los dos podamos pasar “papd

Pero todavia hay una piedra mas unida a las que ya cargamos,
esta es de todos, pero nosotros ya estamos un poco mas prepa-
rados para ese silencio que hemos tenido en el confinamiento.

Saldremos de todas estas situaciones cuando tengamos la sensi-
bilidad de ponernos en el lugar del otro.

ESTE RELATO ESTA DEDICADO A TODAS LAS PERSONAS
QUE SUFRIMOS FIBROMIALGIA, AUTISMO (mi hijo) Y TODAS
AQUELLAS PERSONAS QUE HAN SUFRIDO EL COVID-19

iFUERZA!
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MI PELICULA.
MRM.

Desde pequefio, o ya de joven, uno se va creando una pelicula de
lo que querria que fuera su vida.

Una pelicula muchas veces en blanco y negro o grises y otras
donde los colores predominan.

A veces el argumento no esta muy claro y tenemos que repasar
y ensayar una y otra vez las secuencias.

Secuencias que muchas veces nos hacen llorar, sufrir, saltar de
alegria, cantar, y otras muchas reacciones.

Depende de los artistas que tengas al lado tu pelicula sera exito-
sa o no venderas ni una entrada.

Mi pelicula sofiada tenia un argumento maravilloso, formar una
familia, tener hijos, un buen trabajo, una vida de ensuefio que
cualquiera desearia.

Pero a veces se pierde o se descoloca alguna hoja de ese argu-
mento y cambia todo.

Hay artistas principales que te ayudan, que son afines a ti y con
los que todo es maravilloso pero otras veces los secundarios lo
estropean todo.

En la pelicula de mi vida los secundarios han intentado ganar la
batalla, han intentado hacerse con el guidn, sin ninguna piedad,
y han intentado llevarse el papel principal.

Pero en eso se ha quedado, en un intento, porque el guiény la
pelicula de mi vida solo la sé yo.

Y yo soy mi mejor actor, el actor principal.
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EL TIEMPO.

Sory Recamales

Bajo el sol de la Toscana 113min, Pasion de Gavilanes 188 ca-
pitulos, El nifio con el pijama de rayas 217 paginas, Waterloo
2,45min...El tiempo, el tiempo es eso que pasa, que estad pasan-
do en este momento, eso que no se detiene, lo que no se detiene
ni aunque un pais entero se detuviera durante 2 meses.

El tiempo, eso que pasa mientras estds viviendo, pero... ;qué
pasa cuando en una de esas tantisimas citas médicas te dicen
“Tienes fibromialgia”?

Pasa mucho, pasa que sigues viva, pasa todo...
¢Y ahora qué?

Pues ahora sigues con los mismos dolores que tenias desde hace
afos, sigues con el mismo cansancio que tenias desde hace afos,
tienes la misma incomprension que tenias desde hace afos.

Pero ya tienes un nombre, FIBROMIALGIA.

Enciendes el ordenador en tu buscador pones esa palabra, y de
repente encuentras a un grupo de personas, en su mayoria mu-
jeres, aunque no hay que olvidarse de esos hombres, empiezas
a investigar y te entran esas ganas de decir “Y si esto me ani-
ma?....”

Al subir al autobus, en tu cara se refleja el dolor, la incompren-
sién, y las ganas de volver a casa, pero no lo haces, llegas, y al
llegar te recibe alguien que padece lo mismo que tu, que te en-
tiende, y cuando te ve la psicéloga, encuentras por fin una per-
sona que te dice que tu dolor es real, que no es psicoldgico, una
persona que comprende tu agotamiento, tus ganas de llorar. En-
cuentras a un grupo de personas con ganas de aprenderse obras
de teatro, a otro grupo de personas que puede hacer yoga, a una
persona que acaba de salir de esa pequeia biblioteca donde los
libros que mas se eligen son los de comedia.
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Y ya esta, ha pasado el tiempo, ahora sigue el dolor, pero lo vas
controlando, aunque sigues aprendiendo a vivir con él, ta familia
y amigos te acompaiian a la psicéloga porque ya han aprendido
a hacerte la vida mas agradable, ha pasado un afo, te encanta
hacer yoga, y ahora te ves encima de un escenario de un peque-
fo teatro donde la gente se rie y te aplaude tras cada frase que
tu dices, te ves tan guapa, has vuelto a sonreir.

El dolor no ha desaparecido, nunca lo hara, pero el tiempo pasa,
esa mala noticia del médico no te ha matado, sigues viva y has
decidido VIVIR.
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LEMPATIA SOCIAL.
(LES REFLEXIONS D’UN BORINOT)

Antonio Sancasto

Qui empatitza? Quan ens adonem que cal empatitzar? Fa falta
més empatia en aquest mon? Sols la gastem quan ens toca algu-
na cosa roina?

Realment empatitzem tot el mén amb les infermetats croniques
o sindromes? Alguns ja que, per desgracia, no ho fem tots. Molts
créiem que 'empatia és com diu el diccionari “posar-te en el lloc
de laltre”. No es aixi. Qualsevol pot veure una persona i, amb
facilitat, sentir tristesa per ella, pero no és aixi.

L’empatia és molt més que sentir. Es ajudar, comprendre, arri-
mar-se, conviure, sacrificar-se i intentar fer la vida el millor pos-
sible a les persones que ho necessiten. El mén de hui dia esta
molt mancat d’empatia ja que la voragine del consumisme deixa
poca humanitat i respecte pels altres.

Ens adonem que cal empatitzar si patim nosaltres, algun familiar
o un amic. Es llavors que molts ho veuen i volen pujar al vaixell
en qué hi ha gent que empatitza des de fa temps. Com la gent
que esta immersa en associacions i col-lectius que lluiten cada
dia per dur endavant el que altres no vivim, fins que ens afecta
i carreguem d’empatia social mentre no som afectats. Es molt
cruel dir-ho i acceptar-ho o entendre-ho.

Lempatia social és molt necessaria en aquests temps de pandé-
mia que vivim. Sobretot, si no la gastem, anem abocats a un mén
trist i sense humanitat del qual mai hi haura descans.

Aquest any lluitem tots contra el virus mortal, pero sembla que
algunes persones ni volen, ni s’han adonat per falta d’empatia
pels altres. Sense cap dubte les persones amb infermetats cro-
niques son les més afectades i amb molt alt risc de contagiar-se.
Ara és quan realment es necessita aquesta paraula que tant no-
mene en aquest escrit: 'empatia. Si realment forem tots els que
la gastarem en tota la seua amplitud de conforme és segur que
tot aniria millor per a tots.

(28]



En parlar d’empatia social parle de gent molt compromesa que
deixa el seu temps, vida social i sobretot, aplica I'altruisme pels
demés. Sempre rebent el premi de sentir-se bé amb ell i els al-
tres.

Per aix0, crec que encara hi ha persones involucrades i compro-
meses per fer possible que 'empatia social estiga present en un
mon que, cada vegada més, sembla no voler gastar-la.

El meu pas endavant en col-laborar amb associacions durant
aquests anys em déna I'esperancga de que tot no esta perdut i que
la lluita que fan aquestes persones sempre ofereix el seu fruit.

Bo, sigueu felicos, que jo ho intente, pero sempre utilitzant I'em-
patia social, com fan moltes persones d’associacions i col-lectius
que lluiten dia rere dia perqué tot millore. Aixo és empatia real-
ment.

#viuideixaviure
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UN PASEO POR LA VIDA.
MJJG.

Esta es la historia de una guerrera a la que le tocd vivir cosas que
jamas hubiera imaginado.

Alla por el 28, en un pueblo de Andalucia, nacié una nifia, su
nombre no importa mucho, aunque tenia el nombre mas bonito
que se podia tener.

Su familia era de clase media baja, las penurias no eran pocas
y subsistian como la mayoria de sus vecinos, vendimiando en el
campo, en la construccién, etc.

En aquella época las familias solian tener muchos hijos y ese fue
el caso de la madre de esta guerrera.

Ella fue la tercera de 12 hermanos y mujer.

Llegé la guerra del 36 y al padre de la guerrera lo encerraron por
rojo en la carcel y ahi es cuando llegé la miseria a su casa.

La madre de la guerrera no daba abasto y fue entonces cuando
la guerrera tuvo que asumir todo lo que se le vino encima para
ayudar en la casa y se convirtié en una segunda madre para sus
hermanos.

Cuando cocinaba se tenia que poner encima de un madero por-
que con ocho afios no llegaba a la cocina de lefia, lo peor, seguin
contaba también, era cuando tenia que hacer la colada o ayudar
a su madre en otros menesteres.

No pudo ir a la escuela, pero llego a aprender por si sola lo justo
para desenvolverse en la vida.

Gracias a un guardia civil (que era familiar y a un cura del pueblo)
su padre pudo salir de la carcel y entonces emigraron hacia otra
provincia de Espafia donde empezaron una nueva vida.

La vida ya la habia castigado, tan joven y tan marcada, pero ella
era fuerte, tiraba para adelante con mucha fuerza.

La guerrera se caso, formé una familia y vivié (creo que un poco
mas feliz)
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Sus hermanos la admiraban, la querian, su guerrera era la mejor,
siempre estaba dispuesta a darlo todo por cualquiera de ellos o
ellas.

Y entonces llegé la enfermedad, pero nunca hubo un lamento,
ella seguia asumiéndolo todo con una entereza que cualquiera
quisiera tener.

Siendo octogenaria le llegd una de las enfermedades mas duras
que puede haber, pero se fue tranquila, siguié hasta el ultimo
momento conociendo a los suyos y preguntando dénde estaba
su...... , cuando llegaba su....., el que fue el amor de su vida, que
se habia ido de su lado unos afos antes.

La guerrera fue la mejor y vive alin, hoy, en el corazén de su fa-
milia.
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LAS COSAS DE LA VIDA.

Juana M? Gonzdlez Sacasa

De pequeiia escuchaba a mis abuelos contar lo mal que lo pa-
saban en la guerra, a mis padres decirnos que pasaban hambre
y con qué poco vivian. Quién iba a pensar que hoy en dia, en el
siglo en el que estamos pasaria una cosa como lo que estamos
pasando con el COVID-19, dia tras dia “escondidos” en casa, ale-
jados de nuestros familiares y amigos.

Es una guerra diferente, no hemos pasado hambre, aunque la
gente se comportaba como si el mundo se acabara. Este enemi-
go se ha llevado a muchos de nuestros mayores y no tan mayores
“como en una guerra”.

Cada dia que pasa luchas por protegerte de este virus, te alejas
de conocidos por miedo al contagio, tienes miedo de quedar con
tus hermanos para no contagiarlos o al contrario. No quedas con
tu madre por miedo, ya que es poblacién de riesgo.

Sufres la soledad, aunque no estas sola, hay teléfonos, pero ya
no hay abrazos ni besos de tu madre, hermanos, sobrinos...no
hay que tener miedo, jpero si mucha precaucion! No tenemos
que escondernos, pero si protegernos y proteger a los demas.

Poco a poco nos vamos adaptando, juntando, queriendo (sin
abrazos ni besos) preguntando a los deméas como se encuentran,
qué hacen, si necesitan algo. Deseando que llegue el ansiado
tratamiento o vacuna.

Mientras tanto vive y alégrate de cada buena noticia que la vida
te traiga, como un nacimiento, uno mas en la familia es parte de
esas cosas de la vida que hay que celebrar, jla vida es para vivirla!
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VIVIR.

Lola.

Llegamos a este mundo, desnudos, puros, limpios de pensa-
mientos, maravilloso el milagro de la vida.

Nos cuidan, nos dan de comer, nos miman, nos van educando
y ensefiando para que él dia de mafiana seamos capaces de ser
libres y valernos por nosotros mismos.

Luego vas creciendo y la vida te va dando cosas buenas y no
tan buenas, que poco a poco tienes que aprender a valorar. Hay
algunas que puedes cambiar, incluso mejorar, y otras que sélo te
queda aceptar y llevarlas como compaiieras de viaje en nuestra
vida.

“Fatiga Crénica, Fibromialgia” duro aprendizaje te da la vida, en
un principio puedes recrearte en el “pobre de mi”. Yo ahora sé
ue ese pensamiento no sirve de nada, todo lo contrario, no ayu-
Y
da.

Otra opcidn es conocerla muy bien y llegar a un acuerdo con
ella, ahora tu, ahora yo compaiieras de viaje.

Aprendi algo que agradezco, aprendi a valorar esas pequeiias
cosas tan importantes que no valoraba.

Aprendi a dar las gracias siempre por haber aprendido a ser me-
jor persona cada dia.

Aprendi a ver, en mi camino, a grandes y extraordinarios seres
humanos, algunos ya no estdn en mi vida y otros si que siguen
estando, GRACIAS.

Todo con mucha paciencia y tesén se consigue y se puede su-
perar.

La aceptacion es muy importante en nuestra vida.

[33]



MI VIDA.

José Ramén Ferndndez.

En un lugar del Vallés de cuyo nombre no me quiero acordar,
bueno... si, mejor que me acuerde.

Bueno, todo empezd hace mas de 6 afios, unas heces con sangre
me hicieron ir varias veces a mi médico de cabecera y tras varias
analiticas y visitas a otros médicos me dijeron que era una fistu-
la, que me pusiera una crema y punto, que se me quitaria, pero
no fue asi.

Llegé la primavera del afio 2017, mi padre sucumbié a un céncer
de intestino, un gran hombre que se fue, no pudo con el tumory
un dia del padre lo enterrabamos.

Yo, por desgracia, el mes anterior fui a mi doctora de cabeceray
resulta que estaba de vacaciones, habia otra doctora sustituyén-
dola, le comenté el caso mio y lo que le habia pasado a mi padre
y me mandé hacer una colonoscopia, por si era hereditario.

La carta me vino en Junio de ese afio, la prueba era el dia 13
de julio, si un 13, ;gafe verdad? pues si, tal como me hicieron la
prueba me encontraron algo en el intestino grueso, me hicieron
varias biopsias, y claro, en ese momento me dijeron que habian
localizado algo, no bueno, que ya me dirian algo mas, con una
visita exprés, rapida, me mandaron hacer una resonancia mag-
nética, y mi sorpresa fue cuando fuimos a ver los resultados,
digo fuimos, porque mi mujer, Verdnica, vino conmigo, en todo
momento ha estado apoyandome, sin ella esto no lo gano, tam-
bién la familia de ella, sus padres, mi hijo de 5 afios, su hermano,
bueno y sobre todo también una prima mia, que es como si fuera
una hermana, las noticias fueron lo mas negativo que en mi vida
he escuchado, me dejaron a cuadros y Vero destrozada, cancer
de colon con metastasis en el higado, inoperable.

Me pusieron una gran doctora, mi angel de la guarda, se llama
Rosa Gallego, me empezaron a poner el tratamiento (Quimiote-
rapia) sesiones de 6 y 8 horas, mi cuerpo destrozado por los mu-
chos efectos secundarios, pero no todo iban a ser malas noticias,
después de varios meses de sesiones y calamidades, mejoraron
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En el afio 2019 después de varias visitas mias al Clinico de Barce-
lona y con la supervisiéon de mis doctores de Granollers y Barce-
lona deciden operar el tumor primario.

Me operan del intestino en Granollers lo pasé fatal, epidural, lle-
no de tubos, me pegaron la gripe en el hospital, me pusieron la
bolsa para las heces, pero después de varios dias no funcionaba,
me vuelven a operar, me recupero bien en el hospital (por cierto
la comida nefasta, para hacer operacién bikini) y me dan el alta
hospitalaria.

Después de varios meses de recuperacion, mi vida ya no es lo
mismo, me han quitado intestino y eso hace que tenga que ir
de media de 15 veces o mas al dia al WC, eso me impide tener
una vida normal, si tengo un mal dia es imposible salir de casa
“bueno del WC”.

En marzo se decidieron a hacerme una radiofrecuencia para el
higado, el dia antes de la prueba, dejamos a mi hijo con los abue-
los, a mi me entré un dolor insoportable en la barriga, no podia
ponerme recto, creia que era un tema de heces, pero no, tomé
Paracetamol pero al dia siguiente el dolor estaba ahi, Paraceta-
mol otra vez, total, me presenté en el clinico en metro, imaginad
cémo iba, me ingresaron para hacerme la radiofrecuencia, yo
expliqué mis dolores, pasaron un poco de mi, que nada, que si
no tenia fiebre no pasaba nada, en la habitacién me pusieron
con un enfermo terminal de céncer, que el pobre por la noche se
fumaba cigarrillos y se creian que éramos nosotros (pero al final
vieron que era el) y yo seguia con mi dolores de barriga.

Al dia siguiente me bajan a realizarme la prueba, me viene la
anestesista y me hace varias preguntas, bien, le comento lo de la
barriga, y me dice que se lo dira al doctor, que como me hacen la
prueba con ecografia, total que me meten en un box, 4 doctores,
2 enfermeros, 2 anestesistas, le comento al doctor lo de mi dolor
y me dice que sin problema que me lo mira con la eco y empieza,
yo despierto evidentemente, se pone a reir, yo flipo, todos flipan,
se vuelve a reir y me mira, y me dice que en todos los afios que
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lleva en el clinico es la primera vez que le pasa, la noticia es que
el buen hombre encuentra el motivo de mis dolores, Apendicitis
aguda, vengal!!! para la habitacidn otra vez y a operar esa apen-
dicitis, todo salié bien me dieron el alta hospitalaria y a casita.

Vuelvo el dia de San Jordi, me hacen la radiofrecuencia, muyyyy
dolorosa, buff, y me recupero en casa.

Después de varios meses me hacen TAC, PETS, RADIO FRE-
CUENCIA, y deciden ponerme otra vez quimioterapia, otro palo.

En esas, mi doctora se va del hospital, se me cae el mundo, se va
Pau, se me cae un idolo.

Me hacen otro TAC y ven que el tratamiento no me hace nada,
me ha crecido el tumor del higado, vuelven a ponerme mas qui-
mioterapia muy agresiva, pero efectiva.

Yo, sigo con mi lucha diaria, sigo positivo, la vida hay que vivir-
la, no me rindo, espero que los que ledis esto veais vuestra vida
siempre en positivo, que hay cosas peores, que nunca dejéis de
pelear por ésta bendita vida, saludos desde el mundo, desde la
vida.

También quiero agradecer su apoyo, su atencién y sobre todo
destacar la profesionalidad de los Angeles que llevan el Servicio
de Oncologia, de la planta baja, del Hospital de Granollers.

Y a todos los que de una manera u otra han estado y estan ahi.
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MERECEMOS LA VIDA.

Lucia Espinosa.

Y te desvaneces con la bruma del dolor, de las palabras perdidas
y de los dias incompletos de memoria incierta y mirada ausente.

Los dias grises en el alma, se clavan en el cuerpo como finas
agujas y se torna harto dificil caminar, incluso sonreir es un acto
de heroica voluntad desconocida e invisible a los ojos que miran.

Cada dia sale el sol y te dices que vivir es un privilegio de unos
muchos o de unos cuantos y que te mereces sentir la ilusién de
viajar y de bailar, de salir a la calle con la risa en la mochila.

Que te mereces la alegria de vivir y de brindar por cada amane-
cer y de compartir el camino con aquellos escogidos para amar.

Hablar sobre la vida, ver peliculas, arreglar el mundo una noche
de verano con una copa en la mano y el cémplice en la otra, jugar
con los niflos y aprender nuevas palabras, todo suma en nuestra
vida y aunque hay momentos de cansancio infinito, se para un
momento pero no te bajas del tren y sigues en el vagén de los
suefios.

Y te maquillas para disimular las ojeras e ir a trabajar porque eres
Unica y valiosa y puedes y quieres ganar tu sustento.

El dolor ya no es foco, convivimos con él, unas veces con mejor
tolerancia que otras, normalmente el esfuerzo es grande aunque
sabemos que nuestra alma es mas elevada que una enfermedad
llamada fibromialgia,

Cada segundo cuenta, cada latido de amor y amistad nos dan
motivos para vivir y reir, se elige y elegimos la vida, si sabes que
mereces todo lo bueno y le dices a tu mente que sabes que eres
fuerte, que eres sofiadora, que te gusta cuidarte y no quedarte
en el lamento, tu corazon te llena de esperanza, que cada dia no
merece la pena, cada dia que abrimos los ojos al mundo merece
la alegria de vivir.
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DOS POR UNA.

M¢e Carmen Fabra Palanca.

Hola amigas: quisiera poder contar brevemente mi pequefia his-
toria.

A finales del afio 2009 tuve problemas fisicos y me visit6 el reu-
matdlogo, me pidié hacerme unas radiografias y mientras espe-
rabamos los resultados me hicieron una serie de pruebas. Cuan-
do tuvieron los resultados me dijo que tenia dos malas noticias,

Una que en la radiografia de cadera se reflejaba algo extrafio
que parecia un mioma y que tenia que pedir visita en el gineco-
logo, la otra que tenia fibromialgia, la verdad es que no me dio
muchas explicaciones y que lo importante era la visita al ginecé-
logo, pedi hora y me dieron seis meses de demora.

Cuando llego mi marido pregunté qué pasaba y cuando se lo
conté, respondié....jah bueno! (como si le hubiera dicho que te-
nia un resfriado).

Como seguia encontrdandome cada vez peor, mi hermana insis-
ti6 en ir a urgencias, tuve la mala suerte que me atendiera un
MIR en sus primeras practicas y el diagnéstico fue que tenia es-
trefiimiento, después de muchas pruebas decidié6 mandarme a
ginecologia (sala de partos) ya que en esta especialidad no hay
urgencias. El doctor me mando hacer dos ecografias, una nor-
mal y otra vaginal, me hicieron anélisis tumorales y a los dos dias
ya tenia la respuesta, habia que operar, pero queria una opera-
cién programada, vispera de reyes a la hora de la cabalgata me
estaban haciendo pruebas. En el mes de febrero me operaron,
me hicieron una cesarea y me quitaron un tumor de cinco centi-
metros y muchos pequefios.

La operacion salié bien aunque lo pase mal.

Pasados unos dias tuve visita en oncologia. Me ofrecieron ayuda
psicoldgica y luego pasé a la doctora, que me dijo que era malo
(sin decir la palabra) y que por seguridad me daria unas sesiones
de quimioterapia.... A la segunda sesiéon me cayé todo el peloy
me quedé completamente calva, sin pestafias, ni cejas (se me
borré la cara).
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Me explicaron que después de la Gltima sesién el pelo volveria
salir, creo recordar que unos cinco centimetros al mes. Mientras,
me fui arreglando con pafuelos y una peluca que me compré.

Llego el verano y aparte de las molestias de la quimio y de la
operacién hacia un calor asfixiante, pero creo que lo superé bas-
tante bien.

Como todos los afios, fuimos a Formentera, y hacia finales de
agosto bafiandome en el mar me cayé el pafuelo y me toqué la
cabeza y decidi que no me lo pondria mas, cuando llegué a Va-
lencia la gente me preguntaba al verme el pelo corto si era por
una locura de Formentera o por necesidad, asi que segun quien
me hacia la pregunta contestaba una cosa u otra.

Segui mucho tiempo convaleciente y poco a poco mejorando y
consegui ponerme bien.

Cuando yo ya lo habia superado empezé a enfermar mi marido y
pasamos cuatro o cinco afios entrando y saliendo del hospital. Le
diagnosticaron fibrosis pulmonar idiopatica, total que después
de varios afios y muchas pruebas y visitas médicas fallecié de
cancer de pulmén con metéstasis. Lo sedaron y lo ultimo que
dijo antes de dormirse fue “te quiero hasta el cielo y eres la mas
guapa del globo”, cuando todo terminé intenté reanudar mis ac-
tividades , conoci a una nueva companiera en las clases de ma-
nualidades que también padecia fibromialgia y me informo que
habia una asociacion AVAFI para personas con esta enferme-
dad, me dio el teléfono y direccién y al dia siguiente me asocié y
empecé a frecuentaros me apunté a varias actividades (teatro ,
manuales, cuenta cuentos etc.), desde entonces formo parte del
grupo y es lo mejor que he hecho ultimamente .

Gracias por estar siempre.

[39]



“COMO UN SALMON.”

Marta Poquet Mora.

(Coémo avanzamos en la vida a pesar de la enfermedad.)

Hace muchos afios lei un libro titulado, “Alma de color salmén”,
de Olga Bejano, ya fallecida. A causa de una enfermedad de-
generativa, se quedo pentapléjica, de tal manera que sus cua-
tro libros los escribié con un lenguaje de signos, que hacia con
pequefios movimientos de su rodilla, y que era como el alfabe-
to-morse y que ided con ayuda de una de sus enfermeras..

En aquel entonces no me podia imaginar que hoy su libro seria
motivo de este pequefio articulo sobre nuestra enfermedad.

Olga, que vivié conscientemente su realidad “pegada” a una si-
Ila y cama durante unos veinte afios, me da pie a este pequefio
articulo sobre, “Cémo avanzamos en la vida a pesar de la enfer-
medad”.

Hay en nosotr@s tantos dias que pasan por nuestra vida, sin ha-
ber podido llegar a realizar un plan que teniamos pensado, en
fin, cosas que para la mayoria de personas no tienen dificultad
ninguna pero para nosotr@s es como escalar una montafia o re-
montar un rio.

En cierta manera, como pongo en el titulo, somos “almas de co-
lor salmén”, los salmones mueren al final de subir contracorrien-
te en los rios para que nazcan sus crias.

Durante el camino, desde el mar al rio, van luchando, saltando
por el agua utilizando toda su fuerza, otros animales les esperan
como presa facil, pero aunque algunos se queden en el camino
es este un ejemplo digno de querer llegar a su destino.

Esta metéafora de la vida del salmén, es para explicarla a quien no
conoce nuestra enfermedad y la lucha contracorriente en la que
much@s vivimos nuestra enfermedad.

Luchando contra corriente, sin comparaciéon con esta mujer,
pero si con una similitud, en la voluntad de querer superar los
impedimentos que nos produce nuestro cuerpo y nuestra mente,
y que no nos deja hacer muchas cosas, a veces sin importancia
pero otras que te duelen infinito.
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Sabemos por experiencia, que es un continuo esfuerzo de supe-
racion.

El reto mayor y con el que, creo que, mas padecemos, es con el
poco reconocimiento de nuestra enfermedad y con la visién de
las personas, que te ven bien por fuera y no comprenden que
sufrimos con dolor fisico y emocional y nos esforzamos mucho
cada dia para poder ir subiendo el rio de nuestra vida.

¢Vamos avanzando?, pues qué deciros, unos dias si y otros no,
cada persona es un mundo, sin duda, la voluntad, el optimismo,
la fuerza interior, las ganas de vivir son las agallas, a ejemplo
como tienen los peces (agallas o branquias) para respirar y que
en lenguaje coloquial quiere atribuirse a las personas, en tener
valentia..

Vivir la vida como cada un@ mejor le parezca o pueda o crea,
pienso que no es facil, hay momentos en que tirarias la toalla,
sobre todo en muchos casos por laincomprensién en general de
los demas. Sin victimismo, porque te vas haciendo fuerte.

Pero si nos preguntamos el porqué un salmén lucha para ir con-
tracorriente La respuesta cientifica, parece ser que es que, ge-
néticamente asi estan sus vidas trazadas para ese fin, perpetuar
su especie.

Nosotros tenemos el razonamiento, pero también vivimos con
un fin, para mi, esta vida es un ensayo de la verdadera vida, la
del mas alla. Aqui estamos en un aprendizaje y también creo que
a cada cual nos toca aprender muchas cosas que no manejamos
bien en esta vida..

Esa mochila que no sabemos vaciar de penas y que nos pesa, y
tenemos que soltarla o vaciarla.

La respuesta cada cual debera hallarla en el camino que escoja
recorrer.

En este largo recorrido, el ahora, es el que vivo hoy.

Gracias, AVAFI, con estos libros nos dais la posibilidad de abrir
nuestra alma a los demas.
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UNA CUESTION DE PERSPECTIVA.

Aurelio “Auri” Megia.

Segun la definicion de la Rae, “Perspectiva es: manera de repre-
sentar uno o varios objetos... “ bueno, no quisiera ser cansino y
aburriros asi a la primera de cambio, con palabreria varia.

Ya si eso lo mirais por ahi en esto de la red o lo preguntais a esas
“personas?”, o lo que demonios sean que habitan en nuestros
teléfonos inteligentes. Fijate ;quién nos iba a decir tiempo ha,
que un cacharro que sirve para hablar, o por lo menos esa es su
funcién primigenia, seria inteligente?.

Ya digo, le preguntais a Siri o a la Sra de Google que todo lo
saben y aclaran cualquier tipo de duda, menos las existenciales,
que jodidas son esas, que son harina de otro costal, pero tiempo
al tiempo.

¢Os habéis fijado? esto es un inciso.

Nos estan volviendo idiotas o cuanto menos, vagos. Cada vez
pensamos menos, la nevera nos dice qué tenemos que comprar,
el coche aparca solo, el teléfono nos dice por donde tenemos
que ir.

iMadre mia, y eso que no queria aburrir asi de entrada! Pues de
toda la definicién de la palabra, me voy a quedar con esto, “Pers-
pectiva: modo de analizar una determinada situacién. Punto de
vista que una persona tiene sobre algin tema o acontecimien-
to” Pues dicho queda, ya volveré mas tarde sobre la palabra en
cuestion,

“El tiempo lo cura todo” “La paciencia es la madre de toda cien-
cia” “Dar tiempo al tiempo al tiempo” “Poco a poco..”

¢Quién, en algin momento de su existencia no ha escuchado
una o mas de las mil parecidas, que hay por ahi, de estas frases?

En esta carrera, aventura, montafa rusa, camino? que llama-
mos vida, en algiin momento, por suerte o por desgracia, la ex-
periencia me dice que normalmente es por desgracia, en esos
momentos en que lo pasamos mal, cuando en este caminar se
nos mete una o varias piedras en el zapato que no nos deja avan-
zar o que nos lo pone realmente dificil porque duele a rabiar.
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Estas piedras suelen tomar formas varias: la pérdida de un ser
querido, de una trabajo, de una ruptura, una enfermedad. Hay
miles de estas piedras por el camino. Y es entonces, cuando te-
nemos la piedra clavada, cuando la gente que nos quiere, salvo
alguna excepcidn, todos solemos tener gente a nuestro alrede-
dor que se preocupa por nosotros, cuando nos dejan caer alguna
de esas perlas a las que me referia antes.

En este caso me voy a centrar en la de “poco a poco...” No por
nada especial, basicamente, por si no os habéis dado cuenta, es
la que nos toca este afo.

Poco, mucho, demasiado, nada.. son conceptos que aplicamos
cuando nos referimos a cantidades de lo que sea, tanto de cosas
materiales, como no tanto.

Esto, como otras muchas, muchisimas cosas en la vida es algo
subjetivo. El arte, lo que para ti es algo bello, para mi es un petar-
do, el dolor, a ti te duele rabiar y yo no me entero. ;Quién decide
lo que es poco, mucho, demasiado? Cada ser es Unico e irrepeti-
ble. En algunos casos gracias a Dios, Buda, Al4, los marcianos o
lo que sea, alla cada uno con sus creencias, lo de ser Unico.

Cuando uno lo estd pasando mal por una de esas piedras del
camino, es cuando con todo el carifio del mundo y con ganas de
animar y ayudar, no lo dudo, te sueltan eso de “venga, va, poco
a poco”.

Si, poco a poco, pero 4 tu poco o el mio? y aqui es donde entra la
perspectiva a la que me referia al principio.

A veces, para entender algo, por ejemplo un cuadro, un paisaje,
tenemos que cambiar de perspectivas. Si te alejas, abarcas mas
campo y tienes una visién mas amplia. Si te acercas, no sera esa
vision tan grande, veras cosas con mas detalle, que antes te ha-
bian pasado desapercibidas.

Pues con lo intangible, lo inmaterial, los sentimientos, el dolor,
la tristeza... pasa lo mismo. Algunas veces hay que dar un paso
atras para entender, o al menos, intentarlo, por lo que esta pa-
sando una persona. O en otros momentos acercarte hasta lo ini-
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maginable para percibir esos pequeios detalles que en muchas
ocasiones son importantisimos y lo cambian todo por completo.

Perspectiva, jqué importante palabra! sin ella no percibiriamos
que el “poco” que estamos viendo es “un mucho” para la persona
que esta inmersa en el proceso.

Muchas veces tenemos que cambiar la mirada, la forma de ver al
otro en sus “poco a poco”.

¢Complicado? ;dificil? seguro, pocas cosas hay faciles en esto
del vivir. Pero como ya he dicho, la mayoria de las veces, es sim-
plemente una cuestién de perspectiva.
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DIA A DIA.

M¢e José Martinez Corbi

Tengo la caja de pinturas cerrada y abandonada.

La mesa de dibujo sigue en su sitio, con un lienzo a mitad de
hacer, las pinturas me pesan en las manos y cada pincelada es
cansada como subir un escalén.

Cuando paso por delante de la mesa de dibujo, es como si el
lienzo me llamara jj estoy aqui!! {!Mirame!! yo sigo cansada y
aunque tengo ilusién se me derrumba el dibujo, cuando cojo los
pinceles y me acerco al lienzo, parece que el dibujo me huye y
me impide que lo toque.

Por suerte, no todos los momentos de la vida que llevo son igua-
les, los dias que me sonrie el &nimo aln puedo pintar un rato,
seguro que mis dibujos se alegran de verme y los colores se mue-
ven por la mesa, mirandome alegres. El color que mas me sonrie
es el verde, con el bosque y sus caminos, o en el precioso mar
verde y azul.

Sélo dos horas tengo para pintar, pues pronto viene la fatiga y
tengo que descansar, las manos y los brazos me lo piden.

Con mucho sacrificio, al final pude terminar el cuadro, estoy
contenta con el resultado, el lienzo parece que me mira agrade-
cido por el esfuerzo que he hecho para terminarlo, los pinceles y
las pinturas dentro de sus cajas esperando el inicio de otro baile
de colores sobre otro lienzo en blanco.

La gente en general no puede saber lo que se siente dentro de
la enfermedad, Fibromialgia o Fatiga Crénica, pero tenemos que
seguir animandonos con las cosas que mas nos gustan, recupe-
rar de los cajones aquellas cosas que tanto nos gustaban.

El trabajo, el esfuerzo y la constancia tienen su fruto.

iAnimo y no caer en al abandono!
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EL DESPERTAR DE JACKELIN.

Clara Elena Taguado.

Todo comienza en la ciudad amurallada, Cartagena de Indias,
Colombia. Jackelin, hija de los agregados de la casona grande.
Su padre, Juan Sebastian, hombre de entera confianza quien fue
responsable del manejo de las tierras y el ganado, su madre, Ana
Maria, encargada de los quehaceres del hogar y del control de
todas las trabajadoras, quienes estaban al cuidado de los sefio-
res de la casa grande. Jackelin una hermosa joven de unos 20
anos que termind sus estudios secundarios, y poco a poco consi-
guié el puesto de cuidar a los nifios en la casa grande.

Jackelin hacia su trabajo con gusto porque el suefio de ella era
de ser profesora, pero no se atrevié a decirle a sus padres que
deseaba irse a la capital a estudiar, ella no deseaba terminar tra-
bajando de nifiera en la casa grande. pero No queria desautori-
zar a su padre. Jackelin todas las tardes cuando terminaba su
trabajo, poco a poco, se iba caminando a la orilla de una peque-
fa cascada y a su alrededor tenia unos hermosos guaduales. Sus
padres la veian correr todos los dias muy feliz a la hermosa cas-
cada. Jackelin se tumbaba en medio de los guaduales a ver saltar
las ardillas de una guadua a otra y poco a poco se va quedando
dormida escuchando el agua caer. En sus suefios Jackelin se ve
en la capital, pero siempre al despertar se ve de nuevo rodeada
de los hermosos guaduales y no de altas montaias de cemento
que es la capital y poco a poco de nuevo Jackelin caminaba de
regreso a la casa grande con mirada triste y perdida por volver a
la realidad. Pero su madre que siempre la veia venir sabia que a
su hija algo le entristecia y en la noche se acercé a su habitacion
y peinandole su larga cabellera, pregunté: “Jackelin por qué tus
ojos se ven tristes y a pesar de tu sonrisa veo una nostalgia en
ellos y tu mirada perdida?”. Jackelin con voz dulce le contesto
madre: “es que muy feliz yo no soy, dia tras dia comprendi que
quiero ser una profesora, pero por no ofenderlos yo aqui me que-
de y este es mi suefio, yo deseo trabajar en la capital y poco a
poco recoger dinero para mis estudios y llegar a ser una buena
maestra” su madre le dio un gran abrazo y le deseé las buenas
noches.
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Al dia siguiente su padre la llam¢é “Jackelin al terminar tus labo-
res contigo deseo hablar” y Jackelin muy preocupada al terminar
se fue hablar con su padre y le dijo “una explicacién me debes
dar, por qué no confias en tus padres si todo te lo queremos dar
y tus suefios nuestros siempre seran” y Jackelin poco a poco le
explicé que deseaba estudiar y queria trabajar como profesora'y
su padre muy alegre a la ciudad la mandé.

Poco a poco, a los 4 afios en una gran profesora Jackelin se
convirtid y regresé de nuevo a la casa grande. Se convirtié en la
maestra del pueblo. Por las tardes, de nuevo, sus padres alegres
la veian correr con los nifios a los guaduales y Jackelin contaba a
los nifios relatos y suefios.
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ASI FUE Y ES.

Maria Pardo.

Erase una vez, una nifia llena de vida, como muchas otras, fan-
taseaba con su vida cuando fuera mayor. Seria una gran artista,
encontraria a su pareja ideal, tendria hijos y sobre todo, ganaria
mucho dinero, para ayudar a todo el mundo.

Pero su mundo era algo diferente, aunque las mismas metas, sus
obstaculos serian a causa de su propio cuerpo, que cada dia la
instaba a vencer el dolor con silencio, a avanzar a pesar del sufri-
miento que ello le causaba, a crecer viviendo con él, a llorar por
dentro y a dejar de hacerlo en publico y por la impotencia que
este y la gente le generaban.

De pequeiia, cada vez que se iba al cole corriendo, acababa ca-
yendo al suelo, porque le fallaban los pies al correr, asi recuer-
da ella que empezd, un dia sin mas andando, otro bailando, no
siempre pero si la gran mayoria de las veces.

Si, la llevaron al médico, pero la respuesta siempre era la misma,
“no tiene nada”. Asi que intentaba no correr y callar avergonza-
da, asi le paso durante afios con todo su cuerpo, cuello, espalda,
manos piernas, etc. Siempre era lo mismo ante cualquier situa-
cidén nueva y siempre la misma respuesta de los médicos, “no
tiene nada “

La familia, amigos, compafieros, hasta los propios profesiona-
les la juzgaban, la ponian en duda, no creian sus dolencias, para
unos siempre estaba igual, para otros cuento . Asi que se adapté
y se conformo. Crecid con ello y en cada etapa de su vida, la iba
moldeando a los limites que ello le producia.

Llegé a ser artista, no tanto para ayudar como le hubiera gusta-
do, econédmicamente, pero algo si pudo, ayudé de la mejor ma-
nera que podia, ya que la misma vida te pone obstaculos y qué
mejor forma que aprender de ellos, por duros que sean, siempre
habra alguien peor que tu, asi que intentar ayudar, escuchando
apoyando. Vivioé episodios duros, perdié a personas que amaba,
vivié algun episodio de abuso, otros de maltratos, se vieron inte-
rrumpidos algliin embarazo, aunque también vivié cosas bonitas,
pero en vez de hundirse por las malas, intentd salir a flote ayu-
dando a otras con sus vivencias o al menos lo intenté .
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A Los 30 la diagnosticaron fibromialgia, por primera vez escuché
esa palabra, que describié todo el dolor que sentia y la presion
mental que ello conlleva, después de tantos afios, una palabra
significaba todo lo que desde que tenia uso de razén sentia y
estaba viviendo.

Sitenia algo, si estaba enferma, si era real y no mental cada dolor
de su cuerpo, si tenia derecho a quejarse. Ahora ya, la creian, su
entorno cambid, de algin modo pidieron perdén y lo mas impor-
tante la apoyaron.

Cuando escuché decir a la doctora que tenia fibromialgia, no se
derrumbd, porque toda su vida pasada de algin modo, cobré
sentido, asi que intento seguir ayudando a otras con su mismo
problema y a otras con otros, ya que hay muchas personas que
se sienten del mismo modo, o mas, perdidas y con tantos diag-
ndsticos diferentes. Que solo podemos apoyarnos.

Aunque la vida, desde entonces la ha seguido poniendo a prue-
ba, varias operaciones, lesiones que junto a esta enfermedad la
ha limitado aiin mas, todo por el desconocimiento de todos en
general, ella sigue peleando cada dia.

Ahora eso si, antes no tenia nada o era muy joven cuando iba al
médico y ahora, es, que su imagen o positividad, no casa con su
diagnéstico, que IRONIA, por mirar con optimismo a la vida, por
ponerse guapa, bien vestida, algo de maquillaje para que no la
digan si esta mala, ir a la peluqueria porque no puede hacerse
el pelo sola, ay!!! Bueno es lo que tiene, se lo toma con humor o
no...

365 dias tiene el afio, estos son los mismos en los que siente
dolor del 1 al 365, quizas 10, 20, 30, 40 menos o mas dias sale,
se toma algo sola, con amigos o familia, mas de los mismos que
sale va al médico, los demas , en la cama o en el sofa y no des-
cansando, pero intenta mantenerse, no caerse, levantarse cada
mafiana, sonreir a pesar de todo y también se lo intentan arreba-
tar, quién? el malo del cuento! quien es el malo del cuento? Ya
te digo que en este, no es la fibromialgia, esta es una segunda
protagonista de la historia si o si.
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La vida ya te pone suficientes baches y otros muchos obstacu-
los, esta nifla que se hizo mujer, tiene un mensaje.

“Si te duele tienes que estar en casa sin moverte y triste”?
NOOO
SALID CUANDO OS LO PERMITA VUESTRO CUERPO

MIRAROS AL ESPEJO Y SONREID AUNQUE NO TENGAIS GA-
NAS, YA VEREIS AL FINAL OS SALDRA UNA SONRISA.

INTENTAD PONEROS GUAP@S ANTES DE SALIR DE CASA
AUNQUE SEA PARA IR AL MEDICO, EL PROBLEMA YA LO TE-
NEMOS NOSOTROS Y LOS QUE NO EMPATIZAN NI QUIEREN
SABER COMO NOS SENTIMOS. ELLOS SON LOS QUE TIENEN
EL MAYOR PROBLEMA.

SINO OS LO DICEN ELLOS OS LO DICE ELLA;

“HAREMOS TODO LO POSIBLE POR Y PARA QUE ESTES Y TE
SIENTAS MEJOR” son tan sencillas y tan placenteras esas pala-
bras, solo escuchar eso, no va a curar, pero alguien se las dijo a
ella y al menos se sintié mejor mentalmente.

Ella lo intenta, lucha y seguird buscando como adaptar su estado
fisico y mental a sus nuevas limitaciones.
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SIN AIRE.

Noemi Morales Nula.

La noche aln pesa sobre la ciudad cuando se rompe su suefio
erratico, unas veces por algun ruido, otras por la sombra de todo
aquello que le vuelve a la mente de forma incontrolada.

Su cuerpo se va desanclando de la Gltima postura que encontré
en algun instante, justo después de sentir el placer de Mario.
Aunque pronto deja de lado ese recuerdo vivo para centrarse
en el siguiente movimiento y por fin verse en pie, no sin antes
haber arrugado las sdbanas entre unos pufios sudorosos por en
el intento.

Se maneja habilmente en la oscuridad porque no quiere desper-
tarle, aunque es sabedor de la loteria que supone no chocarse
contra cualquier cosa que haya dejado Mario antes de acostarse.
Dos copas de vino cenando, las ganas de sentirse cerca... todo
es suficiente para que no sea el orden lo que impera entre ellos
antes de lanzarse a sus placeres nuevamente.

El es mucho mas meticuloso, ha aprendido rutinas para intentar
enmudecer a la enfermedad, pero en realidad sabe que ella calla
solo cuando quiere. El conocerse mutuamente les enmarca en
un trato de respeto que le permite no estar molesto de forma
continuada, asi se siente mas feliz.

Prefiere ser de los primeros en entrar al gimnasio todas las ma-
fanas. Seguramente nadie se fijaria en él, pero hay veces que
los puntos de dolor se agudizan mas de la cuenta y le dejan en
evidencia. No quiere que le compadezcan ni sentirse observado,
asi que se toma su tiempo porque ha aprendido que las prisas
no deben ir con él, mientras tararea una canciéon de forma casi
imperceptible.

Dentro del agua, con la nariz impregnada de olor a cloro, se su-
merge sintiéndose caer, hasta que pequeias burbujas emergen
delante de sus ojos y las persigue con la mirada. Ascienden hasta
la superficie, dejando paso unas a otras. Sabe que cuando se le
acabe el aire inhalara la primera bocanada recuperando ilusio-
nes, pasiones y deseos, ya que un dia mas seguira abrazado a la
vida.
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TOCANDO LA FIBRA.

Salvador Balaguer Escutia.

Desde hace mas de siete afios que mi cuerpo dijo hasta aqui,
fue después de un verano aciago, convulso, pero sobre todo es-
tresante, muy estresante. Me habia convertido en una persona
perfeccionista y controladora, que segiin mi manera de hacer
las cosas siempre fueron con buena voluntad. De mi vida y la de
mis dos hijos muy pequeiios de 4 y 1 afio chico y chica respec-
tivamente, ademas de mi mujer “ mi fantastica mujer”. Después
de mas de un afio haciéndome pruebas médicas de todo tipo y
gastandonos mucho dinero en todo tipo de tratamientos para
encontrar el nombre de mi enfermedad, gracias al Doctor Gon-
zélez y la Doctora Buades pude ponerle nombre a mi enferme-
dad, “Fibromialgia Severa”.

Ya no le doy vueltas a la cabeza preguntandome, por qué me ha
pasado esto a mi con sélo 35 afios, una vida sana con un buen
trabajo dos hijos sanos e inteligentes y una mujer maravillosa.

En el momento que no sabia lo que tenia, pasé miedo pensando
que era alguna enfermedad mortal y desde entonces hasta que
supe lo que tenia fue cuando cai en una depresiéon mayor. Pero
en el momento que supe que tenia Fibromialgia segui mas abajo
en la depresion, por mi mente pasaron pensamientos malos y
cobardes como hacer lo mas facil, quitarse de en medio y no ser
una molestia. Con mi hijo el mayor pasé de tirarme con él al sue-
lo a jugar a no poder ni caminar, con mi hija pequefia de cogerla
a brazos para darle un achuchén a llamarla desde mi cama para
que me diese un beso y a mi mujer de tener un hombre joven
muy activo a tener que cuidarme en todo momento sin contar
que tenia que ir a trabajar pues nuestro futuro econémico era
incierto y mi futuro laboral, sobre todo, era malo. Tengo que de-
cir que aunque soy joven soy hombre, por cierto, nada machista
os lo aseguro, pero mi manera de entender la vida era de cuidar
y proteger como un cabeza de familia pero ya no era posible.
Seguramente lo que mas me ha costado en todo este tiempo
ha sido el dejarme querer y darme cuenta de que los nifios no
quieren que hagas piruetas y corras los cien metros lisos sino
que estés a su lado junto a ellos jugando o incluso solo estando
hablando, eso me lo hizo ver mi mujer después de verme llorar
muchas veces de la frustracién de no poder jugar a fatbol con mi
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hijo porque después de pegar cuatro chuts al balén me pinchaba
casi todo el cuerpo, tampoco poder poner un vestidito de una de
las mufiecas de mi hija porque se me engarrotaban los dedos. Un
dia yendo a Valencia a una asociacion que trata los arquetipos
se me quedd grabada una frase de una de las fundadoras que
me trataba, sus palabras literales fueron “si tu verbalizacién es
negativa tu mente recoge palabras negativas y afecta a tu animo
pero si tu verbalizas positivo tu mente piensa en positivo” este ha
sido uno de los mejores consejos que me han dado, inténtalo tu,
no es lo mismo decir, “ché que asco de vida”, a, “que bien estoy
disfrutando de lo minimo que puedo”, pues una cosa tengo muy
clara, que la vida es muy corta y no voy a estar compadeciéndo-
me ni estar tumbado todo el dia.

Hasta encontrar un equilibrio con esta enfermedad es muy, pero
que muy complicado, he tenido que aprender a no forzar el cuer-
po pues si no me deja tan mal que tardo dos o tres dias en recu-
perar mi equilibrio, si tengo que ir al colegio a llevar a mis hijos y
al volver a casa tumbarme, pues lo hago, si un dia no me encuen-
tro bien y aun me queda hacer alguna labor, del tipo que sea,
pues la aplazo y si es inevitable lo hago a mi ritmo. Por cierto mi
ritmo aunque no paso mucho de los 40 tiene una movilidad, los
dias “tontos” como los llamo, de una persona de unos 70 afios.
A dia de hoy duermo poco mas de 3 horas de media, es mas,
paso mas de una noche a la semana en vela, mi despertar por las
mafianas es bastante malo, suelo estar entre treinta a cincuenta
minutos tocandome las manos pues se me duerme el cuerpo a
veces casi por completo “parestesia”, lo peor es el miedo que
tengo de que un dia no pueda levantarme ni mover ni piernas
ni brazos es lo GUnico que me da miedo a estas alturas pues he
conocido casos de personas con fibromialgia que han llegado
a estar en sillas de ruedas temporalmente aunque sé que no es
indefinidamente a no ser que se me junte otra enfermedad artri-
tica, aunque la parestesia es un entumecimiento local o general
de las extremidades y suele ir y venir, te limita mucho el dia a
dia incluido el dolor constante de las caderas, rodillas, manos,
pies, codos...etc..En esta vida nadie conoce su cuerpo como uno
mismo y cémo va a reaccionar, o incluso los avisos que te da el
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agotamiento con un esfuerzo minimo o simplemente de escribir
estas lineas que ya me duelen las dos manos y se me estan aga-
rrotando, si que es verdad que mi fibromialgia es especial segin
el Doctor Luis Gonzélez porque mi punto débil los 365 dias del
afo, sin excepcion, es la cadera, eje del cuerpo para cualquier
tipo de movimiento si ya es fastidioso que te duela la espalda o
un brazo o rodilla a mi me duele continuamente las dos caderas
y ademas pinchazos indiscriminados en todo el cuerpo menos
en las pestaias.

Con esta pequefia explicacién de mi enfermedad puedo decir
que si sigo con ganas de luchar es gracias a mis hijos que no pa-
ran, pues nifios son, y en especial mi mujer que es quien me ha
apoyado en los peores momentos y sigue apoyandome en estos
menos malos momentos que gracias a ella que sabe que “fibra”
tocarme, me hace no pensar en nada mas que en la vida, que es
para vivirla, no para llorar ni compadecerse pues piensa que es-
tar aqui ahora es un regalo y como tal hay que disfrutarlo.

Pd: Gracias a AVAFI por ser la guia de la comprension de mi en-
fermedad.

Un saludo cordial para todos los que luchamos contra esta enfer-
medad, la fibromialgia.
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SE PASO EL MOMENTO.

Maria

Lo que no se hizo en el pasado,

ya no habra ocasién de hacerlo

el tiempo que se fue, no vuelve
y ¢qué vendra?, ni sabemos.

“Manana lo hago”
“Después te acompaio”
“Luego voy”
“Ahora no puedo”

Y ocurrié que..
“los mafana”, “los después”, “los luego”,
no llegaron
ya habia pasado el momento.

Los mafiana, los después, los luego
tendran que olvidarse y
poco a poco empezar a usar
“el aqui”,
“el ahora”,
“el si puedo”.
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PUC ESPERAR-TE
DE LA MANERA QUE VULGUES.

David Martinez Rubio

Puc intentar recordar
quasi de memoria

Com fer el tacte sense tu,
encara que ara mateix saps,
em resulta impossible
esperar una abséncia precisa
una fugida de l'incertesa.

Improvise una i altra possible
Solucié, i també, un remei,
una inércia potser per assaig
i error que naturalment
No m’ha de bressolar en lletania.

Alguna idea tinc del que és
el passar del temps, i del’ajornar,
de I'evitar. De equivocar-me
en intentar mantenir-te lluny,
pero no funciona,ets part de la vida.

Sent el vaivé del Teu regust dintre meu,
D’un oblit forgat,que torna

als teus llavis,amb la queixa vergonyosa
| la invitacié a la compassié.

No res pot existir, no res,
que haja tingut el moment intens
de dolor i d"amabilitat
el simple neguit de trobar pau i calma
A I'abragada ampla d’un mon lleuger.

Tu ets el mén que quan es deixa brollar
s’expandeix i s’esvaeix en un record amable,
que desperta complaent.
| t’estime
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QUEDARSE
Angel Ballesteros (Elan)

Si tus ojos buscan paz,
los mios encuentran silencio.
Sabiendo que no es mas lejos

el dolor que hoy siento.

Cayendo tus manos en mi
tus palabras duelen mas,
que el sol que eriza mi piel
y esconde un gris ayer.

Creo que hoy podré escapar
del cielo que vuelve a caer.
Sintiendo un vacio voraz
Que impide que te pueda ver.

Hoy podré estar contigo
y tu estarads en mi.
Ya no seré el mismo
al que viniste a quedarte aqui.
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DE LA PENA A LA ESPERANZA

Fanny

Aquellos retazos de cancion, aquellas notas
me hicieron olvidar la pena y el dolor.
Fueron dos, tres dias, no sé.

Sé que olvidé, por ese corto espacio
de tiempo, la tragedia que viviamos.

Me devolvieron a esos dias de infancia,
de juventud y me volvi a sentir nifia.
Volvi a sentir la ilusién, la esperanza

de que todo pasaria y la vida volveria.

Fue como si en medio de una guerra,
en vez de bombas y disparos,
se escucharan notas de piano.

Y una vez mas fue de vuestra mano,
de la mano de las que sabiendo del dolor
también saben, mejor que nadie, como burlarlo.
Quiza aquello fue un hermoso espejismo.

Pero hoy, ahora mismo, pienso, en medio de
una realidad machacona y golpeadora
que ¢quién soy yo, amigas,
para dejar perder la esperanza, la ilusion,
que esos dias me regaldbais?
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ALEGRIA DE VIVIR.

Lucia Espinosa

Olvida el dolor de la mafiana
cuando amaneces con cansancio infinito,
y ya sé...duele el alma.

Olvida por un momento ese lento movimiento al despertar,
cuando las mufiecas, las rodillas, los brazos, las lumbares
no soportan tu propio peso.

Y hay dias grises, que duele el alma
y es humano sentir esa nube triste
que envuelve el diay la noche.

Podemos tornar el gris en dorado,
que la actitud se transforma y
es fuerza poderosa.

Olvida el gris y pinta de rojo
tu dia con labios carmesi
y sonrisa en los ojos.

Lanzate a la vida que te espera,
con ilusién,
a beber cada segundo del reloj con risas,
cuentos y charlas de vida eterna.

Olvida la fibromialgia,
que no sea tu limite,
que sea un comienzo,
otra oportunidad de ser consciente
de tu almay de tu poder interior.

Convivamos con esta companiera
de camino
para seguir adelante
conlarisaenelalmay
la vida en el corazon.
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TRISTE PRIMAVERA.

Clara Elena Taguado Garcia.

iMi hermosa primavera! que traes vida
con tus flores y colores
Alegrias y sonrisas y poco a poco llegaste triste.
Con tu sonrisa transformada en dolor.

Mi triste primavera con anhelo te esperaba por fin,
tu suave aroma a flores y polen,
poco a poco se fueron convirtiendo
en rios de dolor.

Poco a poco la gente a asustada, miran tristes
desde el balcén poco a poco el dia pasar.
¢donde estas mi hermosa primavera?
¢donde estas
con tus flores y risas,
dénde estas?.

Estan las calles solas y tristes
solo sirenas se escuchan pasar
¢donde te has ido. mi hermosa primavera
con tus flores del campo y
un rico aroma de flores a lavanda y
vida silvestre, los rios y
playas llenas de gente disfrutando?

Poco a poco llegaste, triste primavera
con tu olor a muerte y todos
llorando de miedo estan,
vuelve vuelve mi hermosa primavera
con tus pétalos y aroma de rosas.
vuelve a nuestras vidas
mi amada primavera con tu alegria
que muy triste la tierra esta.

[63]






[relatos
fotograficos]



AVANZANDO ENTRE ESPINAS.

Pitusa

Cuando vi este cactus, entendi que la vida es resurgir, salir, cre-
cer a pesar de las circunstancias, situaciones o adversidades.

Hasta de lo méas recdndito, de lo mas arido, de lo mas himedo,
de lo mas alto, de lo mas profundo, siempre surge la vida.

Por muchas espinas, piedras o impedimentos que nos vayamos
encontrando siempre habra una manera de salir hacia adelante
y debemos hacerlo cogiendo a la vida de la mano y caminando
junto a ella.

La vida no se detiene, avanza impasible, abriéndose camino y
debemos acompaiiarla, al mismo ritmo que ella nos marca, sin
prisas, sin agobios. La vida es lenta pero sabia.

No olvidéis nunca lo bonita que es la vida y que estamos en ella
por algo y seguro que es maravilloso a pesar de todo.
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CRECER.
Kar

Veo tus piececitos en ese calzado grande.
Sueiio, imagino, pienso

jcuanto tiempo tienes por delante.!
Tendras que ir despacio, viviendo etapas,
poco a poco, sin prisas.

Porque mientras vas cambiando de nimero

va pasando la vida.
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EL TACTO DE LOS MIOS.

Amparo Antén Simé.

¢Como se puede resistir el alejamiento y el contacto fisico de las
personas que queremos con toda el alma?

Queriendo con el corazén, manteniendo la ilusion de que un dia
serd todo igual. Volveremos a abrazar a los nuestros sin miedo.
Ninguna pandemia puede con el amor de los nuestros y lo que
sentimos por ellos.

Cada dia cuando me levanto siento el dolor de esta “fibro”, pero
mas siento lo que amo a los mios.

Me gustaria levantar un castillo con muros muy grandes donde
os pudiera proteger de todo el mal, hecho de amor y carifio don-
de yo pudiera entrar con mis sentimientos.

Este confinamiento me ha valido para pensar lo mucho que os
amo y quiero y que sois el tesoro que me ha dado la vida, lo mas
querido.
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LA VIDA.

Amparo.

La vida es demasiado importante y corta, no debemos esperar
un acontecimiento extraordinario para disfrutarla.

Mejora lo que esté en tu mano y lo que no puedas cambiar, acép-
talo.

Facilita, todo lo que puedas, la vida a los demas y busca la com-
paiia de personas Alegres, Generosas, Trabajadoras, Sinceras,
Honradas, Discretas, con Buen Humor, Agradecidas...

Exprime cada segundo y disfruta de la gente a la que quieres.
No esperes a perder algo para valorarlo.

Recuerda que cada dia es un regalo, la oportunidad de volver a
empezar.

Cada dia es una NUEVA VIDA.
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Y SALDRA EL SOL.

Serena.

De repente, mirando el infinito, anochece, perdiendo la concien-
cia del tiempo, pensando en el nuevo dia, en la salida del Sol,
evadiendo los problemas y poco a poco recuperando la Liber-
tad!!!!
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GUAPA.

Maria.

Cada marfiana la ves sonriente. No importa el dolor que tenga,
lo cansada que esté, lo mal que haya o no dormido. Ella se da
un toque de color y su sonrisa ilumina su cara, anima a quienes
estan a su lado.

Esté guapa, se siente guapa

Ahora ya no pinta de color su sonrisa, nadie puede verla porque
estd oculta tras la mascarilla. No importa el dolor que tenga, lo
cansada que esté, lo mal que haya o no dormido. Fijate bien en
sus ojos, por encima de esa mascarilla, y veras su sonrisa, sigue
iluminando su cara, animando a quienes estan a su lado.

Sigue estando guapa, sigue sintiéndose guapa.
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AHORA SOY.

Maria Jesus

Hubo un tiempo en el que evocaba suefios, ilusiones, metas, pero
no me percataba del instante presente, del instante vivido.

Tiempo que pudo haber sido y que en un instante se escapé ses-
gando las ilusiones.

En el horizonte viendo obscuridad, parandome de golpe y después
...después aquietdndome sintiendo el abrazo que te acuna afiora-
do en los tiempos de nifio.

Hoy vivo, siento como la brisa me acaricia, como mis ojos obser-
van la belleza de la vida, escucho los susurros que me obsequian
con amor y cuando la tristeza inunda mi alma, mi mente se escapa
y me lleva alld donde yo deseo, al abrazo de un amigo, a la orilla del
mar que acaricia mis pies, a esa mirada complice que comprende
en el silencio, a esa fuerza que sale de dentro cuando escucho la
llamada de alguien que me necesita.

Al mirar dentro de mi, hoy, poco a poco descubro el tiempo que
corre y resbala entre mis dedos y la huella que deja en mis manos
ese amor, porque ahora veo ahora escucho, ahora siento quién soy.
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DE REPENTE...

Fanny.

De repente, miles de historias atrapadas detras de las ventanas,
miles de reencuentros que antes no se daban por falta de tiem-
po o por falta de...vete a saber el porqué.

De repente, fuera se libraba una batalla, la mas triste, la mas
dura; y dentro se libraba otra, cada cual a su manera, cada cual
a su modo...inventando, creando, para poder sobrevivir.
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AVANZAMOS....HASTA EL INFINITO !!!

Gaspar
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1,2, 3,...pasos
Avanzamos, decididos porque la vida es nuestra.

10, 20, 30, ...pasos
Avanzamos, buscando la felicidad en nuestro interior.

100, 200, 300, ...pasos
Avanzamos, soltando los malos habitos emocionales, sin con-
sentir que las emociones nos gobiernen.

1.000, 2.000, 3.000,...pasos
Avanzamos, buscando la excelencia, lo mejor de cada dia.

10.000, 20.000, 30.000,...pasos
Avanzamos, valientes, sin temor a equivocarnos.

100.000, 200.000, 300.000,...pasos
Avanzamos, generosos, gozando al dar lo mejor de nosotros mis-
mos.

1.000.000, 2.000.000, 3.000.000,...pasos
Avanzamos, soltando la prisa y disfrutando del ahora.

10.000.000, 20.000.000, 30.000.000,...pasos
Avanzamos donde nos guie la mente, que nos llevara a lugares
hermosos.

Avanzamos en la vida a pesar de la enfermedad.....hasta el infi-
nito.
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PREFIERO
C.L.M.
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Prefiero que me odies a que me tengas pena, el amor y el odio
van unidos, cogidos de la mano.

Prefiero que me ignores a que me tengas pena; acaso la indife-
rencia no duele menos.

Prefiero que me mates a que me tengas pena; acaso la pena no
es una forma de matarte.

Pero, sobre todo prefiero que, poco a poco, cada uno encontre-
mos nuestro camino, desde la serenidad, el equilibrio, la calma,
la paz espiritual.

Si podemos lograrlo, si lo conseguimos, entonces habra valido
la pena haber compartido nuestras vidas.

Entonces, solo entonces, nuestro amor habra valido la pena.

P.D. desde Suiza con amor.
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UNA LECCION.
AR.L.

Leccidén de vida que nos da el cactus, una planta de las muchas
que habitan la tierra.

La leccion sobre todo es para las personas “elitistas”, que eligen
al primer momento por la vista simple.

El cactus tiene la fuerza de darte belleza a la vista, cuando lo
quieres de verdad. Puede parecer metéafora, pero es la vida real.
“Quiéreme vy te gratificaré” Asi es el cactus cuando se siente
querido

Esta es una pequefia muestra o ejemplo, de que la belleza esta
en el interior y fluye cuando hay amor. Amantes de los cactus.
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ERRAR.

Troharma

El tiempo pasa inexorable, los barrotes son un ejemplo, con el
tiempo se oxidan, puedes mirar la reja y solo ver el oxido que la
cubre, pero también puedes mirar a través de ella y ver el paisaje.

En nuestro errar por la vida hay situaciones similares. Podemos
quedarnos con el sonido de las palabras y no con el mensaje, con
los ruidos y no con la musica, mirar al cielo y ver solo las nubes,
no el sol que se oculta tras ellas.

Seguiremos en nuestro caminar errante y por muy dificil que pa-
rezca, siempre habra un futuro, poco a poco se puede ver la luz,
siempre hay un amanecer, lo veremos, aunque haya barrotes que
parezcan querer taparnos la vista.
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HOY EMPIEZA EL DiA.
Angel Ballesteros (Elan).

Cada dia es una nueva aventura pero lo mejor de todo es que
cada dia es Unico y el sol siempre vuelve a salir. Hay que intentar
adaptarse a las distintas adversidades que te ponga la vida (las
rocas) aunque siempre va a haber momentos de calma y respiro
(el mar) y por supuesto estaréa el apoyo de alguien (que es el pes-
cador) bien sea alguien de tu familia o la asociacién

La foto quiere reflejar que cada dia puede ser maravilloso porque
nunca sabes lo que va a ocurrirte con esta enfermedad, pero lo
bueno es que siempre hay alguien acompafandote.
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MI RETO: RESISTIR
Loli

Este afio tan dificil y duro, mi cuerpo ha tenido momentos en
que se apagaba, el dolor se apoderaba de él, pero a pesar de
los duros momentos vividos y de las pérdidas que he tenido...
he decidido luchar y que el dolor y la pena no puedan conmigo.

Resistiré “la vida es asi y el dolor no me vencera”
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EL ESFUERZO EN LA VIDA.

Thais Palomares Chust
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Nadie dijo que la vida iba a ser facil, pero sé que yo, a pesar de
todo, me volvi mas fuerte.

Fuerte para quererme y cuidarme, para mimarme vy sentirme,
para valorarme y recuperarme, para esforzarme y retarme,
para luchar por protegerme.

Y crei en mi, y en el viaje encontré amig@s, familia, etc maravi-
llos@, que hicieron que mis esfuerzos merecieran la pena.

Y le doy mil gracias a la vida por llenar mis maletas de grandes
valores, tales como el respeto, la tolerancia, la justicia, la em-
patia, la solidaridad, el amor, la libertad, y que hacen de mi, la
magnifica persona que soy hoy.
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REFLEJO
Bilo
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Pienso en cdmo me ves...

Tal vez sin brillo, sin sonrisa, con paso lento, desvalida....
¢Qué ha hecho el tiempo de mi?

¢Qué quiero ser para sentirme trasparente?

¢Qué quiero ser para que me veas transparente?

La vida nos lleva cada dia a sentir cdmo el viento agitado nos
lastima, nos deja cicatrices de tal envergadura que no podemos
reflejar lo que realmente somos.

Mantener la entereza el aplomo y no dejar que se nuble ese
reflejo cristalino de nosotros mismos..... Qué dificil!

¢{Qué te lleva a mantenerte firme, caminar hacia delante a pesar
de tanta agitacién??

Tal vez tengas un secreto magico, y cada vez que el viento te
agita logras mantenerte en pie y reflejarte cristalina.

Eso es lo que intento, buscar lo que realmente vale la pena,
no centrarme en cosas negativas que nublen mi reflejo... Todo
aquello por lo que vale la pena luchar y seguir siendo tu.

¢Dejar que todo eso llegue a no dejarme ver trasparente?
¢Dejar que todo eso no deje que me vean trasparente?
¢Dejar que todo eso no me deje ser como realmente soy?

No dejemos que los vientos anulen nuestro ser, nuestro sonreir,
nuestro disfrutar de las pequefias cosas, de la vida que nos ro-
dea....

Déjate ver cémo realmente eres y quieres ser, mostran-
do esa transparencia clara a pesar de los fuertes vientos...
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FORCA | FRAGILITAT

Angeles Arrie Balaguer
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S6n dies d’humitat, de suor,
intensos, incolors de vent de ponent.
On els musculs criden fort.

Dies on es desperta,

la forga i la fragilitat del cos.

On la mare, sonriu davant de I'adversitat,
i somia trobar la calma.

Dies de cards silvestres,

on les fulles punxen en el més profund.
On enmig, a poc a poc eixira una il-lusid,
per a tirar avant.

| el record per sempre,

de la mare que et mira i et somriu tranquil-la.
T’abraga sense forga,

Agraida per la teua mirada.

| jo, orgullosa del teu lliurament.
Mare, portat la meua tendresa,
que t'espera el pare!
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32 VIDAS JUNTOS

Inés

Camina, que yo estaré aqui para cogerte entre mis brazos.

Vuela, tan alto como sea posible, pues deslumbraras al mismo
sol.

Sueiia, porque la vida es mejor con los ojos cerrados y la mente
abierta.

Rie, porque es el mejor sonido que pueden escuchar mis oidos
Vive, y no mires atras

Quiere, y no mires a quien.

Abre tus ojos, poco a poco sin prisa.

Observa, mira a tu alrededor, esa luz que guia todos los caminos,
incluidos el tuyo y el mio

Avancemos juntos, sintiendo que lo mejor estéa por venir.
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