Texto Marta Ricart

ciente se sienta bien se ha convertido cada dia mas
en una obsesion”, dice el reconocido médico Josep
Baselga, quien dirige la oncologia del hospital
publico Vall d’Hebron de Barcelona, y el Instituto
Oncoldgico Baselga (I0OB) en el hospital privado
Quirdn. A atajar el cancer se dedican ingentes
recursos médicos y de investigacion, pero en los t1l-
timos afios se ha comprendido que no sélo cuenta
la enfermedad, también cémo la vive el enfermo.

Hasta no hace mucho —atin hoy para algunos-,
cancer era una palabra que no se pronunciaba por
miedo a que fuera sin6nimo de muerte. Muchos
familiares ocultaban el diagndstico al enfermoy
alos conocidos. En otofio, en el dia dedicado ala
concienciacidn social sobre el cincer de mama,
gAmis (Grup d’ajuda mama i salut), una asociacién
formada por afectadas de esta dolenciay profe-
sionales del hospital Clinic de Barcelona, difundia
un video (véanse algunas de las imégenes) que
mostraba a mujeres operadas de tumores haciendo
turismo, disfrutando de un dia de campo..., vivien-
do cada una su vida. “Lo llamamaos Proyecto Vida y
queriamos mostrar que, aunque se sufra cancer, se
pueden hacer cosas y la vida contintia, aunque no
todos lleguen al final del camino”, resume la fisio-
terapeuta Montse Gironés, integrante de gAmis.

Este cambio de vision se entiende en un modelo
sanitario en que el paciente tiene mayor autono-
miay, sobre todo, cuando muchos enfermos deben
convivir con el cAncer porque sobreviven, sean
unos afios o décadas -1,5 millones de espafioles
viven actualmente tras haber superado un cancer
y se diagnostican unos 180.000 casos al afio, segiin
estimaciones de la Sociedad Espafiola de Oncolo-
gia Médica (SEOM)-. Cada dia m4s, los profesio-
nales sanitarios y los afectados insisten en que se
debe asumir y vivir la enfermedad con la mayor
normalidad posible. No es facil, pero los servicios
oncoldgicos cuidan de manera creciente aspectos
diversos para facilitar esta convivencia.
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“Que nadie se engafie ni banalice: la vida con
cancer no es de color rosa. Es una enfermedad
muy duray el paciente sufre. Todos los enfermos
de cancer padecen secuelas psicoldgicas y algunos,
fisicas. Se trata de pasar la enfermedad de la mejor
manera posible y en eso los servicios sanitarios
también debemos ayudar, porque el paciente tiene
muchasy diversas necesidades”, explica el gerente
del IOB, Sergio Mira. Este centro, que atiende a
2.500 pacientes, es uno de los pioneros en Espafia
en la llamada atencién integral, copiando el mode-
lo de algunos centros oncoldgicos estadounidenses
como el Sloan Kettering de Nueva York.

En el centro Anderson de Houston (Texas), las
paredes estan pintadas en tonos relajantes y la sala
de espera de los pacientes mas jévenes incluye un
cibercafé. E1 IOB disefié unas consultas en que el
médico se sienta al lado del paciente, no al otro
lado de la mesa; y las salas de espera son como salas
de estar o la biblioteca de casa. Algunos pacientes
tienen incluso marcado el punto de lectura en los
libros. Los enfermos oncoldgicos pasan mucho
tiempo en las consultas médicas y los servicios
oncoldgicos intentan que el entorno del paciente
sea m4s acogedor.

Alavez que los tratamientos devienen mas
eficaces y mas personalizados, también son mas
ambulatorios (en algunos casos el tratamiento de
quimioterapia ya consiste en tomar una pastilla
en casa) y menos toxicos, lo que reduce los efectos
secundarios y facilita sobrellevar mejor la enfer-
medad. De ahi la importancia de que todos los
pacientes puedan acceder a los avances médicos.

No menos importante es el equipo asistencial. En
el IOB presumen de ser como una segunda familia
que, desde oncdlogos y cirujanos hasta enferme-
ria, pasando por psicélogos o fisioterapeutas...,
arropan al paciente. A Mira le gusta decir que le
aligeran el peso durante la travesia que es la enfer-
medad. Tanto si el viaje acababiencomomal.  »
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» Lamanera como se vivira el cancer dependera
de cémo es cada paciente -y quienes le acompa-
flan-, de su estado emocional, su situacién y del
tipo de cancer, asi que no se puede generalizar.
Pero el inicio de la enfermedad es una de las etapas
mas dificiles: asumir el diagndstico, reconocen los
pacientes. “Cancer es un diagndstico que asusta,
es normal que no se pare de llorar, que angustie...,
pero con el tiempo y con la ayuda de los profesio-
nales sanitarios, de la familia, de los amigos y de
otros que estdn o han estado en tu situacion, llegas
adigerirlo, aprendes a incorporarlo a tu vida co-
tidiana, a dresdramatizarlo”, explica Carme Roig,
casada, con dos hijos, y a quien diagnosticaron un
tumor que obligd a extirparle la mama. “Muchas
personas no se hacen cargo del choque que supone
el diagnostico, incluso en los casos aparentemente
poco graves”, coincide Amalia Llompart Mas, otra
afectada, profesora y madre de cuatro hijos entre
los 14 y 27 afios. Ella fue operada de un tumor de
pecho en el 2005 en que no le tuvieron que extir-
par lamamay se traté con radioterapia, asi que
tuvo menos efectos externos, pero fue un choque.
El tumor se reprodujo y el afio pasado se someti6 a
una mastectomia total.

Tras el anonadamiento y la incredulidad inicia-
les, viene el miedo ala muerte o alamermade
facultades. Y, de inmediato, la angustia de pensar
cdmo se organizard la familia, que se dejard alos
seres queridos, que se perdera el ver crecer a los

hijos o alos nietos, el
“« qué serd de ellos, tener
CON TIEMPO que explicar la enfer-
YAYUDA medad a los nifios... Son
INCORPORAS  los pensamientos que
ELC ANCER llenan la cabeza de los
» recién diagnosticados
ATU VIDA”, de cancer, sefiala Maria
DICE UNA Rufino, psicooncéloga
AFECTADA del IOB. Es una fase
inevitable en la que hay
que apoyar al paciente

para que la supere. A cada uno en la medida en que
lo necesite. “Hay personas que tienen pensamien-
tos positivos casi enseguida tras el diagndstico
(muchos se curan, yo puedo ser uno...), a otros les
cuesta mas”, afiade.

Noémie Travier, operada en otofio pasado de
neoplasia de mama a los 38 afios, dice: “creo que,
en general, los mas jévenes asumimos y vivimos la
enfermedad mejor que las personas de mas edad;
nos preguntamos menos por qué a mi; creo que se
va asumiendo que una de cada cuatro mujeres o
uno de cada tres hombres tendran cancer a lo largo
de suvida”. Ella, precisamente epidemidloga en el
Institut Catala d’Oncologia (ICO), afiade que se ha
apoyado mucho en las estadisticas, “en eso de pen-
sar el tanto por ciento cada dia mas alto que supera
la enfermedad”. Carme coincide en que “la infor-
macién, las opciones de tratamiento, las estadisti-
cas sobre probabilidades de curacion apabullan al
principio, pero normalmente abren una puertaala
esperanzay se agradecen, igual que los foros donde

hay informacién, aunque el puntal principal es que
el médicoy su equipo te den confianzay sensacién
de seguridad y solvencia”.

“Cuando entras en el circuito de pruebas y trata-
miento —afade esta afectada—, ya sientes que haces
algo, lo que puedes, contra la enfermedad”. “A
medida que se hace el tratamiento, se reduce la in-
certidumbre y se podria decir que la desesperacion
inicial porque el paciente siente que lucha contra
el cancer”, corrobora la psicooncéloga.

La extirpacién del tumor y su afectacion al orga-
nismo en unos casos, la caida del pelo —sobre todo
en terapias de cancer de pulmén, mamay ovarios-,
adelgazar o engordar significativamente..., hacen
que el cancer seavisible para los demas, que cam-
bie laimagen del paciente. Eso también es algo que
amuchos les cuesta sobrellevar. “Laimagen pre-
ocupa”, reconoce Carme. Ella, que no era muy de
maquillarse, a partir de los efectos del tratamiento
empez6 a hacerlo. Noémie admite igualmente:
“ahora me molesto mas en combinar pendientes y
pariuelo y ropa, cosa que nunca antes habia hecho,
de alguna manera necesitas sentirte bien”. Ante la
caida del pelo, Carme recurrié a una peluca. Noé-
mie no. Amalia tenia muy claro que no la usaria,
pero recuerda que, contra todos sus prondsticos, le
comportd mucha angustia pensar que se le caeria
el pelo. Le preocupaban las reacciones de conmi-
seracién o de angustia de la gente. “Pensé que seria
dificil tener una relacién de naturalidad”, apunta.
Asi que usé otra estrategia: les conto a sus amigos y
conocidos del barrio que tenia cancer, que se habia
empezado a tratar y que la verian calva. Asi redujo
las reacciones negativas.

Reacciones similares y posturas igual de dispares
se dan ante la extirpacion de lamamay su recons-
truccion o no. Hay quien reclama la reconstruccion
inmediata del pecho; otras no. A veces, el paciente
se siente casi banal por preocuparle su imagen.
Familiares y amigos con buena intencién pueden
decirle: “Animo, eso de que se caiga el pelo no es
nada, crecer3, lo bueno es que estas vivo”. Pero la
imagen no es tan banal en estos momentos, es un
reflejo mas del impacto psicoldgico de la enferme-
dad, confirma la psic6loga Rufino.

Noemi Codina, estilista del IOB, asegura que la ma-
yoria de los pacientes, especialmente las mujeres,
quiere mantener la imagen de siempre y para ello,
cada dia mas est4 a disposicién de los enfermos
oncoldgicos un uso paramédico de las técnicas de
embellecimiento como asesoria estética o protesis
capilares. Hay pelucas convencionales y hasta unas
semipermanentes para pacientes que no quieren
verse sin pelo ni en la intimidad (se pueden usar

al dormir o ducharse). Sara Perli, otra estilista

del IOB especialista en maquillaje, asesora cémo
disimular la palidez, destacar la expresividad de
los rasgos, ocultar los signos del cansancio o como
delinear bien las cejas y pestafias de las que se cae
el pelo. Para las pestafias se puede usar un eyeliner
y para las cejas, hasta una opcién mas duradera
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como es la micropigmentacion, una especie de
tatuado que ofrece un aspecto natural.

Noémie Travier cuenta que a ellano le impacté la
pérdida del pelo, por saber que es temporal, pero si
y mucho el hecho de que le extirparan los ganglios
linfaticos por el temor a que causen limitaciones de
por vida, ella que es muy deportista. “Seguramente
no podré volver a jugar al tenis como antes, pero
estoy segura de que pronto volveré a correr. Y ya he
empezado a hacer yoga”, dice, atin en pleno trata-
miento. Tanto Noémie como Carme o Amalia acu-
den o han acudido al servicio de rehabilitacion del
hospital Clinic, uno de los pioneros en la sanidad
publica en rehabilitacién, sobre todo en la preven-
cién del linfedema en operadas de cancer de mama
(ésta es una hinchazoén del brazo que se puede dar
tras extirparse los ganglios linfaticos). “Yo opté

por tratarme aqui por la reputacién del equipo de
patologia mamaria, que me da toda la seguridad y
€s0 es muy importante en momentos asi”, subraya
Carme. En rehabilitacion, se ayuda a los enfermos
oncoldgicos a superar el dolor, el debilitamiento y
arecuperarse de secuelas fisicas. Montse Gironés,
responsable del programa de rehabilitacién de
cancer de mama del Clinic, cuenta que muchos
pacientes se sienten vulnerables fisicamente y que
hay también mucho de psicolégico detras. Poco a
poco ganan confianzay, ademads, ayuda compartir
experiencias, dudas, temores, con otras personas
en igual situacién. “Aqui, nadie tiene que disimular
ni callar nada”, dice Gironés.

Otro profesional que es de gran ayuda para los
enfermos oncoldgicos es el nutricionista. Por

el cancer se suele adelgazar, muchos afectados
estan inapetentes porque se les altera el sabor de
los alimentos, se sienten mal, tienen dificultades
para tragar, sufren nduseas... En algunos tumores,
como los digestivos, el paciente requiere una dieta
especial. O bien, el tratamiento con corticoides
engorda. Los nutricionistas pueden ayudar a que el
paciente siga una dieta completa. Pueden contri-
buir ademds a reducir las secuelas del cincer en
algunos casos bidlogos, ginecologos, andrologos,
sexologos que preserven tejidos o células repro-
ductivas para quien desee ser madre o padre en el
futuro, que traten la impotencia sexual... (el tra-
tamiento oncoldgico o la extirpacién de tumores
pueden causar infertilidad, impotencia, inapeten-
cia sexual).

El TOB incluye en su equipo hasta a una especialis-
ta en acupuntura. Prevalecio el criterio de que sia
algtin paciente puede ayudarle a reducir el dolor,
la ansiedad, el insomnio, a mejorar su regulacion
intestinal, es decir, a sentirse mejor, habia que ofre-
cer esta atencién. El Departament de Salut catalan
tambien ha ensayado con enfermos oncoldgicos
terapias naturales y hay pacientes que las piden.

Varia con los casos y los pacientes, pero el dolor, la
fatiga o las nauseas tras la quimioterapia, el bajo es-
tado animico y otros efectos son usuales en el can-
cer. Un estudio del ICO constatd que el 24% de los



Noémie Travier. Infatigable

Amalia Liompart Mas:

deportista, durante su “Reir a mi me ha ayudado”,

tratamiento ha intentado asegura. “Es importante

mantenerse en forma —afiade— aprender a aplicar

caminando mucho estrategias para sentirte lo
mejor posible”

pacientes de cancer padece ansiedad o depresion.
“Siempre suele ocurrir que un diagnéstico lleve

al paciente a un replanteamiento vital, se rompen
las estructuras vitales, cambian sus prioridades;
después del cancer, la vida se puede rehacer. Unos
cambian, otros no”, sefiala la psicéloga.

Durante la enfermedad, el estado de animo depen-
de mucho del estado fisico. Si el paciente se siente
mal, dificilmente tendra ganas de hacer nada o se
sentira optimista, por eso es importante aliviar los
sintomas y reducir efectos en lo posible. Y es basico
que el enfermo se sienta comprendido y pueda
descansar o hasta llorar en los malos momentos y
vivir con normalidad y disfrutar cuando se encuen-
tre bien. “Lo que intentamos los psicooncdlogos es
ir dandoles pautas para sobrellevar la situacién”,
dice Rufino. “Hablar de vida normal cuando se

estd en tratamiento de cancer es poco realista en
muchos casos —precisa— esta enfermedad suele
marcar un paréntesis en la vida, fisica y emocional-
mente, no se puede hacer lo que se hacia porque

Imma C. tocando el cello.
Esta afectada conté6 que es
una aficion que la hace vi-
brary le fue de gran ayuda
durante su tratamiento
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se siente fatiga, dolor, se tiene el animo decaido...,
pero hay momentos en que el paciente se siente
bieny puede hacer actividades”.

Aunque depende del tipo de cancer y de cada
persona, algunos pacientes incluso no dejan de tra-
bajar durante el tratamiento; otros requieren largas
bajas. Noémie, por ejemplo, atin en tratamiento,
vuelve a trabajar y prevé alternar semanas de tra-
bajoy de baja. Dado que muchas personas convi-
ven con la enfermedad mucho tiempo, se reclama
-y las empresas se encuentran cada dia con mas
casos que resolver— una mayor flexibilidad laboral.

EITOB es un centro privado al que no acceden
todos los pacientes, pero la filosofia de atender al
paciente mas alla de aspectos estrictamente onco-
légicos se ha empezado a extender a més servicios
oncolégicos, incluidos los de hospitales publicos.
EIICO, por ejemplo, ha introducido talleres de ma-
quillaje para pacientes. La recientemente creada
Fundacién para la Excelencia y la Calidad Oncold-

ANA JIMENEZ

gica (ECO), impulsada por destacados onc6logos,
tiene entre sus objetivos la calidad de la asistencia
y dar calidad de vida al paciente. En los tiltimos
afios, ante la demanda de pacientes y familiares, se
han ido extendiendo en los centros asistenciales
los cuidados paliativos y la psicooncologia. Ahora,
ocurrira igual con la rehabilitacién y fisioterapia,
augura Montse Gironés.

Noémie Travier sefiala que en otros paises (ella es
francesa, aunque reside en Barcelona), desde hace
afios, potentes asociaciones de enfermos han ido
aportando servicios de apoyo. En Espafia va ocu-
rriendo lo mismo. Todo contribuye a un abordaje
del cancer mas social. “Es necesario que se trate el
cancer y sus efectos con mayor naturalidad. Seria
estupendo si en todos los espacios sociales los
enfermos pudieran dejar de sufrir complejos por
los efectos de la dolencia, bastante hay con estar
enfermo”, afirma Amalia Llompart. “Es hora de
desmitificar el cancer, que no de restarle importan-
cia”, coincide Gironés. m

IMAGENES RECOGIDAS EN EL VIDEO ‘PROYECTO VIDA' DE LA ASOCIACION GAMIS



