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Gracias

La enfermedad oncolégica tiene la virtud de cruzar dos vidas
aparentemente separadas: la del paciente con cancer de rifion
y la del especialista en oncologia. De esta encrucijada surge un
camino que van a recorrer juntos durante un tiempo, de duracién
muchas veces indeterminada pero cada vez mas prolongado y
que puede alargarse toda la vida.

En este viaje, paciente y médico van a compartir muchas circuns-
tancias y situaciones, a veces comprometidas, duras e ingratas
y a veces agradables, satisfactorias y esperanzadas. Antes de
emprender el viaje, ambas partes acuerdan previamente y de
forma honesta las condiciones que han de regir en el mismo: a) el
meédico aporta sus conocimientos y su experiencia, establece
el destino y disefia el trayecto; b) el paciente aprueba el destino,
acepta el trayecto y participa de las decisiones que haya que to-
mar en el viaje, sabiendo que sus puntos de vista seran tomados
siempre en consideracion.

Este viaje les ha unido. Este viaje les ha cambiado. Este viaje les
ha mejorado. De este viaje ambas partes se conocen, se com-
prenden, se enriquecen; y ambas desean voluntariamente relatar
Sus experiencias, sus vivencias, sus testimonios.

Ambas partes se agradecen mutuamente poder compartir el via-
je. Pero con una diferencia: los mayores agradecimientos tienen
que ir para los que son portadores de la enfermedad; porque,
como se afirma en estos testimonios, “para el oncdlogo, el cancer
es un incidente diario; para el paciente, puede ser el quebranto
de la vida”.

Queridos pacientes: gracias por permitirnos viajar y enriquecer-
nos con vosotros, gracias por dejarnos compartir vuestros que-
brantos y vuestras alegrias; gracias por dejarnos conocer vues-
tros testimonios.

Dr. Javier Cassinello
#. Universitario, Guadalajara



Todo es excepcional

Cuando era joven,

queria vivir en una ciudad grande.
Cuando perdi la juventud,

queria vivir en una ciudad pequena.
Ahora quiero vivir.

(Angel Gonzélez)

icen que los poetas tienen la capacidad

de encontrar las palabras precisas a los
sentimientos mas profundos del ser humano y
que, cuando uno no acierta a describir exac-
tamente lo que siente, hay un poeta que lo ha
hecho por él. “Ahora quiero vivir” es la esen-
cia del libro que tienes en tus manos.

Cuando me ofrecieron escribir el prélogo de
“Cancer renal: Experiencias de mas vida”
(SOGUG) pensé que me enfrentaria a un tex-
to complejo que describiria una enfermedad
tan dificil como desconocida y me he encon-
trado con un relato vital, luminoso, conmove-
dor y extraordinario porque si algo define la
experiencia de quienes forman parte de este
libro es que cada una de las historias es ex-
traordinaria en el sentido literal de la palabra.
Sin embargo, todos los protagonistas coinci-
den en afirmar que, antes de la enfermedad,
su vida era completamente “normal”. Pero
$como eran sus vidas normales?

Puedo imaginar a Fernando una mafana de
sabado abrazandose a su esposa después
de una vertiginosa carrera en un triplaza de
Formula 1; o a Adrian, en la orilla de una pla-
ya escuchando el rumor de la olas mientras el
agua moja sus pies; o a José Antonio en una
gran mesa de comedor rodeado de los suyos.
Me parece estar escuchando a Victoriano pla-
nificar con su hermano la ruta del camion, si



es mejor por aqui o por alli; a Carlos riéndose
con los pequenos Jan y Abril en el parque; o
a Gonzalo charlando con su hijo sobre como
van a organizar la boda. Veo a Mariano levan-
tandose a las seis de la mafana para ir al res-
taurante y a Luis en su despacho corrigiendo
los exdmenes de sus alumnos de la Universi-
dad. A Maria José comentando con su espo-
so los horarios de los nifios; a Elisa, revisando
los deberes de sus hijos; y a Jorge, satisfecho
de ver cémo van creciendo los suyos. Ramoén
estaria metiendo en la despensa unos huevos
de corral y unas patatas de la huerta; Ivan
llamando a unos y a otros para la merendola
del fin de semana y José Luis elaborando una
lista con un montoén de libros pendientes de
leer. Pablo haria la mochila para pasar un dia
en la montafa, y Modesto estaria entrenando
para la maratén popular. Imagino el brillo de
los ojos de José Antonio pensando en su Ga-
licia natal y a Elisabeth paseando junto a su
marido mientras cae el atardecer. Lo normal...

De repente, un dia suena el timbre de la puer-
ta y, sin que nadie la haya invitado, entra en
casa la enfermedad.

La vida puede pegar un giro en el momento
mas inesperado y ésta es, en parte, la grande-
za de existir porque precisamente ese punto
de inflexion nos pone a prueba como seres
humanos. Cuando la enfermedad llega, irrum-
pe de golpe en la cotidianidad, en las ilusio-
nes y en los suenos. Irrumpe en el cuerpo, en
el corazén y en la mente y nos hace asumir,
quiza por primera vez, lo fragiles que somos.
Pero la enfermedad no viene sola. Junto a
ella, de la mano, aparece una presencia fun-
damental para seguir avanzando: el médico.

Uno de los muchos aciertos que tiene este
libro es el paralelismo que establece entre
paciente y médico, porque una enferme-
dad tan seria como ésta no sélo modifica
la vida cotidiana de quien la padece, sino
también la del oncélogo que la trata. Igual
que el lector a través de estas paginas es
capaz de dibujar las sensaciones de cada
uno de los protagonistas, puede intuir tam-
bién la de sus médicos. Profesionales que
estudian tan meticulosamente los informes,
las analiticas y reaccién a los tratamientos
que acaban respirando a través de la piel
de su propio paciente. Médicos que ade-
mas de conocer su diagndéstico, conocen
sus vidas y la de sus familias; que ademas
de informar, hablan; que comparten sus ale-
grias y tristezas, que ensefian, pero también
aprenden con y de ellos; y que saben cémo
hacerles entender que la enfermedad es po-
derosa, pero el ser humano tiene capacidad
para desarrollar armas aun mas potentes
contra ella.

Este libro es un reconocimiento a los pacien-
tes y sus oncoélogos y es, sobre todo, un ho-
menaje a las familias y al amor. Un canto a
la cotidianidad, a la busqueda de una nueva
normalidad en la que todo sea excepcional
porque solo cuando la vida es excepcional,
uno vuelve a sofiar. Como dice Luis, uno de
los protagonistas: “es una oportunidad para
pasar del romanticismo a la locura y para ha-
cer cuanto te apetezca”. Y como dijo el poe-
ta: “ahora quiero vivir”.

Mara Torres



Fernando
48 anos, Pamplona




e llamo Fernando y soy abogado.
Estoy casado y sin hijos.

Mi cruzada personal comenzé en 2001
cuando me hicieron una nefrectomia ra-
dical derecha. El posterior analisis del
mismo concluyd en “carcinoma de célu-
las renales claras” e infiltracion en vena
cava. Tras 5 afos de prueba anual de
imagen sin novedad alguna, se descubre
imagen en pancreas y se realiza puncion
con conclusién de metastasis en dicho
organo y pulmones. Mi vida continué de-
sarrollandose con

circuitos de F1, he viajado a diferentes
paises... y todo continuando el trata-
miento... y pienso seguir asi, trabajando
y disfrutando.

La noticia la recibi como una tragedia. Asi
se recibio por mis familiares y con ma-
yor intensidad por mi esposa. Hubo que
asentar y digerir la situacion de enferme-
dad e integrar en la vida diaria la medica-
cion suministrada con los efectos secun-
darios que conlleva su toma. El momento
inicial... tragedia.

absoluta normali-  ‘He circulado en mas circuitos rl_noesntpoosstglrlg;’aez n(;i(;—
dad enestetiempo.  dle ], he vigjado a dy”m mes a mes... y asi,
En febrero de 2007 p(u'aea y todo continuando hasta la actualidad,
inicié  tratamiento el tratamiento con animo, viviendo

bajo supervisiéon de
oncologia  (pongo
rostro a quien me
va a acompanar en
todo el proceso de la enfermedad, mi
querida doctora...).

El tratamiento surte su efecto y me comu-
nican la reduccion de las lesiones, prue-
ba tras prueba de imagen. Los efectos
secundarios propios de la medicacion se
suceden en todas y cada una de las tan-
das, con mayor o menor molestia para mi
persona, pero sin impedirme el normal de-
sarrollo de mi actividad diaria profesional,
familiar y de ocio.

Prueba de ello es “mi retrato aportado
a la presente”, donde aparezco subido
a un triplaza de férmula uno en un cir-
cuito (afio 2008). He circulado en mas

y pienso sequir aai,
trabajando y disfrutando”

el dia a dia intentan-
do disfrutar de “los
momentos” y con
la fuerza que destila
uno Mismo y su pareja; su familia.

Hay que adaptar los efectos que conlleva
la toma de medicacién con el desarrollo
diario de tu vida. Sigo trabajando, con la
misma intensidad y dedicacién en todo
este tiempo (mi profesion me permite
adaptar en cierta medida los horarios
de trabajo). Sigo disfrutando de mi ocio
(viajar, mi pasion por la velocidad y las
carreras de automovilismo...).

Procuro no renunciar a todo aquello que
me gusta (continuando con la toma de
medicacion). Mi estado de animo es fa-
vorable, mi estado fisico se mantiene
aceptable (a mi entender) y siempre cabe



adaptarse a la situacion concreta fisica
de dias concretos.

Los aspectos clave del tratamiento han
sido la aceptacion de la realidad (bas-
tante dura inicialmente); el apoyo de mi
esposa (fundamental para mi persona);
los resultados obtenidos con el trata-
miento suministrado; el trato recibido
por la totalidad de profesionales de
la planta de oncologia con los que he
coincidido (enfermeras, auxiliares, doc-
tores... y en concreto la doctora que
me acompafa en todo el proceso). El
apoyo, sentirme acompanado, es fun-

damental; y en mi caso, en mi persona,
mi esposa y mi médico son un estimulo
para mi. jAhl... y uno mismo. Si no te
quieres a ti mismo...

Ahora mismo estoy esperanzado y con
ganas y animo de continuar. La vida es
una lucha en si misma, nadie tiene ase-
gurado un futuro (aun sin esta enferme-
dad). Y soy de los que creen que, si no
puedes volar, corre; si no puedes correr,
camina; si no puedes caminar, gatea;
pero hagas lo que hagas, siempre sigue
hacia adelante.

Nunca subestimes el poder de la fuerza.

" Soy de los que creen que,
ai no puedes volar, corre;
4i no puedes correr, caming;
ai no puedes caminar, gatea;
pero hagas lo que hagas,
aiempre sigue hacia adelante.



Dra. Nuria lainez

Complejo Hoapitalario de Navarra, Pamplona

Varon, 48 anos. Diagnosticado en 2001
(a la edad de 35 afos) de neoplasia renal
realizandose nefrectomia radical. Seguia
controles por parte del servicio de uro-
logia hasta recaer a nivel pancreatico y
pulmonar en 2006. Inicia tratamiento con
inmunoterapia a la que se presenta mala
tolerancia, decidiendose el cambio de
tratamiento a una terapia dirigida hasta
julio de 2014, momento en el que se ob-
jetiva progresion a nivel pancreatico y se
decide aumentar la do-
sis del tratamiento, con
buena respuesta.

"{a clave esld en la

de sus hobbies, ha viajado, ha organi-
zado fiestas... Ha comprendido muy
bien desde el primer dia la importan-
cia del tratamiento y de la prevencién y
manejo de los efectos secundarios del
mismo (quizas a esto haya contribuido,
también su edad y nivel cultural) y creo
que esto ha contribuido mucho al éxito
del tratamiento. Tras el infarto sufrido al
finalizar el primer ciclo a pesar de toda
la incertidumbre y falta de experiencia
propia ni en literatura no
tuvo miedo de reiniciar el
tratamiento.

Cuando yo conoci a proptafuelzayu

Fernando éste tenia 40 de loa pacientes De entrada al diagnéstico
afos. Por lo que recuer- y [ggfanu‘h’arga” yo creo que la clave fue el

do la primera visita fue

dura. Reconozco que yo

quizas también en ese momento, posible-
mente por la falta de experiencia propia
en el manejo de estos nuevos farmacos
ya que no habia participado en ningun
ensayo clinico de desarrollo, fui quizas
demasiado académica al informar tanto al
paciente como a la esposa y dos, tres fa-
miliares y amigos mas que les acompania-
ron a la visita. A pesar de ello, el paciente
mostrd optimismo que encubria bastante
bien el miedo que supongo tendria.

Fernando es uno de esos pacientes
que han sabido adaptar perfectamen-
te la enfermedad a su vida y no su vida
a la enfermedad. En todo momento ha
disfrutado y sigue haciéndolo del dia a
dia, su familia y amigos, de su trabajo,

gran apoyo familiar pero

sobre todo el de su espo-
sa y las ganas de una persona joven de
luchar y seguir viviendo. Posteriormente,
claro que se establece una relacion de
confianza y estrecha médico-paciente,
pero la clave esta en la propia fuerza y
valentia de los pacientes y sus familiares
y de esto Fernando y su esposa tienen
mucho.

En julio de 2014, tras mas de 7 afos
dando buenas noticias consulta tras
consulta, Fernando ha presentado pro-
gresiéon a nivel pancreatico. A pesar de
ello sigo viendo en él esa fuerza que ha
hecho que a pesar de problemas car-
diovasculares y neoplasicos desde tan
joven, siga adelante.






ntes me dedicaba a trabajar de vigi-
ﬂlante de seguridad en el aeropuerto
de Madrid. Mis inquietudes eran las de
cualquier padre de familia, tener trabajo
para mantener a la familia, y preocupa-
cién por el futuro de los hijos.

El dia a dia era normal y sencillo, ir al
trabajo volver a casa estar con la fami-
lia, y algun que otro dia, salir a algun
centro comercial a dar una vuelta con
la familia y otras veces con amigos. Mi
tiempo de ocio era muy

bastante duro de llevar, y sobre todo la
gravedad de la enfermedad, pues los
propios médicos no daban 2 duros por
mi, en resumidas cuentas, no pasaria de
los seis meses (esto no me lo dijeron en-
tonces pero me lo han comentado pos-
teriormente).

Yo siempre me lo tome como una enfer-
medad normal pero mas grave, y la fuer-
za de voluntad y mental me ha ayudado
a llevarlo en los primeros
momentos y ahora estoy

IimitaFjo, por motivo c.iel “%Yo lo unico que les contento y feliz de ver
trabajo, en las vacacio- dije el dia que se lo que los esfuerzos y su-
nes me iba al pueblo a . frimientos del principio
la casa de mis padres, comunique que estan dando resultados.
y algun que otro fin de nopenaaba morume, Si no hubiera sido por mi
semana mi esposa y yo - norque tenia que luchar  familia, no sé si hubiera
nos ibamos a la playa, Eﬂf medad  P°dido salir adelante, por
pero nada mas. conlra la er” todo ello les doy las gra-

Poreu‘w cias a ellas porque son

Mi planteamiento de
futuro era también muy
simple, poder llegar a jubilarme con unas
condiciones que me permitieran disfrutar
de una vejez decente.

Recibi la noticia al hacerme una ecogra-
fia, con motivo de una revision urologica,
por otros motivos en la cual, vieron algo
que no debia de estar, asi me lo dijeron, y
el urélogo se encargo de efectuar todos
los tramites posteriores, ecografia con
puncion, cita con el oncdélogo, y demas
tramites.

El impacto que tuvo en mi, pues se lo
pueden imaginar en una persona con 49
afnos cuando me lo diagnosticaron, fue

ellas las que me mantie-
nen activo en todo momento.

El impacto en mi familia es mejor que
lo escriban ellas, porque yo no podria
decir lo que fue para ellas, yo lo Unico
que les dije el dia que se lo comuniqué
fue que no pensaba morirme, porque te-
nia que luchar contra la enfermedad por
ellas.

La clave principal en el tratamiento, ha
sido el apoyo de mi familia, desde el pri-
mer dia me han apoyado en todas las
decisiones que he tomado, en relacién
con la enfermedad, me han dado fuerzas
para hacer frente a todas y cada una de



las situaciones por las que he pasado en
el transcurso del tratamiento.

En segundo lugar la relacién con mi On-
cologo, ha sido muy cordial, clara y flui-
da, lo que me ha ayudado a comprender
lo que es la enfermedad, y como llevarla
para obtener unos resultados positivos
en el tratamiento.

que estoy haciendo, mientras pueda, lu-
chare con todas mis fuerzas, para ganar
a la enfermedad, y curarme.

Estoy tranquilo, estoy muy tranquilo,
por los resultados que estoy viendo y
por los animos que me dan la familia
y los amigos. Con ganas de continuar,
claro hay que luchar
siempre y si con las

Lo etados gl Creo quesinwselucha i ey
hasta ahora han sido no ae qana yeso eaw que qui ies’[a: hailterndo
muy buenos, por suer- edwy haCIEIIdO, Imentl‘ad consigue cura a

te el medicamento que
tomo me ha hecho, un
efecto extraordinario,
que a esta fecha casi
4 afios después de de-
tectarlo, llevo dos revi-
siones consecutivas,
en las que no aparecen ningun tumor ni
otros sintomas de la enfermedad.

Ahora mismo estoy esperanzado, creo
que si no se lucha no se ganay eso es lo

pueda, luchare con todas

mis fuerzas, para ganar
a la enfermedad,
y curarme”

otras personas, o de-
tectar la enfermedad
antes que la detec-
taron en mi, estaria
muy contento.

Respecto a cémo

me encuentro, si no
fuera por los dafios que me causé la
metastasis en la cadera, no se me no-
taria nada la enfermedad, ni los efectos
secundarios del tratamiento.



Dr. Javier Puente Vazquez

Hoapital Universitario Clinico San Carlos, Madrid

Varéon de 49 afos de edad, hiperten-
so y diabético, diagnosticado en octu-
bre del afio 2010 de un Carcinoma renal
de células claras estadio IV (prondstico
intermedio del MSKCC) tras cuadro de
hematuria y presencia de una gran le-
sion litica de 8 cm en el isquion dere-
cho. Se inicié tratamiento y radioterapia
antialgica sobre la cadera, y tras 4 ci-
clos se llevo a cabo nefrectomia citorre-
ductora. Tras 4 afnos,

trazar un plan terapéutico para su caso
particular que incluyese la participacion
multidisciplinar.

Creo que cada paso que se ha ido dan-
do fue un paso cada vez mayor hacia
una mejor calidad de vida y una norma-
lizacion de su situacion clinica. En la pri-
mera consulta recibi un paciente en una
silla de ruedas, abrumado por la grave-
dad del diagndstico,
con una masa renal y

el paCiente contintia "?Odl:alnl}él meﬂ metastasis en la cade-
bajo tratamiento, con creces las expeclalivas ra, motivo por el cual
la enfermedad contro- de vid quelehabian trazamos un plan de
lada y con una exce- . e e sy tratamiento que con-
lente calidad de vida. comenlado al inicio sistié inicialmente en

En general, la mayoria

de los pacientes que acuden a una con-
sulta de Oncologia Médica viene ya con
una informacién previa que han recibido
de algun otro especialista que llevo ese
proceso diagnostico. En el caso de mi
paciente, era perfectamente conoce-
dor de la extension de su enfermedad
y adoptd una postura de ponerse en
manos de los especialistas para inten-
tar controlarla. Uno de los aspectos que
recuerdo que comentamos era la vision
negativa que tenia acerca del prondstico
de la enfermedad, ya que habia recibido
informacién previa que limitaba mucho
su expectativa de vida. En aquella con-
sulta, recuerdo que intenté ofrecer una
visibn mucho mas positiva del proble-
ma, con la incorporacion de nuevos far-
macos que empezaban a cambiar la his-
toria natural de la enfermedad, asi como

recibir un tratamiento
de radioterapia con intencion antialgica
sobre la lesion de hueso para poder me-
jorar el control analgésico y posterior-
mente iniciar un tratamiento sistémico.
Las semanas iban pasando y la mejoria
iba siendo evidente, los TACs mostra-
ban una control progresivo de la enfer-
medad, motivo por el cual mi paciente
empezaba a darse cuenta de que lo que
le habia contado acerca del control de la
enfermedad era real y podiamos modifi-
car con creces las expectativas de vida
que le habian comentado al inicio en
su diagnostico. Tras 3 meses, y con un
TAC con evidente respuesta, le ofreci la
posibilidad de eliminar la masa del rifién
mediante una cirugia. El no se lo penso,
aceptd la decision que habiamos con-
sensuado en la sesién clinica conjunta
con nuestros comparferos de urologia,



y finalmente fue intervenido. Tras ello,
reanudd su terapia sistémica que ha
recibido sin retrasos ni modificaciones
en las dosis, lo que hace hincapié en el
esfuerzo que dedica tanto él como su
familia al control de los efectos secun-
darios y al cumplimiento terapéutico.

Creo que todo parte de una suma de
circunstancias. Por un lado creo que se
trata de un paciente con un gran apoyo
familiar, lo cual hace que sus decisio-
nes o su lucha contra
la enfermedad sean
mas llevaderas. Sus

“Cuando veo a este

que se han ido haciendo en el plantea-
miento terapéutico han ido permitiendo
una mejora ostensible en su calidad de
vida, lo cual tiene su traduccion en la
parte animica. Y finalmente, creo que la
relacion médico-paciente ha sido muy
fluida, basada en el respeto mutuo.

La calidad de la relacion entre el médico
y su paciente es importante para ambas
partes. Cuanto mejor sea la relacién
en términos de respeto mutuo, cono-
cimiento, confianza,
valores compartidos
y perspectivas sobre

familiares no estan paaen[enw viene las enfermedades y la
enfermos, no tienen alacabezatodoaquello V|dg, y el tlempo dIS,-
que someterse a tra- ponible, mejor sera
tamientos ni acudir al POf'quuehemvél la cantidad y calidad
hospital con frecuen- estado luchando de la informacioén so-
cia. Sin embargo, los en los dltimoaaﬁoa” bre la enfermedad del

familiares y amigos de

los pacientes con can-

cer soportan a menudo una gran carga
emocional. Su papel es apoyar y ayudar
a sus familiares, pero con ellos, también
sienten miedo, impotencia e incertidum-
bre y, muy a menudo, la responsabilidad
de estar presente en cualquier circuns-
tancia en la que el paciente pueda ne-
cesitarle.

En el caso de este paciente, la familia
comprende que los tratamientos son
largos y hay que vivirlos cubriendo paso
a paso sus fases, haciendo frente a la
indecision del futuro, sin anticipar ni
desesperarse. Y para ello, es importan-
te que estén centrados en el dia a dia,
en aprovechar los buenos momentos y
dejando que las etapas posteriores del
tratamiento nos esperen en el tiempo y
sin pretender vivirlas con anticipacion.
En segundo lugar, creo que los pasos

paciente que se inter-

cambiara en ambas
direcciones, mejorando la precision del
diagnoéstico y aumentando el conoci-
miento del paciente sobre la enferme-
dad o dolencia.

Cuando veo a este paciente me viene
a la cabeza todo aquello por lo que
hemos estado luchando en los ultimos
afos, la importancia del control sinto-
matico, la busqueda de tratamientos
activos capaces de modificar la historia
natural de esta enfermedad, el aborda-
je multidisciplinar, etc. Creo que aho-
ra mismo el paciente ha alcanzado su
momento 6ptimo, con su enfermedad
controlada, la ausencia de sintomas y
con una excelente tolerabilidad al tra-
tamiento. Esto se traduce en que él se
encuentre tranquilo, esperanzado y or-
gulloso de su situacion personal y su
lucha actual.









Mi vida antes de la enfermedad era
una vida muy normal, trabajar, es-
tar con la familia y con los amigos, algun
viaje con mi esposa y con mucha ilusion
esperar que naciera mi segundo nieto.

El plan de futuro era tener una jubila-
cion muy tranquila, viajar, disfrutar de los
nietos Jan y Abril. Mi trabajo era en una
empresa metallrgica y

cuidaba del manteni-
miento de los utillajes y
matrices.

Cuando el médico me
hablé de la enferme-
dad, lo primero que uno
piensa es cuanto tiem-
po queda vy te hundes
bastante, pero reaccio-
né muy rapido.

Enseguida empecé a pensar en posi-
tivo, habia que luchar hasta el final. Me
puse en manos del doctor y segui sus
decisiones sin dudar con el apoyo de la
familia.

El tratamiento que decidié el Doctor Ma-
roto fueron casi dos anos, el tratamien-
to intravenoso, fue muy llevadero casi
normal. Otros tratamientos cursaron con

empecé a pensar
en poiitivo, habia
que luchar
hasta el final”

muchas caidas de humor, malestar, mal
caracter y sin animo de salir de casa.
Suerte de mi esposa, que diez afios an-
tes habia padecido un cancer de mamay
siempre me estaba dando animos.

Las claves del tratamiento, creo que fue
ir a parar a manos del Doctor Maroto y de
las enfermeras, en espe-
cial Pilar que siempre me
ha dado animos y me ha
hablado en positivo.

Siempre hay una pregun-
ta que uno se hace, ¢ por
qué me ha tocado a mi?

Después de casi 4 afos,
me encuentro muy bien,
con ganas de acabar de
superarlo. Muy tranquilo
al mirar hacia atras y haber disfrutado de
mis nietos Abril y Jan, y de la vida.

Las iniciativas para los médicos y cienti-
ficos seria que esta gente pudiera tener
recursos muy amplios para la investiga-
cion que al final todo repercute en el pa-
ciente, poder dar solucion a tantas enfer-
medades terminales.



Dr. Pablo Maroto

Hoapital de Sant Pau, Barcelona

El primer diagnéstico de enfermedad
metastasica fue fuera del Hospital. En
aquel momento, las opciones terapéu-
ticas eran escasas y la presencia de
metéastasis era casi sinébnimo de una
evolucién ominosa, informacién que
asi recibié el paciente. Obviamente, la
primera reaccién fue de desesperanza,
pero enseguida de lucha.

enfermedad y hacerle sentirse participe
de esta lucha.

La evolucion ha sido fantastica, hasta el
punto de que hemos podido interrumpir
el tratamiento sistémico. El carcinoma
renal tiene esa peculiaridad de poder
darnos tanto lo mejor como lo peor para
un determinado paciente. No hay que
rendirse ante la prime-
ra adversidad.

Cuando Carlos llegd “& el individuo

a nuestro hospital le La oncologia esta lle-
transmitimos la  in- elq‘wdewrenta’ na de numeros y por-
formacion de poder twaolayaquetodoa centajes. Pero es el
participar en ensayos ealamos con él,jamdm individuo el que se en-
clinicos con nuevas s e . frenta, no sélo ya que
moléculas y lo que ymedwm’ peromagrta todos estamos con
ello suponia, hizo que manera su evolucion él, familia y médicos,

cambiara la 6ptica con
la que se enfrentaba a
la enfermedad.

Cada paciente es diferente. En este
caso, un paciente joven con buen esta-
do general y sin enfermedades conco-
mitantes, la clave fue poder proporcio-
narle armas con las que luchar contra su

es suya y solo suya”

pero en cierta manera
su evolucion es suyay
solo suya.

El contacto humano con historias de
otros pacientes podria, sin duda, ayu-
dar a ver la enfermedad desde una 6p-
tica diferente a la que le transmite el
médico.






Paisaje de otoiio, Guadalajara




e llamo Victoriano, tengo 52 afios y

mi vida antes de la enfermedad era
como la de cualquier persona normal,
trabajar, divertirse, pensar en formar una
familia, etc.

Me dedicaba a trabajar con
un camion en un almacén de
materiales de construccion.

Cuando este cerr6, como
ya tenia experiencia con ca-
miones compré uno por mi cuenta y for-
mamos una sociedad entre mi hermano
y yo como auténomos. Mis inquietudes
eran hacer cada vez la empresa mas
grande.

Aunque ya tenia la enfermedad tenia
ilusiones porque me sentia bien, no te-
nia dolores y practicamente mi vida era
normal.

En el momento de recibir la noticia fue un
golpe durisimo que solamente lo puede
imaginar el que lo sufre.

El impacto casi no me dio tiempo a pen-
sarlo, porque fue detectarlo y operar
practicamente.

Durante el ingreso y el post-operatorio se

" Con ganas
de !o t44

piensan muchas cosas, en el trabajo, mi
hijo pequefo, mi muijer, etc.

El impacto del tratamiento fue normal
porque después de varios dias la evolu-
cion fue muy favorable y te das cuenta
que te queda otro dérgano
sano, que hay mucha gente
que vive con un solo rifién.

No sentia dolor, tenia pocas

restricciones en cuanto a la
alimentacion y cosas cotidianas. A los
tres meses estaba trabajando normal.

El aspecto clave en mi tratamiento creo
que ha podido ser el entorno familiar, la
ilusion de trabajar en lo que te gusta y
por supuesto el tratamiento también tie-
ne que ver.

Ahora seguramente es cuando peor me
encuentro porque tengo dolores des-
pués de la ultima intervencion en cervi-
cales, esperanzado si, hasta cierto punto
porque se descubren cosas nuevas cada
prueba y sabes que el problema esta ahi.

Tranquilo y con ganas de continuar.

Hay dias mejores y otros peores pero no
queda otro remedio que continuar.



Dr. Javier Cassinello

Hoapital Universitario de Guadalajara

Varéon, 52 afos. Carcinoma de células
claras localizado e intervenido con extir-
pacion completa. Multiples metastasis,
todas extirpadas y tratadas con suce-
sivos agentes anti-diana y radioterapia.
Larga evolucién superior a 8 afos.

Fue conocido en Oncologia Médica tras
la primera metéastasis y su reacciéon fue
de confianza en la Onco-

Su muijer, de animo fuerte y luchador se ha
comportado como el elemento clave de la
lucha contra la enfermedad del paciente.

El paciente ha confiado también en su

equipo médico responsable y ha sido

muy colaborador en cuanto a la trans-

misidn de los efectos secundarios, to-

xicidades y sintomatologia asociadas
al tratamiento.

logiay en sus avances. ”'Lq lucha diaria Victoriano se ha beneficia-
El impacto mas importan- es la tinica manera do del “paso del tiempo”
te fue cuando dejé su pro- en cuanto que ha podido
fesién de camionero con deely'remarae recibir todos los agentes
la que estaba muy identifi- ala e’y'erm,edad” anti-diana que han apare-

cado y comprometido.

Su estado de animo ha oscilado desde la
depresion inicial a la ilusién por continuar
con su trabajo; del escepticismo de po-
der solventar las situaciones de angustia
a la confirmacién de que la lucha diaria
es la Unica manera de enfrentarse a la
enfermedad.

cido en el universo farma-
coloégico del cancer renal.

Dada la larga evolucion del paciente y
con muy buenas respuestas que ha ob-
tenido con todos los agentes biologicos
nuevos, se muestra fuerte, esperanza-
do y optimista, sobre todo porque esta
asintomatico.









m i vida profesional se ha desenvuelto
en la Funcion Publica en un puesto
de trabajo de nivel con competencia de
gestion en material de Recursos Huma-
nos y Area Econémica-Presupuestaria.
Mis inquietudes en esta esfera era la
vivencia con ilusién renovada cada dia
para que los derechos, deberes y obli-
gaciones del personal tuvieran el respeto
que dignifica a la persona. Siempre con-
siderandome yo parte. Para los medios
materiales, que todo estuviera coste
equilibrado y dieran la respuesta moti-
vadora que anima a lo-

con salud plena, sin aviso alguno, tam-
bién llega el fin.

Es importantisimo que junto a la comu-
nicacion de estos diagnésticos se haga
buena explicacién de las posibilidades
de tratamiento.

En cuanto a la familia, mi mujer, con dis-
gusto mayusculo, su consuelo era oir
la explicacion y posibilidades de trata-
miento. Esa es la esperanza y por ende
el consuelo.

El buen resultado del tratamiento ha
ido fortaleciendo mi

grar y alcanzar la satis- et ltad animo y devolviendo
faccion en el servicio a ab n . el equilibrio emocio-
quien lo presta y quien del tratamienlo ha nal a mi persona, que
lo remite. Ldgforta[eaendg hoy lo valoro normal.
Mi planteamiento de  mi dnimo y devolviendo .LZS ‘:“das as he fe'
futuro siempre fue lle- T H A ; Jado fuera, pues estoy

rioc emocional i :
var la vida profesional elequd‘b to ’ conyenmdo que ?l tra.
hasta el limite legal v, amu peraona tamiento ~controla mi

una vez jubilado, vivir

con la familia, mujer,

hijos y nietos con labores de “centro
campista”. Esto es, gestionando (que es
lo mio) asuntos de “toda la familia” y dar
apoyo.

La noticia de la enfermedad tuvo para
mi mas que impacto de miedo, un sen-
tido reflexivo sobre el valor de la vida y
la fragilidad en la que vivimos; pero que,
asi era, y por consiguiente no debia ser
razoén para que yo cambiara mis anhelos
en la vida o tuviera el foco puesto en que
la mia iba a terminar antes; pues estando

enfermedad.

El estado fisico que
tengo es bueno y llevo a cabo mi vida
con normalidad, en todos los 6rdenes.
Quienes me han conocido en tiempo
anterior, en nada aprecian que mi activi-
dad y dinamica haya disminuido. Cierta-
mente, en algunas temporadas o fechas
concretas he notado alguna desgana, es
decir menos alegria en el empuje. Afor-
tunadamente, la voluntad, tiene mucho
poder.

El impacto en mi familia y entorno es que
ni mi actividad ni mi estado de animo



proyectan vivencia ni pensamiento de
enfermo.

Que el entorno familiar no me haya trata-
do como enfermo y que no haya prodiga-
do palabras rutinarias de consuelo. Esta
posicion familiar me ha ayudado a sacar
de mi respuesta en la misma linea.

La relaciéon con el On-

bilado disfrutar de las ocupaciones que
me gustan.

El presente lo vivo esperanzado, lleno
de proyectos y muy metido en actividad
haciendo cosas que me gustan, que me
dan satisfaccion y, ademas, que consi-
dero muy utiles.

cologo es magnifica. "L’lpreamtewviw Ve fam|||a, .el canne

lo he tenido siempre, y

::/Iaalrogoadyczgrlaadzzceon’:: edpe,‘anzado, tle’w de |O tengo ahora, percibo
i u melido 4

explics mi estado de  PYOYEELOdY MULh o oot
en actividad haciendo gop

enfermedad y posibili-
dades de tratamiento.

La confianza con el tra-

tamiento y seguridad en el diagnostico
que me transmiti6 han sido esenciales
en todo momento en mi actitud positiva.

El tratamiento me resulta muy llevadero
por el acertado ajuste de dosis operadas
en su dia. Este tratamiento me ha per-
mitido estar, con normalidad, en mi vida
profesional hasta los 70 afos y ahora ju-

cosas que me gustan”

der muchas cuestiones.
Realidad que me llena
de satisfaccion.

Mi enfermedad, su cuidado, lo ten-
go incorporado y como compafera
de camino confio en encontrar, cada
dia, la mejor forma de llevarla, pues
mi organismo también lo procura asi,
ya que percibo que con el tiempo so-
brellevo con mejor encaje los efectos
secundarios.



Dr. Javier Munarriz

Hoapital Provincial de Castellon

José Antonio fue operado (nefrectomia
izquierda) en septiembre de 1999 por un
carcinoma renal de células claras. Tuvo
una recaida a nivel pulmonar que fue re-
secada (lobectomia) en enero de 2010.
Inici6 tratamiento con terapia dirigida
que se suspendioé tras 36 meses por en-
fermedad estable (“wait and see”). En
junio de 2014, progresa de nuevo a ni-
vel pulmonar vy reinicia

tratamiento.

munes, y esa confianza veo que le ha
beneficiado para su enfermedad. Ade-
MAs es una persona con convicciones
religiosas muy fuertes lo que creo que
le ha debido ayudar. Como médico no
suelo entrar en esos aspectos que con-
sidero intimos. Pero seguro que ha de-
bido sentirse fortalecido.

Con respecto a los resul-
tados del tratamiento,

“Mi mision era ?Zté Clarcl) q(;Je ha- permi—
José Antonio es una e . 9 Ido que la duracion sea
ersona muy positiva cromﬂcar larga, y que esa relacion
p y p -
y muy respetuosa. Ya duely'ermedad haya madurado.

hace mucho tiempo

que es paciente mio y

como todas las relaciones intensas se
han respetado (yo lo he intentado) los
tiempos. Al principio nos costé coger
confianza pero lo primero fue decirle que
mi mision era “cronificar” su enferme-
dad. Y creo que lo entendio.

El tratamiento tuvo inicialmente efectos
secundarios que aunque no parecian
mermar su estado de animo, si parecian
interferir su actividad diaria: alteraciones
del sabor, no poder disfrutar de la comi-
da, cierta astenia. Con ajustes de dosis
lo ha llevado mucho mejor.

José Antonio siempre ha venido acom-
pafiado por su esposa. Con el tiempo
hemos intimado y nos hemos dado
cuenta que tenemos puntos de vista co-

No soy creyente, no me

gusta el vino blanco:
pero estoy esperando una buena oca-
sion para abrir la botella de vino “bende-
cida” que me trajo de su tierra.

Nunca le he visto abatido y casi siempre
le he visto animado. A veces le he teni-
do que dar malas noticias, como cuando
la enfermedad progresé tras un periodo
de descanso de tratamiento. Y lo acep-
t6 manteniendo el animo. Lo veo fuerte
y optimista con el futuro... excepto por
la situacién de corrupcion generalizada
en nuestro pais, un tema en el que coin-
cidimos ambos, los dos funcionarios de
carrera.

A veces nos proponemos no desviarnos
del tema importante —su salud-. Casi
nunca lo conseguimos.



Gonzalo
(1 anos, Barcelona




Mi vida era como la de cualquier
pre-jubilado, ayudaba a mis hijos en
el negocio familiar y empezaba a disfru-
tar de mi familia.

El mismo afio que empecé a notar las
primeras molestias acababa de tener
una nieta, otro que venia en camino y se
casaba mi hijo.

muy presente que durante algunos dias
no puedes hacer una vida normal por
los efectos de la medicacion y no poder
plantear cosas a largo plazo, porque no
sabes cémo estaras en un futuro.

Hay bastantes aspectos claves en mi tra-
tamiento pero los que

‘s Imbortan.
Un afio mejor de lo que "’Hay muchas creo mas Importan
se podia pedir, hasta - : tes son, por un lado,
la rrr:ala norfcicia’ Pasa- ganas de vivir y mejorar, |, profesionalidad del
ba parte del aﬁ-o en mi depoderhacer una vida grupo de médicos que
pueblo y el resto en mi totalmente normal, me ha Ilevadg en las
ciudad de residencia. durante muchos aiics” dos intervenciones, el

No tenia otro plantea-
miento que acabar mi
jubilacién disfrutando de toda mi familia.

Mi primera reaccion ante el diagndstico
fue asustarme mucho y pensar que todo
se habia acabado.

Lo mas duro fue intentar demostrar o
hacer creer a la gente mas cercana, que
no pasa nada y que todo va a salir bien,
cuando tu todavia no lo tienes asumido.

El mayor impacto del tratamiento sobre
mi enfermedad fue el sentirme atado en
visitas al médico y no poder hacer exac-
tamente lo que quisiera. Te hace tener

saberme explicar y en-

seflar a vivir con esta
enfermedad, y por otro, las personas de
mi alrededor, familia, amigos...el ver cre-
cer a mis nietos y tener unos amigos que
me ayudan a olvidar este tema por unos
instantes.

Ahora mismo mi estado de animo es alto.
Tengo mis dias buenos y malos, en los
dias malos, pienso en lo peor, y todo me
da igual, pero en cambio en los dias res-
tantes hay muchas ganas de vivir y me-
jorar, de poder hacer una vida totalmente
normal, durante muchos anos.



Dra. Cristina Sudrez

Hoapital Vall d’ Hebron, Barcelona

Neoplasia renal intervenida en agosto de
2007.

Recidiva en psoas y retroperitoneal en
abril de 2011. Se realiza cirugia incom-
pleta. En tratamiento de primera linea
desde mayo de 2011.

Al principio, para Gonzalo

Creo que es una persona fuerte y que ha
sabido enfrentarse de cara, aunque su
mujer siempre bromea diciendo que “es
un quejica”, él lo lleva bastante bien.

Tiene un gran entorno familiar y de ami-
gos, siempre esta pensando en irse al
pueblo y siempre intenta-
mos combinar las visitas

fue un shock, aunque él e

se mostré sereno en todo Creo que e una y las pruebas para que
momento. Como &l mismo Permfuerte se pueda escapar cuando
comenta, supongo que Yy que ha sabido quiera.

queria “hacerse el fuerte” el;frentarae Ahora misimo veo & Gor-
delante de la familia para de cara’ zalo muy animado y es-

no preocuparlos mas to-
davia.

Gonzalo se ha enfrentado siempre a la
enfermedad con serenidad y optimismo.
La verdad es que ha tenido muy buena
evoluciéon y se ha encontrado bastan-
te bien en todo momento, eso siempre
ayuda.

peranzado, creo que ha

aprendido a “vivir con la
enfermedad”, y aunque lo tenga sujeto
por la medicacion, las visitas y las prue-
bas. El se esfuerza en hacer vida lo méas
normal posible, en no parar de hacer co-
sas y como digo en “vivir con la enferme-
dad, no para la enfermedad”.






Mariano
61 anos,
fAlcala de Henares




Mi nombre es Mariano y tengo 61
afos. Echando la vista atras creo
que mi vida no ha sido precisamente lo
que diriamos “facil”.

Naci en un pequefio pueblo de la pro-
vincia de Guadalajara, mis padres se de-
dicaban a la agricultura y ya desde muy
joven tuve que comenzar a trabajar. Si
una cosa puedo decir claramente de mi
vida, es que no llegue a disfrutar de la
juventud como han podido hacer otras
personas (pero tampoco me arrepiento
de nada).

Tuve que empezar a

vez en cuando, ir de vacaciones o dis-
frutar de las tipicas reuniones familiares,
porque si de una cosa puedo estar orgu-
lloso es de la familia que tengo, no solo
de mi mujer y mi hijo, sino de todos los
demas, mi hermana, mi cufada y cufia-
dos, mis sobrinas ... que han estado ahi
siempre que los hemos necesitado, y
que sin ellos no habria podido con todo
esto.

Desde que era joven mi principal preocu-
pacion siempre ha sido mi familia, tener
una casa de la que poder disfrutar y que
a ellos no les faltase de nada y poder dar

a mi hijo la mejor edu-

trabajar a los 14 afios, “Si de una cosa cacién posible. Otro de
primero en el campo, mis suefos, era tener
dedicandome a la agri- puedo eslar Ol‘qquJO mi propio negocio, pero
cultura. Con ayuda de eadelajanuha por las circunstancias

mi hermana me tras-
ladé a la que con el
tiempo ha sido mi ciu-
dad desde entonces, Alcala de Henares.
Consegui trabajo como dependiente en
una fabrica. Tras un tiempo trabajando
alli, consegui trabajo de lo que podria de-
cirse que ha sido mi profesion, ya que he
dedicado unos 35 afos a ella, camarero
en un restaurante.

Mi dia a dia durante esos 35 afios era
trabajar 11 horas diarias, desde las 6:00
de la mafana hasta las 17:00 de la tarde.
Como podéis imaginar este duro horario
de trabajo no me dejaba mucho tiempo
libre precisamente ya que este trabajo
“machaca” mucho, sin embargo, claro
estd, siempre habia tiempo para salir de

que tengo”

de la vida, este no ha
podido ser.

Me faltaban ya pocos afos para ju-
bilarme cuando empezé “todo esto”,
siempre pensé que una vez estuviera
jubilado podria disfrutar un poco de las
pequenas cosas y aprovechar el tiem-
po para poder hacer todo lo que no ha-
bia podido hacer anteriormente.

La noticia sobre mi enfermedad, imagino
que como en muchos de los casos, fue
totalmente inesperada, ademas se po-
dria decir que incluso tuve suerte por la
forma en que sucedid, ya que si no, no sé
si lo hubieran descubierto a tiempo.

Llevaba varios dias con dolor en un
rifdn, era un dolor bastante fuerte y



como ya tenia algun antecedente pen-
sabamos que era alguna piedra que te-
nia. Cuando fuimos a urgencias y nos
hicieron las pertinentes pruebas nos
confirmaron que efectivamente en uno
de los rifiones tenia una piedra, pero
el otro rindn venia con “sorpresa” ya
que nos dijeron que en ese habian des-
cubierto un tumor. De esta forma, me
detectaron que tenia un tumor en uno
de los rifiones. A veces la vida tiene es-
tas casualidades, ya que si esa piedra
no hubiera empezado a dar guerra en
aquel momento, no me

rarme. De la noche a la mafana se me
estaba yendo la vida.

Afortunadamente, ya que si no, no podria
estar escribiendo esto, todo dio un giro
gracias a la ayuda de mi familia, que tiro
de mi cuando yo no podia y consegui-
mos tras mucho movernos contactar con
el Doctor Fernandez, del hospital Ramon
y Cajal, quien tras estudiar el caso nos
dio una minima esperanza.

Fue una operacion muy dura, bueno real-
mente yo no me entere de mucho en ese
momento, pero por lo

h?bnan lvlsito Ic.>~q,ue te- "Miprimera reaccién, que posteriormente me
nia en el otro rifAdn. ,
ﬁw que no aupe como contarpn fue basta.nte
. . . . complicado, me quita-
Mi - primera _reaccion, reaccionar, eslaba ron el rifién afectado y
fue que no supe como totalmentebloqueada” consiguieron limpiar lo
reaccionar, estaba to-

talmente bloqueado, no

llegaba asimilar lo que me estaba pasan-
do, jamas pensé que una cosa asi me
pudiera pasar a mi, nadie de mi familia
tenia antecedentes de ninguna enfer-
medad. Mi padre murié a los 94 afos y
mi madre tiene 95 afios y aun vive. Era
como una pesadilla de la que no podia
despertar.

No olvidare ese horrible mes de Marzo
de 2010, cada vez que mi mujer iba a re-
coger alguna de las numerosas pruebas
que me hicieron volvia mas y mas des-
trozada. Lo que comenzd como un tumor
en el rindn, resulto en que estaba exten-
dido por la vena cava hasta casi el cora-
zén. Fueron dias angustiosos ya que el
resultado de todo esto era una operacién
muy complicada y con muchos riesgos
y en el primer hospital que nos trataron
incluso nos dijeron que era demasiado
arriesgado y que no iban a poder ope-

maximo posible, pero
no conforme con lo que habia pasado,
di otro susto cuando ya habia salido de
la operacion y estaba en la UCI, ya que
tuve hemorragias y empecé a perder
sangre y tuvieron que volver a meterme
al quiréfano, por lo que al final pase casi
todo el dia alli.

Todo derivd en un largo postoperatorio
ya que hasta que me recuperé estuve
mas de un mes ingresado, y una vez mas
gracias a mi mujer y mi hijo que no me
dejaron solo en ningun momento durante
esos duros dias estoy aqui después de
4 afos.

A pesar de que la operacion fue bien,
al tratarse de un cancer tan extendido,
aun quedaron pequefios noédulos en
los pulmones por lo que fue necesario
tratamiento posterior, bueno, realmen-
te recuerdo que el primer dia que fui al
oncologo me dio dos opciones, por un



lado podia no tomar nada y ver como
evolucionaba por si solo o0 empezar un
tratamiento para tenerlos controlados y
evitar que crecieran.

Con todo lo que habia pasado ya, me de-
cidi por el tratamiento.

El tratamiento ha sido bastante duro,
cada ciclo tenia unas semanas en que
estaba bien y otras semanas en que es-
taba fatal, habia dias que no tenia fuer-
zas ni para salir de casa de lo agotado
que estaba.

Asi fue durante los dos primeros anos de
tratamiento en los que se podria decir a
pesar de todo que fueron “mas o menos
bien”.

A partir del tercer afno la cosa empezé a
cambiar, cada vez eran mas los dias ma-
los que los buenos has-

mal, me toca revision, todo sigue esta-
ble. Pero esta enfermedad es asi, cuan-
do parece que todo marcha, ni bien, ni
mal, simplemente marcha, te da estas
sorpresas para que sepas que ella no te
olvida y sigue ahi.

Mis oncélogos me propusieron cambiar
a otros tratamientos y acepte, yo queria
seguir luchando contra esta enfermedad,
sin embargo, el resultado no fue el es-
perado y ninguno de los dos funciono.
Fueron momentos duros, encima coin-
cidié con la época navidefia y no pude
estar con el resto de mi familia en esos
momentos que siempre habiamos pasa-
do juntos.

El cancer siguié haciendo de las suyas
durante este segundo y tercer tratamien-
to y todo esto ha derivado en varios in-

gresos, el primero de

ta que finalmente me “Una vez mds ellos fue el mas grave,
dieron la terrible noticia . , en marzo de este afio
a finales de este tercer mi cuerpo lucho 2014 por el que pasé
aﬁo, la notic,ia que na- yaereaiau‘éaducwnbir casi 40 dias ingresa-
die que esté en trata- ante el cancer do y en los que estuve
miento desea recibir y , “mas fuera que den-
es que parece el trata- y consequu tro”... pero una vez mas
. . . i44
miento estéd dejando de recuperarme mi cuerpo luchd y se

hacer el efecto deseado

y que él cancer se esta

reproduciendo. Fue un jarro de agua fria
que me dejo helado, no solo a mi, sino a
mi familia.

A pesar de todo lo contado con la ope-
racion, los dias malos por el tratamiento,
el tiempo sigue pasando y en esos dos
afnos que la cosa iba “medianamen-
te bien” pierdes un poco la nocién de
todo y olvidas el origen y lo que pasaste
al principio, empiezas a ver todo como
una rutina, ahora estoy bien, ahora estoy

resistié a sucumbir ante
el cancer y consegui recuperarme. No
puedo dejar de mencionar nuevamente a
mi mujer, ya lo tenia claro, pero una vez
mas me demostré que tengo una mujer
que no sé si merezco ya que estuvo a
mi lado en la habitacién sin separarse
de mi durante todos los dias que estuve
ingresado. Ella es quien ha tirado de mi
cuando estaba hundido.

Un mes después tuve otro ingreso, esta
vez de 8 dias. Actualmente tras estos
dos ingresos estoy sin tratamiento, ya



gue por raro que sue-

" &sloy tranquilo y confic

Tampoco quiero olvidar-

ne, y asi me lo transmi- me de mis oncoélogos,

© v asime o en poder volver atener " °°" aos
tieron mis oncélogos, . . digo mis porque aun-
a los cuales estoy muy otro tratamiento que tratan a cientos de

agradecido, tanto por

el trato en estos ingresos como por el
que recibo en la consulta “el mejor tra-
tamiento que podemos ponerte es no
ponerte nada, ya que va a “machacarte”
mads que ayudarte”.

Asi que actualmente estoy sin tratamien-
to y recuperandome para conseguir toda
la fuerza que pueda para seguir luchan-
do contra la enfermedad y dando toda la
guerra que pueda, que no es poca.

Sin lugar a dudas, si no hubiera sido por
mi familia que ha estado a mi lado, ani-
mandome, poniendo su mejor sonrisa
aunque no tuvieran ganas y por qué no
decirlo, dandome “algo de cafa” también
cuando me hacia falta no sé si habria po-
dido con todo esto, probablemente no.

Por mi caracter, quiza nunca he sido
mucho de demostrar mis sentimientos,
pero debo hacer una mencion especial,
como ya dije anteriormente y vengo ha-
ciendo a lo largo de lo que estoy con-
tando es a Maria Jesus, mi mujer y a
Alberto, mi hijo, y aprovecho para decir
sus nombres ya que no lo habia men-
cionado hasta ahora, pero sobre todo a
mi mujer quien ha sido esencial en todo
esto y que desde el principio, y lleva 4
anos ya, ha sido ella quien ha tirado del
carro de todos y ha demostrado tener
una fortaleza que ni yo mismo tengo en
muchos momentos. Soy muy afortuna-
do por tenerla a mi lado. Yo solo no sé
qué habria hecho.

personas los considero
mios ya que en cierta forma, forman par-
te de mi vida, ellos me han aconsejado y
también me han animado durante todos
estos afnos, el Dr. Grande, la Dra. Alon-
so y los oncdélogos que me atendieron
en planta durante el ingreso, seguro que
me olvido de alguien, a todo el personal
de la tercera planta del Ramoén y Cajal de
oncologia que me han aguantado en mis
ingresos, y no soy precisamente un pa-
ciente facil jejeje, enfermeras, auxiliares,
celadores..., gente magnifica y grandes
profesionales que saben que tus circuns-
tancias no son las mejores y aun asi se
entregan para que estés lo mejor posible
mientras estés con ellos.

Como dije anteriormente, las circuns-
tancias han provocado que actualmen-
te este sin tratamiento, los dos ultimos
“arrechuchos” que he tenido han sido
muy recientes y me han desgastado mu-
cho, estoy bastante cansado y mi rindn
también, ambos necesitamos descansar
y recuperarnos un poco para poder se-
guir adelante.

A pesar de todo estoy tranquilo y confio
en poder volver a tener otro tratamiento,
quiero pasar el mayor tiempo posible con
mi mujer, mi hijo y con mi familia, ya que
como he dicho ellos lo son todo para mi
y sin su ayuda, a pesar de toda la guerra
que les he dado, que no es poca, yo no
habria podido escribir estas palabras, ni
contaros mi experiencia en la lucha con-
tra esta dificil enfermedad.



Dra. Teresa fllonso

Hoapital Ramon y Cajal, Madrid

“Varén, 61 afos. Diagnosticado en 2010
de Carcinoma Renal de Células Claras,
con metastasis pulmonar. Se realiza ne-
frectomia radical y se comienza trata-
miento oral con terapia dirigida en primera
linea con la que se controla la enferme-
dad durante 38 meses. Continua el trata-
miento con otras dos lineas posteriores
durante 2 y 4 meses respectivamente.
Actualmente se encuentra sin tratamien-
to y siguiendo controles

toicamente la toxicidad al tratamiento y
reponiendo fuerzas para continuar hacia
adelante.

Los momentos mas duros empezaron
tras la progresién al tratamiento de pri-
mera linea. A pesar del miedo y de las
dudas, Mariano inici6 el nuevo trata-
miento con ganas y, aunque se preci-
saran descansos para recuperarse de

las toxicidades, cumplioé

ee ° 1
clinicos en consulta de & un claro ejemplo estrlctamdent.e con :as
e, . recomendaciones y las
oncologia médica mextrema’ L .
deauperacwn visitas médicas para in-

Mariano superé con va-

lentia el duro golpe de un diagndstico
oncolégico y los meses de incertidum-
bre hasta la intervencién quirdrgica por
la extension local del tumor, asi como
las complicaciones postquirirgicas que
se sucedieron. Cuando acudié a nuestra
consulta se encontraba sin apenas sin-
tomas y con un buen estado general que
nos permitié plantearle un tratamiento
sistémico con el que controlar la enfer-
medad tumoral a nivel pulmonar. Aunque
asumir la nueva situacién a nivel perso-
nal, familiar y social fuera complicada,
Mariano siempre ha acudido a la consul-
ta con fuerzas para seguir luchando ciclo
a ciclo.

El inicio, a pesar de la dura noticia, fue
acompahnado de una buena respuesta al
tratamiento sistémico permitiendo a Ma-
riano poder asumir poco a poco la situa-
cion de su enfermedad, cumplir con el
régimen de tratamiento y mantener una
buena calidad de vida, aguantando es-

tentar reintroducir cuan-
to antes la medicacién oncoldgica.

Pero todos los esfuerzos no permitieron
controlar la enfermedad y Mariano termi-
nd ingresando ante el empeoramiento
significativo del derrame pleural que se
complicé con episodios infecciosos y, de
nuevo, toxicidad a farmacos pautados
para control sintomatico.

Fueron momentos muy duros: cada dia
él y su familia recibian informacién poco
esperanzadora, dadas las numerosas
complicaciones durante el ingreso. Sin
embargo, Mariano supo coger fuerzas
hasta que finalmente pudo ser dado de
alta. En casa continué6 mejorando poco
a poco, aunque el cansancio continua-
ba siendo significativo. Un nuevo golpe
lleg6 en el segundo ingreso, poco tiem-
po después del anterior. Nos sorprendiod
a todos con su rapida recuperacién y su
animo por salir del hospital, a pesar de
la delicada situacién en la que ingreso.



En cuestiéon de 9 dias, estaba otra vez en
casa.

Mariano es un claro ejemplo de supera-
cion extrema de numerosas situaciones
comprometidas y complicadas a lo largo
de su enfermedad oncoldgica. Aunque
decaido y con ojos llorosos, asi ha sa-
lido mas de un dia Mariano de la con-
sulta por las malas noticias, siempre ha
vuelto con fuerzas

yo fiel y crucial en todo momento. Una
familia atenta ha reforzado significativa-
mente a este paciente para poder levan-
tarse cuando uno solo no puede y resulta
alentador y esperanzador.

Ahora mismo nos encontramos en una
situacion complicada, tras dos ingresos
hospitalarios donde Mariano ha estado
en una situacion critica y dos tratamien-

tos infructuosos,

renovadas y una e ope necesita  recupe-
sonrisa dispuesto a ‘Unajamdtaatenta rarse y reponerse.
seguir adelante. ha reforzado significativamente A pesar del tiem-
Por otro lado, Ma- a esle paciente para poder 5%;'%;:;2”1;?”2
fiano no ha e'ud'ot'o levanlarse cuando uno solo | . \iariano
en ningun momento ’ ,

ni las buenas ni las nopuedeyreudtaale,l,ltador no ha decaido ,e.n
malas noticias. No yedperanzador su lucha. Los ult-

niega los momentos

que vive ni los obs-

taculos que surgen; asume la situaciéon y
es capaz de encontrar fuerzas para con-
tinuar.

Siempre apoyado por su familia, su mu-
jer le ha acompafnado a todas las con-
sultas. Frecuentemente ejerciendo de
interlocutora, nos transmite las dudas y
preocupaciones que Mariano tiene mas
dificultad para expresar, siendo un apo-

mos meses no han
sido nada féaciles y
Mariano ha estado mas cabizbajo que al
principio del tratamiento, ya que las com-
plicaciones surgidas no le han permitido
una recuperacion completa. Mariano no
se ha dejado llevar por el abatimiento y el
desaliento, y continda luchando junto al
apoyo incondicional de su familia y con
el de todo el equipo que le ha atendido
en el servicio de oncologia médica de
este hospital.

“Durante la preparacion
de este libro el paciente
ha podido iniciar
una nueva linea
de tratamienlo oncolégico









i nombre es Elisa. Me dedicaba

fundamentalmente a mis hijos (dos
estaban estudiando en la universidad y
la tercera era alumna de secundaria). Mi
marido habia fallecido 11 afios antes.

También estaba trabajando en el instituto
de Ensefianza Media, como catedrati-
co. Esta actividad ya me suponia mucho
tiempo. Mi vida social estaba bastante
restringida a mis hijos, a
mi madre y mis hermanas.
Para mi el futuro era ver

" fue una inyeccion

de mi gran familia. Pienso también que
mis creencias religiosas han tenido y tie-
nen una gran influencia. Los cambios de
tratamiento son momentos de inseguri-
dad y nueva preocupacion.

Los aspectos clave en mi tratamiento
han sido la providencia divina que me
ha dado bastante serenidad en todo mo-
mento; el entorno familiar; los urélogos
que intervinieron en la
operacion; la relaciéon de
confianza con mi oncodlo-

crecer a mis hijos sanos deopumwma go. Todo esto me ayuda
y poderles ayudar lo mas . a captar la realidad, com-
posible; que no perdieran elPOder tncorporarme parandola siempre con
ellos el animo en su futuro. al trabajo" multitud de cosas que van

La primera vez que es-

cuché mi diagnostico me

acompafnaba una de mis hermanas y la
sensacion fue de asombro, horror...yo
solo pensaba en la situacién en la que
se encontraban mis hijos. Ocurrié todo
bastante rapido, porque 20 dias antes de
ingresar en el hospital, mi madre habia
fallecido. Mi familia y yo misma tuvimos
que poner total atencién en algo comple-
tamente inesperado.

Segun qué tratamiento he tomado las re-
acciones, han sido distintas. Desde ser
alérgica al primer medicamento a poder
llevar una vida casi normal, pasando por
algunas etapas en las que el tratamiento
era invalidante. Al afo y medio de baja
me incorporé al trabajo, mi estado de
animo fundamentalmente ha sido positi-
vo: he contado con la compafiia y apoyo

conociendo. Por supues-

to los resultados de los
tratamientos que puedo seguir toman-
do en casa (aunque mi dependencia del
Hospital sigue siendo grande). También
fue una inyeccién de optimismo el poder
incorporarme al trabajo (el oncélogo me
dio un buen empujén).

El tratamiento actual parece que hace su
efecto, pero alguno de los efectos secun-
darios es un poco inquietante. Probable-
mente, como en otros casos, mi organis-
mo lo regularice y aprenda a convivir con
sus efectos. Conforme pasa el tiempo,
por un lado estas mas tranquilo en el dia a
dia, aunque mas preocupado ante los re-
sultados de cualquier prueba, sobre todo
los TAC’s. Por supuesto sé que tengo que
continuar porque voy a seguir contando
con los mismos apoyos, aunque a veces
parezca que las fuerzas flaquean.



Dr. Javier Cassinello

Hoapital Universitario de Guadalajara

Mujer de 62 afios con extirpacion com-
pleta de hipernefroma y conocida en On-
cologia Médica por metastasis pulmona-
res. Enfermedad de larga evolucion con
los sucesivos tratamientos a los que ha
respondido bien.

Elisa ya sabia su diagnéstico cuando fue
conocida en Oncologia Médica a la que
acudio al ser diagnosticada de
cancer avanzado. Su reaccion
fue de confianza con su equi-
po médico y con los avances
farmacoldgicos en cancer re-
nal. Siempre fue colaboradora
y buena transmisora de sintomas.

Siempre animada, confiada y colabora-
dora, incluso en los momentos de recibi-
da. No ha perdido la sonrisa a pesar de la
noticia de las sucesivas recidivas.

Su familia (hijos y hermanas) y sus con-
vicciones religiosas son los aspectos que
mas han ayudado a la enferma a enfren-
tarse a la enfermedad.

"No ha perdido
la sonrisa”

La paciente mantiene con su oncologo
una excelente relacion de confianza con
una adecuada transmision de sintomas y
de efectos toxicos.

Relaciona los secundarismos de ma-
nera adecuada y se siente muy bien en
preguntar a su médico respecto al trata-
miento actual.

No pregunta por su pronosti-
co a largo plazo.

En la actualidad Elisa mantiene
la esperanza y el buen animo,
aunque se atisba cierto can-
sancio de tanto tiempo de tratamiento.

Es optimista constitutivamente y de trato
agradable. Ha perdido peso ultimamente
(al presentar diarrea). Pero es muy dis-
ciplinada en las recomendaciones de la
dieta y de otros medios farmacolégicos
recomendados.

Paciente de larga evolucion con tres li-
neas de tratamiento para enfermedad
avanzada.






José Tuis
66 afios, Valladolid




Mi vida transcurria en torno al traba-
jo. Un trabajo bastante estresante.
Yo era director de una planta de produc-
cion de Artes Graficas que se dedicaba
a hacer libros, una buena parte de ellos
(hasta un 40 o 50 %) para la exportacién
por Europa (Francia, Inglaterra, Alema-
nia, etc.).

En 2008 el grupo de empresas a la que
pertenecia estaba en crisis y llego el
momento de las deci-

siones radicales.

(estuve ingresado en una clinica priva-
da) como piedras en el rifidn, si bien
nunca aparecieron en las ecografias ni
otras pruebas que se me hicieron, di-
chas piedras.

No lo esperaba, fue un mazazo.

En los meses previos yo notaba un can-
sancio superior al normal pero siempre
pensaba que era consecuencia del es-
trés que estaba viviendo o habia vivido.
Siempre pensaba que
era animico nunca fisi-

Se produciria una re- “Hasta elpela que con co. Mi familia reaccio-
estructuracion cerran- el tratamiento se me né con un apoyo total
do unas plantas y am- uesto blanco minimizando el golpe
liando otras. La que hap b yyo cuando yo pensaba
P q . ! :
yo llevaba seria am- pe'waba que me envglecla,  que hasta aqui habia-
pliada. Debia pilotar  hasta que alguien te dice ~ mos llegado.
esa ree,structuraqon que te hace mas guapo... El tratamiento ha sido
que venia a duplicar 5 man” comodo y facil de lle-
casi su produccion y y... para que mas

cuando volviera a la
normalidad me podria jubilar al cumplir
61 anos. Y asi se hizo.

Hasta ese momento mi vida habia rota-
do (quizas excesivamente) en torno al
trabajo y la nueva vida que se me plan-
teaba al dejar la actividad era un mundo
que si me imaginaba pero no concreta-
ba. Tendria tiempo para leer, oir musica,
viajar, pasear, etc.

Lo tipico de cualquier jubilado. Y en ese
momento surge la enfermedad.

Habria tenido en los Ultimos afos dos
colicos que me fueron diagnosticados

var, una bendicién.
El estado de animo
se mueve en altibajos segun mi esta-
do fisico. Si me encuentro bien pienso
que mi vida tiene futuro y se pueden
hacer proyectos. Cuando vienen inci-
dencias, y he tenido unas cuantas, me
arrugo pensando si habra un después.
He descubierto que no soy ningun va-
liente. Si el dia a dia es normal el esta-
do de animo se asienta y hasta el pelo
que con el tratamiento se me ha puesto
blanco y yo pensaba que me envejecia,
hasta que alguien te dice que te hace
mas guapo...y...para qué mas.

A través de un buen amigo comencé a



jugar al golf y a sentirme uno mas en el
grupo de amigos con el que compartia
mi tiempo. Una vida completamente
normal.

El entorno familiar es basico por su apo-
yo y sin él, nada de lo que diga tiene
sentido, aunque esta la confianza con el
oncologo. Siempre se ha dicho que el
médico debe abarcar dos dimensiones:
la del conocimiento y la del trato perso-
nal. Para mi ha sido muy importante ese
apoyo, ese trato personal, casi familiar
que me ha dispensado mi oncodlogo al
que vaya desde aqui mi reconocimiento
y consideracion.

En la aceptaciéon de la realidad esta el
tiempo, pero las personas somos sobre
todo esperanza y en alguin momento tu
imaginacion alcanza a sofiar que hasta
podria haber curacion. La realidad siem-
pre se impone pero el sofar es libre.

Como he dicho antes las personas so-
mos sobre todo esperanza y aunque se
tengan momentos de pesimismo cuan-
do surgen incidencias siempre vuelve
el deseo de proseguir, de continuar el
camino.

Es imprescindible poder pensar en futu-
ro para vivir.

“{as personas somos
aobre todo esperanza
y aunque se tengan
momenlos de pesimismo
aiempre vuelve el deseo
de proseguir,
de conlinuar el camino”



Dr. Diego Scto de Prado y Otero
Hoapital Clinico Universitario de Valladolid

Paciente de 66 afios de edad con ante-
cedente primario de artritis reumatoide.
Diagnosticado en abril de 2009 de un
carcinoma renal estadio IV por metasta-
sis pulmonares. Se realizé nefrectomia
derecha y reseccién de la mayoria de
las metastasis pulmonares. De junio de
2009 a octubre de 2014 ha estado en
tratamiento sistémico

mentalmente dos: la gran unidad familiar,
clave para cualquier personay mas en los
momentos de enfermedad. Y en segun-
do lugar, el apoyo, confianza y disponibi-
lidad del médico. No hay que olvidar que
llevamos mas de 5 afios viéndonos prac-
ticamente cada mes y medio, lo cual ha
supuesto una buena y estrecha relacién.

Por otra parte, los bue-

sotubre ge 2014 o 169 buenosresultados del T FoF R O S
tratamiento de segun- alamiento per milieron  cniermo “desconectar”
da linea por progresion a[a#ermg “deaconectar’” en largos periodos de
enlargosperiodosdecsla "
El diagndstico o vivio dura Weﬂnedad” fermo pres;entaba una
con miedo e incerti-

dumbre ante lo des-

conocido y la sombra negativa que la
palabra “cancer” supone para cualquier
persona.

Reaccion6 de forma positiva gracias al
gran apoyo familiar y de los médicos que
lo llevamos desde el inicio del proceso.

Dada la buena evolucion de la enferme-
dad y que esta ha cursado de forma asin-
tomatica el paciente practicamente ha
vivido Unicamente la etapa entre la cirugia
y la primera progresion de la enfermedad
ya que ha estado durante mas de 5 afios
con el tratamiento de primera linea. En el
ultimo mes previo al cambio de tratamien-
to (Octubre de 2014) la aparicion de sin-
tomas de la enfermedad supuso un gran
estrés y angustia en el paciente.

Los aspectos clave en cuanto al estado
animico de este paciente han sido funda-

gran limitacion para la
actividad diaria por presentar una artri-
tis reumatoide muy invalidante, y desde
el inicio del tratamiento de primera linea
los dolores articulares desaparecieron, lo
cual supuso una gran mejoria en su cali-
dad de vida.

Hace un mes la enfermedad progreso,
con importante clinica respiratoria y va-
rios ingresos hospitalarios. El paciente
fue consciente de la gravedad de la si-
tuacién, lo que supuso momentos de an-
gustia y gran incertidumbre. Tras iniciar
un nuevo tratamiento los sintomas han
mejorado y el paciente percibe menos
“sensacion de enfermedad” o de estar
enfermo, lo cual se traduce en una ma-
yor tranquilidad y optimismo ante lo des-
conocido. Esto unido al refuerzo positivo
del médico y su familia hace que esté
mas animado y con ganas de luchar.



Tvan
47 Anos, A Coruina

Torre de Hércules, 11 Coruna




ablaré en pasado, aunque alguna de
las cosas que relato contintia siendo
asi.

Mi profesion es la de profesor titular de
Universidad, en la Facultad de Econo-
mia. A ello me dedico

La primera noticia fue en enero de 2010,
cuando un TAC reveld que tenia un carci-
noma renal y habia que extirpar el rinén.

Fue totalmente sorpresivo, aunque todo
se realizd6 muy rapido (operacion y prue-
bas) y en 1 mes estaba

Aoms e o cas, W palabraclave e et
mi e;?:tjajoecca)rsn;raeiilsé esla Zic’m era buena., Nopobs—
investigacion 'y tam- 887’87iﬂWZ'ﬂ. tante, en marzo de 2014,
e leepeuma | CEe
he realizado labores de: de dequr Uuim!',do co. (?tra gran sorpresa. El
gestion (en el claustro, muchos anos oncologo tampoco lo es-

equipo de direccién de

la Facultad, coordinacion o direccion de
ciertas titulaciones o programas, etc). Me
gusta mi profesién y ha sido muy recon-
fortante en lineas generales.

Mi familia ocupa gran parte de mi vida.
Estoy casado desde hace 15 afios y tengo
una nina de 11 afios y un nino de 7. En la
vida en familia, normalmente, comemos,
cenamos y compartimos varios ratos mas
juntos. Los fines de semana y vacaciones
solemos hacer planes en familia. Estos a
veces, incluyes también a mi padre, mi
hermana y cufiado o a mi familia politica.
También nuestros amigos forman parte
de paseos, meriendas o cenas.

Mis principales inquietudes son mis hi-
jos: su educacion, su formacion y nues-
tra felicidad familiar. Otros planes son
mis aficiones: escuchar musica, ir a con-
ciertos, viajar, hacer deporte, ir al estadio
a ver el futbol, etc.

peraba 4 afios después.
Ese dia cambio totalmente mi vida, por-
que he visto la posibilidad de morir, algo
que nunca me habia planteado.

Durante mes y medio mi mente pensa-
ba casi siempre en negativo. Entre tanto,
tuve que iniciar el tratamiento con qui-
mioterapia oral; fisicamente, perdi 13 kg
(20%). Posteriormente y hasta el presen-
te, he mejorado mucho mentalmente.

El cancer sigue siendo mi realidad, pero
he aprendido a mantener la esperanza
de poder vivir, de poder dejarlo enjaula-
do donde y como est4, sin que haya mas
apariciones.

Mi palabra clave es la ESPERANZA. La
esperanza de seguir viviendo muchos
anos.

El impacto sobre mi entorno: es mi mujer
quien mas lo padece. Légicamente, es
mi principal sustento. Conoce todo y me



ayuda en lo que puede. Mis hijos tam-
bién conocen mi enfermedad, aunque a
la escala que pueden entender. Con ellos
es con quien, a veces, me siento mas
frustrado e irritable.

En mi trabajo, conti-

to, sobre todo en el primer ciclo; lue-
go, han ido aminorandose y, ademas,
el hecho de conocerlos (y sus limites y
las formas de atajarlos) los hacen me-
nos molestos.

Mi  oncdélogo me

nuo, aunque he redu- 88 que debo vivir transmite serenidad y
cido mucho el nivel yaprovechar e[preaente, profesionalidad.
dﬁc:;?,)lr?amon e m- cadadt’a, evprimirlo al En general, familiares
’ ' mdximo, pero es una y amigos me ayudan
Mi estado de animo . ops o ) cada vez que conver-
se ha vuelto mucho acmuddgﬁ'aldea‘umur so con ellos.

mas volatil y variable.

Tanto la enfermedad como el tratamiento
condicionan mi vida diaria. Aquella, por
las cosas que he introducido para luchar
contra ella. Sin duda la condiciona mu-
cho mas que el propio tratamiento.

El entorno familiar es el primer condi-
cionante. Cualquier disgusto o contra-
diccion me afecta mas que antes. Por
ejemplo, un enfado con mi mujer o una
desobediencia de mis hijos. También
los efectos secundarios del tratamien-

Evidentemente, los
resultados seran importantisimos, pero,
por el momento, no significa demasiado.

Actualmente, estoy esperanzado, pero
también con miedo vy, por lo tanto, in-
tranquilo. He cambiado muchas cosas
en pocos meses y, ademas, tengo que
prepararme mentalmente complicado.

Sé que debo vivir y aprovechar el presen-
te, cada dia, exprimirlo al maximo, pero
es una actitud dificil de asumir.



Dra. Ana Medina

Ceniro Oncoldgico de Galicia, 71 Corunia

Algo que los oncdélogos sabemos es que
cuando informamos y tratamos a un pa-
ciente siempre debemos dejar una puer-
ta abierta a la esperanza.

Conoci a Ilvan cuando su enfermedad se
hizo metastasica. Vivid su diagndstico
con un gran descon-
cierto, como nos pa-

plora terapias alternativas, -jme las con-
sultal-, es disciplinado en la prevencién
de efectos secundarios, cuida su alimen-
tacion y lee articulos sobre cancer que
luego comentamos. Al final, todo esto
repercute de forma positiva en su estado
emocional y fisico.

Desde que hemos con-

saria a cualquiera de fﬂpedardelunpacto, trolado los efectos se-
nosotros. A pesar del que leprodlyouna cundarios y porqué no,
!mpacto, que le produ— q’.an anaiedad, quwo dado que la terap|a esta
jo una gran ansiedad, R . controlando e incluso
quiso cerciorarse bien cerciorarse bien de todas mejorando su enfer-
de todas la opciones laopcwneadetratanuento medad, veo en lvan un
de j[ratam|ento y no ynodudéencomudtar hombre esperanzadg,
duddé en consultar a R . . v luchando por ser posi-
varios especialistas. El avarw edpeaalwt‘w tivo pero conocedor de

acceso a toda esa in-

formacion, nos ayuddé mucho a ambos.
A él le permitié conocer y situar su pro-
ceso y a mi, sentirme comoda con las
propuestas que le hice de tal forma que
nuestra comunicacion mejoré y nos si-
gue permitiendo entendernos muy bien
como oncoéloga y paciente.

lvan cuenta con un muy buen apoyo
familiar y social, tanto emocional como
para afrontar su proceso oncoldgico. Ex-

su situacion.

Se define la esperanza como la capaci-
dad de tener una expectativa de resul-
tados favorable ante una circunstancia o
un evento vital. lvan me ha ensefiado un
poco sobre esto. Tengo que reconocer,
que en el caso de Ivan es él quien me ha
dado esperanzas a mi. Esperanza como
oncologa. Como cuando le veo entrar asi
a mi consulta, con una gran sonrisa 'y una
lista de preguntas para hacerme.



Modesto
49 anos. Pozoblanco




ntes de detectarme la enfermedad mi
ﬂvida era de lo mas normal. Trabajaba
de administrativo en una empresa de fa-
bricacion de elementos para la construc-
cion. Casado y con una nifia de 8 afos.

Siempre me gusto hacer deporte y llevaba
ya unos 12 afios haciendo carrera de fon-
do, maratones y me-
dias maratones como
corredor popular.

Mi dia a dia se desarro-

“Mi primera pregunia
al urélogo fue si era

de pancreas y mi madre a los 59 de colén.
Eso te marca para el resto de tus dias y
siempre vives con ese miedo a que tam-
bién te toque a ti.

Cuando el urdlogo del Hospital de Po-
zoblanco me confirmé que lo mio era un
tumor maligno de grandes dimensiones,
que afectaba grave-
mente a un riAdén (que
me tendrian que ex-
tirpar), y que también

llaba entre el trabajo, la operable y si lo era que Sgijir;ib?nucﬁo ri;’:”g

atencion a mi familia, nod pusiéramosmanosala " S
bre todo a mi hijay la ” a la hora de la cirugia,

=0 obra cuanto anles la verdad es que uno se

practica de uno o dos
dias a la semana de
algo de deporte.

Saliamos bastante los fines de semana,
con lo que ello conllevaba de beber y fu-
mar mas de la cuenta. Durante la semana
no bebia nada de alcohol y apenas un ci-
garro con los dos cafés de cada dia.

Escribia también algunas cosillas en
blogs y en las redes sociales, me interesa-
ba bastante la politica, sobre todo la local.

No es que tuviera un planteamiento de fu-
turo definido, siempre me ha gustado vivir
el presente sin marcarme metas a largo
plazo. El gran reto que se me presentaba
era la educacion de mi hija y eso me apa-
sionaba y me apasiona todavia.

Uno nunca estéa preparado en la vida para
recibir este tipo de noticias, pero el cancer
siempre habia sido una de mis obsesio-
nes. Mis padres murieron muy jévenes de
esta enfermedad, mi padre con 54 afios

pone en lo peor. Pero
fue soélo un instante, mi primera pregun-
ta al urdlogo fue si era operable y si lo
era que nos pusiéramos manos a la obra
cuanto antes.

Lo mas duro fue ver sufrir con esta no-
ticia a mi mujer y mis hermanos, tuve
que ser yo el que demostrara la fortaleza
necesaria para animarnos a todos, para
enfrentarnos a la cirugia primero y luego
a lo que encontraran una vez realizada.
Mi hija nunca supo de la gravedad de la
situacion hasta después de las operacio-
nes — tuvieron que ser cuatro operaciones
por problemas de hemorragias y demas -,
pero volver a casa y verla a ella me daba
las fuerzas suficientes para afrontarlo con
alegria y sobre todo esperanza.

Es importante confiar en los profesiona-
les, en los cirujanos, en que todo va a ir
bien, y rezar.

Son ya casi cuatro afios los que llevo con



el tratamiento inicial que me propuso mi
oncéloga.

Ha habido de todo, en un primer momen-
to tuve que afrontar el tratamiento de cho-
que, el mas fuerte que atacara los nédu-
los pulmonares que aparecian en el TAC.

La primera vez que uno entra en la sala de
espera de la consulta de oncologia sien-
te como que no pertenece a ese mundo,
como un extrafio. Pero basta mirar las
caras de los enfermos para comprobar
que lo méas importante

tiempo de hospitalizacién, quedandome
en poco mas de 50 kg.-

El sentirte apoyado por la familia, los ami-
gos y la gente que te quiere lo hace todo
mucho mas facil, y en eso yo he tenido
mucha suerte, con ello también se miti-
gan los efectos adversos del tratamiento,
el estado de animo creo que es esencial
para que el tratamiento funcione mucho
mejor. De hecho, en el primer TAC des-
pués del iniciar el tratamiento ya vimos

que estaba funcionado

. . ello supuso un brote
de esta enfermedad es "Sllla vida ZIe esper;nza.
la esperanza y eso se me habia dado una
palpa en cada una de . Los aspectos claves
las conversaciones y WOPOP&UMM, durante mi tratamien-
las expresiones de mis teluaquepelearpor to, han sido §in duda
compaferos de viaje. aprovecharla” alguna la confianza en

Tuve suerte de encon-

trar una oncologa joven, con el tacto su-
ficiente de ponerme al tanto de mi situa-
cion, sin tapujos, y a la vez esperanzarme
y animarme a comenzar la lucha con bue-
nas expectativas.

Para mi fue muy importante sobrevivir a la
cirugia, de la forma que se desarrollaron
los acontecimientos, con 4 operaciones
en 4 dias, 9 dias en la UVI, y estando muy
cerca de no poder contarlo. A partir de ahi
todo resulto mas “facil”, si habia supera-
do eso, si la vida me habia dado una se-
gunda oportunidad, tenia que pelear por
aprovecharla.

Ya tomando el tratamiento y soportando
mas o0 menos bien sus efectos toxicos fui
volviendo poco a poco a hacer mi vida lo
mas normal posible, volvi al trabajo y volvi
a correr. No cabe duda que mi estado de
animo hizo que recuperara poco a poco
mi forma fisica —perdi casi 20 kilos en el

el tratamiento y en mi
oncéloga.

Ha habido otras claves, aceptar la reali-
dad de mi enfermedad y de mi situacion y
confiar en que el tratamiento funcionaria.
También comprobar que estaba funcio-
nando con los examenes posteriores.

El entorno familiar y social, no perder ni
abandonar el trabajo o la vida social du-
rante el tratamiento, e incluso buscar nue-
vos frentes u ocupaciones cuando dejé
de trabajar al concederme la incapacidad
para desarrollar cualquier tipo de trabajo.

Y sobre todo, esencial ha sido durante es-
tos cuatro afos de tratamiento no desani-
marme ni venirme abajo cuando los con-
troles no daban buenas noticias y habia
que aumentar el tratamiento.

Reconozco qué no ha sido facil, pero has-
ta ahora he conseguido olvidarme la ma-
yor parte del dia que soy un enfermo de
cancer e intentar hacer mi vida como una



persona normal, como un enfermo créni-
co que tiene que medicarse.

Es importante para nosotros pensar y vivir
en presente sobre todo.

Hace ya dos afios me concedieron una
incapacidad absoluta para todo tipo de
trabajo, y aunque en un principio no me
gusto la idea, yo queria seguir trabajan-
do, he aprendido a ocupar mi tiempo en
otro tipo de activida-

aproximan los controles) y siempre con
ganas de continuar con este tratamiento
u otro que tenga que venir, si éste dejara
de funcionar.

Siempre digo que he tenido una gran
suerte de poder disfrutar de una segunda
oportunidad, y para mi cada dia que pasa
es un triunfo. No podemos ni debemos
vivir obsesionados con nuestra enferme-

dad, aunque haya mu-

des no remuneradas "Cadad[aquepada chos momentos al dia

en las que me siento . f o a la semana que nos

bastante involucrado e esunin . 0. lo recuerde nuestra ca-

ilusionado. ‘Nopodemaam debemos beza o nuestro estado
. e . fisico,

Hago voluntariado en vivir obaesionados con isico

Cruz Roja, colaboro nuestra elgfermedad” Tenemos dos opcio-

con alguna que otra

asociacion, me ocupo

de gestionar algunos clubes y escuelas
deportivas, ayudo a familiares en tareas
administrativas en sus negocios, tengo
mucho mas tiempo para disfrutar de mi
familia y de mi hija —que ya tiene 12 afios—,
vamos que el dia se me pasa sin darme
cuenta.

Por supuesto, me sigo encontrando muy
esperanzado, tranquilo (salvo cuando se

nes: afrontarlo con pe-

simismo, convirtiendo
nuestra vida en un valle de lagrimas, u
optar por la esperanza y el optimismo
diario como una terapia mas de nuestro
tratamiento.

En el ultimo control que pasé mi situacion
habia empeorado algo y ha habido que
subir el tratamiento, pero estoy seguro
que en el proximo todo mejorara y conti-
nuaremos adelante.



Dra. Maria José Méndez Vidal

Hoapital Reina Sofia, Cordoba

Paciente de 46 afios remitido tras ser in-
tervenido de una neoplasia renal. En TC
de térax se apreciaron metastasis pul-
monares y adenopatias mediastinicas.

Se trata de un paciente joven, bien infor-
mado. Dado que tras el diagndéstico se
propuso cirugia y tratamiento sistémico
posterior, acept6 la realidad y la estrate-
gia prevista con todos los pasos a seguir.

Desde el primer momento ha sido realista
pero muy positivo y ha estado esperan-
zado con la eficacia del tratamiento. En
ninglin momento ha mostrado abandono
de las fuerzas para seguir luchando.

Creo que el apoyo de su esposa y su
familia han sido claves en el proceso de
aceptacion de su enfermedad. También
su confianza en mi como oncdloga.

Es muy optimista dado que con altibajos
el tratamiento esta funcionando desde
hace cuatro afios y él se ve como un en-
fermo crénico.

Existe un gran desconocimiento de esta
enfermedad entre médicos de atencion
primaria y otros especialistas. Una ma-
yor difusién de las caracteristicas de los
tratamientos mejoraria la atencién en
consultas.

“Desde el primer momenlo
ha sido realista pero
muy positive y ha estado
esperanzado con la
eficacia del tralamienio”









e llamo Maria José y cuando me

diagnosticaron la enfermedad lle-
vaba una vida normal, casada, con dos
hijos y trabajando fuera de casa.

En esos momentos el futuro estaba ba-
sado principalmente en los nifios, como
evolucionaban sus estudios, pero tam-
bién en conseguir una
vida aprobable, disfru-
tando de lo tienes.

“Sin el apoyo de la

6 meses me lo tuvieron que cambiar ya
que me causaba bastantes problemas.
Ahora llevo mas de 2 afios con este y
poco a poco he ido adaptandome, el
estbmago me causa bastantes proble-
mas y no tengo la misma vitalidad que
antes, pero podemos hacer una vida re-
lativamente normal, digo podemos por-
que no solo me afecta a
mi, ya que influye en va-
caciones, Vviajes, tareas

Mi caso es un ) ja’mua lodo es mas domésticas. Una vez que
. poco pe dyl'al yoheteludo asumes estas limitacio-
culiar, pues cuando me ’ . .
lo dijeron, después de la la suerte de contar nes, intentamos disfrutar
operacion en la que me con lodos, pero 0 que se puede.
extirparon el riiidn, a la ecialmente Yo creo que todo es im-
vez me dijeron que todo esp . [ portante durante el tra-
estaba quitado y las con mi marido tamiento. Sin el apoyo

expectativas eran muy

buenas, aun asi le das

vueltas. Asi fue hasta que después de
13 afos me volvieron a diagnosticar en el
otro rifién, ahi fue peor, y me imagino que
mi reaccion fue como la de cualquier otra
persona en mi lugar, se te pasan muchas
cosas por la cabeza, piensas en todo y
en todos, te pones en lo peor. Pero hay
que ver “el lado bueno” de todo y yo he
tenido la suerte de estar siempre muy
acompafada y apoyada, nunca me he
sentido sola.

Mi tratamiento ha sido siempre por via
oral. Al principio lo pase muy mal, mu-
chas nauseas, cansancio. Después de

de la familia todo es mas
dificil, yo he tenido la suerte de contar
con todos, pero especialmente con mi
marido casi a tiempo completo, mafa-
na, tarde y noche. Pero también todo se
lleva mejor y es mas facil cuando ves
que el tratamiento que el oncdlogo ha
propuesto funciona y sabes que, como
fue en mi caso, si el tratamiento no es el
adecuado se buscaran otras opciones.

Por ahora todo va bien, deseando que
todo siga como hasta ahora. Eso si,
después de todo lo pasado, queda un
miedo de que en un futuro haya mas
complicaciones. Cada revision es una
intranquilidad.



Dr. José 1ingel Arranz

HGU. Gregorio Maranon, Madrid

Nefrectomia por cancer renal izquierdo
de células claras en 1991. Tumorecto-
mia por cancer renal derecho de célu-
las claras en 2005. Tumorectomia por
cancer renal de células claras derecho
en 2010.

En 2011 presenta enfermedad metas-
tasica y se inicia tratamiento sistémico
de primera linea, con el que obtiene
una Respuesta Parcial > 75% con toxi-
cidad Grado 4, por lo que se cambia a
otro tratamiento en mayo de 2012. Ac-
tualmente en remision

nacién “se lo esperaba”. Buena acepta-
cién del tratamiento sistémico.

La paciente ha tenido muy buen estado
animico. Es colaboradora, con ganas de
luchar por su vida. Y presenta buena to-
lerancia psicoldgica a los efectos secun-
darios del tratamiento: “Si funciona no
me importa”.

El excelente apoyo y soporte familiar
(esposo) creo que han sido aspectos
clave en el estado animico del paciente.

En la actualidad veo a

completa. e
’ amelenteapoyo la paciente francamente
Es una paciente “VETE- y aoportefalmuar optimista, maxime aho-
RANA”. Vivi6 su diag- creo quehamu’do ra, en remision completa
néstico de enfermedad y con buena tolerancia al
metastasica con resig- adpm daf’e tratamiento.
en el estado animico

del paciente”






Ramon
79 ainos, A Coruna




oy castellano, emigré a esta bella ciu-

dad en mis afos jovenes; vendia que-
so de oveja, mi locomocion una carretilla
de dos ruedas; mis inquietudes ninguna,
a esos afos no se piensa.

Con el paso de los afios vinieron varios
oficios, como el ultimo ninguno, un al-
macén de huevos, y aqui se acabd mi
historia.

A partir de aqui mi historia fue dura
pero llena de espe-

se separaron en los dias de hospitali-
zacion.

Mi actitud fue afrontar el cancer con
normalidad: reconozco haber tenido
y aun tengo miedo. El hombre es una
maquina, perfecta, que se destruye a si
mismo. La fuerza para afrontar la vida
con optimismo la encuentro en la fe.
Tengo mucha fe en Dios.

Veo la vida con esperanza. Quiero vivir
los acontecimientos

ranza: diagnostico de e ST cuando lleguen. Dis-
dos tumores en mis , (De.m'”nedwo frutar del momento
queridos rifiones; la quedear,wwperaona presente y transmi-
operacion dura, hace admirable,-tenqotal tir mi alegria a la fa-
siete afos y de esto s . o milia. La vida puede
jamas me olvido: fue cw;ﬁa.nzaenel, que,duupa dar palos en algun
el dia de mi cumplea- mis males tan solo momento, pero hay
fos. con la mirada” que eliminar lo malo

o ) y quedarse con la
El escribir para mi

es una fuente buena de escape, ocu-
par mi cabeza, no pensar en otra cosa,
me distrae y ayuda a evadirme en los
momento dificiles; ademas no pienso
nada en mi caso.

Sobre la experiencia de mi enfermedad
nunca he tenido miedo. Soy creyente
y le pedi a mi Dios que me diera fuer-
zas y que pusiera gente en mi camino
que supiera entender mis bajadas de
humor, otras de rabia porque pensa-
ba que era una prueba muy dura para
aguantarla.

En mi familia encontré montafnas de ca-
rifo, en mi mujer y mis hijos, que no

bueno. Mi animo y es-
tado fisico se van debilitando, la dia-
lisis constante periddica es dura, y lo
aguanto todo al mismo tiempo.

Mi familia, ya lo dije de antes, esta pen-
diente de mi a todas las horas del dia,
su paciencia es admirable; yo procuro
no quejarme, sonreir, pero {mi sonrisa
es falsa?

De mi médico que decir, una persona
admirable; tengo tal confianza en él,
que disipa mis males tan sélo con la
mirada.

Del tratamiento, lo llevo con tal confian-
za, con tanta fe yo lo tomo porque mi



dolor siempre espanta. Digo esto con Dejemos que corra el tiempo, la espe-
tanto convencimiento y Dios lo sabe, ranza siempre la tuve a mi lado, y la
que no es hacer la “pelota”, su trato, tengo; la enfermedad algunas veces
es especial. me avisa, pero no la tengo miedo.

“Baja Senor, y posa Tu caricia
en mis cabellos de la tlierra amargos

y deja un surco luminoso en ellos
y un reguero de Cielo dulce y largo”



Dr. Tuis Ainton Aparicio

Complejo Hospitalario Universitario 11 Coruna

Hombre nacido en 1935. Exfumador.
Nefrectomia bilateral por neoplasia renal
en 2006. I.R.C en hemodidlisis, 3 dias
a la semana desde entonces. Vaso-es-
pasmo coronario. Enfisema pulmonar,
bilateral con adenopatias mediastinicas
calcificadas. Remitido desde Nefrologia
por metastasis pulmonares y hepaticas,
segun estudio de TAC de febrero de
2011. Inicia tratamiento con TKils 12 li-
nea. Evaluacion clini-
ca mensual y median-
te TAC cada 3 meses.

“&ntonces ;me acepta como

Hablamos, me pregunté cémo se en-
contraba su enfermedad, y ante su di-
recta alusion, le dije bien.

Eso es bueno, dijo él, porque tengo un
pequeino problema, quiero saber a fon-
do como estoy por dentro ¢hasta don-
de ha llegado el cancer?

Daba la impresion que queria asomar-
se por encima del tiempo. Cierto, dije
yo, en este momen-
to el cancer del afo
2006 esta en varios

Respuesta comple- paaente9 comentc. 6rganos, es decir tie-

ta, desde noviembre WO tiene aentido decir no ne metastasis.

hesta o acuaisa  cuandotengolacerteza  No se me ocurio

por TAC en diciembre deque vaareaponder bien ngda mejor que qe—

de 2014. cir. Aunque su can-
a la medicacion, cer se ha disemina-

Hay personas que le respondi” do hay tratamientos

quedan detenidas en

el momento del diagnéstico de can-
cer, como si su reloj se parase brus-
camente. Las ultimas imagenes de su
personal pelicula de la vida cambian
al blanco y negro.

A los 70 afos, de estar desplazandose
por la vida y después de haber soporta-
do un céancer renal bilateral y un programa
cronico de hemodialisis, aceptar la noticia
de tener metastasis no es agradable.

No es agradable estar instalado en la
rutina de hemodialisis, y aparecer en la
consulta de oncologia, 5 afios después
de ser operado de Cancer Renal bila-
teral sincronico.

eficaces. Entonces
;,me acepta como
paciente? comento.

No tiene sentido decir no cuando tengo
la certeza de que va a responder bien
a la medicacion, le respondi. ¢Cuanto
tiempo me da? inquirid con un impulso
que parecia una exigencia.

En ese momento, como si quisiera des-
pedirme del paciente hice notar, cada
paciente responde de forma diferente,
tres, seis, doce meses o mas, ¢Tres
afos le parecen una buena oferta?

Han pasado tres afios, y la oferta se
ha cumplido. Su enfermedad metasta-
sica ha respondido muy bien. El ultimo
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TAC ha sido informado como respues-
ta completa.

Un paciente, acostumbrado a estar pri-
sionero del hospital, 3 dias a la semana
en hemodialisis, soporta y acepta de
buen grado la esclavitud del tratamien-
to oncoldgico.

Un poeta, como él que escribe y en-
cuaderna sus propias composiciones
poéticas es duefio de un mundo inte-
rior profundo; un poeta que ademas es
sordo esta acostumbrado a la soledad.

Y como apoyo, su mujer siempre a su lado.

Sabe una cosa, me dijo en una oca-
sién, creo que su presencia y su animo
hacen mas por los enfermos que los
medicamentos.

Es posible, respondi, pero no olvide to-
mar la medicacion.

Estar enfermo es una cuestion de ele-
gancia personal, sentencié al final de
una consulta rutinaria.

Como con todos los enfermos con can-
cer, hubo, hay y habra altibajos, pero no
mide los estragos de la medicacion ni
pasa factura de los efectos secundarios.

Acostumbrado a la hemodialisis, la ex-
periencia le ha fortalecido y su optimis-
mo innato ahoga todo abatimiento y can-
sancio. El tiempo esta en crisis y como
escribe en uno de sus versos dejando
atras de la noche las sombras, despier-
tan al alba constante las alondras.







Jorge
46 anoa,
Mollet del Valles




i vida era bastante normal, dedicaba

la mayor parte de mi tiempo a mi tra-
bajo, tenia un buen puesto pero requeria
mucha dedicacién. Mi mayor preocupa-
cion era sustentar econdmicamente a mi
familia, intentar dar a mis hijos una edu-
cacioén y preparacién lo mejor posibles y
ser lo mas feliz posible y llevar bien los
problemas del dia a dia.

co. Después de sufrir una recidiva con
metastasis toqué fondo fisicamente y
animicamente y légicamente mi familia y
mi entorno, pero se acerté con la ope-
racion y el tratamiento y todo ha ido a
mejor.

Llegué a pensar que no valia la pena
seguir adelante en esos

El tiempo libre lo dedica- ﬂhora mismo eatoy malos momentos, pero
ba sobre todo a mi fami- ado mi familia me ayudd mu-
lia y salir con los amigos Y H eranz L) el cho dandome animos
cuando se podia. En fin, trata”uentofuwna9 constantemente y sobre
una vida como la mayo- me encuendro bi,en, todo mucho carifio y pa-
ria de la gente. diafruto de nujanulta ciencia.

Me dieron la noticia a delavidadiaadia, p, supuesto que el tra-
mi solo y a la verdad es 0 dea que tamiento funcione es fun-

que se me vino el mun-
do encima, pensé por
qué a mi, pero bueno,
no sirve de nada lamentarse y empecé a
preguntar por los posibles tratamientos.

Mi gran preocupacién era como contar-
lo cuando llegara a casa, mis hijos, mi
mujer, mi madre...y decidi que lo mejor
era explicarselo lo mas claro posible
desde un principio. Se vinieron abajo
como es normal pero enseguida empe-
zaron a darme animos y apoyarme en
todo momento.

El estado de animo en mi caso va direc-
tamente relacionado con mi estado fisi-

ADELANTE!

damental pero también lo
es el apoyo y compren-
sién constante de tu fa-
milia y amigos en mi caso es fundamen-
tal la relacién con el oncélogo, sentirte
controlado y apoyado en todo momento
me da mucha confianza, aparte de que
luego los tratamientos vayan mejor o
peor, pero sentir que no eres simplemen-
te un historial clinico me ayuda a seguir
adelante.

Ahora mismo estoy muy esperanzado, el
tratamiento funciona, me encuentro bien,
disfruto de mi familia y de la vida dia a
dia, o sea que jADELANTE!



Dra. Cristina Sudrez

Hoapital Vall d’ Hebron, Barcelona

Varén, 46 anos. Intervenido de tumor
renal en marzo de 2010. Diagndstico de
metastasis en marzo de 2012. Recibio
tratamiento en primera y segunda linea, y
actualmente se encuentra en tratamien-
to con una tercera linea desde junio de
2013.

Yo no conoci al paciente al principio de
su enfermedad, pues fue un paciente
que me derivaron de

momentos en los que se planteo tirar la
toalla.

Uno de los aspectos clave, animicamente
hablando, es que el paciente se enfrenta
a la enfermedad con serenidad, sabe lo
que hay y habla de manera abierta. Tiene
un gran soporte familiar, siempre acude
acompanado y hacen muchas cosas en
familia. Tenemos muy buena relacion y

siempre hablamos abier-

tamente de la situacion

Sa::otrZ?::r:?enF;zraE\s/alL?r; Stempr e mira por au “sin engafios”, como dice
: | amilia aung él. Siempre mira por su fa-

paciente muy joven y f i ue milia, y Zunque pF))iensa en

zgg‘oo flila r:i ?naazzxzzl’l’_ . p lenaa en eljutur 0 ; el futuro intenta afrontar el
) ’ intenla afrontar eldia diza dia, paso a paso.

nadie se espera que le ,

den este diagnostico, adla, Pm apm Actualmente le veo ani-

pero él menos a esta
edad.

Por lo que me ha explicado las diferentes
etapas de tratamiento han sido bastan-
te duras, pues los tratamientos no fun-
cionaron mucho tiempo y tenia muchos
sintomas debidos a la enfermedad (fe-
bricula o fiebre, anemia, astenia...). Tuvo

mado y esperanzado.
Lleva 15 meses con el mismo tratamien-
to y con excelente tolerancia, en el TAC
se objetivd una importante respuesta,
asi que ahora estda muy animado y ha-
ciendo planes de futuro. Actualmente
lleva una vida bastante normal y se pue-
de ocupar de su familia (que es lo que
mas le preocupa).






José fAntonic
58 anos, Madrid




Mi nombre es José Antonio y cuando
recibi la noticia estaba jubilado por
haber tenido problemas de depresion
mayor, y algunas otras enfermedades
graves como fue un TEP pulmonar.

Mi planteamiento de

El tratamiento lo llevo bastante bien, so-
bre todo después de haber controlado
los efectos secundarios.

Mi estado fisico se mantiene inalterado
por el tratamiento, con
ciertas bajadas del es-

futuro era vivir una vida  7lhora esloy tranquilo  taco animico que com-
trgpquilg junto a mi fg- porque el tratamiento :;ténorealllzz;;go et;:r;;c;csj
:;Icl:li?),nzlsr_] muehas meer me estd dando buenos son boco persistejntes,

resultados” realmente tienen poco

Mi vida era muy casera

en la que mi dia a dia se

basaba en realizar ejercicio fisico para
combatir los restos de la depresion y al-
gunos estados nerviosos producidos por
factores ajenos a mi.

Recibi la noticia hace 5 afos. Fui al hos-
pital porque comenceé a orinar sangre.

Al hacerme una ecografia me descubrie-
ron una masa y al operarme me dijeron
que era cancetr.

Estaba un poco asustado, pero me dije-
ron que extirpando el rindn no habia pér-
dida de calidad de vida. Posteriormente,
al cabo de 4 afios me reaparecio el can-
cer en el intestino delgado, y tuve que ser
operado de urgencia. En esta ocasion si
que estaba bastante asustado, al ser una
metastasis. Mi familia en los dos casos se
asusto bastante.

impacto en mi entorno.

Los aspectos claves durante mi trata-
miento son, por este orden: los resulta-
dos del tratamiento, la relacion con el
oncdlogo, la aceptacion de la realidad y
por ultimo el entorno familiar.

A esto afiadiria conseguir minimizar los
efectos secundarios del tratamiento; tan-
to con medicamentos como con el ejer-
cicio fisico.

Ahora estoy tranquilo porque el trata-
miento me estd dando buenos resul-
tados. Ya llevo un afo tomandomelo, y
creo que es un seguro de vida; con el
cual estoy esperanzado.

Aunque légicamente preferiria no tomar
nada, la valoracion de mi médico es lo
primordial en la continuaciéon del trata-
miento; que como ya dije antes, tolero
bien.



Dr. énrique Grande

Hoapital Ramon y Cajal, Madrid

José Antonio es un paciente perfecto
ejemplo de superacion personal. Cuan-
do tenia 57 afos se le diagnosticé una
recaida peritoneal y ganglionar de un
tumor de células cla-

José Antonio ansia escaparse a su Galicia
natal donde tiene su familia y amigos. Esta
lleno de planes de futuro que incluso inclu-
yen el pasar puntualmente por el quiréfano

pero con un fin estéti-

ras renal intervenido ”Cuando al inicio de la co, lo cual genera se-
4 afos antes. , rios debates conmigo.
enfermedad apenas veia e A .
. 0osé Antonio acude
A la primera visita, opciones ahora apenaj puntualmente a sus
. . .z 7 o ”
José Antonio acudio6 ve limiles citas, con sus anali-

a la consulta acom-

pafado de un fami-

liar muy relacionado con todo lo que
conlleva el cancer a nivel social. Cuan-
do comentamos el grado de extensién
de la enfermedad y las opciones tera-
péuticas existentes con las posibles
toxicidades asociadas, José Antonio
manifesté que no deseaba recibir tra-
tamiento.

José Antonio es una persona con ten-
dencia a meterse en si mismo. El can-
sancio inicial inducido por la medica-
cién hizo que en algunos momentos
José Antonio pensase en dejarlo todo.
Sin embargo, su fuerza de voluntad y el
animo de las personas que le rodean le
han dado fuerzas para continuar.

ticas, sus TAC’s y su
medicacion recogida. Cuando al inicio de
la enfermedad apenas veia opciones ahora
apenas ve limites. Los periodos de tristeza
cada vez son menores y son sustituidos
por planes de futuro.

Ahora mismo José Antonio me presiona
para tener mas libertad y autonomia, para
aplazarle las visitas para confiar en unas
revisiones y seguimientos mas largos.

José Antonio mantiene un estado general
perfecto, un ECOG 0 que diriamos los pe-
dantes de los oncélogos, a pesar de llevar
mas de un afo de tratamiento por persis-
tencia, aunque minima, de la enfermedad
si continva esta evaluacion, va a poder re-
cibir todos los farmacos que disponemos
para estos pacientes.






Clisabeth
37 aioa, Toledo




® Como era mi vida antes? Miro foto-
égrafias del “antes” y no parezco yo.
Sé, aunque suene imposible que ahora
soy mas joven, que he ganado vida. Lle-
vaba siete afos trabajando como maes-
tra cuando empezé todo. Estaba casada
con mi sufridor incondicional desde ha-
cia cuatro afios. Yo tenia veintinueve, y
como cualquier pareja joven, mi marido
y yo teniamos muchos proyectos abier-
tos. Estabamos haciendo algunas refor-
mas en casa para hacerla cada vez mas
acogedora. Es lo que tiene estar empe-
zando y ser pequefnos ahorradores, que
hay que ir hacien-
do las cosas poco a

co de mi marido durante mi siesta im-
provisada.

A pesar de que en mi trabajo ando ro-
deada de libros, reconozco que mi gran
pasion en mis momentos libres es la lec-
tura. Mi complice en urgencias, en la sala
de espera y durante mis periodos de baja
siempre ha sido un libro. Meterme en la
piel de otro, emocionarme, sentir el ries-
go y otras mil sensaciones sin apenas
moverme del sitio ha sido una gran tera-
pia, incluso en los momentos mas duros.
Ademas, tengo una resignada comparie-
ra de lectura, mi perrita, que se asegura

de que regrese de vez

e . . . oege .
poco. Nos lusiondba-  Mmarido, mifamilia on svando do ms esca
mos con cada minimo Yy mus companeros '

cambio en casa y dis-
frutdbamos imaginan-
do cémo hariamos el
siguiente. La verdad
es que entonces ni
siquiera nos habiamos planteado tener
hijos, a pesar de que llevabamos casa-
dos ya cuatro anos. Ahora, pensando en
esos dias, tengo la sensacién de que los
dos aun nos lo tomabamos como una
prorroga de nuestro noviazgo.

Viajdbamos siempre que encontraba-
mos un hueco. A él le encantan las mo-
tos y a mi, aunque nunca han terminado
de apasionarme, me da poca pereza
plantarme el casco y la chaqueta, de-
jarme llevar; siempre y cuando no sea
después de comer, ya que entonces me
lio a darme de cabezazos contra el cas-

El dia que el urélogo
. nos comenté que lo
que habia visto en la
ecografia de mi rifidn
no tenia buena pinta,
no reaccioné. Es como
si mi cerebro estuviera negado a proce-
sar la informacion. Fui a la consulta con
mi marido y mis padres. Sabiamos que
algo no iba bien, pero eso... Me mantuve
tan entera que me limité a oir, sin escu-
char, los pasos que segun el médico de-
bia seguir. No recuerdo si pregunté algo,
si mi familia reacciond. Solo sé que sali-
mos del hospital y nos derrumbamos.
Abracé a mi marido y a mis padres.
Rompimos a llorar. Recuerdo ese dolor
perfectamente, porque me sentia de-
masiado pequefia para aguantarlo. Nos
habia arrollado. Volvimos unos minutos



después a la consulta, ya mas serenos y
con la cabeza llena de preguntas y, sobre
todo, buscando una palabra positiva a la
que aferrarnos; una esperanza que nos
hiciera afrontar ese dolor inicial y empe-
zar el camino con algo de fuerza.

En ese momento empezd el aprendi-
zaje mas duro. Tienes que aceptar una
realidad que no entiendes. De pronto,
nada es seguro. La certeza de lo peor
es horrible, pero la incertidumbre es in-
soportable. Buscas a alguien que diga:
“Hay solucién, aunque sea duro”.

Debes luchar a ciegas

No conozco a nadie que niegue que el
pasar por un proceso asi no le ha cam-
biado. No sé si hablar de secuelas. Una
molestia por la cicatriz, la tension de
cada revision, los pequefos achaques
que antes no tenia, son “lucecitas” que
impiden que se apague mi memoria y
disfrute agradecida cada instante.

A veces me siento incluso, privilegiada.
Sé lo caro que puede ser todo aque-
llo que otros dan por sentado. Muchas
personas se olvidan de la belleza de lo
sencillo, en su esfuerzo por conseguir

cosas cada vez mas

sin conocer qué armas  Siempre he intentado Z:n::i& Si\r(wo e::kr)r;k?;eon

serdan mas efectivas, i { ) ’
. IY node;armeenqullu* ahora mi ritmo es dife-

ni lo fuerte que sera tu o e ”” ;

adversario. Ni siquiera pornu yae'!ferma ° rente.

durante cuanto tiempo. PO encima, MUY POI 1<+ t0 mucho mas de

A lo largo de todo este encuma, esla nu mi marido, de mi gente.

proceso he descubierto "yo viva” Al principio del trata-

lo fragil que puedo lle-

gar a ser, pero también ha despertado
una fortaleza en mi, que ni siquiera ha-
bia intuido hasta entonces.

Los especialistas y otros companeros
de este viaje, me ensefaron a empezar
paso a paso: pequeias metas, peque-
nos éxitos que te fortalecen. Aprendes
a caerte, a aceptar derrotas y buscar
nuevos atajos.

De pronto miras hacia atras y no eres
consciente de haber caminado tan-
to, ni de la mucha gente que te ha
acompafado. También he aprendido a
permitirme llorar, quejarme, tener mal
humor, y aceptar (y que los demas en-
tiendan) que eso no supone que me
haya rendido, sino que tan solo es un
pequeno respiro.

miento me costd vol-
verme tan dependiente. Con la quimio
te faltan las fuerzas, el estado de animo
se vuelve una montana rusay cualquier
cosa te hace estallar o llorar. Todos te-
niamos los sentimientos a flor de piel.
Aprendimos a base de errores, enfados
y dialogo (si hubiéramos abusado mas
de este Ultimo nos habriamos ahorrado
muchos disgustos).

Aprendi a delegar. Mi marido, mi fa-
milia y mis compaferos de trabajo me
ayudaron muchisimo, y aun siguen ha-
ciéndolo. Sin embargo, siempre he in-
tentado no dejarme engullir por mi “yo
enferma”. Por encima, muy por enci-
ma, esta mi “yo viva”.

Tengo mis ilusiones, mis inquietudes,
mis dolores y mis preocupaciones que



en muchas ocasiones
no tienen que ver con
la enfermedad. Esa es

“Me parece ambicioso
pensar que esloy

No siempre me ha
dado buenas noticias,
pero estoy muy agra-

el YO que quiero que deﬁmuuamente curada, gecida por la paciencia
todos vean. No me pero... lqué narices! y el carifio que he reci-
averglienzo, ni escon- 8011 n ltad bido de ella 'y de la en-

do la enfermedad, sim-
plemente admito que
es parte de mi, un pilar
mas de quien soy ahora.

Durante todo este tiempo, si hay alguien
que me ha servido de referente, de guia,
esa ha sido mi doctora. Imagino que
otros en mi situacién han tenido la mis-
ma sensacion. En cuanto cierra la puer-
ta de la consulta, lo primero que hago
es mirarla e intentar descifrar en su cara
cualquier signo de esperanza, de tran-
quilidad, para volver a tragarme el cora-
zdn que se me ha quedado atragantado
en la garganta. Nunca antes habia ima-
ginado que pudiera haber una relacién
tan intima entre médico y paciente. Ella
se ha preocupado conmigo, nos hemos
emocionado, me ha consultado las po-
sible alternativas y ha sido siempre todo
lo clara que le he pedido, dentro de la
prudencia que, imagino, debe tener en
todo momento. Recuerdo que vino a
visitarme al hospital cuando en medio
del tratamiento me operaron de apen-
dicitis. Me echd una pequefia bronca
como lo haria una amiga, diciéndome:
“¢Pero como no me has dicho nada?”.
Venia como loca de alegria porque en
el TAC que me habian hecho en urgen-
cias para asegurarse de que era apen-
dicitis ya no se apreciaban restos del
tumor. Traia una copia del informe con
los resultados con fluorescente amari-
llo: “Toma, para que lo enmarques”. Me
dijo al entregarmelos.

eslupendos”

fermera de su consul-
ta, tanto dentro como
fuera del hospital.

Haré todo lo que esté en mi mano para
seguir siendo “su paciente estrella®,
como ella dice.

Lo mas curioso es que este trato es-
pecial no lo he recibido solo en onco-
logia. Siempre he tenido la sensacion
de que los pacientes oncoldgicos so-
mos los “nifios mimados” del hospital.
Tanto las veces que he ido a urgencias,
como en la intervenciones que me
han hecho, la preocupaciony el cari-
no de todos los profesionales ha sido
admirable.

Recuerdo que fue especialmente duro
aceptar la recidiva después de muchos
meses de relativa tranquilidad. Me hun-
di. Mi doctora me envié inmediatamen-
te a la psicoéloga de oncologia. Nunca
estaré lo suficientemente agradecida
por la ayuda que recibi de su parte. Me
liber6. Me dio una serenidad que ha
sido clave para afrontar este proceso,
aunque fue duro conseguirlo. Muchas
lagrimas, mucho dolor que habia que
escupir, un miedo horrible al que hacer
frente. Por fin alguien me dio las claves
para enfrentarme a mis temores en vez
de esquivarlos, a no confundir realismo
con fatalismo.

Tanto mi marido y yo como mi familia,
nos apuntamos a una asociacion de



ayuda a pacientes oncoldgicos. Desde
alli, no sélo nos proporcionaron ayuda
econdmica, también ofrecieron ayuda
psicolégica a mi marido y mi familia.
Conoci a otros compareros que estan
pasando por lo mismo, con quienes
comparto buenos momentos.

A lo largo de este camino he apren-
dido que no tengo que comportarme
como una super heroina, sino que
debo pedir ayuda y aceptarla si real-
mente la necesito. Sin esa ayuda por
parte de mi marido, mi familia, mis
companferos de trabajo y, por supues-
to, de los especialistas, nunca habria
sido capaz de sacar la fortaleza y el
optimismo que ahora tengo.

Gracias a ellos he vivido mi dia a dia
como antes. He seguido trabajando
con mis nifos, incluso en mitad del tra-
tamiento y he continuado siendo quien
S0y, con o sin quimio, con o sin cancer:
YO.

Hoy hace ocho afios que empezé todo.
Los resultados de mi
ultimo TAC confirman
que por ahora la enfer-

8¢ que auin hay tiempo

Después de la recidiva, no puedo evi-
tar ser prudente. Aun me parece ambi-
cioso pensar que estoy definitivamente
curada, pero... jqué narices! Son unos
resultados estupendos. Tengo una on-
cbloga muy cansina que se empefa
en seguir haciéndome revisiones cada
tres meses, cosa que nos deja muy
tranquilos. Asi que me tiene de lo mas
controlada. Mi marido me dice conti-
nuamente: “jTU si que puedes asegu-
rar al 100% que estas sana!”. Mentiria
si dijera que el miedo a que vuelva no
existe, pero ese temor que asoma los
dientes de vez en cuando, hace que
cualquier pequefioc momento con mis
amigos, mis nifios del cole, mi familia
y mi marido, sea unico y maravilloso.
Nos ha costado mucho volver a esa
normalidad que para otros es evidente.
No puedo ni quiero evitar mis proyec-
tos de vida. Mi marido piensa que soy
una cabezota porque la ultima revision
volvi a comentarle a mi doctora mi de-
seo de tener un hijo.

Sé que aun hay tiempo
para todo, que lo im-
portante ahora es que

medad ha desapareci- para todo, que lo yo esté bien, pero...
dp y es una gran n~ot| unportante ahora ¢quien sabe? Quiza
cia al cabo de un afio y , L, . algun dia os sorprenda
medio sin tratamiento. e que yo esle bien... con la noticia.

pero... ;quién sabe?

Quizd algiin dia
03 sorprenda con la noticia”



Dra. Iciar Garcia-Carbonero
Hospital Virgen de la Salud, Toledo

Conocimos a Elisabeth en nuestro ser-
vicio en abril de 2007 a la edad de 29
anos, tras haber sido intervenida me-
diante nefrectomia radical izquierda
de un carcinoma de células claras de
rindn. En noviembre de 2009 se detec-
ta recidiva neoplasica pulmonar y gan-
glionar. Inicié tratamiento en noviembre
de 2009. Tras el tercer y sexto ciclo se
objetiva Respuesta Parcial. Tras el 9°
ciclo se objetiva Respuesta Completa
por TAC. Se ofrecid la opcién de sus-
pender tratamiento pero la paciente
decidié continuar con

el mismo. Tras el ci-

za y evalud su situaciéon de forma muy
racional. Consulté con otros centros so-
bre su enfermedad para estar segura de
optar por el tratamiento 6ptimo. Es una
mujer sincera y que mira a la vida hacia
delante.

Siempre se ha enfrentado con mucha
valentia y entereza su diagnéstico y su-
cesivos tratamientos. Su actitud siempre
ha sido positiva y de lucha. Sabe cui-
darse y detecta rapido cuando presenta
efectos secundarios por algun farmaco.
Actualmente esta feliz pues lleva mas de

un afo sin tratamiento y

clo 11, y siguiendo en “fActualmente mantiene una excelente
respuesta  completa esld feliz pues respuesta.

radiolégica la r,)aciente lleva mds de un aiio Es una paciente muy in-
ingresa por sindrome in tratamientc teligente y madura. Esta
nefrotico secundario amn : rodeada de una familia
por lo que se suspen- y mantiene una unida y que la quiere
di6 definitivamente el memredpmmn y cuida muy bien. Te-
tratamiento en abril de

2011. En septiembre

de 2012 se detecta de nuevo recidiva
pulmonar y ganglionar por lo que se rei-
nicié tratamiento. Se administran 6 ci-
clos con dificultad por HTA y proteinuria
pero presenta Respuesta Completa Pul-
monar y Respuesta Parcial ganglionar.
La paciente mantiene dicha respuesta
hasta la fecha, llevando ya 15 meses sin
tratamiento.

La paciente afronté desde el primer mo-
mento su enfermedad con gran entere-

nemos una relacién de

confianza forjada con el
paso de los afios (7), a través de un dia-
logo muy fluido.

Por otra parte los excelentes resultados
del tratamiento han compensado con
creces los efectos secundarios que ha
presentado, de los que también se ha re-
cuperado sin problemas.

La veo esperanzada y optimista, sana y
con capacidad de llevar a cabo una vida
plenay feliz.



Pablo
o anos, San Sebastian

Pico lantang Tirung, 7.227 melros,
Jrontera entre Nepal y Tibet




Mi nombre es Pablo, tengo 57 afios
y me diagnosticaron metastasis de
cancer de rifidn con tumores en el pan-
creas, rinon izquierdo y espalda en no-
viembre de 2011. Vivia totalmente olvida-
do del cancer primario de rifién que habia
tenido 13 afos antes y por el que habia
perdido el rifidn derecho, fisicamente me
encontraba muy bien, tanto es asi que un
mes antes del diagndstico estaba en los

Cuando recibi la noticia fue como un te-
rremoto. Estaba en la calle y me dirigia al
trabajo, un amigo médico me llamo por
teléfono para decir que los resultados del
escaner no eran buenos..., senti que la
tierra bajo mis pies no era firme y que de
repente la vida, ‘mi vida’, se podia aca-
bar. Fueron dias de mucha conmocién.

¢ Como hacerle sitio a semejante noticia?

Alpes ascendiendo Lo mas importante
montafias de mas de "Uno de loaplanea era que mi mujer y
4.000 metros, total- mis hijas lo pasaran
mente asintomatico. que eatabapreparando, lo menos mal posi-
Unicamente  unos un trek por la cordillera ble. ;Cémo decirse-

dias antes de ir a los
Alpes me note un
bulto en la espalda y
a la vuelta solicite una revisién médica.

Mi vida transcurria por una etapa de tran-
quilidad, con 54 anos, profesionalmente
habia cubierto mis ambiciones, después
de haber trabajado mucho, estaba ha-
ciendo lo que queria, soy psicélogo clini-
co y me dedicaba a la consulta privada y
a la formacion y supervision de terapeu-
tas familiares. El poco tiempo libre que
disponia, trataba de ir a la montafa.

Con una vida familiar tranquila, dos hi-
jas empezando a encaminar sus vidas
en la universidad y una relacion de pa-
reja amable y sin sobresaltos. Planes de
futuro no faltaban, trabajar menos para
disponer de mas tiempo para ‘vivir’. Uno
de los planes que estaba preparando,
un trek por la cordillera del Himalaya en
Nepal.

del Himalaya en Nepal”

lo? Tardé dos o tres
dias en decirselo a
mi mujer. La intensi-
dad de las emociones dolorosas de aque-
llos dias fue tremenda. Personalmente
lo que mas me dolia no era la muerte,
aungque me quedan muchas cosas boni-
tas por vivir, también son muchas las que
he vivido, pero si el dolor que eso podia
suponer a las personas que quiero y me
quieren. Eso si que queria tratar de evitar.

Haciéndome a la idea de lo peor, como
si se tratara de un viaje para el que te
tienes que preparar, empecé a pensar
en las cosas importantes que tenia que
dejar hechas. Pero con este diagnostico,
¢ de que estabamos hablando?, ;Cuanto
tiempo tendria?

Con el cancer primario no me habia en-
terado de la gravedad, fue una operacion
de urgencia a partir de una hematuria, y el
tumor del tamafio de una manzana esta-



ba tan bien encapsulado que se lo llevaron
enterito con el rifidn, la operacion fue un
éxito, asi que no tuve mucho tiempo para
pensar y todas las revisiones posteriores
habian ido muy bien. Si bien es verdad que
los mas de 10 afios que estuve de contro-
les, los dias previos estaba muy preocu-
pado. Y si no lo estaba, peor porque so-
matizaba la angustia por algun lado. Eso lo
sabemos bien todos los que tenemos que
hacer revisiones de cancer.

Pero esta vez las noticias eran mas se-
rias. Se confirmo6 que tenia una metas-
tasis.

Al principio, los primeros meses era es-
tar constantemente con la enfermedad,
haciéndole un sitio en mi vida porque ya
nada era igual. Todos los planes de futuro
que tenia ya no tenian sentido. Ademas
los efectos secundarios del tratamiento
me recordaban mi situacion.

Segun pasaron las primeras semanas
empeceé a informarme y a leer todo lo que
encontraba sobre el tema, tratando de ha-
cerme una idea aproximada de lo que es-
tadisticamente me podia esperar. Hacién-
dome a la idea de lo peor, pero también
esperando lo mejor.

Quizés porque mi trabajo es darle a la
cabeza, a mi pensar me ayuda en los
momentos dificiles. Sefalaria tres ideas
(semejantes las tres) que me han servido
para anclarme en un pensamiento positivo,
porque si yo estoy bien y animado, los de-
mas me veran bien y ellos
también estaran mejor.

" 8i yo estoy bien

capitulo librarse de la estadistica, habla
de las estadisticas de supervivencia. El
hecho de que la media de supervivencia
de un determinado céancer pueda ser 3
0 4 afos por ejemplo, quiere decir que la
mitad de esto enfermos fallecera antes de
estos afos, pero la otra mitad después, y
de estos, habra unos cuantos que estaran
en el extremo derecho de la curva, en una
cola que se alarga considerablemente en
el tiempo. ¢Quiénes son estos sujetos que
sobreviven?

Numern de
T alecimumos Modia

Cola e la curva

Tierpo e supervivensia

Habra muchas variables que influyen, y
yo decidi apuntarme a este grupo, para
ello tenia que hacer todo lo que estuviera
en mis manos. Por supuesto mantener el
tratamiento médico, pero también sumar
todo lo que pudiera: alimentacion y com-
plementos dietéticos de anti-cancerigenos
naturales y para reforzar el sistema inmu-
noldgico meditacion y Chi kung para alejar
el estrés y las preocupaciones, deporte y
paseos en la medida de lo posible, y cuan-
tas cosas pueda oir me acerco a conocer-
las. Podriamos hablar largo de todas las
cosas que se pueden hacer.

2. En este mismo sentido,
hace un tiempo conoci un

1. Uno de los libros de g animado, los demas medico quedhabia tenidoI
David Servan-Schreiber, e un cancer de muy ma
‘Anti céncer, una nue- me veran bwnyeum prondstico y se habia cu-

va forma de vida’, en su

[ tiél [ alll . 29

rado, él me conté todas



las cosas y vueltas que habia dado para
curarse, que desde luego no eran pocas,
porque él habia decidido ser un ‘outlier’.
Era la primera vez que oia esta expresion
y me explicod que en investigacion médica,
cuando se esta estudiando la evolucion cli-
nica de una muestra de pacientes, estos
en su mayoria van a llevar una evolucion,
pero que siempre hay algunos sujetos, que
por variables que no se controlan rompen
con esas expectativas. Estos son los out-
lier. Y yo me dije, yo también quiero ser un
Outlier. O lo que es lo mismo que estar en
el extremo derecho de la curva en el eje de
las abscisas de la grafica.

3. Siempre he pensado que

abierto a los cambios que se producen en
el contexto y adaptarse a la nueva situa-
cion. Para evitar accidentes en la montana
hay que tener una percepcion ajustada a la
realidad, y poder razonar sobre los datos
que esta nos presenta controlando nues-
tras emociones y poder dar respuestas ra-
pidas y acertadas.

A mi modo de ver esto lo podemos trasla-
dar al cancer, cuando este nos sobrevie-
ne, nunca estaba en nuestro planes, pero
hay que adaptarse a la nueva situacion, no
para dejarnos llevar por la enfermedad y la
desgracia sino para vivir de una forma ac-
tiva atentos a lo que puede ser bueno para

nuestra evoluciéon en cada

la vida es una aventura y Y yo me dije, momento.

Ia.oportumdad que se nos yo también quiem Ante el tratamiento deci-
brinda por el hecho de ser f() . di sequir trabajando, pero
seres vivos conlleva “La aer un Outlier ’

aventura de vivir”.

Hace algunos afios, impactado por algu-
nos accidentes de montafia de fatales
consecuencias que ocurrieron en mi en-
torno me llevo a interesarme en los fac-
tores que podian influir para que algunas
personas fallecieran en situaciones que
podriamos considerar nimias, o errores hu-
manos absurdos y que otras sobrevivieran
en situaciones catastroficas de maxima
gravedad, (revision que al final me llevo a
escribir un articulo). Entre la diferente bi-
bliografia que consulte, encontré un libro
de Laurence Gonzales, ‘Quién vive, quién
muere y por qué’. El sostiene la tesis que
el que sobrevive es el que utiliza el miedo
o la angustia para concentrarse en hacer
lo correcto y no para quedarse petrificado.
Las dificultades en la montafa comienzan
cuando la realidad no se adapta al plan
preconcebido, por lo que hay que estar

tuve que reducir un tercio

la jornada, sobre todo dejé
aquellas actividades que me exigian mas
energia como dar clases o supervisar gru-
pos de trabajo.

Para trasladarme por la ciudad uso la bici-
cleta porque el sindrome mano-pie no me
permite andar, pero la bicicleta te lleva a
todas partes de puerta a puerta.

Poco a poco los sintomas de la medica-
cidbn empezaron a ser conocidos, y por
tanto previsibles, mas o menos ya sabia
lo que me iba a venir en cada momento
del ciclo. Creo que lo malo es cuando te
vienen las cosas sin esperarlas y sin sa-
ber lo que van a durar, entonces pierdes el
control de lo que te pasa. Ademas segun
ha ido pasando el tiempo, ahora ya llevo
tres afios de tratamiento, los sintomas
han ido disminuyendo y son mucho mas
llevaderos.



En las semanas que estoy bien, sigo yendo
al monte aunque en las subidas tenga que
ir muy despacio, esto se soluciona em-
pleando mas tiempo y subiendo montanas
mas pequenas.

En general mantengo un estado de animo
bueno. Sabiendo en todo momento lo que
hay, pero esperando lo mejor. Sé que si los
que me rodean me ven bien, ellos lo van a
llevar mejor, y para mi eso es muy impor-
tante.

Los aspectos que creo
han sido claves en el

” Mientras uno estda haciendo

momento, estan para nosotros eso no solo
depende de que tenga cinco o diez minu-
tos por paciente, sino que lo demuestre
con una actitud de escucha y no haciendo
otras cosas a la vez, que te hacen sentir
que cuanto antes te levantes de la silla me-
jor, lo que se traduce en que se te olvida lo
que le ibas a decir. ; Como es posible diag-
nosticar bien si no le dices lo que te pasa?

Creo que otra cosa que a mi me ayuda, por
mi forma de ser mas racional, es leer sobre
todos estos temas de
tratamientos comple-
mentarios: alimenta-

g:sznz:fé |S§sn ;2:5': coaaapordahr W’ cion anti-cancerigena,
tados positvos y ol no PO VW, Uno esla vwo. meditacion, taichi, te-
empecarienio Ge 1a Sihay genle quese cura, 0= ce oo
remei ol porquinovoyaser e i

P ) uno de esos de eliminar la paja del

Esto te ayuda a pensar

en positivo, esperar lo

mejor y tirar del instinto de vida para hacer
todo lo que esté en mis manos.

Mi muijer y mi familia, por las que me siento
bien querido y apoyado con una generosi-
dad increible.

La relacién con la oncéloga también me
parece muy importante, poder confiar, po-
der sentir que cuando tienes una cita vas
a poder contar lo que te ha pasado, hacer
las preguntas que quieras y que te van a
responder. Entiendo que los médicos de
los servicios publicos estan sobrecargados
de trabajo y tienen el tiempo muy limitado
para estar con cada paciente, pero las
personas enfermas necesitamos ‘existir’
para médico, que nos mire a la cara y que
nos trasmita que ahora, en ese preciso

grano. Mientras uno
esta haciendo cosas por salir adelante,
por vivir, uno esta vivo. Si hay gente que
se cura, por qué no voy a ser uno de esos.

Ahora mismo me encuentro con animo y
activo. Hay muchas cosas que no puedo
hacer, pero otras muchas si, disfrutar con
familia y amigos, seguir trabajando, Yy...
mantener ilusiones, dentro de tres semanas
me voy Nepal a hacer un trek de |0 dias. No
sera de un mes y por grandes alturas pero
si por una zona de monasterios budistas
junto al Tibet. Antes solo apreciaba lo que
esas montafias me transmitian, ahora tam-
bién me atrae la espiritualidad y la paz que
emanan estos lugares y sus gentes.

Antes la actividad era un valor. Ahora
prefiero la quietud.



Dra. laura Baslerrelea

Hoapital Universitario Doncslia, Guipiizcoa

1999. Nefrectomia derecha por carci-
noma renal de células claras. 2011:
diseminacién partes blandas para-
vertebral izquierda, pancreas, renal,
hepatica. En tratamiento desde no-
viembre de 2011.

Pablo reacciondé de una forma muy
calmada, como es él, con muchas
preguntas y con ganas de ser infor-
mado de todo para
poder enfrentarse de

dad sin que esto quiera decir que ha
echado la toalla sino todo lo contrario.

La relacion conmigo siempre ha sido
muy buena y cada dia de mas con-
fianza. Me ha recomendado varios li-
bros y nunca ha dudado en comentar-
me cualquier duda o inquietud que le
han surgido.

Actualmente esta es-
peranzado, la enfer-

mejor manera a lo ”&lunpaa'ente medad sigue ahi pero
que venia. del ueeuoy rendiendo ©stable- Es optimista

q ap ” y fuerte y tiene ga-
Inicialmente  estuvo muchas cosas

mas decaido, sobre

todo por la astenia,

la toxicidad en los pies y por proble-
mas a la hora de hacer deposiciones
por estrefimiento. Posteriormente ha
organizado su vida de tal manera que
con mucha disciplina puede seguir
trabajando y haciendo una vida acti-
va, a dias.

Es un paciente que se dedica al psi-
coanalisis y sabe controlar las emo-
ciones y centrarse en lo realmente
importante, ha aceptado su enferme-

nas de vivir aunque
sea con limitaciones.
Esta ilusionado por-
que se va a Nepal con un amigo y ver-
le a él tan bien me anima a mi a seguir
luchando contra esta enfermedad.

Es un paciente del que estoy apren-
diendo muchas cosas.

Creo que es importante crear proyec-
tos de apoyo a los pacientes, sin dar
falsas esperanzas pero si dar animos,
ya que son tratamientos cronicos (en
el mejor de los casos).






(Yo era un padre de familia, médico,
profesor universitario; creyente en
Dios, que se creia estar en el momento
cumbre de su vida personal, laboral y
profesional.

En mi condicion de médico, la parte mas
extraordinaria de un li-
bro diferente como es

Asi pues en primera instancia racional me
invadié la humana incertidumbre diag-
néstica. El hallazgo de 5 pequefios tumo-
res ente 0.5 y 1.5 cm en lo que quedaba
del que era mi quistico rifidn izquierdo, no
encajaba con el clasico tumor de células
claras. La opinién de un segundo y un

tercer patélogo, corrobo-

éste, es la oportunidad “flhora mismo Le:)r;r;trzzcaizzf ’?iec;JTI carer
que el paciente examine es evidente que[a pap pot

al médico. enfermedad nlauq’w Ambos informes seme-
El paciente inquiere la H jaron ser un segundo y
clasr; de méo(lqico que nomehaprwado un tercer juicio que me
desea tener, con quien delacurw:udadpor concedian la libertad para
hablar, y con quien es-  vivir, de la inquietud, vivir_conscientemente el
tar en el momento que o creatiuidad" dia a dia.

el destino le arroja a su
cara la incertidumbre
del tiempo.

Alguien capaz de ir mas alla de la cien-
ciay llegar a la persona, que le acompa-
e como Virgilio a Dante a los profundos
infiernos.

Mi experiencia inicial fue la de una sa-
cudida, seguida de una oleada de otras
sacudidas sin relacion unas con otras.
Llegaban en ciclos desde todos los re-
cintos emocionales. Instintivamente al
terminar el maremoto, me asalté el dia-
blo del nihilismo, pero no el de las au-
toliquidacién. Este primer instinto dejo
paso a la tendencia racional del control
de la hecatombe. En las situaciones de
emergencia siempre procuramos un
antidoto contra la enfermedad: la huida
o el nihilismo.

Un cancer, vencido con

cirugia radical, es como
un permiso carcelario: una absolucion,
mas bien autorizacién para hacer algo
mas a partir de ese momento. Es una
oportunidad para pasar del romanticismo
a la locura para hacer cuanto apetezca.
Durante toda nuestra vida nos auto-con-
tenemos en practicar locuras, pero cuan-
do uno ha sido diagnosticado de Cancer,
se despierta la libertad para dar salida al
yo demente que todos guardamos en la
intimidad.

El impacto que tiene el tratamiento sobre
mi enfermedad es sinceramente, ninguno.
No he necesitado medicacion alguna; y
siento no poder tomar anti- inflamatorios
para los dolores 6seos, ademéas de una
dieta rabiosa para controlar la disfunciéon
renal asociada.



Mi estado de animo fluctia como es nor-
mal en cualquier persona.

Nada especial que comentar sobre los
aspectos claves durante el tratamien-
to. Acepto la realidad, me acepto tal
como soy, Y si cabe me exijo mas a
mi mismo.

Con mi oncélogo me llevo bien; todos los
dias nos vemos y nos hablamos. Ahora,

una vez al afio acudo a su consulta para
solicitar un scanner de control.

Ahora mismo es evidente que la enfer-
medad maligna no me ha privado de la
curiosidad por vivir, de la inquietud, o
creatividad. Me siento rebosante de vi-
talidad, resuelto a mantener la fortale-
za de voluntad, claridad, intensidad de
sentimientos y apostillar con sarcasmos
contra mi enfermedad.

" Me siento rebosante
de vitalidad, resuelto
a manlener la fortaleza
de volunlad, claridad,
intensidad de sendimient
y apostillar con sarcasmos
conira mi enfermedad”



Dr.Tuis Ainkon tlparicio

Complejo Hospitalario Universitario 11 Coruna

Para un oncologo, un cancer es un inciden-
te que valora todos los dias; para un pa-
ciente es el quebranto de la vida.

En mi caso han coincidido las dos facetas
que descubren la incongruencia de ambas
posiciones. Es una situacion paraddjica.

Yo, paciente de mi mismo, médico. Dilema.

Como paciente no puedo exigir a mi médi-
co que me dedique una especial atencion,
un entendimiento, una apreciacién critica
de la situacion, lo que se conoce en la lite-
ratura al uso como una

una buena razén para seguir viviendo. Yo
como médico no encontré ninguna.

Ninguna persona préxima a él tenia argumen-
tos; enmudecieron o no acertaron a entablar
una conversacion simple, directa al meollo de
la cuestién: no habia sucedido mas que una
alteracion genética como causa de su cancer.

Sus comparieros, todos excelentes oncoélo-
gos, se mantuvieron distantes, y esta ima-
gen la encuentro satirica porque no puedo
dejar de pensar que su negativa a hablar

de la enfermedad fuese

conexion o testimonio Yo, paciente de mi mismo, 7% 9° 8 roeza.
empatico; como médi- meédico. Dilema.” »1ap

co no tengo otra opcién
que mantener una postura técnica distante
sin entrar en el terreno de lo humano.

Mi médico se siente superior a mi porque él
es el médico y yo el paciente; yo como pa-
ciente me siento superior a mi médico, que
él también es mi paciente porque tengo el
diagnéstico de su caso. No hay lugar para
que nuestras soberbias se encuentren.

Por lo que se refiere a la salud y a la enfer-
medad, no son nada positivo que existan
consideradas en si, y no son otra cosa que
modos de pensar 0 hociones que nosotros
establecemos al compararlas entre si. Con-
fieso que al no haber necesitado tratamien-
to, me parece extremadamente peligroso y
muy proximo al de los innovadores cuya
opinion es que la salud y la pérdida de ésta
no son mas que quimeras de los genes que
conciben la vida a su manera.

Conociendo bien a mi paciente, entendi
que era lo que él debia hacer: encontrar

pacién por su persona
se percibia dibujada en
la distancia, pese a su comportamiento de
permanecer en el margen emocional.

Actualmente siguen apareciendo parado-
jas. Porque un médico oncologo por fuerza
se encumbra cuando hace un diagnostico
dificil; no es sélo su arte del conocimiento
lo que determina el acierto, sino que tam-
bién interviene la inspiracion. El diagnosti-
co depende tanto de la inspiracion con de
la inspiracion depende del arte.

Aunque mi paciente médico y médico im-
paciente, no cuenta con morir en un tiem-
po, la ciencia oncoldgica es joven y les veo
unidos hasta que la jubilacion o la muerte
les separe. Divorcio irreal. En algun mo-
mento del presente ya futuro, dentro de
unos afios cuando mi médico se jubile o
empiece a intuir su muerte, moriré con él.
Mientras, esta pareja mantendra una me-
tamorfosis: optimismo, esperanza, cansan-
cio, abatimiento, y vuelta a empezar.



El Grupo Espariol de Tumores Genitouri-
narios SOGUG (Spanish Oncology Geni-
toUrinary Group), es un grupo coopera-
tivo de investigacién al que pertenecen
mas de 270 oncoélogos médicos de toda
Esparfia, dedicados al tratamiento y es-
tudio de los canceres genitourinarios:
cancer de proéstata, cancer de vejiga y
cancer de rifidn.

Constituido como una asociacién sin
animo de lucro en 1998, tiene como ob-
jetivos:

- Informar y sensibilizar a la poblacién
acerca de los tumores genitourinarios.

- Promover la investigacion clinica y
traslacional, con mas de 20 estudios
en marcha, dirigidos a mejorar la en-
fermedad.

- Apoyar la formacion académica de
calidad de sus miembros y actualizar-
les constantemente sobre los Ultimos
avances en estos tipos de cancer.

Recientemente hemos firmado un acuer-
do de colaboracién con la AECC con
intencion de informar acerca de los as-
pectos mas relevantes de estas enferme-
dades a nuestros ciudadanos.

Iq r Grupo Espafiol de Oncologia Genitourinaria
- | Spanish Oncology Genitourinary Group

Resultado de esta colaboracion con la
AECC y con el apoyo de Pfizer recoge-
mos aqui un resumen de los testimonios
de muchos de nuestros pacientes de la
vida real y su percepcion tanto de la rela-
cion médico-paciente como del impacto
de los tratamientos administrados.

Como presidente del SOGUG solo quie-
ro agradecer el compromiso tanto de
los oncélogos como de los pacientes
en volcar aqui sus “experiencias de mas
vida” y espero que el contenido de este
documento sea agradable para la lectu-
ra de todo aquel interesado en esta en-
fermedad.

Si como paciente, familiar, amigo o sim-
plemente curioso deseas saber mas no
s6lo acerca del cancer de rifién, sino
también del cancer de proéstata o vejiga,
puedes consultar nuestra pagina web
WWW.sogug.com

Siguenos en Twitter: @sogug1

Daniel Castellano

Hospital Universitario 12 de Oclubre.
Oncologia Weédica.

Presidente SOGUG



"aeCC

Contra el Cancer

La Asociacion Espariola Contra el Cancer
(AECC) es una ONL (Organizacion No Lu-
crativa), privada y declarada de utilidad
publica que lleva 62 afios trabajando en
la lucha contra el cancer. La AECC integra
a pacientes, familiares, personas volunta-
rias y profesionales que trabajan unidos
para prevenir, sensibilizar, acompanar a
las personas afectadas y financiar pro-
yectos de investigacién oncolégica que
permitiran un mejor diagndstico y trata-
miento del cancer.

Los pacientes y familiares tienen a su
disposicion servicios de informacion,
asesoramiento, atencién psicoldgica,
apoyo social y acompafiamiento. A tra-
vés de la pagina web, www.aecc.es, se
puede encontrar la sede mas cercana al
domicilio, asi como informacién sobre
distintos tipos de cancer, pautas para
afrontar diferentes momentos y otros
recursos de ayuda. Ademas, un equi-
po multidisciplinar (médico, psicélogo,
trabajador social y voluntarios) atiende
el teléfono gratuito INFOCANCER: 900
100 036 y las consultas recibidas a tra-
vés de la web.

La AECC mantiene como uno de sus
objetivos prioritarios la investigacién on-
cologica de calidad y es, a dia de hoy, la
entidad social y privada que mas fondos
destina a investigar el cancer con mas de
24 millones de euros desde 2009. A través
de su Fundacion Cientifica financia por
concurso publico programas de investiga-
cion cientifica y social. Estos programas
estan dirigidos a lograr avances en cien-
cia para mejorar el futuro de las personas
enfermas y sus familias y para consolidar
una estructura cientifica en Espana, acer-
cando a toda la sociedad los logros con-
seguidos. La Fundacion Cientifica esta
certificada por el sello de calidad AENOR.

La AECC cuenta con sedes en las 52
capitales de provincia espafolas y esta
presente en mas de 2.000 localidades.
Desarrolla su trabajo a través de sus mas
de 16.000 voluntarios y 680 empleados
bajo una filosofia de colaboracién con las
autoridades sanitarias, instituciones cien-
tificas y aquellas otras entidades que per-
sigan un fin analogo al de la asociacién.
Todo ello siempre bajo los principios de
independencia, profesionalidad, transpa-
rencia y cercania.
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