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En su segundo libro, la licenciada Daniela
Hacker plantea desde distintas miradas
todos los interrogantes que subyacen

ante el desarrollo de un cancer.

El texto se apoya en un excepcional trabajo de
campo que refleja las vivencias de pacientes y
familiares ante los diversos desafios generados
en una sociedad diversificada, asimétricay con
inequidades desde el acceso a informacion hasta

el derecho de recibir una atencion digna y justa.

Daniela entrelaza la opinion técnica y
personal de expertos en las diversa dreas
que atraviesan transversalmente las

necesidades de los pacientes con cancer.

Como corolario a sumensaje social, el libro
delinea potenciales recomendaciones generales

y especificas que mitigan las complejidades
provocadas por el cancer en nuestra sociedad, con

un enfoque racional y optimista para el lector.

Dr. Matias Chacén. Médico oncélogo.
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Introduccion

Te doy la bienvenida.

No es facil leer un libro sobre el cancer, seas paciente, expaciente, familiar, pareja o
amigo de alguien que esta atravesando la enfermedad.

El cancer se impone como un obstaculo en la vida cotidiana de las personas. Y
atravesarlo no sera facil. Requerira tiempo, paciencia, acompanamiento, en algunos
casos traslados y muchos tratamientos. E implicara gran esfuerzo, duelos, tristezas,
angustias, ansiedades.

Pero, como en otros 6rdenes de la vida, no hay una forma “correcta” o una
“incorrecta” de atravesarlo. Cada uno hara lo mejor posible con las herramientas
que tenga.

Por eso el objetivo de este texto sera aportar estrategias para que cada uno decida
qué es lo que le sirve, qué es lo que le suma y con qué quiere quedarse para poder
sobrellevar la enfermedad, a través de informacion médica y cientifica, y de
experiencias de otros pacientes.

{Qué vas a encontrar en este libro?

Si estds atravesando el cancer o estds acompanando a un ser querido, surfeando las
olas de los tratamientos, enfrentando temporales, tratando de mantenerte a flote o
buceando en el mar de la burocracia, este nuevo libro es para vos.

Ya recibiste el diagnostico, ya encontraste un equipo médico y hacés los tratamientos
indicados, pero hay cosas que sentis y vivis que no sabés si solo te suceden a vos o
son comunes a todos los otros pacientes.

Son temas que muchas veces no entran al consultorio médico porque hay otras
prioridades: las 6rdenes médicas, los cambios de medicacion, los efectos secundarios
de los tratamientos, las consultas que urgen.

Entonces, esos otros temas —como la sexualidad, la economia personal, los miedos,
las angustias y las esperas— pueden no encontrar un espacio propio, un interlocutor,
un lugar donde desarrollarse.
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Es por eso que este nuevo libro surge a partir de una paciente que me dijo:

Estoy curada, pero tengo una bronca tremenda que nadie comprende. Bronca
porque mi cuerpo es diferente ahora, por las operaciones y tratamientos
que tuve, por el tiempo perdido y sobre todo porque nadie acepta que

esté enojada a pesar de que los tre jentos estdn funci d

Parti de ahi. Pensé: “‘Somos malos acompanando a nuestros seres queridos?
Cuando decimos que ‘todo va a estar bien’, ¢éa quién le estamos hablando: al
enfermo o a nosotros mismos? {Qué otras dimensiones atraviesa la enfermedad
ademas de lo médico?”

Los tratamientos de cancer pueden durar mucho tiempo y, en algunos casos, la
enfermedad se vuelve crénica. {Como se relaciona el paciente con el médico a lo
largo de los meses o afios?

{Como sera la comunicacion con los especialistas durante el tratamiento? éIra
cambiando esa relacién? {Los profesionales se alejaran o seguiran presentes como el
primer dia? {Habra enojos y frustraciones? {Qué pasara cuando las expectativas no
sean cumplidas?

7 claves para atravesar el cancer, entonces, da un paso mas y habla de como se convive
con la enfermedad. Escarba en los tabuies mas arraigados y sus sentimientos mas
contradictorios. Indaga sobre la sexualidad en medio de tratamientos y cambios
corporales y profundiza sobre los sentimientos de los pacientes: la culpa, la
depresion, la ansiedad y la tristeza.

Habla también de cémo acompaiiar y dejarse acompanar. De las expectativas y de
los duelos internos.

Las personas son mas que enfermos, mas que pacientes. Son seres humanos que
necesitan contencién, que buscan estrategias para sobreponerse a uno de los
momentos mas dificiles de su vida, en el que también los atraviesa la espiritualidad,
sus creencias, la personalidad, los sentimientos.

Espero que este libro sea util. Que sirvan las estrategias que se proponen, que sea un
punto de partida para poder consultar esos temas que no se ponen en primer plano
pero que hacen ala calidad de vida.

Soy Daniela Hacker, licenciada en Comunicacién por la Universidad de Buenos
Aires con formacién en Politicas Publicas de Salud en la Universidad Torcuato Di
Tella. Me dedico al periodismo especializado en salud desde hace muchos afios en la

prensa escrita, redes sociales y radio.
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Este es mi segundo libro. En el primero, Desmitificar el cancer (2021), mi objetivo fue
narrar las caracteristicas de esta enfermedad tan particular y sus mitos.

Desmitificar el cancer describe las dificultades del acceso a los tratamientos, el shock
del diagnéstico y las nuevas tecnologias. Pero, si tuviera que definirlo, diria que
habla de comenzar a ser paciente.

También se descarga de forma libre y gratuita y fue destacado por la Legislatura
de la Ciudad Auténoma de Buenos Aires por su interés para la salud. Y a mi, en lo

personal, me permiti6 acercarme a historias de pacientes de una forma tnica.

{Por qué otro libro sobre el cancer?

Elegi investigar sobre el cancer como periodista especializada en salud. Me interes6
escribir sobre una enfermedad que atraviesa con fuerza a la sociedad, las familias y
los grupos de amigos.

Es tanta la incidencia de la enfermedad en Argentina y en América Latina que todos
tenemos a alguien cercano que estuvo en tratamiento o lo esta en este momento.
En mi caso, tengo amigas intimas que antes de los 45 afios transitaron el cancer
de mama y de melanoma y hoy estan recuperadas. Y Nelson, mi abuelo materno,
fallecié a los 92 afios de cancer de pancreas.

Si cambiamos el punto de vista y observamos las politicas publicas, veremos que
el cancer deja al descubierto las caracteristicas propias de los sistemas de salud
de cada pais:

. El acceso a los tratamientos: diferencias, inequidades, desigualdades
dentro del mismo pais
*« Los fondos que gobiernos y sistemas de cobertura destinan a los
tratamientos e investigacion
¢ Los circuitos burocraticos imposibles de cumplir para los pacientes
*  Elacceso (o no) a las nuevas tecnologias
«  Las politicas publicas de prevencion y detecciéon temprana tanto de parte
del Estado como de diversas organizaciones publicas y privadas
Son temas que, en la practica, acompanan las historias de vida. Que hablan de como
es estar enfermo en cada uno de los paises. Y nos muestran por adelantado el peso
extra que cargaran los pacientes sobre sus espaldas.

Espero que este libro los acomparie, que lo descarguen, que lo compartan, que los
ayude a navegar estas aguas turbulentas y a vislumbrar la costa, porque la hay.

Quedo en comunicacién con ustedes en las redes sociales, en donde me encuentran
como @DanielaHacker.
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. CAPITULO 1.
Estar enfermo: culpas, permisos, filosofia y fe

La culpa por estar enfermo

{Por qué a mi?
{Por qué a mi ser querido?
{Por qué si lleva una vida saludable?
{Por qué si no tenemos enfermos con cancer en nuestra familia?

Es facil identificarse con algunos de estos por qué. Tener una enfermedad grave
muchas veces genera culpa. {Culpa de estar enfermo? Si. Es muy frecuente

escuchar:

*  “Esto me pasé porque no pude exteriorizar mis sentimientos o tristezas,
porque me guardé todas las angustias, dolores, broncas que vivi”.

. “No voy a poder cumplir con mis obligaciones familiares, laborales,
parentales por estar enfermo”.

¢ “Novoy a poder traer dinero a mi familia”.

¢ “Mi familia me va a tener que cuidar y no van a poder hacer su vida
normal”.

¢ “Simis hijos tienen cancer, es por mi herencia genética”.

¢ “éQué hice para tener esto?”.

El médico oncélogo Federico Losco' explica que: “Es inherente al ser humano buscar

1 Dr. Federico Losco (MN 125.846), médico oncélogo clinico. Integrante de la Unidad de
Urooncologia del Instituto Alexander Fleming de la ciudad de Buenos Aires.
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causas. Por eso, es importante trabajar con los pacientes para que no carguen culpa
en estos casos. Porque el sentimiento de culpa duplica el peso de lo que significa
estar enfermo”, y da algunos ejemplos:

¢ Culpa por haber estado expuesto a un factor de riesgo durante mucho
tiempo y luego tener una enfermedad: esto pasa mucho con las personas
que luego de fumar varios anos son diagnosticadas con cancer de pulmoén.
Cuando fuman, las personas reciben informacion sobre el aumento de
riesgo de ciertas enfermedades relacionadas con el tabaquismo, pero no
hay que olvidar que se trata de una adiccion que muchas veces no permite
tomar decisiones racionales. Sin embargo, al momento del diagnéstico,
puede aparecer la culpa por no haber tomado la decision de dejar de fumar
antes.

¢ Culpa de transmitir la enfermedad a los hijos: aunque menos del 15 % de
los tumores tienen una causa genética que puede transmitirse a la herencia
—estos valores son generales y varian enormemente dependiendo de la
enfermedad—, la posibilidad de sentir que pueden transmitirles el cancer
a sus hijos resulta abrumador.

¢« Culpa por ser una carga para los demas: muchas veces personas
absolutamente independientes enferman y necesitan de otros, lo cual les
genera mucha culpa.

¢ Culpaporno poder “cumplir” con su rol en la sexualidad: los tratamientos
—por ejemplo, en el cancer de prostata— impactan de forma negativa en
la vida sexual. La culpa de los pacientes por no cumplir con lo que sienten
que es “su rol” en la pareja es muy fuerte.

¢ Culpa de haberse causado el cancer: hay algunos relatos, inclusive libros
escritos por “profesionales” que hablan de la personalidad y la actitud
cancerosa. No solo el paciente carga con la enfermedad, sino que ademas
le generan la culpa de que se lo causé a si mismo.

¢ Culpa por tener la enfermedad a causa de que no se hizo los controles:
cuidarse y realizarse estudios preventivos o de deteccién temprana hace
que, en ciertas ocasiones, podamos evitar o encontrar enfermedades en
estadios iniciales, lo que permitira tomar decisiones médicas mas efectivas
y con mejor pronostico. Muchas veces los pacientes se sienten culpables de
estar enfermos porque quizas no hicieron todo lo que estaba a su alcance
para evitar su situacién actual. Sobre todo, en los casos en que el entorno
hace comentarios con el objetivo de responsabilizar al paciente por la falta
o retraso en los controles, lo cual es algo muy nocivo.

{Como se contiene al paciente?

No todos los pacientes van a contar con la posibilidad de tener un equipo médico o
psicoloégico que lo contenga. Muchos recibiran el diagnéstico, las indicaciones para
el tratamiento y no mucho mas.



Si viven lejos de una gran ciudad, no tienen recursos econémicos, no tienen un
meédico que los derive o no saben cémo solicitar aquello que necesitan, es muy
probable que la atencién psicologica o psiquiatrica sea un lujo inaccesible.

En muchos centros médicos hay especialistas en psicooncologia. Esta
especialidad se dedica a la salud mental y emocional del paciente durante todas

las etapas de la enfermedad.

Es importante tener en cuenta que también se puede acceder a esta atencién y
contencion a través de asociaciones de pacientes de forma presencial u online.

Mi esposo necesitaba apoyo psicologico, pero por la enfermedad estaba postrado en la
cama. En el hospital de mi ciudad habia psicologos pero no podiamos trasladarlo.

Averigiié para que alguien venga a casa, pero no habia nadie
disponible. Necesito ayuda psicologica pero no la tuvo.

Afios después, me 7 con una asociacion de pacientes® para mds de
la enfermedad y acercarme a otras experiencias, y ahi me enteré de que tenian

psicooncologos, pero ya habia pasado el momento en que lo necesitaba.

Esposa de paciente con cancer de médula 6sea®

“No siempre encontramos sentimiento de culpa por tener cancer. Nuestros
pacientes, por ejemplo, son personas muy religiosas y reciben la noticia con
, explica la psicooncéloga de la

4o

resignacién: ‘Si Dios lo manda, por algo sera
provincia de La Rioja, Maria Nidia Simone*. “Pero en cambio, observamos que si
sienten culpa por tener que dejar su rol familiar o laboral mientras transitan los
tratamientos. En esos casos, los profesionales podemos detectarlo y trabajar con
diferentes técnicas para poder revertir esta situaciéon. Nuestro objetivo es que
puedan aprender a asimilar, convivir y afrontar su enfermedad, su tratamiento,
sus sintomas y, también, el cambio de roles”.

Durante la enfermedad, no tuve acompasiamiento terapéutico. Cuando
me diagnosticaron, se acerco una psicologa de la clinica donde estaba
internado, me pregunto como estaba, le dije: “Bien’”.

2 Fundacion Argentina de Mieloma (FAM).

3 Anaeslaesposa de Rubén Urrutia, de la ciudad de General Madariaga, provincia de Buenos Aires,
Argentina.

4 Lic. Maria Nidia Simone (MP 0015), psicéloga especializada en Psicooncologia de la provincia de
La Rioja, Argentina.
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“OK, cualquier cosa avisd para que me llamen’, respondio.

Empecé terapia recién cuando tuve la remision completa. Fue
pormi propia iniciativa y ya llevo unas 8 sesiones.

Paciente con mieloma multiple (cancer de la sangre), miembro

de la Fundacién Argentina de Mieloma (FAM)®

La médica psiquiatra Adriana Romeo® explica que: “La persona que tiene o tuvo
cancer —dependiendo de cada enfermedad— debera aprender a vivir con cierta
incertidumbre que se acentia sobre todo cuando llegan las fechas de los controles.
Por eso trabajamos para que aprendan a vivir diferente y que puedan hacer el duelo
por lo que implica haber tenido un cancer”.

Hay momentos en los tratamientos en que te sentis una nena chiquita llorando en un
rincon que solo quiere que su mamd la venga a buscar. Tengo amigas en mis grupos
de mujeres que pasamos por esta situacion con la fantasia de que se puede generar
metdstasis. Cualquiera se ve una manchitay ya piensa que la enfermedad volvio.

Soy muy consciente de que cada noviembre cuando me hago los estudios
sufro mucha ansiedad esperando que no haya algo nuevo.

Expaciente con cancer de mama’

“Puede ocurrir que pacientes que han tenido situaciones conflictivas que no han
podido resolver en el pasado las relacionen con la enfermedad oncolégica. Por
ejemplo, es frecuente escuchar mujeres con cancer de Utero que sienten culpa
por abortos que se hicieron en el pasado y piensan que son situaciones que
estan conectadas. Entonces se trabaja psicoterapéuticamente con ellas para que
puedan elaborar y separar internamente esas vivencias previas de la enfermedad
oncoldgica”, agrega la doctora Romeo.

Me doy cuenta de que al momento del diagndstico hice usoy abuso de toda la fortaleza que

5 Gabriel Gamboa, integrante de la Fundacién Argentina de Mieloma (FAM).

6 Dra. Adriana Romeo (MN 65266), jefa del Servicio de Salud Mental y Psiquiatria del Instituto de
Oncologia Angel H. Roffo de la ciudad de Buenos Aires, Argentina.

7 Verénica Sukaczer, escritora y periodista.
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tenia. “Yo puedo con esto’, me dije. “No voy a demostrar debilidad ni depresion ni nada

que afecte a los mios”. éHay que hacer tratamiento, estudios y cirugias? iVamos con todo!
Luego sucedio que los estudios se hicieron dificiles, que aparecian cosas nuevas, que los
medicamentos dejan efectos secundarios... Al contrario de la idea de que te vas haciendo mds
fuerte, me fui cayendo de a poco hacia un agobio y una tristeza de la que no podia salir. Tenia
cada vez mds pdanico frente a cada cirugia —tuve cuatro—, pero no por miedo a la cirugia,
sino por toda la sucesion de pequenias molestias que se te suman hasta hacerse insoportables:
que no te encuentran la vena'y te pinchan veinte veces, los despertares de las anestesias, que
luego algo siempre duele, que queda un drenaje y quitarlo es horrible, que hay que quitar los
puntos, que no podés dormir... Todo se fue acumulando lentamente, hasta que rebalso el vaso
y pude pedir ayuda: ahora hago terapia'y tomo medicacion psiquidtrica para la ansiedad.

Y recién ahora, ademds, puedo comenzar a reflexionar un poco sobre lo vivido.

El otro dia le conté a una amiga como me sentia y ella, que ya paso por esto hace tiempo, me
pregunto: “¢Es tu segundo ario?”Y si, lo es. Segin ella estoy en ese momento en que empezds
a caer desde lo mas alto de la montania rusa. Y es cierto. El tratamiento, los analists, las
noticias, las decisiones, todo te mantiene en una montafnia rusa que de pronto se convierte
en todo lo que parece haber en la vida. Hay que aferrarse y dejarse sacudir. Y un dia eso

se termina, pasas a la etapa de controles cada algunos meses y empezds a caer, a analizar.

éAdonde va toda esa adrenalina que te mantenia firme y atenta? Ahi estoy ahora.

Expaciente con cancer de mama®

Los momentos de negacion

“Siempre el que informa al paciente sobre su enfermedad es el oncélogo clinico.
Los psicooncodlogos chequeamos si los pacientes comprendieron el diagnostico,
el pronéstico, el tratamiento que se le propone. O si, en cambio, negaron la
informacion.

"Hay personas que, por sus caracteristicas internas, fallecen negando la enfermedad.
Por eso, como profesionales, evaluamos estas situaciones y con el equipo decidimos
los pasos a seguir”, explica la psicooncéloga Maria Nidia Simone.

“La negacién es un importante mecanismo de defensa que aparece cuando una
persona siente la necesidad de protegerse psicologicamente de una situacion
amenazante, ansiogena o dolorosa para ella. Al negar la situacion o la culpa que
siente —por ejemplo, por falta de chequeos previos— el paciente reduce la ansiedad.

8 Verodnica Sukaczer, escritora y periodista.
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"Los médicos que no estan adiestrados para advertir estas situaciones no entienden
como el paciente ‘no sabe’ lo que se le dijo si se lo explicaron reiteradamente. Por
eso, el profesional de la salud mental identifica conductas y verbalizaciones que
pueden manifestar negacién, como por ejemplo: ‘Estoy igual que siempre, no
siento que estoy enfermo, me siento mejor que antes de que me dijeran que tengo

el tumor’.

"Se debe respetar la negaciéon mientras que no interfiera en el tratamiento. Pero si
no hay adhesion a las indicaciones médicas —por ejemplo, no cumple con las fechas
estipuladas para las quimioterapias o estudios—, las comunicaciones con el equipo
de salud se hacen dificiles, o si la persona abandona el tratamiento, hay que trabajar
con el paciente.

"En esos casos utilizamos diferentes estrategias para que pueda afrontar la
enfermedad, trabajamos con sus niveles de defensa y sus conductas activas y pasivas.

También, con el grado de autonomia, sus creencias y con la incertidumbre”, agrega
Simone.

{C6mo acompanar?
{Qué es lo que la sociedad le “permite” al enfermo?

Es comun que el entorno que acompana a la persona con cancer pronuncie alguna o
varias veces alguna de estas frases:

“Por lo menos estas vivo”.
“No te quejes, que el tratamiento funciona”.
“Todo va a estar bien”.

“No te enojes; pensa en positivo”.

“Vos vas a vencer la enfermedad”.
El doctor en Psicologia Flavio Calvo? plantea: “Aunque no es un concepto formal de
la psicologia, hoy se usa en el lenguaje coloquial la idea de positividad téxica para
aquellas personas que, al poner énfasis en los aspectos positivos —que creen que
beneficiaran al paciente—, terminan por negar elementos de la realidad y, sobre

todo, le impiden al otro elaborar sus temores.

» . . . . .
Se trata de personas que niegan emociones como la tristeza, el miedo, el enojo —

9 Lic. Flavio Calvo (MN 66869), doctor en Psicologia.
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todas estas emociones son necesarias y tienen una razon de ser— y solo le dan lugar
a emociones como la alegria, el amor y la esperanza.

"Las personas nacemos con cinco emociones basicas: miedo, alegria, enojo, tristeza
y amor/afecto. Y es necesario poder expresarlas porque asi mantenemos una
estabilidad emocional y mental.

"Por eso, cuando algunas de estas emociones son negadas producen problemas
emocionales, psicologicos y relacionales.

"La positividad toxica tiene que ver con negar las emociones que son sanas, pero
que de alguna manera no nos gustan tanto.

”Se ve mucho en frases como: “Todo va a estar bien’ o ‘Vamos, adelante’. O cuando
se quitan los permisos para expresar ciertas emociones diciendo frases como: ‘No
llores), ‘No te enojes’, ‘Calmate’.. Frases que no permiten las emociones que para
muchas personas son emociones negativas y no saben como manejarlas”.

Habia imaginado un estado ideal de cuidado por parte de los demds, estilo pelicula,
y la realidad es que los otros dan lo que pueden... Mi marido, mi hijo menor que vive
con nosotros —el mayor vive en otro pais— y mi mamd estuvieron al pie del cafion
—con las posibilidades que ofrecia la pandemia—. Pero hubo familiares y amigos
que se alejaron porque para ellos esto era muy duro. Y esas relaciones se rompieron,
no hay manera de recuperarlas cuando pasaste por la gran prueba 'y el otro no estuvo.
En lo personal recibia muchos “écomo estds?”. Pero hubiera preferido mds “équé
necesitds?”. Porque necesité de pequefios gestos que me ayudaran a pasar el dia a dia,
que alguien me ayudara con las tareas de la casa, que me alcanzara algo rico, algo
nuevo para leer, este tipo de cosas, y no tanto drama de contar sentimientos.

Expaciente con cancer de mama'®

El psicélogo Calvo cuenta que: “Tenia una paciente a la que le decian: ‘Sos una
leona’, ‘Vamos, campeona, que vos podés’, ‘Vas a vencer al cancer’. Y aunque esta
bueno acompaiiar, no pasa por decir cosas positivas.

"Pasa mucho mas por escuchar, por estar en silencio frente a la persona. Porque esas

frases muchas veces enojan o entristecen.

"Porque el paciente no siempre puede ver que todo va a estar bien, o no se siente un
leén o una leona. Porque no tiene ganas de luchar.. Y poder aceptar que el otro no

10 Verdnica Sukaczer, escritora y periodista.
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tiene ganas pero igual poder acompanarlo aunque en silencio suma mucho mas que
decir esas frases hechas.

"No se puede obligar a un paciente a sentirse bien cuando en realidad esta transitando
una enfermedad que lo lleva a estar triste. Esto puede traer como consecuencia que
la persona que esta sufriendo sienta que no esta siendo comprendida, que no esta
siendo aceptada, que nadie esta teniendo en cuenta su dolor, que los demas no
entienden lo que le esta pasando...

"Por eso es necesario que el paciente pueda expresar su tristeza. Esa emocion que es
innegable que esta presente en su vida.

"Es probable que quien dice que todo va a estar bien también esté luchando con
su propia emocion, simplemente dice eso para calmar al otro o para calmarse a
si mismo.

"Puede ser que tenga miedo de ver a su ser querido triste o enojado y no sabe como
responder ante eso.

"Porque socialmente, no estamos capacitados —o no se nos capacita— en educaciéon
emocional como para poder aceptar que el otro tiene emociones negativas y, aun
asi, puedo estar a su lado y acompanarlo.

"No siempre las cosas van a salir bien o como se espera.. O pueden salir bien pero
tal vez lleven mas tiempo o mas recursos de lo que se esperaba. O, quizas, haya cosas
que no salgan bien y también hay que aceptarlo.

"Aceptar eso que no podemos cambiar y seguir a pesar de eso, pero pudiendo
expresar las tristezas, los enojos, los miedos que estan presentes”.

En mi pueblo todos quieren saber como estoy de salud. Pero no entienden

que muchas veces uno no puede o no quiere compartir.

Una vez el rumor era que yo tenia todo el cuerpo “tomado’, pero era mentiray solo de
saber qué decian eso me hizo mwy mal. Muy pocas personas saben acompaniar bien.
Yo prefiero que sea en silencio, que entiendan mi hartazgo de la enfermedad.

Paciente con cancer en la sangre

Calvo agrega que: “Hay frases también que son muy dolorosas: ‘Podrias estar peor’
o ‘Agradecé que estas vivo’ La verdad es que estas frases son muy negativas, a pesar

de su ‘intento’ de ser positivas”.
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Entre las secuelas del tratamiento me quedaron dolores de espalda insoportables y dolores
digestivos que aplaco con una alimentacion especial. Ademds, aumenté mds de 20 kilos.

Pero cuando me quejo por las operaciones o los cambios fisicos, muchas veces,
desde afuera, te dicen que solo tengo que agradecer por estar viva.

Sin embargo, vivir es como me siento, es como me veo, son las expectativas que tengo.

Paciente con metastasis de un cancer de ovario'

El Lic. Flavio Calvo, doctor en Psicologia, indica que: “Cuando los tratamientos no
funcionan o se van probando diferentes cosas, estos pacientes necesitan expresar su
miedo, su tristeza o su enojo. Y muchas veces el entorno no acepta el enojo.

“Cuando se tapa una emocion no se logra que desaparezca, sino que queda latente
hasta que se pueda expresar.

"Una emocion es sana cuando es correcta en su direccion, su duracién y su

intensidad.

”Si tengo un enojo que no puedo expresar, le estoy quitando la duracién que
precisa y seguramente en mi préoximo enojo me exprese mucho mas fuerte o mas
explosivamente. O también existe la posibilidad de que este enojo se convierta en

depresion. O que la tristeza se convierta en ansiedad.

"Porque, al no poder sacar la expresion sana, pueden aparecer otras emociones en
reemplazo, como ansiedad, depresion, fobias u otro tipo de emociones que no son
funcionales y terminan haciendo mal.

"Por eso, es mucho mas sano permitir que la persona exprese su emocion, su enojo,

su miedo. Y, si no sabes qué decirle, no le digas nada.

"Muchas veces la persona enferma solo necesita expresarse y ser escuchada. Y
una vez que expreso su enojo, llord su tristeza, expresé sus miedos, después de eso,
seguramente se sintio6 mucho mejor. Si no, esa emocién queda ahi enquistada y

lastima mucho mas.

"Hay veces que se culpa al enfermo de su enfermedad. ‘Te paso esto porque no
pensas en positivo, o porque tenés rencores, o porque no pudiste perdonar...’

"Estas frases lastiman muchisimo porque generan culpa por estar enfermo de algo

11 Paola Castrege, especialista en ventas corporativas en un servicio de emergencias médicas.
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que la persona no tiene responsabilidad.

”"A una persona enferma, hay que escucharla, estar presente. Poder decirle: ‘No sé
qué decirte, sé que no entiendo del todo lo que estas padeciendo, pero estoy aca
para acompanarte. Y si necesitas llorar estoy para llorar con vos, para escucharte y
acompanarte.

Y al escuchar, hay que morderse la boca. Hay que dejar que la persona se exprese.

"Porque cuando caemos en las frases positivas: ‘Dale, que tenés que estar bien’, ‘Pensa
en positivo, ‘Agradecé lo que tenés’ o ‘lo que la vida te dio, simplemente tapamos
nuestro propios miedo, que es encontrarnos con el otro que sufre. Y sentimos culpa
de no poder dar una solucién a lo que esta pasando.

“Entonces, tenemos que manejar nuestra propia tolerancia a la frustracién de poder
dar respuesta a todo. La verdad es que nosotros podemos enfrentar nuestro propio
dolor, nuestra propia tristeza y el miedo frente a lo que el otro esta expresando.

"Porque todo ser humano tiene miedo al envejecimiento y a la muerte.

"Muchas veces, frente a la enfermedad del otro, vemos reflejada nuestra propia
finitud, nuestra propia limitacién, nuestra posibilidad de llegar a un momento
cercano a la muerte o a la muerte misma. Vemos en el otro nuestra propia
incertidumbre y aceptar la incertidumbre es importante porque es parte de aceptar
la realidad de la vida”.

Pienso que estar vivo no es estar vivo a medias. No es un “favor” que me hizo
el mundo. Si estds viva, querés tener una buena calidad de vida, querés tener
la vida que tenias o por lo menos tener lo que sabias que te hacia bien.

Todo el mundo tiene la idea de que, si pasas por un cdncer, tenés que ser
agradecido por lo que te quedo. No lo entiendo. Uno acepta la situacion,
porque la otra opcion es deprimirse. Igualmente, me parece una cagada.

Expaciente con cancer de mama'?

12 Veronica Sukaczer, escritora y periodista.




7 CLAVES PARA ATRAVESAR EL CANCER 31

Espiritualidad®

—éComo pueden las religiones y la filosofia acompanar a los pacientes?

Doctor Santiago Bella: Muchas veces, los médicos nos concentramos solo en lo
biolégico y nos olvidamos de otros aspectos fundamentales, como los procesos
internos que afectan al paciente a partir de los cambios que provoca la enfermedad.
Por eso, es importante que cuente con apoyo psicologico, contencién familiar y/o
espiritual. Que se sienta acompafnado por sus amigos o su comunidad para poder
transitar el dramatismo que puede implicar la enfermedad. También es bueno que
tenga la posibilidad de acomodar sus lazos afectivos, de cerrar o abrir capitulos, de
transitar el perdon o el arrepentimiento que hacen a la condicién mas humana de
los pacientes.

Rabino Fabian Skornik: Por supuesto que hay que ir al médico pero, ademas, el
descubrir una enfermedad tiene todo un impacto en la persona, en el ser. Y para
eso, es bueno acercarse a alguien que le pueda dar contencion, empatia, ayudarlo a
quitarse las culpas —si tiene— por estar enfermo.

"Muchas veces, hay sentimientos de vergiienza que llevan a esconder la enfermedad.
Por eso intentamos brindar abrazos, carifio, dar nuestra escucha y nuestra atencion.
Podemos acompanar desde ese lugar su proceso.

Ivan Petrella's: Cuando uno tiene el diagndstico de cancer aparece el miedo a
la muerte y entiende todo lo que tiene para perder. Te enfrentas de golpe a esta
posibilidad, lo contrario que en el resto de nuestras vidas cuando no lo tenemos en
la mente como algo préoximo.

En mi caso, como no soy creyente sino agnostico —es decir que la pregunta de Dios
o del sentido de la vida es una pregunta fundamental pero para la cual no tengo
una respuesta— tomé de la filosofia dos ideas que me parecen muy utiles de los
estoicos: por un lado, la idea del carpe diem que es ‘vivir el momento’. Esta idea
que en nuestros dias se relaciona con, por ejemplo, salir de fiesta. Pero no tenia que
ver con esto, sino con entender que este momento que vivimos es unico. Por eso,
cuando uno se enfrenta con la posibilidad de la muerte, vive el presente con mas
intensidad: la relacién con tu pareja, con tus hijos, con las cosas que te apasionan...
porque sentis de repente que todo se puede terminar. Y eso era algo que no lo tenia
tan claro antes del diagnostico.

13 El contenido de esta seccién fue tomado de la charla que coordiné para la Asociacién Argentina
de Oncologia Clinica (AAOC) en abril del afio 2022 en el ambito de Preceptorship Comunidad. La
charla esta disponible aqui.

14 Dr. Santiago Bella (MP 22413), médico oncélogo clinico. Profesor Adjunto de Medicina en la
Universidad Catolica de Cordoba. Expresidente de la Asociacién Argentina de Oncologia Clinica.

15 Fabian Skornik, rabino y director institucional de la Comunidad Lamroth Hakol.

16 Ivan Petrella, tedlogo y expaciente de cancer.
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"Pero, ademas, tomé otro de los conceptos de los estoicos: te dicen que tenés que
vivir el presente porque el pasado ya fue y el futuro atn no llegé. No tenés otra cosa
que el presente. Y, cuando estds muy enfermo, creo que esto es importante porque
podés ponerte metas sobre lo que vos si podés controlar. Y cuando te enfrentas con
una enfermedad terrible, el sentir que aunque sea algo podés manejar —como tu
dieta o rodearte de cosas que te hacen bien y te apasionan— te permite no perderte
en lo que podrias haber hecho en el pasado o la incégnita de esperar qué viene en
el futuro.

"Claro que ahora que me curé, que volvi a la ‘normalidad’, hay un ejercicio que
hago: que cuando algo no me gusta —por ejemplo, del trabajo— me digo: ‘iQué
bueno que tengo la oportunidad de hacer esto!’Y esta es una actitud que me dejo la
enfermedad: pensar que cada nuevo dia es una oportunidad.

—éPor qué a mi? éComo se responde esa pregunta?

Padre Daniel Lopez!”: Ante esa pregunta no hay una certeza para responder, aunque
uno sea creyente. La respuesta va en la busqueda del sentido. En el ‘‘para qué?. En
las oportunidades que presentan estas situaciones limites. Porque estas experiencias
nos cambian, nos transfiguran.

"Por eso, damos el acompanamiento para atravesar estas situaciones que nos
abre a otras dimensiones: a aceptar la vida como un don, a aceptar que la vida
esta entretejida de sombras y luces, y a aceptar nuestra vulnerabilidad. No ser
tan omnipotentes. Todo esto nos va transfigurando. Entonces, ante esa pregunta,
escuchamos y ayudamos a transitar el proceso y encontrar un sentido.

Rabino Skornik: Yo tengo muchas creencias, muchas dudas, pero certezas, casi
ninguna. Estamos para acompaiiar en el recorrido pero no podemos contestar el
‘épor qué a mi?’ a nadie.

"En cambio, si les podemos decir a quienes se acercan: ‘Como te toco esto, te voy

a ayudar y a acompanar’.

“Estas experiencias implican una transformacién de tu vida completa. Quienes
a veces transitan la vida religiosa quizas tienen la ingenuidad de pensar que, si es
religioso y hace las cosas bien, nada malo va a pasar. Pero esa no es la propuesta
religiosa o espiritual. No se trata de garantizar a nadie que no le pasen cosas como
el cancer, sino que, llegado el caso de que tenga algo como una enfermedad grave,
pueda contar con herramientas para transitarlo.

"Por supuesto, hay gente que empieza a transitar la religiéon cuando se enfrenta a la

17 Padre Daniel Lopez, sacerdote jesuita. Doctor en Filosofia. Lic. en Teologia. Decano de la
Facultad de Filosofia y Humanidades de la Universidad Catélica de Cérdoba (Argentina) y rector de
la Iglesia de la Compaiiia de Jesus de la provincia de Cordoba, Argentina.
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enfermedad y eso no significa que la va a pasar mejor o peor. Pero nosotros lo Unico
que podemos hacer es tomarlos de la mano para transitar juntos.

—&Como se hace para que una persona que transita una enfermedad no quede aislada?

Padre Lopez: El encuentro con la propia vulnerabilidad puede ser una oportunidad
para compartir la vida, para saber que necesito del otro, para que me escuche, para
encontrar el sentido.

"Es una oportunidad para descubrir que en la comunion esto se puede dar.

"Poder crear ambitos de escucha incondicional, pero también donde puede ser
respetado el silencio con empatia, cercania y comunion.

"Es una oportunidad para no cerrarse a pesar de las debilidades que se experimentan.

Rabino Skornik: En el caso del judaismo, es una religion normativa. Y tenemos
613 mandamientos que debemos cumplir. Uno de ellos es visitar a los enfermos.
Por eso, en nuestra comunidad tenemos un grupo de voluntarios que se organizan
para acompanar, visitar y ayudar a quienes estan enfermos. Y, ademas, también
acompanamos desde la oracion, enviando nuestra energia.

Ivan Petrella: Aunque yo no soy creyente, mis amigos que si lo son me decian
durante mi enfermedad que estaban rezando por mi. Y que esperaban que no
me moleste.

"Yo les decia que todo lo contrario, que lo sentia como una expresion de afecto. Y
como agnostico convencido, pensaba que todo me sumaba.

“Cada persona acompaiia desde su lugar y con las herramientas que tiene.
—é&Cudl es la mejor manera de acompafiar a un enfermo?

Rabino Skornik: Cada uno puede acompanar desde quien es cada uno. No deberia
cambiar para poder acompanar. Y para acompanar, la empatia es fundamental. No
es: ‘Yo sé lo que estas pasando), sino tratar de estar abierto a recibir lo que el otro
esta sintiendo. Y, a partir de ahi, acompanar en cosas muy concretas. Por ejemplo,
llevando comida para que no tenga que preocuparse por cocinar —siempre
consultando antes por si hay cambios en la alimentacion o restricciones—. Asi,
quien cocina y lleva su comida se siente util, siente que esta ayudando. No ayudes

desde tu saber, sino desde lo que el otro necesita.

Ivan Petrella: Hay personas que si saben lo que estas pasando porque tuvieron la
enfermedad. Y en mi experiencia fue muy util hablar con ellos. Porque no solo te
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angustia la incertidumbre de la muerte, sino también entender cuales son las etapas
que vienen en el proceso.

”Yo no sabia qué se sentia en una quimioterapia o qué era una puncion de médula.
Por eso, me ayudé mucho hablar con pacientes que pasaron ese proceso, por lo
menos desde lo fisico, para poder anticiparme a lo que iba a pasar.

Rabino Skornik: Muchas veces hacemos encuentros entre quienes ya lo atravesaron
y quienes estan transitando el proceso. A veces, generamos conexiones con
asociaciones de pacientes que te preparan muchisimo para lo que estas viviendo.

Padre Lopez: Se acompana con la cercania afectiva, compasiva y tierna con el
otro. Con la escucha de palabras y de silencio. Generando espacios para que esto
se produzca. Con oracién y con sacramentos que crean ambitos de trascendencia y
acompanamiento.

Estrategias para los pacientes

¢ Solicitar apoyo psicolégico en los centros de atencion.

«  Conectar con otros pacientes que estén en la misma situacién o la hayan
transitado.

e Acercarse alas asociaciones de pacientes —la mayoria aparece en Google y
en redes sociales y al final del libro hay datos de muchas de ellas—.

«  Si asi lo desea, solicitar apoyo espiritual o contenciéon en comunidades
religiosas o sociales.

¢ Animarse a pedir ayuda a los familiares o amigos cercanos: puede ser con
las compras, la comida, los hijos, los tramites, los turnos médicos o lo que
necesite para estar mas tranquilo.

Estrategias de apoyo y contencion para acompanar a los
enfermos

¢ Escuchar, escuchar, escuchar... No siempre hace falta hablar u opinar.

¢ No hacer comentarios que minimicen o nieguen los sentimientos de los
pacientes, como tristeza, enojos o miedos.

¢ Preguntar: ““En qué te puedo ayudar?” Colaborar desde lo que necesita
el otro.

¢ No cargar al enfermo con culpas.
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. CAPITULO 2.

Qué se espera cuando se espera en la sala de
espera

En carne viva.
Asi son las entrevistas en las salas de espera de los centros de salud.

Hablar con los pacientes en esos momentos de espera, tensién, miedos o nervios. Es
una experiencia diferente para cualquiera.

Es estar con ellos en el momento exacto en que su historia esta sucediendo.

Pero no hay UNA sala de espera en oncologia. Hay diferentes situaciones, lugares,
conceptos, acompanantes.

Hay hospitales en donde enfermos de cancer comparten la misma sala con personas

que van a hacer una consulta dermatolégica por un sarpullido.
Hay salas de oncologia donde adultos y nifios comparten el mismo espacio.
Hay hospitales que son exclusivos para adultos con cancer.

Hay salas donde aquellos que deben realizarse chequeos anuales y ya estan sin la
enfermedad se encuentran con personas que estan transitando el peor momento.

Hay edificios en buenas condiciones, sillones comodos, temperatura perfecta,
ventanas que dejan pasar la luz. Y otros con sillas de metal, bancos de madera,

paredes que se vienen abajo y frio que se cuela por todos lados.

Hay salas de espera donde los pacientes estan por horas. Y otras en las que se espera
un ratito.
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También hay hospitales en donde existe cierta contencion, con la presencia de
asociaciones de pacientes, y otros, en cambio, donde solo esta el silencio de los que
esperan.

Para esta experiencia recorri tres centros de salud absolutamente distintos.

Es importante aclarar que en la Argentina, a diferencia de otros paises de
Latinoamérica, el sistema publico cubre de manera gratuita a todos los pacientes.
Ademas, por la ley del Plan Médico Obligatorio (PMO), los tratamientos' también
son gratuitos.

La atencién, de todos modos, no es igual en todos los centros, porque el sistema de
salud esta muy fragmentado y hay hospitales nacionales, provinciales y municipales.

Cada provincia —ya que Argentina es un pais federal— tiene sus listas de diferentes
tratamientos y medicamentos que autoriza y cubre. Por ese motivo, puede suceder
que un paciente al que le rechazan su medicacion la pida en otros organismos del
Estado nacional.

La burocracia es mucha y requiere de muchas habilidades de gestién de parte de
los pacientes.

Es frecuente que los pacientes deambulen por diferentes centros de atenciéon y
deban iniciar su pedido de medicacion varias veces, seguin los distintos organismos
donde lo solicite.

Pero nadie “elige” esperar. Porque esperar es dificil y es incomodo. Muchas veces
genera ansiedades y otras veces miedos. Por momentos, entonces, esas salas de
espera son espacios para intercambiar buenas experiencias y en otros son solo
lugares en los que se espera ser atendido.

Instituto con cobertura de obras sociales y prepagas

Un lunes por la mafiana ingresé a uno de los institutos de atencién exclusiva de
oncologia mas reconocidos del pais, que atiende a personas con cobertura privada
y de obras sociales. Las salas de espera estan divididas en Admision, Rayos,
Laboratorio y Hospital de dia, entre otros sectores.

En el sector del Hospital de dia estan todos con barbijos, algunos acompanados por
sus parejas, otros solos. El ambiente es muy silencioso, tranquilo. Un largo pasillo
con asientos a los dos lados.

18 Los tratamientos incluidos son los que estan en cada vademécum de los diferentes sistemas de
cobertura.
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Me acomodé al lado de una sefiora que esperaba su turno junto a su esposo.
Decidimos que la entrevista seria anonima. Ese pacto se mantendra con el resto de
los pacientes con los que fui conversando al azar —si aceptaban mi propuesta— con
el objetivo de que la situacién resulte lo menos invasiva posible.

La maestra de La Pampa que pelea cuerpo a cuerpo para
conseguir la medicacién

Una sefiora me cuenta que es docente de la provincia de La Pampa'?, que viaja a
Buenos Aires cada 3 meses y que esta orgullosa de sus alumnos porque organizaron
en su pueblo varias campanas relacionadas al cancer con el fin de colaborar con
distintas organizaciones. Estar en contacto con los chicos dijo que le hace bien.

Para su tratamiento, fue derivada a Buenos Aires por un autotrasplante. Luego de
la intervencién tuvo que continuar viajando. Su obra social provincial le cubre la
estadia en Buenos Aires y la comida, pero no la nafta.

“Al principio era muy duro dejar a mi hija de 14 anos”, comparte. “Ahora ya tiene 18
anos y, cuando puede, viaja con nosotros. Tengo la suerte de que mi esposo pudo y
puede acompanarme; maneja 6 horas cada vez que nos trasladamos.

"Aca resuelvo en dos dias lo que en mi provincia me lleva dos meses. Alli, hasta me
tengo que encargar de conseguir yo misma la aguja para el catéter, peleando con
mi obra social que me autoriza menos de las que necesito por mes —a pesar de que
cada 2 meses debo presentar la historia clinica—", explica.

“No me gusta hablar con otros pacientes. Cada persona responde diferente a los
tratamientos y no quiero estar mas ansiosa. Prefiero estar sola, no intercambiar
experiencias y que haya silencio durante la quimioterapia”.

Al conversar con un paciente en una sala de espera siempre, absolutamente
siempre, aparece el tema del acceso a los tratamientos. No importa que la cobertura
sea privada, de obra social o publica. El tema de conseguir la medicacién en tiempo
y forma es un tema a resolver.

“En persona, mail o teléfono siempre hay que insistir. Mando correos electronicos
con letra roja, con mayusculas, voy en persona a las oficinas; siempre es una lucha
conseguir las autorizaciones”, comparte la mujer pampeana. “Estoy podrida de las
esperas en los consultorios y, sobre todo, de las peleas con la obra social que solo me
dice: ‘Usted no es la inica’. Pero para mi si lo soy. Es una pelea cuerpo a cuerpo para
que no me interrumpan la medicaciéon”.

19 Argentina.
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La enfermera que padeci6 una trampa del sistema y le
cortaron el tratamiento

“Estoy nerviosa”, me dice una mujer de unos 40 afios con cancer de mama
metastasico en el cerebro desde el 2015. Esta sola, lleva una peluca morocha —tiene
en su casa también una rubia—, es enfermera, vive en la provincia de Buenos Aires a
mas de una hora de este centro y tiene dos hijas menores. “En la sala de espera estoy
siempre con mi celular escuchando musica. Antes de la pandemia venia con amigas
pero ahora es mas dificil”, comparte.

Es un dia especial: “Hace 2 meses me suspendieron los tratamientos y recién hoy
estoy retomando”, me dice.

La suspension del tratamiento parece un cuento de terrory es una de las trampas de
la burocracia argentina. La historia es asi: le otorgaron una pensién no contributiva
por no poder trabajar. Pero no le advirtieron que, al aceptarla, le cambiaban su
cobertura de salud habitual. Como consecuencia, no pudo atenderse en el centro
donde esta hoy y su tratamiento quedé en un limbo.

No es el primer caso que escucho sobre este tramite que pone a personas muy
humildes en esta compleja situacién al no darles informacién suficiente sobre las
consecuencias de recibir esta pension, que ellos necesitan para poder vivir.

Dos meses le llevo el tramite para solucionarlo. Por eso, tiene mucha ansiedad en
poder retomar su tratamiento.

El hombre que se apoya en la fe

Me acerco a un hombre que esta leyendo un libro de tematica religiosa. Esta en
tratamiento por cancer de rinén. Me cuenta que, por su trabajo —ahora esta
jubilado—, tiene conocimiento de términos médicos y de tratamientos. El cancer
le apareci6 hace un afio. El primer sintoma fue sangre en la orina. Comenz6 el
tratamiento y tuvo buena evolucién. Pero como efecto secundario tuvo una alergia
muy fuerte con picazén en todo el cuerpo.

“Estoy tranquilo —me dice— porque el tratamiento esta funcionando”. Y agrega:
“Muchas veces en la sala de espera se acerca gente para conversar. Quieren compartir
sus historias y yo escucho. En mi caso tengo mucha fe y eso me ayuda”.

Hospital publico de la ciudad de Buenos Aires

El paisaje cambia en un hospital publico especializado en oncologia de la ciudad
de Buenos Aires. En un edificio centenario, en medio de una gran arboleda, los
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pacientes se cruzan por el frondoso jardin hacia los diferentes edificios bajos.

La mayoria vino temprano a sacar el numero del turno y esperan desde hace mas
de cuatro horas.

Este hospital es absolutamente gratuito y atiende a todos los pacientes que lo
necesiten, sin el requerimiento de que vivan en la ciudad de Buenos Aires.

Entro a una sala de espera que se cre6 en el exterior del edificio central. Hay bancos
de madera y otros mas mullidos. Unos plasticos hacen de paredes en la antesala
al edificio. Me acerco a varios pacientes que prefieren esperar alli mientras algin
pariente esta adentro esperando que el médico los llame.

La sala de espera del interior del hospital consiste en un largo pasillo con sillas de los
dos lados. Es 1a media mafana del dia jueves y estan todas ocupadas. Dos grandes
ventanales con vista al jardin le aportan luz natural.

Las entrevistas las hago en la antesala del espacio semicubierto.

El jubilado al que le cuesta dejar de fumar

Un hombre me cuenta que viaj6é una hora y media en colectivo para llegar a este
hospital. Es de la provincia de Buenos Aires y recién se jubilo como chofer de
colectivo, a los 55 anos.

Le acaban de detectar cancer de garganta. Su historia comenzé con una afonia que
no se iba. Fue a un otorrinolaringélogo y este enseguida lo derivé a un hospital
oncologico. Le detectaron el cancer en el estadio inicial.

Esta junto a su esposa: €l muy tranquilo, ella muy preocupada. “No s€ si es optimista
o negador”, afirma la mujer.

Por ahora saben que lo van a operar. “Todo va a pasar”, dice él. Pero a ella el
diagnostico le da miedo porque hizo una busqueda en Internet y los resultados
la asustaron, aunque reconocié que no esta capacitada para procesar toda esa
informacion. Mientras conversamos, los ojos se le llenan de lagrimas.

El hombre cuenta que fuma desde los 14 anos. Hoy pensé que era un buen dia para

dejar pero... lo hara después de fumar 1 o 2 cigarrillos mas de despedida. Igual no
esta seguro, quizas deja el lunes antes de la siguiente consulta.

El hombre con espiritu combativo
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Un hombre con varias bolsas plasticas que contienen ropay paquetes de comida me
cuenta que es de una ciudad chica de la provincia de Buenos Aires, cerca del mar.
Lleg6 aqui porque el médico de su seguro social como jubilado dejo de atender en
su ciudad. Y el intendente de su localidad, entonces, lo ayudé con los gastos de viaje.
Es su segunda visita a este hospital.

Lo encuentro sentado junto a su hijo —su esposa esta adentro, atenta a que los
llamen para la consulta—. Acepta conversar esperando que su historia pueda ayudar
a otros pacientes.

En el 2014 le diagnosticaron cancer de colon. Ese primer diagnéstico lo tomé
bien, con una actitud proactiva hacia el tratamiento. Pero una intervencion que le
realizaron se complicé con una peritonitis y una infeccién que lo dejoé internado y al
borde la de la muerte durante un mes.

Con lagrimas en los ojos, el hombre recuerda que los médicos le sugirieron a su
familia que se despidieran de €l. “Tenés que poner algo de vos porque nosotros ya
no tenemos mas que hacer”, fueron las palabras del médico.

Su madre —que hoy tiene 91 afios— tuvo el mismo cancer de joven. Pero luego
de la intervenciéon nunca volvié a enfermar. No es su caso ni el de su hermano
que, lamentablemente, falleci6é de cancer a los 49 afnos al mismo tiempo que €l
estaba internado.

Unos afos después de esa primera internacion, le aparecié metastasis en el higado
con cuatro tumores. La noticia lo desmorond. Tres tumores fueron operados, pero
el cuarto result6 inoperable. “Por momentos me caigo y luego junto fuerzas para
que no me venza’, afirma.

El hombre tiene cicatrices en todo el abdomen por las diferentes intervenciones.
El tumor que quedé ya mide 8 cm. Y lleva 6 meses de quimioterapia sin buenos
resultados.

Me confiesa que estd seguro de que los que estan a su alrededor sufren horrores
porque no saben qué hacer. Por momentos siente que no quiere vivir mas, pero

luego junta fuerzas para seguir. “Mi mama me dice que tengo un espiritu combativo”.

En su iglesia hay un grupo de gente que lo estuvo ayudando mucho. Es una persona
de fe, mas alla de no creer en las instituciones.

Este es un dia clave: le daran el resultado que el ateneo médico decidié sobre su
caso. Asi sabra como continta su tratamiento. Sin embargo, no sabe como va a

resolver las idas y vueltas a su ciudad.

Lo llama su esposa y sale corriendo. Es su turno después de 4 horas de espera.
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El trabajador de la construccion que lleg6 tarde al
diagnostico

Me presento ante un hombre alto, fuerte. Hace 2 afos este trabajador informal de
la construccion que vive en el Gran Buenos Aires, empez6 con fuertes dolores en
el ano. La pandemia complicé las consultas y, cuando logré que lo atendieran, le
dieron diagnosticos equivocados: primero hemorroides, luego colon irritable y mas
tarde problemas intestinales. No tenia nada de eso.

Hoy, con 46 afios y 2 hijos, sabe que tiene cancer de recto en estadio IV, el mas
avanzado. Ese es el resultado que, finalmente, salié en la biopsia que le hicieron en
un hospital de la provincia.

Sentado en un banco de madera junto a su hermana espera que su esposa, desde el
interior, le avise que el médico lo llama.

Este paciente perdié 2 anos de diagnodstico temprano. Y sus posibilidades de
curacion estan seriamente comprometidas. “Lo peor son los dolores. Son terribles”,
dice.

A pesar de que viene sufriendo desde hace meses, en el hospital de la provincia de
Buenos Aires no le dieron ningun calmante, solo paracetamol. Por ese motivo, y
gracias a la recomendacion de un familiar, llegé al hospital de la ciudad, a mas de 2
horas de viaje en transporte publico desde su hogar.

Espera que lo atienda un oncélogo y que una junta médica analice como sigue su
tratamiento. Por ahora escuch6 que empezarian con la operacion —justo al revés
del primer hospital, en el que querian empezar por la quimioterapia—.

Hospital publico de la provincia de Buenos Aires

Viernes 8 de la manana. Ingreso al hospital mas grande de la provincia de Buenos
Aires. Es mi segundo intento. El primero fue hace dos dias, pero los médicos
estaban de paro reclamando por un salario justo y la atencion estaba suspendida en
su totalidad, salvo emergencias.

Hoy todo funciona con normalidad. El hospital es inmenso. Son varios edificios

unidos y categorizados por letras y nameros.

Hay sectores nuevos que estan vidriados, donde se observa desde afuera que tienen
sillas comodas.

Subo a Oncologia en el tercer piso. Alli las sillas son de metal, enfrentadas a
bancos de madera. Es un pasillo largo y la luz entra por los ventanales. Hay varios
consultorios. Todos los que estan esperando llevan barbijo y sus turnos anotados a
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mano en una pequena tarjeta celeste, en la que les van agregando cada cita mensual.

Aqui el servicio es solo para adultos. Los nifios estan en otro sector. Hay pacientes
y acompanantes.

La madre que perdié meses valiosos de su tratamiento

La primera paciente que acepta hablar es una sefiora con turbante. Tiene un
carcinoma ductal en la mama. Tiene dos hijos y antes de la enfermedad estaba
estudiando para ser enfermera.

Su historia se desarroll6 asi: en enero del afo 2022 se detect6 un bulto en un pecho.
Fue a una ginecdloga de otro hospital y le dijo: “Seguro no es nada porque sos
joven, tus mamas son densas”. Igual le indico estudios que tardé algunos meses en
concretar por la falta de disponibilidad de turnos.

Ya con un diagndstico, se acercé a este hospital. Habian pasado 6 meses. Enseguida
le repitieron los estudios. El cancer habia avanzado sobre los ganglios, le dijeron. Se
perdieron meses valiosos.

Esta nerviosa. Las dos semanas anteriores le suspendieron la quimioterapia porque
no llegé la medicacion. Tiene esperanzas de que hoy esté resuelto. En el caso en que
esté la medicacion, la quimioterapia se la hacen hoy mismo.

Lajoven a la que le rechazaron la atencion por la direccion
de su documento

Me doy vuelta y hay una joven muy delgada con cabello lacio hasta los hombros
color vino oscuro. Tiene 32 afios, un hijo y esta en pareja. Durante la pandemia,
ambos se quedaron sin trabajo y se tuvieron que mudar a otro municipio de la
provincia de Buenos Aires, a una pequena casa que les prest6 la familia de su pareja.

En ese momento, empez6 con sangrados vaginales. Intent6 atenderse en un hospital
municipal pero la rechazaron porque el domicilio de su documento era de otro
municipio de la misma provincia.

Durante la pandemia, hacer el cambio de domicilio en el documento era imposible:
primero, porque las oficinas estaban cerradas y, luego, por falta de turnos. Entonces,
intenté en otro hospital cercano a su nuevo hogar. Alli la aceptaron, pero no
consiguié turno.

En su desesperacion, fue a una ginecéloga que atiende solo de manera privada,
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pagando de su bolsillo. Fue ella quien le detect6 el cancer de utero y le recomend6
el hospital en el que esta ahora para atenderse.

Todo fue fluyendo pero, cuando necesitaba empezar el tratamiento, los remedios
no llegaron y los médicos —que tenian medicacion donada por pacientes que ya no
la necesitaban— se la dieron para que pudiera iniciarlo. Cuando finalmente llegé
la medicacion —exactamente el dia que finalizé su ultima quimioterapia— ella la
devolvio al profesional tal cual habia prometido.

“Al principio me costaba hablar con otros sobre mi enfermedad; ahora ya me
acostumbré”, comparte.

Los nervios pasan por como seguird su tratamiento. Durante todos estos meses,
habia un plan que debia seguir. Pero hoy ya no esta funcionando.

Por el tipo de tratamiento que recibio, no se le cay6 el pelo. Pero también, como
consecuencia de todo el proceso, ya no podra tener mas hijos.

El hombre que sufre dolores terribles

Veo a un hombre sentado con muchos tatuajes en sus brazos. Tiene casi 50 anos, es
viudo y padre de dos hijas. Accede a que conversemos mientras espera.

Tiene un tipo de cancer muy poco frecuente: mesotelioma del tejido abdominal. Se
lo detectaron hace diez afos.

A pesar de tener una obra social provincial, eligié venir a este hospital porque
considera que la atencion es mucho mejor que las opciones que le ofrece su
cobertura médica.

Alo largo de este tiempo, recibié todo tipo de tratamientos, pero ahora nada esta
funcionando. Me dice que ya no hay cura, pero continda con quimioterapia. Cada
quince dias, ademas, viene al hospital para que le saquen liquido del abdomen.

Tiene dolores terribles y por eso los médicos del sector de cuidados paliativos le
dieron calmantes para aliviarlos.

La joven que se angustia cada vez que va al hospital

Me siento a conversar con dos mujeres que estin sentadas juntas en un banco de
madera sin respaldo. Son madre e hija. La hija con 18 anos es la paciente. Quedo
embarazada y, por las pérdidas que sufrid, le detectaron que era un embarazo
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molar (o mola hidatiforme) que, en ciertos casos, puede transformarse en un
tumor maligno.

Le hicieron un raspado. Ahora, cada dos meses, debe venir al hospital a los controles.
Por ser mayor de edad ya la atienden con los adultos.

La mama comparte que la hija llora previo a la consulta. Son momentos de mucha
angustia. Le dijeron expresamente que no debe quedar embarazada en los proximos
dos afos.

Cada situacion es diferente y inica

La médica Adriana Romeo explica que: “La sala de espera es un espacio en donde
surgen preocupaciones de todo tipo. No es solo el paciente con su enfermedad,
sino también con el resto de las situaciones de su vida: familiar, econémica, social.
También es un lugar donde surgen los miedos, las angustias pero ademas la fe
personal de cada individuo.

"Cada situacion es diferente, unica.

"Es importante que cada persona haga lo que le haga sentir bien. Si quiere hablar
y compartir experiencias, esta perfecto. Si, en cambio, la conversacién les genera
mucha angustia, entonces es mejor evitarla y tomar distancia.

"Los pacientes pueden llevar un libro, el celular o cualquier objeto que los distraiga.
Y, en lo posible, siempre es mejor acompanado”.

Estrategias para la sala de espera

«  Sison consultas donde el médico dara mucha informacion, lo ideal es ir
acompanado.

¢ Cuando la espera sea de muchas horas, llevar alimentos —ver que estén
permitidos por el centro de salud— y agua para la espera. Y un almohadén
para estar mas comodo.

«  Enalgunos centros el aire acondicionado esta muy fuerte. Llevar un abrigo
puede ser de ayuda.

¢ Llevar cargador del celular.

«  Segun los intereses de cada persona, prepararse para escuchar musica con
auriculares, llevar libros o revistas.

*  En algunos centros hay wifi para los pacientes, no en todos. Descargar con
anterioridad juegos o peliculas.

¢ A muchas personas les gusta conversar durante las esperas. Si sos uno
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de ellos, podés aprovechar para hacer relaciones con otros pacientes o
intercambiar experiencias. En caso contrario, si preferis estar en silencio,
no tengas miedo de expresarlo.
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. CAPITULO 3.

¢Como es la relacion entre el médico y el
paciente durante una enfermedad grave y
larga?

A partir de los primeros estudios, y luego con el diagnédstico y tratamiento, la
relacion con el médico marcara en muchos casos la experiencia de “ser paciente”.

El hecho de transitar una enfermedad grave hace que la relacion entre el profesional
y el paciente sea dinamica y que se vaya modificando a través de los anos.

La paciencia, el trato, la forma en que se comuniquen las buenas y malas noticias,
las explicaciones que se le aporte a la persona enferma, el acompafniamiento, el
manejo de las expectativas, la contencion a las familias o parejas y la ayuda en
el acceso a los tratamientos seran determinantes para definir como el paciente
atravesara su enfermedad.

Hay pacientes que tendran la posibilidad de elegir a su médico y otros a los cuales
el sistema de salud publico o privado solo les brindara una tGnica opcidn, estén de
acuerdo o no.

Hay quienes veran limitada su posibilidad de eleccién del profesional porque es
el nico especialista en su zona. También, habra quienes tendran la posibilidad de
acceder a una interconsulta con otro u otros profesionales.

Algunos pacientes tendran excelentes médicos pero que no son empaticos o
no saben como comunicarse. Alli dependera de cada persona ver cuales son sus
prioridades, si puede continuar con esa relacion o si necesita elegir otro médico.

El médico oncédlogo Federico Losco explica que en la actualidad es muy comin que
el paciente llegue a la primera consulta con el nombre del profesional googleado
y también con informacion sobre lo que piensa que es su diagnéstico. “Esto es un
arma de doble filo. Por un lado, hay mucha informacién que no es de calidad. Esto
genera mucha ansiedad por razones que no tienen que ver con la realidad o que
no se aplican a su situacién particular. Pero, aunque sea informacion correcta, el
paciente no tiene la capacidad para digerirla en forma directa en su casa.

“Lo mismo sucede, y genera mucha angustia, cuando los resultados de los estudios
los recibe el paciente y los intenta interpretar sin el médico tratante a su lado”,
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agrega Losco.

En este sentido, la médica oncéloga Valeria Caceres?® indica que: “En el caso de los
pacientes que buscan todo en Internet, por momentos puede ser peligroso porque
lo que encuentran no siempre es la informacion correcta.

"Por eso los pacientes que tienen mas acceso a la informaciéon son muchas
veces los mas dificiles, porque hay que explicarles toda la informacién que
encontraron online”.

Al cirujano le pedi que me derivara a un oncélogo que me explicara todo y
que fuera un especialista con “humor negro”. Esa era mi necesidad. Alguien
con quien poder hablar bieny, al mismo tiempo, hacer un chiste espantoso
y que el otro pueda entender que es parte de mi sistema de defensa.

Queria tener una relacion con los médicos, que me traten casi como a un “colega’; que me den
todos los nombre académicos y cientificos... estaba dispuesta a estudiar con sus mismos libros.

Llegué al mastologo por derivacion de mi ginecologa porque creo
que tenés que confiar en tu equipo o cambiarlo completo.

Fue fundamental que los médicos aceptaran hablarme sin el barbijo durante los

ba leerles los labios.

encuentros, incluso en lo peor de la pandemia, porque nec:

Expaciente con cancer de mama y con hipoacusia bilateral severa a profunda?

La doctora Caceres agrega: “La relacion con los pacientes, sobre todo cuando el
cancer es metastasico, es muy larga.

Y, si los tratamientos no funcionan, el paciente se siente muy frustrado. Por eso, es
importante la contencién del equipo.

"El médico debe ser claro mas alla de las capacidades o formacién del paciente.
Debe explicar las opciones que hay por hacer. Y, aunque no se pueda curar, le
explicamos que hay tratamientos para mejorar la calidad de vida”.

20 Dra. Valeria Caceres (MN 79930), médica oncéloga. Jefa del Departamento de Oncologia del
Instituto de Oncologia Angel H. Roffo.
21 Verodnica Sukaczer, escritora y periodista.
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No queria un médico que a todos los pacientes les dice: “Todo va a
estar bien”. Queria alguien que me hable con la verdad.

Paciente con mieloma

El tiempo que el médico dedica al paciente va a variar segun la disponibilidad del
profesional, pero también de las exigencias que el sistema de salud tenga con el
meédico y la cantidad de pacientes que deba atender.

Por eso, es muy probable que no todos los pacientes tengan la misma experiencia en

el consultorio, ni tampoco la misma oportunidad de conversar sobre sus dudas, sus
miedos, sus dolores o sus tratamientos.

{Debe el paciente tener el celular personal del médico?

Para el médico, dar el celular privado puede presentar un dilema. Y las opiniones al
respecto son diversas.

No todos los pacientes son iguales de demandantes, ni todos los pacientes tienen los
mismos recursos, ni la misma contencién para atravesar la enfermedad.

Y el tiempo que un profesional destina a la atencién por celular no es remunerado
en la gran mayoria de los casos.

Todos los médicos me dieron su celular. Eso me parecio indispensable para quien
atraviesa el cancer. Tengo amigas con la misma enfermedad que no tienen los
celulares de sus médicos y se desesperan cuando tienen alguna duda.

Yo hice desde preguntas serias hasta las mds pelotudas®*y siempre me respondieron enseguida.

Expaciente con cancer de mama?®

Hay consultas que tienen los enfermos que pueden ser muy relevantes y otras,
demasiado simples, por lo que podrian esperar hasta la préxima consulta. A veces,
es una pregunta simple pero que genera en el paciente un temor extremo. Y otras se

22 Sinénimo de “simples” o “irrelevantes”.
238 Verdnica Sukaczer, escritora y periodista.
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hacen con ingenuidad pero derivan en una internacién de urgencia.

Para una persona que esta recibiendo tratamientos como quimioterapia, trasladarse
a una guardia por una duda es muchas veces un trastorno. Pero, al mismo
tiempo, el profesional tiene derecho a una vida privada que no sea interrumpida
constantemente por llamados.

Hay situaciones en las que el paciente, al no tener una comunicacién directa
con el profesional tratante, recurre a amistades o realiza consultas en Internet,
donde las respuestas pueden no ser adecuadas a su caso personal. Entonces, iqué
es lo adecuado?

El médico oncélogo Federico Losco explica que: “Generalmente, dar el teléfono
personal es mas frecuente en las consultas privadas donde el médico puede
destinar mas tiempo a los pacientes que en el sistema publico, donde hay una gran
carga de pacientes y seria realmente imposible.

"Es un gran dilema para los médicos porque la demanda de los pacientes es
constante. Y, muchas veces, en la vida diaria no hay marco para responder ciertas
preguntas, porque no tenemos con nosotros su historia clinica. Entonces, podemos
responder cosas simples, pero, en lo referido a la atencion médica, es muy dificil
dar informacién por teléfono y, posiblemente, no es lo mas adecuado sobre todo
para el paciente.

"Ademas, es un tiempo que no es remunerado. Y es frecuente que el médico deba
realizar veinte recetas diarias o mas, que son solicitadas por WhatsApp.

"Por eso, es importante generar un marco adecuado de atencién, tanto para los
médicos como para los pacientes”.

La médica me dio su teléfono celular'y una vez le mandeé el resultado de un hemograma®
por la noche. Me contesto, de forma amable, que estaba en su casa junto con su
Sfamilia. A partir de ese momento, me fijé mds en los horarios en los que le escribo.

Pero cuando estuvieron los resultados de mi éiltimo control —que fueron
buenos—, la médica me los envio a las ocho de la noche desde su casa. Cuando le

agradeci me dijo que sabia que era muy importante para miy mi familia.

Paciente con mieloma multiple

24 Analisis de sangre.
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El médico oncdlogo Gustavo Jankilevich®* afirma que, en lo referido a la
comunicacion, hay que poner reglas claras y distinguir para qué se le da el
numero del celular al paciente y para qué, por ejemplo, el correo electrénico. “Es
importante que el médico tenga en consideracién que esta comunicacion tiene
una importancia de indole legal. La comunicacién por medios electronicos tiene
que complementar las estrategia disefiada por el equipo de salud”.

Solo le escribo al médico a su celular por recetas o si tengo algin sintoma
de algo que no me fue advertido y pienso que no es normal.

Paciente con cancer de rifién

Jankilevich explica que la familia y el paciente deben entender que el médico no
puede tomar decisiones por una foto enviada al celular o por un resultado de un
laboratorio. Porque podria precipitar, complicar o posponer decisiones que deben
verse en el consultorio. “Ademas, esto puede generar un agobio en el equipo tratante
y para el paciente puede generar que la respuesta no sea bien comprendida o no sea
la buscada.

“En cambio, si hay una urgencia de salud o algo relacionado con la burocracia, la
comunicacion tiene gran utilidad”, agrega el médico.

Por su parte, el oncélogo Federico Losco afirma que: “El cancer es una enfermedad
muy especial por las connotaciones negativas que tiene y por el impacto de los
tratamientos sobre la calidad de vida, la vida social, familiar, econémica y sexual.
Por eso, la relacion con el médico es muy especial.

"Muchas veces el paciente consulta desde qué puede comer, a qué actividades
sociales puede realizar, si puede ver a sus nietos, si puede continuar viviendo con
sus gatos, etc.

“Es una relacién con interaccion constante. Por eso hay que hacer hincapié en que
hay médicos especiales para cada tipo de paciente y hay pacientes especiales para
cada tipo de médico.

"Las relaciones se van tejiendo dependiendo de los pacientes y de los médicos.
Por eso es importante la empatia entre ellos. Y asi es como se generan relaciones
muy especiales que no son de amistad, porque no corresponde, pero si que tienen
profundidad, que se basan en la confianza mutua”.

25 Gustavo Jankilevich (MN 91199), médico oncdlogo. Jefe de Oncologia del Hospital General de
Agudos Carlos G. Durand de la ciudad de Buenos Aires, Argentina.
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Los momentos criticos

Muchas veces el profesional debe dar una mala noticia para el paciente relacionada
ala evolucion de los tratamientos. Son momentos claves, criticos, que van contra la
expectativa del paciente y su familia.

Momentos duros donde el médico debe informar que el tratamiento no esta
funcionando, que la enfermedad avanzo o que aparecié algo negativo que no estaba
en los planes de nadie.

Son instantes donde la buena comunicacion médico-paciente es fundamental,
porque son momentos incluso mas dificiles que dar la informacién del diagnoéstico
de la enfermedad.

Los médicos oncélogos afirman que informar a los pacientes sobre las recaidas
son momentos muy duros para ellos. Incluso peores que cuando informan el
diagnéstico en la primera consulta, porque en ese primer momento, a pesar del
shock por la noticia, muchos pacientes intentan estar positivos para atravesar lo que
les viene.

Sin embargo, las recaidas son muy duras, sobre todo cuanto mas tiempo pasé desde
el primer tumor.

El doctor Losco explica que: “En oncologia el manejo de las malas noticias es algo
muy frecuente, porque la palabra ‘cancer’ implica una mala noticia a pesar de que
cada vez contamos con mas estrategias para curarlo o para manejarlo en forma
efectiva. Asi que esto forma parte de nuestro dia a dia. Por eso, contamos con
técnicas, tacticas y seminarios de como manejar las malas noticias, pero —en mi
opinion— la manera de manejarlo depende especialmente de las caracteristicas de
quien tenemos enfrente.

"Hay que tener en cuenta la situacion vital de la persona que esta enfrente, su
contexto, su red de contenciéon —familiares y personas que la acompanian—. Pero
lo mas importante es siempre decir la verdad. Un paciente que sabe la verdad es un
paciente que puede tomar decisiones propias.

"Hay que evitar el estilo ‘paternalista’ que teniamos los médicos en el pasado para
‘proteger’ al paciente de la verdad. Eso no es beneficioso para nadie: ni para el
paciente ni para la familia.

"Es importante que no se arme un cerco de silencio alrededor del enfermo porque,
la mayoria de las veces, el paciente sabe lo que esta pasando. Por eso, no decirle la

verdad es subestimarlo y quitarle la posibilidad de tomar sus propias decisiones.

"Siempre hay que responder alo que pregunta. Y tener en cuenta cuanta informaciéon
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solicita, porque no somos nadie para obligarlo a escuchar cosas que no desea saber.
No toda la informacién se puede digerir y eso hay que respetarlo.

"Muchas veces la familia pregunta cosas que el paciente no quiere saber, entonces
—siempre con el consentimiento del paciente— se puede dar informacién diferente
ala familia”.

Por su parte, el médico Gustavo Jankilevich, jefe de Oncologia del Hospital
Durand, afirma que: “Es muy importante trazar una estrategia. Tratar de que no
haya circunstancias poco previsibles para el paciente y su familia. Para eso es
muy importante conocerlo, saber cuales son sus deseos, cuales son sus proyectos.
Ademas de la informaciéon médica que tenemos del paciente, hay que entender el
contexto social y cultural en el que se desempenfa para también poder planificar el
tratamiento.

”"El desgaste en la relacion médico-paciente surge cuando hay problemas en la
comunicaciéon entre ambos, cuando surgen imprevistos o novedades que no
fueron bien comunicadas por el equipo tratante.

"Por eso, hay que intentar detectar si el paciente va a necesitar apoyo espiritual o
psicolégico. Porque muchas veces las novedades o estrategias no se pueden definir
en una sola consulta, sino que deben ser paulatinas.

"El profesional nunca debe generar falsas expectativas.

"En las consultas, ante determinadas noticias negativas, es frecuente que
la capacidad de atencion del paciente disminuya. Por eso es importante ir
acompaiiado.

"Lavelocidad de elaboracién, de comprension, de aceptacion e implementacion son
muy diferentes en cada paciente”.

{Puede ser la discriminacion una barrera en el acceso a la
salud de las personas con cancer?

Cuando se mencionan las barreras de acceso a la salud en Latinoamérica, se hace
foco en la situacién econdémica, en lo educativo y en la distancia a los centros de
salud.

Pero hay otras barreras que no se nombran, porque lo “no nombrado” pareciera
que no existe.

Se trata de los temas “sensibles” que nadie quiere tocar porque nos enfrentan con
nosotros mismos, nuestros colegas, nuestras creencias...
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Y aunque no sean visibles para la poblacién general, son muy duros para quienes los
padecen, porque es frecuente que se conviertan en un combo que incluya una mala
situacion econémica, sumada a poca educacioén, mas la lejania del centro de salud,
mas discriminacién.

“El problema de la discriminacion dentro de los centros de salud es amplio e
incluye también a las personas muy mayores, a las personas con sobrepeso o con
discapacidad intelectual. Pero en el caso de las personas trans es mas evidente
o abierto. Lamentablemente, estos maltratos estin presentes en los diferentes
sistemas de salud y van desde el personal administrativo hasta el médico.

A la sociedad en su conjunto le cuesta aceptar a quien es distinto o diferente; sin
embargo, uno espera que las personas que trabajan en los centros de salud estén
mas entrenadas o capacitadas para evitar los sesgos discriminatorios. Por eso,
primero debemos tomar conciencia de que eso existe para poder cambiarlo.

"Muchas veces, los integrantes del sistema de salud nos llenamos la boca diciendo
que la salud es el completo estado de bienestar, la aproximacion integral a la
persona... y eso debe incluir un acercamiento con respeto por el otro.

“Las microagresiones, como por ejemplo ‘Eso usted no lo va a entender’ en
referencia a la salud, estan siempre presentes. Debemos entender que si el
paciente no lo entiende es que nosotros, los médicos, no sabemos explicarlo”,
explica la médica oncéloga Maria Viniegra, excoordinadora del Instituto Nacional
del Cancer de Argentina y excoordinadora del Plan de Control del Cancer de la
provincia de Buenos Aires.

Una de las relaciones mas complejas con el sistema de salud:
las dificultades que enfrentan las personas trans

Las personas trans tienen una expectativa de vida sumamente baja en la region: 35
anos?. Dependiendo del pais, puede aumentar, en promedio, a 45 afos.

Las causas son multiples e incluyen desde ser victimas de violencia, a los pocos
controles de salud que reciben durante sus vidas.

Lamentablemente, aun hoy en el ano 2023, las personas trans en los paises de
Latinoameérica reciben discriminacién y violencia verbal hasta en los centros

de salud.

Muchas de las personas trans son expulsadas de sus hogares en los primeros afnos

26 Comision Interamericana de Derechos Humanos
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de la adolescencia, no pudiendo completar su educacion. Eso los lleva a vivir en la
pobreza extrema y, en muchos casos, dedicarse a la prostitucion por la dificultad de
acceder al mercado laboral formal.

Ademas, no siempre se hacen controles de salud —por las dificultades a las que
se enfrentan en los centros de salud—, por lo que es frecuente que lleguen a los
hospitales con enfermedades como el cancer muy avanzadas.

“Muchas veces los médicos solo nos ven como posibles portadores de VIH y no
nos hacen otros estudios preventivos fundamentales. En el caso de la prevencion
de cancer, a los hombres trans —quienes nacieron biolégicamente mujeres—
no se les indican ni estudios de PAP ni mamografias preventivas. En el caso de
las mujeres trans —que nacieron biolégicamente hombres— no se les hacen
controles proctolégicos ni de colon. En ambos casos, tampoco se les estudia el
higado, que puede verse afectado por la automedicaciéon de hormonas o exceso
de alcohol o drogas”, explica Marcela Romero. Ella es presidenta de la asociacion
ATTTA (Asociacién de Travestis, Transexuales y Transgéneros de Argentina),
que implemento6 en varios hospitales de la Argentina los Espacios Transvivir, con
promotoras trans que acompanan a las personas trans a través de los diferentes
servicios.

—éQué tipo de violencias o discriminacion reciben las personas trans a lo largo de su
tratamiento?

Marcela Romero: Las personas trans recibimos multiples violencias, que van desde
no ser tratadas por la identidad del paciente, intromisiéon en nuestra elecciéon o
vida sexual, ser derivadas solo a infectologia, no recibir informacién de controles
preventivos, etc.

"La atencion que recibimos depende entonces de las convicciones personales
de los profesionales de la salud. Y, cuando el trato no es bueno, es muchas veces
consecuencia de la falta de informacién que tienen los profesionales sobre las
personas trans.

"Los especialistas con capacidad para tratar determinados casos son muy escasos;
entonces, una vez que llegamos a quienes saben tratarnos, el servicio se desborda
porque toda la poblacion se atiende con los mismos médicos y los turnos escasean.

”El tratamiento debe ser integral. Debemos poder acceder a todos los especialistas
igual que el resto de la poblacion. Sin embargo, muchas veces, nos ven solo como
sujetos posibles portadores de VIH.

En la ultima década, diferentes paises de la region han dictado leyes sobre la
identidad de las personas. Por ejemplo, en la Argentina desde el 2012 existe la ley
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26.743%, que garantiza a toda persona el reconocimiento de su identidad de género
autopercibida y el acceso a la salud integral de acuerdo con su expresion de género,
sin someterla a ningun diagnostico y/o peritaje médico, psicologico o psiquiatrico.
Esta ley entiende la identidad de género autopercibida como “la vivencia interna e
individual del género tal como cada persona la siente, la cual puede corresponder
o no con el sexo asignado al momento del nacimiento, incluyendo la vivencia
personal del cuerpo. Esto puede involucrar la modificacién de la apariencia o la
funcién corporal a través de medios farmacoldgicos, quirurgicos o de otra indole,
siempre que ello sea libremente escogido. También incluye otras expresiones de
género, como la vestimenta, el modo de hablar y los modales”. Y garantiza que las
prestaciones de salud contempladas en la ley quedan incluidas en el Programa
Médico Obligatorio (PMO).

Esta ley también establece el “trato digno”, por el que debe “respetarse la identidad
de género adoptada por las personas, en especial por nifias, nifos y adolescentes,
que utilicen un nombre de pila distinto al consignado en su documento nacional de
identidad. Existe asi una obligacion legal para todos los ciudadanos e instituciones
publicas y privadas de tratar y llamar a las personas con el nombre y en el género en
que cada cual se autopercibe, luego de ser simplemente expresado.”

Nadir Cardozo es integrante de la Unidad de Investigacion Social y Participacion
Comunitaria de la Fundacion Huésped® y referente también de la Asociaciéon de
Travestis, Transexuales y Transgéneros de Argentina (ATTTA). “Nuestra comunidad
llega con diagnoésticos tardios en todas las enfermedades. Muchas veces no vamos
alos servicios de salud por todo lo que sufrimos. Recibimos burlas y somos foco de
los prejuicios. Esto afecta nuestra salud mental y por eso preferimos no exponernos
a estas situaciones y asi evitamos ir a los servicios de salud.

"La experiencia empieza con los comentarios en el transporte publico y continia
con el primer ingreso al hospital: la mirada del personal de seguridad, las risas, las
senas, los chistes, las burlas. Luego los empleados administrativos nombran a las
mujeres trans con nombre masculino y, al revés, con los hombres trans —tengan o
no su documento con el cambio—. La sala de espera es otro momento estresante,
donde la gente nos mira y se codea.

"Hay médicos que son buena onda y otros que no. Hace pocas semanas una
compariiera fue llamada al consultorio con nombre masculino. Y aunque luego
el médico pidié disculpas en publico —cuando se lo hicieron notar— durante la
consulta se refirio a ella todo el tiempo por su nombre masculino a pesar de que la
misma consulta fue realizada en un hospital en la ciudad de Buenos Aires donde se
trabajé mucho para que esto no suceda. Situaciones asi alejan a las personas trans y
hacen que no quieran volver.

27 Ley 26.743.
28 Fundacién Huésped.
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"En el caso de los hombres trans, cuando van a una consulta ginecolégica muchas
veces los rechazan. Por eso elegimos lugares ‘transcivilizados’ o consultorios
inclusivos.

"Ademas, es comun que seamos nosotras quienes tenemos que pedir los controles
que nos corresponden por el sexo biolégico porque los médicos no nos indican que
los realicemos.

"En los lugares mas conservadores las experiencias son mas dificiles ain y mas
expulsivas. La ley ayud6 mucho para generar una apertura y hoy en Argentina hay
10 mil personas trans registradas que hicieron su cambio de identidad y tienen un
documento que asi lo refleja, pero ain va muy despacio para lo que se necesita”.

* % %
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Viviana Gonzalez

Hacerse fuerte para enfrentar

la discriminacion en el sistema
de salud



7 CLAVES PARA ATRAVESAR EL CANCER 63

Cuando Viviana naci6 le pusieron otro nombre de acuerdo a su sexo biolégico. Su
vida con ese documento, que no la representaba, fue muy dura. Las artes marciales
y la actividad fisica la ayudaron a transitarla pero no fue facil. Hoy, a los 52 anos,
tiene un documento que la representa, es profesora de artes marciales y da clases
de autodefensa a personas trans. Ademas, esta estudiando Literatura y trabaja en la
Biblioteca Nacional realizando visitas guiadas.

“Me enteré de casualidad de que tenia cancer. Hacia bastante que tenia un ganglio
inflamado en el cuello y la papada, pero estaba trabajando mucho y no tenia
tiempo para parar, asi que no le di importancia. Pensé que en algin momento se
iba a desinflamar solo.

"No visitaba muy seguido los centros de salud. Era el afio 2010 y atn no estaba la
ley de identidad de género. Pero mirando un documental en la televisién vi una
historia de un chico al que apodaron el ‘hombre elefante’ por tener un tumor en
la cabeza que se fue extendiendo por su cuerpo hasta deformarlo. Ahi me alarmé
pensando que tenia lo mismo. Asi que fui al hospital para saber si padecia esa
enfermedad, porque tenia inflamado el cuello, la papada e incluso la frente. El
médico que me atendié dijo que solo era una inflamacion de ganglios, me receto
un antiinflamatorio y agregé que estaba seguro de que se trataba de una infeccién
de las muelas.

"Le dije que no creia que fuera eso y le pedi que me hiciera algin estudio mas
avanzado. Accedi6 a indicarme un analisis de sangre y como el resultado no
mostré nada, me indicé que volviera a mi casa, que no me asustara, que no era
nada. Le mencioné el documental y me dijo que seguro que era todo mentira y
que no me preocupara.

"Pero yo insisti porque estaba asustada, el profesional se incomodé y solo por eso
me derivo a un infectélogo.

"No fue facil pero logré conseguir el turno con el infectélogo, quién me mandé a
hacer estudios mas avanzados. Eso fue en la provincia de Buenos Aires, pero como
yo tenia domicilio en la ciudad me derivaron y tuve que realizar todos los estudios
nuevamente.

“Cuando por fin me realizaron una tomografia, descubrieron que todos los
ganglios de mi cuerpo estaban inflamados. Los estudios duraron meses hasta
que, con una puncién, me diagnosticaron linfoma no Hodgkin. Luego, con otra
biopsia se determiné que era linfoma de células del manto.

"Empecé con quimioterapia y no funcioné. Entonces, después de un tiempo de
espera, me hicieron un autotrasplante de médula 6sea. Tuve varios meses de

tratamiento y ahora estoy bien, pero sigo con quimioterapia de por vida.

"A pesar de que la ley de género no habia sido sancionada aun, toda mi carpeta
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médica tenia mi nombre asignado en el nacimiento y tuve la suerte de que mi
médica me recibi6é y me hablé siempre como Viviana. No solo eso, sino que esta
profesional logré que en los estudios de laboratorio aceptaran escribir ‘Viviana’
con mi nimero de documento.

"El trasplante, en cambio, me lo realizaron en otro hospital de la provincia de
Buenos Aires y ahi también tuve mucha suerte porque la doctora que me atendio
también movilizé a todo el hospital para que me respetaran mi nombre. Ella no
queria que me sintiera incomoda porque sabia que yo estaba insegura de seguir
con mi tratamiento por los miedos que tenia.

"Eso si, incluso la médica, que tenia excelente trato conmigo, sugirié que me
hiciera el estudio de VIH en cada consultorio al que me derivaron.

"Las 6rdenes tenian mi nombre, Viviana Gonzalez, pero en cada consulta con un
nuevo especialista yo tenia que explicar que era una persona trans.

"La doctora se puso al frente para que todos los médicos me respetaran. Y, aunque
siempre habia alguna persona que no me trataba bien, yo estaba preparada
para responder y lograr que me respetaran. Ya estaba muy enojada por tener la
enfermedad, asi que no tenia tolerancia hacia el maltrato.

"Lloré en muchos pasillos de hospitales... muchas veces me dejaban para el final.
Alguna vez hasta senti que esperaban que la enfermedad me venciera...”.

Viviana hoy convive con otra enfermedad debido a que, a los 17 afios, desesperada
como muchas mujeres trans, le inyectaron productos industriales en los pechos
en la casa de una persona que decia ser enfermera. Esto le produjo muchisimos
problemas de salud y varias experiencias desagradables. El producto migré y le

causo un drama en su cuerpo que ain permanece.

La experiencia dentro del sistema de salud fue muchas veces hostil con ella. En
una ocasion, mientras daba clases en un gimnasio, sintié6 un dolor muy fuerte
en los intestinos. No sabia que era y fue a un hospital donde le recetaron un
antiinflamatorio. Como el dolor seguia, volvié y la mandaron de nuevo a su casa con
otras pastillas. Al tercer dia, con mucha fiebre, fue a otro hospital. “Alli me atendié
un doctor que con mucho odio me decia ‘flaco’. Le pedi por favor que me llamase
Viviana, pero €l insistia en nombrarme asi de forma muy agresiva. Pedi que me
atendiera otro doctor, pero él me dijo: ‘Caiste en esta guardia. Yo soy el médico y
yo te voy a operar.

"Le pedi por favor que me explicara como erala operacion y siguié maltratindome
y hablandome mal. Asi que como pude me levanté con mucho dolor y una médica
me dijo casi en secreto que tenia una peritonitis y que urgente me fuera a otro
hospital donde me atendieran con respeto. En el viaje me desmayé. Llegamos a
otro hospital, otra vez explicar todo, de donde venia y lo que habia pasado. Me
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atendieron bien, con mucho respeto y me explicaron todo. Luego me operaron
y me pasaron a una sala de hombres porque mi documento mantenia el nombre
masculino. Los pacientes no sabian por qué estaba alli. Creian que no habia
espacio en la sala de mujeres. Asi que ellos se cubrian de miy yo de ellos. Fue muy
incomodo, pero lo tuve que pasar”.

Afios mas tarde, Viviana pasé por otra experiencia hospitalaria, esta vez por una
neumonia.

“Fui al mismo hospital en donde me habian maltratado, pero ya no estaban los
mismos médicos. Asi que en esta ocasién me pusieron sola en una habitacién y
fui muy bien tratada.

"Los estudios preventivos de salud, de todos modos, nunca me los hicieron, nunca
me los indicaron. Pero tampoco las ‘travas ibamos a los hospitales de forma
preventiva porque en la sala de espera nos llamaban por el nombre de nacimiento.
Las veces que me hice una estudio le pedia al empleado administrativo que por
favor me llame Viviana, pero —muchas veces delante de toda la gente— me
decian el nombre del documento y esa era una situacién muy incémoda para mi.
Lo hacian a los gritos y todos se daban vuelta a mirarme. Ganar confianza para
enfrentar esas situaciones me llevé muchos anos.

"Nunca me acerqué a una asociacion de pacientes. Muchas veces tuve muchas
ganas de cancelar mi tratamiento. Sentia que no tenia sentido seguir viviendo.

”El fantasma de la muerte me persiguié durante mucho tiempo. Incluso senti que
el cancer era una oportunidad para lograrla. Pero por mi familia le hice frente,
para no lastimarlos. Soy karateca y entrené para enfrentar la vida a golpes. Asi que
aca estoy para seguir peleando”.

Estrategias para aprovechar mejor las consultas médicas

¢ Ir acompaiiado a las primeras consultas por una persona de confianza o
un familiar.

¢ Llevar documentacion y estudios previos.

¢ Pensar cuanta informacion se desea conocer sobre la enfermedad: muy
detallada o basica. Y transmitirle esto al profesional.

¢ Llevar por escrito las preguntas para aprovechar el tiempo de la consulta.
Puede ser util llevar un registro o “bitacora” de sintomas y también de las
fechas de los tratamientos, cirugias, medicaciones, etc., ya que es algo que
los médicos muchas veces necesitan saber.

29 Cuando Viviana se refiere a “travas” esta haciendo referencia a travestis.
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En caso de haber realizado consultas en los buscadores de Internet, llevar
los resultados para que el médico pueda decir si son pertinentes al caso.
Pedir consejos para manejar los efectos secundarios de los tratamientos.
Pedir consejos, si se necesita, para poder transmitir la noticia de la
enfermedad a los seres queridos.

Consultar como acceder al apoyo psicologico.

Preguntar sobre opciones de tratamientos para tomar decisiones
informadas.

Acercarse a las asociaciones de pacientes para tener acompanamiento
durante el proceso.

Consultar cudles son los sintomas por los que se deberia acudir a una
guardia o pedir una nueva consulta, urgente o no, para estar alerta.
Consultar cudles son los medios de comunicacion que se pueden utilizar
para consultar ante las diferentes dudas que puedan surgir fuera del
consultorio.

En caso de tener el celular del médico, preguntar cudles son los mejores
horarios para hacer consultas y pedir recetas.

En caso de discriminacion, se puede dejar constancia en el centro
de atencién, pedir ayuda en una asociaciéon o dirigirse a organismos
gubernamentales como, por ejemplo en Argentina, en las defensorias del
pueblo o el INADI?® para hacer una denuncia.

30 Instituto Nacional contra la Discriminacion, la Xenofobia y el Racismo (INADI).
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. CAPITULO 4 .
¢Hay sexualidad durante la enfermedad?

Estar enfermo de cancer no significa tener que abandonar la sexualidad. Sin
embargo, muchas personas que atraviesan la enfermedad notardn que el sexo
pierde la importancia que le daban o que cambia la frecuencia con la que tienen
relaciones sexuales. A otros, por otra parte, la manifestaciéon de la sexualidad los
ayudara a sobrellevar la angustia que genera tener una enfermedad grave.

Es probable que, por los tratamientos y los cambios, el deseo se vea afectado. Y que,
probablemente, la sexualidad durante la enfermedad no sea igual a la que la persona
estaba acostumbrada. También habra quienes haran una pausa y el sexo quedara
para otro momento.

El hecho de perder el deseo sexual puede ser un efecto secundario del diagnéstico
y de muchos de los tratamientos. Por eso, es 16gico que aparezca la pregunta: ¢éhay
espacio para el sexo en medio de una enfermedad grave?

Las consultas sobre sexo, sin embargo, no acostumbran a tener lugar en la charla con
el médico. Siempre hay otras urgencias: la medicacion, nuevos estudios, problemas
con el acceso a los tratamientos, malestares, angustias.

Esto genera que los pacientes tengan poca informacién, miedos o ideas equivocadas
relacionadas a la sexualidad durante la enfermedad.

Hoy en dia, gracias a los avances cientificos, muchisimos pacientes conviven con el
cancer como con otras enfermedades crénicas durante anos.

Y, como la sexualidad es parte de la vida, una vez pasado el shock, se necesita volver
a reflotarla. Pero no siempre es facil. Los cambios corporales debido a las cirugias,
la menopausia anticipada, la medicacion, los cambios hormonales, los miedos que
persisten y la falta de informacién son obstaculos que se deben enfrentar. Incluso
en situaciones donde el cancer esta muy avanzado, la posibilidad de mantener la
sexualidad puede beneficiar a los pacientes.
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No todos los casos son iguales, por supuesto. Existen situaciones en las que, a pesar
de estar en estadios avanzados, la persona que atraviesa el cancer mantiene el deseo
sexual pero es su pareja quien no puede participar por su tristeza, sus miedos y sus
propias angustias.

Pero, équé es la sexualidad? ¢Es la penetracion? ¢Son las caricias, los abrazos, los
besos, los encuentros? éCo6mo puede alguien para quien la sexualidad incluye si o
sila penetracion transformarla en algo mas amplio? ¢Y como se retoma el deseo?

“Cualquier mala noticia produce una baja en la libido. Y el cancer tiene la
caracteristica de ser una enfermedad muy asociada a la muerte. Por eso, es
frecuente la baja del deseo sexual”, explica la oncéloga clinica Liliana Zamora?®.
“Los pacientes con cancer metastasico o crénico llevan afios con tratamientos.
Siempre con la sensacién de que la muerte es inminente. Por ejemplo, tengo
una paciente desde hace 7 afos con metdstasis y tanto ella como el marido van
transitando diferentes etapas.

”A la situacion hay que sumarle los cambios corporales. Un ejemplo es cuando los
tratamientos llevan a las mujeres a la menopausia: sequedad vaginal y en mucosa
y cambios en la piel. También se puede producir distimia —cambios de actitud,
depresion— y el estrogeno queda muy bajo. Eso se transmite en sus mucosas, en
sus deseos, en el cuerpo, en la piel. Se pierde colay piernas y se gana pancita. Que te
obliguen a llegar antes a ese estado no es facil. Eso enojay da rabia”.

Pero no siempre el médico y el paciente encuentran el espacio para hablar de
sexualidad, aunque es importante lograr que ese momento llegue. “En las primeras
reuniones con el paciente se habla sobre la vida y la muerte, como conseguir los
tratamientos, los problemas con la burocracia, etc.”, afirma Zamora.

Tuve 6 sesiones de quimioterapia previas al autotrasplante de
médula y dos meses de didlisis por la insuficiencia renal.

Como tantas otras cosas, la sexualidad paso a un segundo plano porque
estaba mds preocupado por mi evolucion y por el malestar general que todo
el cuadro me producia, no era algo que me preocupara mucho.

El'médico nunca me hablo de sexualidady yo tampoco consulté sobre el tema.

Con mi pareja hablamos del tema siempre que hizo falta, pero

1D

ambos alineados con las mismas sensaciones.

31 Dra. Liliana Zamora (MN 93.591), médica oncéloga. Jefa de Ginecologia-Oncologia en el Hospital
Italiano de la ciudad de Buenos Aires, Argentina.
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Paciente con mieloma multiple (cancer en la sangre)®?, miembro

de la Fundacién Argentina de Mieloma (FAM)

La doctora Zamora explica que: “La vida de un paciente crénico no es como la de
los demas: tiene que ir al médico de forma frecuente y hacerse continuamente
controles. Cargan con una ‘mochila’ y muchos se preguntan cémo seria su vida sin
cancer. Por eso, es muy importante la estructura psicolégica de cada paciente. La
enfermedad no cambia tu personalidad. Vas a ser la misma persona pero con la
enfermedad. Por eso es importante el entorno que tiene y que cuente con apoyo
psicolégico. Y los vinculos son fundamentales. Cuando se tienen relaciones fuertes,
todo es mas llevadero. Hay casos de personas que estin muy sobreprotegidas. El
matiz es muy amplio y no puede haber una receta inica para todos”.

Por su parte, la licenciada en Psicologia y Sexologia Lucia Baez Romano® indica
que: “La sexualidad puede verse afectada desde el momento del diagnéstico. Por
eso, el objetivo sera que el paciente adquiera fortaleza yoica para seguir adelante con
el tratamiento oncolégico.

"Hay situaciones en las que los pacientes son rechazados por sus parejas cuando
quieren tener un encuentro sexual. Esta situacion se puede trabajar en una terapia
sexual de pareja o en una terapia psicooncoldgica. También son muy utiles
los grupos de apoyo entre pacientes que hayan pasado por ese proceso. Estas
experiencias colaboran mucho para ordenarse, estar acompanado por la pareja y
contar con terapia psicooncolégica.

“La incontinencia urinaria o la disfuncién eréctil, consecuencias de las operaciones
y tratamientos, suelen dar vergiienza. Entonces se trabaja junto al paciente para que,
mientras esté tratando el tema, pueda mantener encuentros sexuales sin pensar en
la penetracion”, explica la psic6loga. “Va a ser muy importante la comprension de la
pareja. Que el paciente se sienta acompanado durante el proceso. En los casos en los
que la disfuncién eréctil no se pueda revertir, que se incorpore entre ellos una nueva
sexualidad”, agrega Baez Romano.

* %k %

32 Gabriel Gamboa, miembro de la Fundacion Argentina de Mieloma (FAM).
33 Lic. Lucia Baez Romano, psicéloga, sexéloga clinica y psicooncéloga.
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Veronica Sukaczer

Adaptarse a vivir sin pechos
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“Mi médico me recomendo realizar la reconstruccién mamaria con implante
en el mismo momento de la mastectomia. Pero yo no podia pensar en cancer y
reconstruccion al mismo tiempo. Hay una idea de que con la colocacion de las
protesis uno sale del quiréfano ‘como antes’ y que entonces esta todo bien, seguis
teniendo pechos.

"Pero yo no queria tener algo extrafo en el cuerpo, nunca quise ni pensé en
pechos mas altos o firmes, por lo que preferi salir del quir6fano con un solo pecho
y estudiar como seguir.

“Estuve 9 meses con un solo pecho. Me miraba en el espejo de un lado y del
otro para saber si realmente queria hacer la reconstruccion o quedarme asi.
Se puede usar una protesis externa, que se coloca en un bolsillo del corpiiio, y
nadie nota la diferencia.

“En esos meses lei todo lo que habia sobre el tema y finalmente decidi realizar
una reconstruccion con tejido autélogo. Esto consiste en que te saquen tejido
del abdomen u otras zonas con una vena viable, que luego se une a la vena del
pecho con microcirugia. Es una reconstruccién natural que si engordas engorda
el pecho, si adelgazas cae como tu pecho natural.

"Eso no lo habian podido hacer con la mastectomia porque es una cirugia que no
se recomienda antes de la radioterapia, que me tocaria después.

"Pero, cuando casi tenia fecha para la reconstruccion, recibi los resultados de mi
estudio genético, aparecié una mutacién que me predispone al cancer de mama
y con mi equipo decidimos que lo mejor era hacer una mastectomia contralateral
preventiva. O sea, quitar el pecho sano.

"Ahi tuve una caida animica. Una mama era algo aceptable para mi, pero sacar
las dos era otra cosa. Y ademas, con mi abdomen ya no se podian construir dos
pechos, por lo que finalmente me colocaron expansores primero y, unos meses
después, las protesis definitivas.”

El cancer se detect6 en noviembre de 2019 y el tratamiento se desarroll6 en plena
pandemia de coronavirus. “No se me cay6 el mundo. Ya habia pasado durante mi
adolescencia el ‘‘por qué a mi?, asi que esa pregunta ya era una etapa superada’,
explica Veronica Sukaczer, periodista y premiada escritora argentina, en un bar del
barrio de Caballito en la ciudad de Buenos Aires.

La escritora tiene hipoacusia bilateral severa a profunda desde su infancia y, aunque
tiene cierta posibilidad de audicién y puede hablar con naturalidad, se apoya en la
lectura de labios para relacionarse con los demas.

“Algo que me llam6 la atencion con el tema de la amputacion de los pechos es

que la mayoria de la gente que te rodea, e incluso los profesionales, creen que tu
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problema —como si estuvieran en tu lugar— gira en torno a la mirada ajena. Y,
aunque por supuesto lo pensé, nunca fue mi mayor preocupacion.

"Al contrario, todo giré en relacion a: ‘“Cémo me siento yo? {Co6mo me veo yo?
éQué hago con esas sensaciones que ya no voy a volver a sentir? {Como rearmo

mi cuerpo?’

"Porque, en mi caso, yo estaba bastante conforme con lo que tenia antes. Entonces,
el desafio era pensar como sigo ahora con un cuerpo extrafo.

"Esta muy presente la idea de que te vas a consolar teniendo una imagen femenina
externa completa. Y, el que te quiera bien, te va a aceptar como estas.

"Pero a mi, la mirada del otro no me preocupa. Hoy tengo dos cicatrices grandes
y no tengo pezones. Incluso tuve una discusién amable y graciosa con el cirujano
plastico, porque €l queria terminar la reconstruccion haciendo los pezones, que
se reconstruyen con un pequeno corte en la piel —también te los podés tatuar
después—. Pero mi sensacion era que iba a tener algo falso. iO tengo los mios o
no tengo nada!

"Porque para mi los pezones tenian una funcion especifica: o dar de mamar —que
ya di— o recibir placer. En cambio, el cirujano aun contintia con la idea de que
tiene un trabajo no terminado conmigo.

"Llevo mucho tiempo pensando en todo esto... en mi relaciéon con los pechos. Y
considero que todavia hay una mirada muy paternalista sobre lo que las mujeres
necesitamos para sentirnos bien.

"En cuanto a la sexualidad, la mastectomia bilateral fue una ‘bomba nuclear’
sobre mi cuerpo. A eso hay que sumarle los efectos del tratamiento: menopausia
quimica y absoluta —la pérdida de hormonas es brusca y total, contra la pérdida
progresiva de una menopausia natural— y que barre con la libido.

"Por supuesto que gran parte de la sexualidad pasa por la cabeza, pero tu cabeza
no estd exactamente en su mejor momento...

Al perder las mamas se pierde la sensibilidad y el placer que eso daba en lo
sexual. Eso es un duelo. Es algo que tenia una funcién especifica relacionada con
el placer que se pierde. Es mas que algo visual. Pero los médicos no hablan del
tema. Y cuando solicité que me derivaran con un especialista en sexologia con
experiencia en oncologia, resulté que nadie conocia a nadie.

"Ahora, dos afios después, si bien vivir sin pechos es un duelo, algunas cosas se van
acomodando, adaptando, compensando, aceptando...”.
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La sexualidad durante el cancer de testiculo

“Tanto en el cancer de prostata como en el de testiculo, a pesar de ser dos realidades
totalmente distintas, la conversacion médico-paciente sobre la sexualidad esta

siempre presente”, afirma el Dr. Juan Pablo Sade, médico oncélogo®.

“El cancer de testiculo aparece, en su mayoria, en pacientes jévenes —de entre 20 'y
30 aflos— que aun no son padres. Se detecta porque la persona se palpa un bulto o
le duele un testiculo o nota un cambio de tamano o de color. O sea que el paciente
llega a la consulta por su autodeteccion. Es un cancer curable en la gran mayoria de
los casos. El tratamiento depende del estadio de la enfermedad pero, generalmente,
se inicia con la operacion, por lo que el paciente se queda con un solo testiculo —
los casos de cancer sincrénico o que se dan al mismo tiempo en los dos testiculos
son muy raros—. Luego, en algunos casos se necesita quimioterapia o radioterapia.
Un factor de riesgo para este tipo de cancer es la criptorquidia, que es cuando el

testiculo no descendié al escroto cuando correspondia.

"Los pacientes estan en el pico de su sexualidad, pero el tratamiento, salvo por
factores psicoldgicos, no los afectara. Si deben tener ciertos cuidados de proteccién
durante el tratamiento. Pero en los casos en que hacen quimioterapia, si les puede
afectar su fertilidad.

"Para eso hay posibilidades de criopreservacion de esperma’, afirma el especialista.
“A estos pacientes se les sugiere consultar con psicooncélogos pero, como muchos
son jovenes, les cuesta realizar terapia y prefieren hablar con sus pares”, agrega Sade.

Cancer de prostata y la posibilidad de la castracion quimica

“El cancer de prostata no tiene, en general, sintomas tempranos. Se detecta por un
analisis de sangre llamado prueba de antigeno prostatico (PSA, por sus siglas en
inglés) o por consulta con el urélogo que hace un tacto rectal”, afirma el doctor Sade.

La edad promedio en cancer de prostata es a partir de los 65 afios®, pero va
creciendo a partir de los 70 anos. “En estos casos, nos enfrentamos a un paciente
anoso, en el que ya esta declinando su sexualidad, sobre todo, cuando aumenta la
edad. Probablemente ya tuvo hijos, asi que no es un tema la fertilidad. Este cancer
es dependiente de la testosterona. Por eso, es necesario realizar, en muchisimos
casos, la castracion quimica que modifica su sexualidad. Esta terapia se denomina
deprivacion androgénica. Se da una inyecciéon mensual o trimestral —dependiendo

34 Dr. Juan Pablo Sade (MN 105.141), médico oncélogo. Jefe de la Unidad de Tumores
Genitourinarios del Instituto Alexander Fleming de Buenos Aires y del Hospital Universitario Austral
de la provincia de Buenos Aires, Argentina.

35 American Cancer Society.
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de cada caso— y el paciente se queda sin testosterona”, explica Sade.

Por su parte, el Dr. Segismundo Kes?%, médico urélogo indica que: “Por la edad de los
pacientes, muchas veces vienen con otras patologias, como hipertension, diabetes y
obesidad, que habra que tener en cuenta para los tratamientos.

”"Se realiza un analisis de un marcador tumoral para el cancer de prostata y un
andlisis fisico del paciente con un tacto rectal para evaluar las caracteristicas de
la glandula. Segun los resultados se realizara una biopsia. Y en el caso de que el
resultado sea positivo se realizan otros estudios. Ademas, hay que evaluar si hay
metastasis —que en general va a huesos y ganglios—. Pero ain en estos casos,
también hay posibilidad de tratamientos”, explico Kes.

El doctor Sade indica que: “Cuando hacemos mencién a la castracion quimica,
esto siempre es recibido de forma muy dura por el paciente, por eso es importante
explicar repetidas veces que, a pesar de los efectos, es un tratamiento fundamental
para su curacion.”

Los efectos secundarios de la castracion quimica son:

¢ Caida de lalibido.

¢ Caida de la eyaculacion.

¢ Puede haber ereccién mecanica pero sin orgasmo.
¢ Puede no haber ereccién.

Los que se curan ven igual modificada su sexualidad. Entonces hay diferentes
tratamientos:

« Inyecciones peneanas para lograr erecciones: es una inyeccion que se les
da a pacientes que ya tienen el alta del cancer pero que quedaron con
secuelas. Al comienzo, la medicacién se da en el consultorio y su efecto
puede durar varios dias. Luego, el paciente puede aprender a aplicarsela
solo. Tiene una aguja muy finita similar a la de la insulina. Hay muchos
pacientes que van bien con eso. Para muchos es facil y para otros es muy
traumatico.

¢ Medicacion con diferentes drogas segun las caracteristicas de cada
paciente.

*  Protesis peneanas: se colocan dentro del pene y funciona para ciertos
pacientes.

¢ Hay casos en los que el paciente con cancer de prostata no va a lograr la
penetracion, entonces hay que trabajar con ayuda de especialistas para que
encuentren otras maneras de disfrutar, ya que la sexualidad excede a la

36 Dr. Segismundo Kes (MN 43394), médico urélogo. Trabajé durante 40 anos en el Instituto de
Oncologia Angel H. Roffo de la ciudad de Buenos Aires, Argentina.
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penetracion.
Los especialistas que pueden ayudar al paciente desde sus diferentes formaciones y
generalmente en equipo son los andrélogos, urélogos, psicooncélogos y psicélogos.

El cancer de prostata tiene posibilidades de curacion. Y, en los casos en los que no se
cura, es posible que se convierta en una enfermedad crénica.

“En los otros casos, en los que el tumor se vuelve resistente, se trata ademas con
quimioterapia, generalmente en etapas mas avanzadas. En esos casos, el paciente
esta peleando por su vida y ahi la sexualidad no esta en primer plano.

”Un tumor localizado detectado a tiempo es altamente curable. En ciertos casos, si el
diagnéstico es localizado y de bajo riesgo, solo se hace vigilancia activa. Esto significa
que se controla cada 4 a 6 meses para no afectar su sexualidad”, afirma Sade.

El tratamiento para el cancer de prostata, al igual que para otros tipos de cancer, ha
tenido muchos avances en los ultimos anos: desde cirugias mas precisas que dejan
menos secuelas, mejoras en la radioterapia y quimioterapia, ademas de medicacion
para paliar los efectos secundarios.

El Dr. Kes, agrega que: “Cada caso es particular. Hay situaciones en las que las parejas
acompanan y otras en las que no. Muchas personas se angustian mucho por la salud
y dicen que la sexualidad no es prioridad, pero si es fundamental en su calidad de
vida. Hay pacientes que debutan con la enfermedad a los 78 afos y otros a los 60,
por lo que el recorrido de la vida de cada uno es distinto. Depende mucho de la
edad del paciente lo que uno va a ofrecerle. También depende mucho de la historia
sexual. Hay pacientes que recién consultan por la sexualidad cuando se estabiliza el

tratamiento.

"En esta enfermedad, como en tantas otras, los diagndsticos tempranos y las
posibilidades de acceso del paciente a un centro de salud con profesionales con
experiencia y con equipamiento médico moderno puede hacer la diferencia en
las consecuencias de las operaciones. Hoy en dia hay cirugias laparoscopicas para
determinadas situaciones, que mejoraron mucho las posibilidades del paciente.
Asi como también avances en la roboética, pero que lamentablemente no estan
disponibles en todos los centros de salud. Ademas, la experiencia y especializacion
del cirujano es fundamental”.

Un ejemplo de diagnéstico temprano y acceso a la innovacién es la del actor
norteamericano Ben Stiller, quien a los 48 anos y por recomendaciéon de su médico
se hizo el analisis de sangre que mide el PSA (siglas en inglés de “antigeno prostatico
especifico”). El resultado de cancer de prostata lo sorprendié porque no tenia
antecedentes familiares del mismo y porque era muy joven. Luego de realizarse
las biopsias, le recomendaron operarse. “Cuando te enfrentas a la pregunta de
si quieres vivir o quieres asegurarte de que tu vida sexual es la mejor, opté por
deshacerme del cancer y ver qué pasa y, afortunadamente, todo funciona bien”,
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dijo el actor en los medios de comunicacién.
Kes afirma que hay situaciones en las que el paciente, por miedo a las consecuencias

sexuales, no quiere operarse a pesar de que esté comprometida su vida. Por eso,
suele suceder que el paciente consulte: “iUsted qué haria en mi situacion?”.

& %k %k
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Agustina Clemente

La falta de dialogo con el
oncologo sobre la sexualidad
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“De la sexualidad nadie me hablé. Pero los tratamientos me provocaron cansancio
y falta de motivacion para tener relaciones sexuales. No fue un tema de vergiienza
por mi cuerpo, sino de cansancio y desinterés. Ademas, tuve sequedad vaginal y
solo pude hablar del tema con mi ginecéloga de siempre.

"Tampoco nadie me hablé de fertilidad a pesar de que tenia 28 afios y que no
tenia hijos. {Como nadie me hablé de ser madre? Era importante brindarme esa
posibilidad porque era pensar en un futuro posible”, comparte Agustina que hoy
tiene 32 anos, es docente, periodista y bibliotecaria de instituciones educativas.
Ademas, es la creadora en Instagram de una comunidad con casi 50 mil seguidores
que se llama Wikicancerarg.

“Una noche como cualquier otra me senti un bulto en la mama izquierda. Era
como una canica. Me sorprendi un poco porque sabia que era algo que me habia
aparecido de golpe. Estaba segura de que antes no lo tenia, era algo nuevo. Asi que
se lo mostré a mi novio —convivo con €l desde 2015— y me dijo: ‘Vamos a una
guardia’ No fui a una guardia en ese momento, pero al otro dia decidi sacar turno
con un mastologo.

"Pensé en que era algo pasajero, jamas imaginé que podria ser cancer. No tuve
miedo pero queria que alguien me dijera qué era lo que tenia. Asi que visité al
mastologo, me palpé y me dijo que no era nada porque era ‘redondito’ y se movia.
Le pedi que me hiciera una ecografia mamaria para quedarnos tranquilos. Cabe
decir que mi mama tuvo cancer de mama a sus 46 anos; sin embargo, repito,

Jjamas pensé que era cancer”.

Agustina convencié6 a su mastologo de que le pidiera una ecografia. Y el resultado
fue: “BI-RADS 8: 98 % benigno, 2 % posibilidad de malignidad”.

Cuando le llevo los resultados al mastélogo se desarroll6 el siguiente didlogo:
—Volvé en 6 meses —djijo el especialista.

—{Y ese 2 %? —pregunt6 Agustina.

—Olvidate, es un 2 —respondi6 el médico.

Pero Agustina insistioé en ver de qué forma se podia descartar ese 2 % que tanto la
preocupaba. “Solo podemos descartar con una puncion’, afirmo el especialista. Por
lo que ella insisti6 hasta lograr la orden para realizarla.

“Me hice la puncién totalmente segura de que no era nada, pero el 9 de agosto
de 2018 lleg6 el resultado: carcinoma ductal infiltrante. Lamentablemente, nadie

me dijo que tenia cancer. Asi que busqué el significado en Google y en todas las
paginas decia ‘CANCER”.
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Con el resultado fue al mastélogo, que lo Unico que le dijo fue: “Bueno... éicuando
operamos?”.

“Di por sentado que era algo malo pero jamas nadie me mencioné la palabra
‘CANCER. Era un carcinoma ductal infiltrante triple negativo. El 28 del mismo
mes me operaron y el 2 de octubre empecé con las quimios. Terminé con las
16 quimioterapias el 29 de marzo de 2019 y comencé rayos al poquito tiempo,
terminando con mis 33 sesiones en junio de 2019.

"No tuve miedo.. tuve TERROR. Los primeros dias posdiagnoéstico fueron
horribles. Lloré mucho, no podia conciliar el suefio, no entendia cé6mo tenia
cancer si no me dolia nada, si yo estaba bien, me sentia bien, era feliz”.

Agustina tuvo mucho acompanamiento de su novio. “Se la bancé super bien. Al
principio lo noté asustado y después entiendo que la disimul6 bastante por mi.
Me apoy6 bastante. Yo me enloqueci con la comida porque fui a una nutricionista
que me dijo que no podia comer azudcar ni harinas. Me leia todas las etiquetas
obsesivamente porque pensaba que si consumia algo de eso iba a empeorar mi
diagnéstico. Por lo tanto, fue complejo sostener una alimentacién tan limitada y
exigente conviviendo con otra persona. A veces discutiamos porque €l intentaba
flexibilizarme un poco... pero era imposible. Hoy la situacién es otra. Como lo
mas saludable que puedo, pero entiendo que nada tiene que ser tan drastico. Los
extremos no son buenos.

"En cuanto a mis padres, se la bancaron como ‘campeones’. Siempre ahi,
llevandome de aca para alla, autorizando las 6rdenes en la obra social, pidiéndome

turnos. Me mimaron mas que nunca.

"Mis padres y Cristian, mi novio, me acompanaron a las 16 sesiones de
quimioterapia. Yo recibia la medicacion tranquila porque al otro lado de la puerta
estaban ellos esperandome”.

En cuanto a lo animico, Agustina obtuvo licencia en sus trabajos y achicé su vida
social porque le sugirieron que no participara de reuniones con mucha gente. Dej6
de ir a cines, a teatros y a restaurantes porque le aconsejaron que tenia que comer
todo cocido, con mucho cuidado bromatolégico y nada frito.

“Me senti aislada de todo, sin poder compartir el acto social de comer una pizza
con amigos porque no podia ingerir nada grasoso. Usaba barbijo en 2018 y la
gente me miraba raro... me preguntaban si estaba trasplantada. Me metieron
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tanto miedo de que no podia enfermarme por el tema de las defensas bajas,
sumado a que los analisis de sangre arrojaban neutropenia —valores muy bajos
de defensas— y tuve que recibir muchas vacunas estimuladoras de colonias para
estabilizar mi sistema inmune”.

Durante la cirugia a Agustina le extirparon un cuadrante, por lo que pudo mantener
sus pechos. Pero dice que lo peor fue la caida del pelo aunque, en su circulo intimo,
no tenia problema en mostrarse pelada.

“El dia que fui al oncélogo la primera vez me dijo que empezaba la quimio el 2 de
octubre y que a los 14 dias se me iba a caer el pelo. Me subi al auto con mi novio
y mis ‘viejos’ y fui directo a comprar una peluca. Pero cuando me empezaron a
mostrar pelucas con rulos de pelo natural, tenian canas... y yo no tengo canas.
Y ademas me daba impresion porque se me habia metido en la cabeza que las
pelucas de pelo natural se hacian con pelo de gente muerta —después descubri
que no, pero estaba convencida de eso y me moria de impresion—. Soy castana
con rulos pero me compré una peluca morocha, pelo corto y lacio. Nada que ver”.

Al dia 14 se le empez6 a caer el pelo. “Antes de la segunda quimio, le pedi a mi
novio que me pasara la maquina. Filmamos un video y todo, como en chiste. Pero,
cuando me desperté al otro dia, me vi pelada y fue una de las partes mas duras del
tratamiento. También sufri cuando se me empezaron a caer las cejas... es la cara
visible de la enfermedad”.

Hay una frase que ayud6 mucho a Agustina a transitar la enfermedad: “Si el mar te
tapa, tenés dos opciones: quedarte ahi abajo y morir ahogado o intentar naufragar”.

Asi lo plante6: “Tener cancer es una ‘mierda’, pero me quedaban dos opciones:
tirarme a llorar o tomarmelo lo mejor posible. Una amiga dijo: ‘Se me cay6 el pelo,
pero nunca se me cayo la sonrisa’ Y esa fue mi frase de cabecera. Iba a la quimio
pelada pero con una sonrisa. Compartir con otras peladas también me ayudé un
monton”.

Vi con felicidad las fotos que Agustina publicé embarazada. Y, hace un par de meses,
su hija Elena lleg6 a este mundo.

Estrategias para mantener la sexualidad durante el cancer

La Lic. Lucia Romano comparti6 algunas estrategias generales, siempre teniendo en
cuenta que cada paciente —al igual que sus parejas— son diferentes:

¢ De ser posible, consultar a un especialista en sexualidad.
*  Tener presente que la sexualidad va mas alla de la penetracion.
¢ Hacer terapia junto con la pareja.
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Entender que el deseo no va a llegar asi nomas. Pero no porque se haya
tenido un cancer, sino porque el deseo no llega asi nomas tanto para
quienes tuvieron una enfermedad como para los que no la tuvieron. El
deseo llega si se estimula.

Generar un cambio de roles: quien era mas activo quizas necesita que el
otro tome la iniciativa. O quien “hacia todo” ahora quizas necesita mas del
otro.

Utilizar lubricantes que siempre sean acuosos y no de vaselina —consultar
siempre con el médico, ya que muchas veces solo se pueden utilizar
lubricantes no hormonales—.

Para la falta de pezones o, ante la presencia de cicatrices, pueden realizarse
tatuajes que simulan lo que no hay o el dibujo diferente que se desee.

En caso de la pérdida de los pezones, compartir con la pareja que las
sensaciones estan en toda la piel del cuerpo una vez que comienza la
excitacion.

Si la mujer no se siente a gusto con los cambios en los pechos, puede
utilizar algin corpino que le agrade usar.

En los casos en que haya problemas de ereccion, puede hablar con su
urooncélogo para que medique vasodilatadores que colaboren con la
misma —siempre que esto sea posible—. En otros casos, optar por un dildo
o consolador—que pueden comprar junto con su pareja— o realizar la
relacion sexual sin coito.

Buscar nuevas zonas de placer.






¢ Puede mi cancer ser

HEREDITARIO?
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. CAPITULO 5.
¢Puede mi cancer ser hereditario?

{Mi cancer lo pueden heredar mis hijos?

{Puedo tener herencia genética que haga que la
enfermedad vuelva en algunos afios?

{Mis hermanos pueden tener lo mismo que yo?
Si mi mama o mi papa tuvieron cancer, écual es mi riesgo?

Con la enfermedad llegan las dudas, los miedos y las preguntas. Por eso, a
determinados pacientes y a veces a sus familiares cercanos, se les indican estudios
genéticos. Estos estudios no son de rutina ni se realizan en todos los casos. Para
realizarlos, debe haber una indicacién médica y, por supuesto, un sistema de

salud que lo cubra.

La médica oncéloga y asesora genética en oncologia Dra. Luisina I. Bruno® explica
que: “El cancer, en términos generales, es un grupo de enfermedades que en el 90
% de los casos ocurre por causas NO HEREDADAS.

"Todo depende del escenario o situacion clinica de la persona o paciente pero,
en la mayoria de los casos, se encuentra posiblemente vinculado al ambiente y
la edad. Las cuestiones ambientales que podrian estar involucradas pueden ser
conocidas —como el cigarrillo o la obesidad—, pero se cree que la mayoria son

desconocidas ain.

"Cuando tenemos un familiar cercano con un diagnéstico de cancer —y en
particular si se ha enfermado a una edad joven (en lineas generales antes de los

50 anos)— surge un alerta, porque se ha documentado un mayor riesgo de tener

37 Dra. Luisina Bruno (MN 116823), médica oncologa y asesora genética en el Instituto Alexander
Fleming y GEDYT.
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la enfermedad en algin momento de la vida comparado con las personas que no
tienen antecedentes familiares cercanos de cancer. Por ello, se recomienda que
ante un caso de paciente joven o mas de un caso del mismo tipo o asociaciones de
cancer en la misma rama familiar —como por ejemplo, cancer de mama y ovario,
prostata y/o pancreas o cancer de colon y/o endometrio—, se realice una consulta

de asesoramiento genético en oncologia.

"Este tipo de consultas no es una urgencia ni una obligacion. Es una herramienta
de prevenciéon que las personas eligen voluntariamente realizar o no. La
probabilidad de detectar una mutacion que explique el cuadro familiar es

aproximadamente entre un 5y un 15 %.

“Idealmente, esta consulta deberia realizarla la persona que se ha enfermado. De
esta forma, puede aclararse si es portadora o no de un sindrome hereditario y los
beneficios de saberlo tienen que ver con la prevencion para esa personay su familia.
Incluso hoy dia existe la posibilidad de tratamientos dirigidos que ya se encuentran
aprobados en el pais. Ademas, si se identifica que es portadora de una mutacién
especifica en un gen de susceptibilidad, los familiares sanos pueden chequearse y
saber si han heredado la misma mutacion. A partir del resultado, se decidira si deben
tomar medidas preventivas diferentes al resto de la poblacién o, por el contrario, si
no la han heredado y corresponde continuar con los controles habituales”, agrega la

meédica especialista en asesoramiento genético Bruno.

Elmeédico me solicito un andlisis genético para tener mds informacion sobre el tratamiento
y para saber si habia algo hereditario que pudiera conocer para estar atenta a la salud

de mi hijo. La obra social me cubria solo 30 de los marcadores que el médico me solicito,
pero me propuse pagar el resto —a pesar de su alto costo— para tener el informe

completo. El resultado fue que no era cancer hereditario y lo vivi con tranquilidad.

Paciente con cancer de ovarios metastasico®®

Por su parte, la bioquimica especializada en genética Angela Solano® dio como
ejemplo el conocido caso de Angelina Jolie: “La actriz fue un ejemplo de actitud
preventiva, ya que decidié someterse a la extirpacion de 6rganos ‘sanos’ pero
portadores de la variante patogénica heredada de su madre fallecida joven de
cancer de ovario —variante patogénica que también port6 su tia fallecida de cancer
de mama, heredada de uno de sus abuelos—. La variante patogénica esta en uno
de los genes BRCA1 o BRCA2 —que se descubrieron en 1994 y 1995—, los cuales
en la actualidad son considerados biomarcadores y tienen medicacion especifica

38 Paola Castrege, especialista en ventas corporativas en un servicio de emergencias médicas.
39 Dra. Angela R. Solano (MN 11210), bioquimica certificada en Genética. Presidente de la Sociedad
Argentina de Genética (2019-2021). Jefa del Sector Genotipificacién del CEMIC.
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para pacientes con tumores portadores de alguna variante patogénica. En el cancer
hereditario es crucial la prevencién cuando la persona esta ‘sana’ (entre comillas
porque porta la variante patogénica que puede desencadenar el tumor)”.

—&En personas mayores también se recomienda la realizacion de estudios genéticos?

Dra. Angela Solano: Lo que importa es la edad del diagnéstico, ya que el paciente
pudo haber tenido un cancer muy joven y haber continuado con su vida, con lo cual
es totalmente valido realizar el estudio a toda edad.

”Si, en cambio, el diagndstico fue a edad mayor pero tiene antecedentes familiares
de la enfermedad, también tiene sentido realizarlo aunque no sera un caso indice
ideal, ya que puede ser un cancer esporadico o sea resultado del riesgo de la
poblacion general.

{Hay comunidades con mas riesgo de cancer hereditario?

No todas las comunidades tienen la misma frecuencia de mutaciones. “La poblaciéon
judia askenazi y, en menor medida la sefaradi, presenta mayor frecuencia de
mutaciones de susceptibilidad al cancer, especificamente en los genes BRCAI y
BRCA2, que son dos genes vinculados a mayor predisposiciéon a cancer de mama,
ovario, prostata y pancreas”.

La médica Luisina Bruno explica que: “En la poblacion de origen judia askenazi se
han detectado tres mutaciones frecuentes o ‘fundadoras’ (dos en el gen BRCA1 y una
en el gen BRCA2), que se detectan en esta poblacion con una frecuencia de un caso
por cada 80 o 40 personas comparado con un caso cada 200 a 400 en personas sin
ascendencia judia.

"Pero no es la unica comunidad que presenta mutaciones fundadoras en los
genes BRCA1'y BRCA2: también se ha descrito esta situacién en las poblaciones de
Polonia, Noruega, Islandia e incluso en una regiéon de México. Este tipo de efecto
fundador también se ha descrito para otros genes como es el caso del gen CDH1
—que predispone a cancer de mama lobulillar y cancer gastrico difuso— con una
mutacion fundadora en familias de origen maori en Nueva Zelanda”, agrega Bruno.

Mi tratamiento ¢ 5 con la ia. Luego, el andlisis genético —cubierto
por mi prepaga tras un informe detallado de la médica genetista—. Pertenezco a la

comunidad judia askenazi que tiene un riesgo particular. A mi me dio positivo para
CHEK?2, un gen raro de la minoria —siempre estoy en la minoria—, que me duplica
las posibilidades de desarrollar cancer de mama en relacion a las personas sin esta
mutacion, por lo que se determiné una mastectomia preventiva de la otra mama.
Luego, recibi 25 sesiones de radioterapia todos los dias de lunes a viernes, mads la



90 - DANIELA HACKER -

medicacion e inyecciones en el abdomen para barrer estrogenos. Ahora realizo estudios
anuales de control que incluyen tomografia de cerebro, torax, abdomen y pelvis.
Tambien centellograma, estudios cardiacos, ginecologicos y densitometria osea.

Expaciente con cancer de mama*®

{Qué tipo de resultados se obtienen de los estudios
genéticos? {Qué es lo que se esta buscando?

La Dra. Bruno informa que: “En la consulta de asesoramiento genético, el
paciente junto al médico realizan un arbol genealégico con toda la informaciéon
meédica que conocen de la familia y con ello se decide si es 1util realizar o no un
test genético germinal.

"Ademats, se decide cudles son los genes que hay que analizar en ese individuo y
su familia.

"El test se realiza a través de un analisis de sangre o saliva y lo que se busca es si
aparece un cambio considerable y permanente en un gen que le impide su funcién
‘protectora’ o supresora de tumores: en ese caso se habla de mutacion o mejor
dicho ‘variante patogénica’.

"Los estudios genéticos germinales buscan verificar si los genes de una persona
presentan o no algin cambio importante o mutacién comparados con lo que ya se
conoce como informacién o secuencia normal del gen.

"Podemos tener pequenos cambios en nuestros genes —de alli viene la diversidad—
y no estar relacionados a una enfermedad, por lo tanto la interpretacion de un

resultado siempre debe ser realizada por un profesional”.
Bruno explica que los resultados de un estudio genético entonces pueden ser:

1. Mutaciéon* detectada o “positivo”: se encontré la causa de predisposiciéon y
se ajustan las recomendaciones preventivas y terapéuticas.

2. Mutacion®? no detectada o estudio “no informativo™ no se ha detectado la
razoén por la cual esa persona se enfermd. Ante este resultado, se intenta
estudiar otras personas afectadas en la familia, se realizan recomendaciones
de prevencion basadas en los antecedentes del arbol genealégico y se

40 Veroénica Sukaczer, escritora y periodista.
41 Variante patogénica.
42 Variante patogénica.
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sugiere un contacto periédico con los médicos especialistas en genética,
por si surgieran estudios mas amplios en el futuro.

8. “Variante de significancia incierta” son cambios infrecuentes, con baja o
intermedia sospecha de patogenicidad y que muchas veces se vincula a
simple diversidad étnica.

éQué hacer ante un resultado positivo?

Unavez que la persona tomo la decision de realizar el estudio genético y en los casos
en que sea un resultado positivo, se enfrenta a diferentes opciones dependiendo
de lo detectado.

Mujeres*?

“En el caso de las mujeres sanas portadoras de mutaciones en los genes BRCA1
y BRCA2 se debe tener en cuenta que presentan un alto riesgo acumulativo
de desarrollar cincer de mama en algin momento de su vida —calculando
una expectativa de vida de 75 anos, el riesgo a lo largo de su vida es de 50 al 75 %
comparado con un 10 a 12 % de riesgo en una mujer sin mutacion—.

"Este riesgo comienza a edades tempranas, aproximadamente a los 20 a 25 anos. Por
ello es que se sugiere conocer esta situacién al inicio de la edad adulta y comenzar
con evaluaciones con mastélogo y resonancia mamaria desde los 25 anos, agregar
la mamografia anual a los 30 anos —salvo que hubiera casos antes de los 30 afos
en la familia— y continuar con este control estricto al menos hasta los 75 afnos.

“Otra de las alternativas es la cirugia reductora de riesgo o doble mastectomia.
Se la considera una alternativa a los estudios de control de imagenes mamarias
realizados de forma intensiva porque hasta el momento ninguno de ellos ha
demostrado ser superior en un punto fundamental para la toma de decisiones
de prevencién, que es la disminucién de la mortalidad por cancer de mama. La
cirugia mamaria reductora del riesgo es superior a los controles de imagenes en
términos de disminucién de chance de enfermar. En la decision, se evalia con
cada mujer los riesgos segun edad y se intentan abordar sus expectativas, sus
miedos, la relacion con su cuerpo y sexualidad para que la toma de decisiones sea
lo mas adecuada posible.

“Las mujeres con estas mutaciones tienen ademas un riesgo alto de cancer de
ovario (15 a 45 %) comparado con la poblacién general, en quienes el riesgo no
supera el 2 a 8 %; esto significa un riesgo de cancer 10 veces mayor al de la poblaciéon
sin mutacion.

43 Referencia al sexo bioldgico.
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“El aumento del riesgo de cancer de ovario (18 a 58 %) cuando hay una mutacién es
diferente segun se trate del gen BRCA1 (que comienza a considerarse desde los 35 a
40 anos) o gen BRCA2 (entre los 40 y 45 anos).

"Dado que no hay métodos de diagnodstico por imagenes realmente efectivos
para la prevencion de cancer de ovario, y que la cirugia preventiva de ovarios —o
salpingooforectomia bilateral reductora de riesgo— si ha demostrado disminuir
considerablemente la mortalidad por cancer de ovario y la mortalidad en general
en mujeres portadoras, se sugiere planificar una cirugia reductora de riesgo —o
sea, la extirpacion de ambas trompas de Falopio y ambos ovarios—. Esta se realiza
luego de cumplir los deseos de paridad pero, idealmente, a partir de los intervalos
mencionados para cada gen en particular”, explica la médica especialista en
asesoramiento genético Luisina Bruno.

Hombres**

La Dra. Bruno sefnala que: “Se debe recordar que, si son portadores de alguno de los
genes BRCA1 o BRCA2, presentan mayor riesgo de cancer de prostata comparado
con los no portadores, pero ademas es importante destacar que pueden desarrollar
un cancer de préstata mds agresivo pero potencialmente curable si se detecta a
tiempo. Por ello es fundamental que realicen controles con PSA y tacto rectal y
desde edades mas jévenes, en general a partir de los 40 afios.

"El cancer de mama en el hombre es una situacién infrecuente, ya que afecta a
menos del 0,5 % de los hombres. Pero si en una familia existe este antecedente,
se recomienda la consulta de asesoramiento genético seguida del test genético
germinal, dado que modifica las medidas preventivas en sus familiares mujeres.
Ademas, recientemente, también se han sugerido controles para los varones sanos
portadores de mutaciones en los genes BRCA2 que tienen antecedentes familiares
de varones afectados por cancer de mama”.

Conocer que se es portador de una mutacion en los genes,
épuede modificar el tratamiento oncolégico?

"El testeo de los genes BRCA1'y BRCA2 también tiene utilidad como ‘biomarcador’
para seleccionar tratamientos dirigidos en pacientes con ciertos tumores. Los
farmacos llamados inhibidores de la enzima PARP (por sus siglas en inglés) tienen
utilidad en pacientes portadores de mutaciones en los genes BRCA1 y BRCA2 que
tienen diagnostico de canceres de mama localmente avanzado o metastasico, cancer
de ovario, prostata o pancreas®.

44 Referencia al sexo biolégico.
45 “Estos tratamientos cuentan con aprobacion en Argentina del ANMAT y, por lo tanto, deberian
ser accesibles a todos los pacientes y coberturas”, afirma la especialista Bruno.
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"Dado que el campo de los tratamientos dirigidos se encuentra en constante
evolucion, la informacién acerca de si un paciente tiene diagnoéstico de cancer y
es portador de un gen de susceptibilidad también puede ser de utilidad para que
el paciente pueda participar del desarrollo de nuevos tratamientos en ensayos
clinicos”, agrega Bruno.

{Quiénes pueden acceder a los estudios genéticos?

El acceso dependera del pais de Latinoamérica y de la cobertura de cada paciente.

La bioquimica Solano informa que: “En Argentina, por ejemplo, si bien hay
recomendaciones oficiales, guias de practica médica y estudios que demuestran que
realizar los estudios genéticos es una estrategia costo-efectiva y costo-ahorrativa en
las familias con antecedentes familiares de cancer, la cobertura no esta formalmente
incorporada en el sistema de salud y, por lo tanto, no es obligatoria para ninguna
prepaga u obra social*®. Tampoco se encuentra contemplada por el Plan Médico
Obligatorio (PMO)*.

"Por lo tanto, los médicos deben realizar el pedido médico junto con una
justificacién y resumen de historia clinica y solicitar una evaluacion especial a través
de la via de auditoria médica caso por caso, para que el estudio sea contemplado
como una excepcion.

"Sera clave entonces como el médico tratante indica el estudio con el fundamento
adecuado. Esto significa que no es infrecuente que las obras sociales autoricen
estudios genéticos si la solicitud médica esta bien fundamentada, aclarando
antecedentes personales y familiares de la enfermedad. Es importante incorporar en
la indicacion, cuando sea el caso, que existe tratamiento asociado a un medicamento
aprobado. No se debe considerar un lujo, sino una necesidad.

"Ademas, hay que insistir que por cada caso indice puede haber muchos familiares
que pagaran el 10 % del valor del estudio que invirtié el primer familiar que se
estudio y ese resultado positivo para la variante patogénica sirve para todos los
familiares de la misma rama de cualquier grado.

"El estudio de un familiar es concluyente. En el caso de que la variante patogénica
sea positiva, tendra la posibilidad de evitar o detectar temprano [un cancer] a partir
de decisiones como cirugias o controles frecuentes. En el caso negativo, se libera de
la ansiedad, ya que la predisposicion de la enfermedad no se heredé en la rama del
individuo estudiado y no la transmite.

46 Son sistemas de cobertura argentinos.
47 En Argentina, el PMO determina la base de cobertura de todo el sistema de salud.
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“Lamentablemente, no todos los casos logran la cobertura y los pocos que la
logran tienen que ver en general con la urgencia de los tratamientos dirigidos o las
estrategias quirurgicas”, agrega Solano.

{Cuales son los avances en genética?

La especialista en genética Angela Solano indica que: “Los avances de la genéticay la
gendmica son muy dindmicos: es justo calificarlos como extraordinarios. El primer
gran impulso lo dio el Proyecto Genoma Humano (HGP, por sus siglas en inglés),
que en 2001 publicé la primera ‘secuencia completa’ y en el afio 2021 terminé de
secuenciar la totalidad del genoma, incluyendo zonas muy dificiles. Este adelanto
tiene muchisima trascendencia, ya que nos proporcionara las respuestas a casi todas
las incognitas.

"En la actualidad®, los analisis genéticos y genémicos oscilan entre un 40 a 100 %
informativos —esto significa que el negativo no tenga incertidumbre—. Esperamos
que pronto todos alcanzaran 100 % de certeza.

"Latinoamérica es una region bastante desprotegida en muchos aspectos,
incluido el tratamiento de las enfermedades. Un estudio genético que evita una
quimioterapia y en familiares incluso la aparicion del cancer deberia estar en
las coberturas de salud en los casos en que se necesite. Esto no ocurre, a veces,
ni siquiera en el ‘primer mundo’, aunque hay mucha mas disponibilidad que en
Latinoamérica.

“Es fundamental la accién cientifica de compartir los datos (data sharing). Por
ejemplo, en Argentina, existe el Nodo Argentino del Human Variome Project
para estimular a los profesionales a depositar los datos en bases que sean de libre
acceso. Es una actividad generosa y crucial para todos los que trabajan en genética
y gendmica’, agrego6 Solano. “Es importante destacar que el avance en la tecnologia
provoco la disminucién de los costos muy sensiblemente; la razon es por la cantidad
de andlisis simultaneos que se pueden procesar. Ademas, la bioinformatica tiene
mucho que ver, porque permitié que los programas de interpretaciéon de los
archivos estén disponibles en cualquier lugar del mundo”.

& %k %

48 Se refiere al ano 2022.
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La tia y sus sobrinos

95
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Ana Maria, la tia

“Hace unos afios, me sugirieron que me hiciera un analisis genético pensando en
la salud de mi sobrina. Alli salié que yo era positiva para el gen BRCA2. Con ese
resultado, Alina, mi sobrina, se realiz6 el estudio, que sali6 negativo para el mismo
gen’, compartié Ana Maria, docente jubilada tucumana, con una larga y dolorosa
historia con el cancer.

“Un dia antes de cumplir 40 anios me dieron el resultado de la biopsia: cancer de
mama. Fue muy grande el impacto emocional, porque mi madre Sara ya habia
padecido cancer de mama y mi hermana menor que yo, Dora, también habia
tenido cancer de mama.

"La primera vez me hicieron un tratamiento de rayos y al poco tiempo me
recuperé totalmente. Pasaron unos anos y volvi a tener cancer de mama. Otra
vez rayos y me recuperé. En el afio 2007 tuve cancer de ovario, que volvié 3 afios
después. Recién afios después me extirparon una mama.

"El cancer de mama regresé tres veces mas. Los tratamientos, a modo de
resumen, incluyeron quimioterapia, rayos y la extirpacion de las dos mamas
—en diferentes etapas—.

"Ahora, me estoy recuperando de la altima quimio y haciendo vida normal. En
medio de mis enfermedades, mi hermana Dora falleci6 a los 45 afios de cancer
de mama.

"Entonces, pensando en mi sobrina, me hice el estudio genético que dio positivo
para el gen BRCA2. Conocer esto me alarmoé bastante y me preocupd.

“Pero me hago controles frecuentes y ya hace 34 afios que padezco cancer. Hasta
ahora, fueron cinco veces el cancer de mama y dos de ovarios”.

Alina D., la sobrina

“Cuando nos enteramos de que a mi tia le habia dado positivo un gen fue muy feo.
Ella es una luchadora, una leona. A pesar de todo lo que tuvo, sigue para adelante.
Por eso ella se hizo el estudio pensando en nosotros.
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"Mi historia médica familiar es asi: mi mama habia tenido cancer de mama a los
29 afnos y un fibrosarcoma a los 39 anos. Mi abuela tuvo cancer de mama a los 63 y
68 anos y cancer de utero a los 82 anos. El hermano de mi mama tuvo melanoma
a los 54 anos, mas los antecedentes de mi tia Ana Maria. Por ese motivo, en unas
de mis consultas ginecolégicas de control, mi ginecéloga me coment6 de unos
estudios genéticos y me derivo a un especialista en genética. Esto fue en el aio
2016. Yo tenia 36 afos”, explica Alina, la sobrina de Ana Maria.

“Me estudiaron especificamente el gen que a mi tia, Ana Maria, le habia dado
positivo. El resultado fue negativo. Para mi el resultado negativo fue un alivio
porque antes de este resultado yo era considerada una paciente de alto riesgo,
por lo que iba a la ginecdloga dos veces al afio a los controles y me realizo la
mamografia desde los 30.

"Los médicos sugirieron que mis hermanos y mis primos también se realicen el
estudio. Asi fue que les comparti esta informacion y ellos decidieron realizarlo”,
afirma Alina.

El resultado para los hermanos de Alina —que tienen hijos y la preocupacién
estaba latente— fue positivo para el gen BRCA2. Aunque nunca es una buena
noticia, contar con esta informacién les permite tomar decisiones y realizar

estudios preventivos para ellos y sus hijos.






. Qué es,Ia

METASTASIS?
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. CAPITULO 6 .
¢ Qué es la metastasis?

La metastasis es cuando el cancer se disemina hacia otras partes del cuerpo. “La
metastasis se da cuando hay ciertas condiciones biolégicas para que esto suceda. No
todas las células tumorales van a producir metastasis. En los casos en los que sucede,
las células se desprenden y se diseminan por el torrente sanguineo o linfatico. El
drgano que se metastatiza tiene una afinidad especial para recibir a la célula tumoral.
Por ejemplo, el cancer de colon tiende a diseminarse al higado o al pulmén. Y el de
mama hacia los huesos, higado, pulmoén o cerebro.

"Hoy en dia, aunque no es para todos los casos, hay muchos pacientes con diferentes
tipos de metastasis que se pueden curar o lograr una sobrevida muy larga. Esto es
gracias a los avances en las cirugias y los tratamientos como la quimioterapia, los
moleculares y la inmunoterapia’, plantea el Dr. Emilio José Batagelj, presidente de la
Asociacion Argentina de Oncologia Clinica®.

{Como se detecta la metastasis?

“Después de la biopsia y del diagnéstico de cancer, el oncélogo hace la estadificacién
del paciente para saber si la enfermedad esta localizada en un sector o diseminada
en algun otro érgano.

”Se utilizan diferentes métodos para la estadificacion:
¢ Tomografia computada, con doble contraste (oral y endovenoso)
¢ Resonancia magnética (para ciertos sectores, como el cerebro)

*«  PET/TC en el que se coloca un contraste que capta la célula maligna y la
diferencia de la célula benigna.

49 Dr. Emilio José Batagelj (MN 62.792), presidente de la Asociacion Argentina de Oncologia Clinica.
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“La comunicacion al paciente siempre es lo mas complicado, porque la metastasis
marca el pronéstico del mismo. No es lo mismo tener un tumor localizado que
una metastasis. También dependera del avance de la enfermedad y del lugar de la
metastasis. Por ejemplo, en el cancer de testiculo tener un estadio IV tiene igual una
alto porcentaje de curabilidad pero, si es en pulmon, las posibilidades bajan”, explico
el oncoélogo Diego Kaen®.

“Cuando evaluamos un tumor, realizamos estudios y una revisiéon clinica para
conocer su extension: a esto llamamos estadificacion. Mediante un interrogatorio y
examen fisico, y con estudio de laboratorio y por imagenes podemos determinar si
el tumor esta localizado o se extendi6 a otros 6rganos”, agrega el médico Federico
Losco.

Por su parte, la médica oncéloga Valeria Caceres afirma que: “Hoy en dia, cuando se
informa de la enfermedad metastasica, se habla con el paciente con absoluta verdad.
Se dice que tiene el cancer diseminado a otros 6rganos y que el tratamiento no es
curativo, sino que frena la evolucién de la enfermedad.

”Se pone como ejemplo la hipertension o la diabetes, en las cuales los pacientes
deben requerir durante toda su vida algun tipo de tratamiento.

"Por ejemplo, la mortalidad de la enfermedad metastasica en el caincer de mamas
hoy en dia cambié muchisimo, porque la sobrevida se extendié sobre todo en
algunos subtipos de la enfermedad. También mejor6é mucho la calidad de vida de las
pacientes. Los avances en los tratamientos y desarrollos son continuos”.

{Es la metastasis una sentencia de muerte?

“En los ultimos anos, la ciencia avanzé muchisimo en todas las etapas de
la enfermedad. Los grandes avances vinieron por parte de los anticuerpos
monoclonales —con mayor efectividad y menos toxicidad— y la inmunoterapia,
que actua sobre el sistema inmunolégico del paciente.

"En conclusion: tener metastasis no significa tener una sentencia de muerte. El avance
de la ciencia permite que, inclusive en determinados casos donde la enfermedad se
diagnostique en etapas avanzadas, existan tratamientos que permiten controlarla y
hasta en algunos casos también curarla”, asegura el médico Federico Losco.

{Qué significan los “5 anos de supervivencia”?

50 Dr. Diego Kaen (MP 1898), médico oncélogo clinico. Jefe del Servicio de Oncologia del Hospital
Regional Dr. Enrique Vera Barros de La Rioja, Argentina.
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La tasa de supervivencia a 5 anos es algo muy utilizado en las diferentes estadisticas.
Probablemente, cuando el paciente tiene el diagndstico va a ir a Internet y se va a

encontrar con indices de supervivencia a 5 afos.

Esta informacion obtenida en soledad por el paciente o sus seres queridos en su
hogar o su trabajo, sin un médico que la explique, puede generar dudas y angustias.

“Se utiliza el concepto de los 5 afios de supervivencia porque a medida que pasa el

tiempo, la posibilidad de una recaida del tumor es menor, y luego de 5 afnos este
riesgo disminuye en forma significativa”, explica el doctor Losco.

& %k %
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Paola Castrege

Descubrio su cancer de ovarios
con metdstasis por un dolor de
espalda
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“Me enteré que tenia cancer luego de un dolor muy fuerte de espalda. El dolor
iba desde el omoplato a la cintura. Hice muchisimas consultas con mi cobertura
de salud, pero no me encontraban el motivo del dolor. Asi que hice un sacrificio
econémico y fui a una consulta particular. Alli tuve la suerte de encontrarme
con una médica que me hizo una ecografia y pudo detectar el cancer de ovario.
La médica también habia tenido la misma enfermedad y pudo ver lo que otros
profesionales pasaron por alto”.

Son muchas las historias en las cuales llegar al diagnostico lleva meses, y ese tiempo
perdido tan valioso hace que la enfermedad sea detectada en forma avanzada. “Te
voy a regalar una ecografia trasvaginal porque tenés la misma enfermedad que
tuve yo hace unos anos: cancer de ovario. Esta muy avanzado, tenés que internarte
yay que te vacien lo maximo que se pueda para luego empezar un tratamiento”,
me dijo. “Luego me abrazoé y lloramos juntas”, cont6 Paola, que tiene 49 anos, vive
con su pareja y su hijo de 15 afos.

Paola, que trabaja coordinando un equipo de ventas corporativas en un servicio
de emergencias médicas, cree fervientemente que la sonrisa cura el alma. Ya habia
pasado otras cosas dificiles, pero esto le costé mucho porque asoci6 la enfermedad
con la muerte. Penso en el futuro de su hijo y se apoy6 en su fe.

“Hablar con mis padres —que ya habian perdido dos de sus hijos por otros
motivos— fue algo muy duro. Ellos se hicieron cargo de mi hijo y me interné en
el hospital.

"El diagnéstico fue cancer de ovario avanzado con metastasis en varios 6rganos.
Asi que me operaron, me sacaron los ovarios y empecé el tratamiento.

“Elegi un oncélogo entre los que tenian turnos disponibles, sin tener ninguna
referencia acerca de €l. Y fue un profesional muy sincero: me dijo que me iba
a hacer uno de los tratamientos mas agresivos, me informoé de los efectos
secundarios y —a pesar de que era muy parco en su personalidad— me acompané
a sumanera en todas las etapas.

"Recién cuando me quedé peleada fue que asumi mi enfermedad y junté ganas
para curarme”.
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. CAPITULO 7 .

¢Voy a perder mis ingresos economicos
durante la enfermedad?

El médico junto al paciente evaluaran el modo en que este ultimo podra continuar
con sus tareas laborales durante la enfermedad. Esto va a depender de las
caracteristicas de cada cancer, tratamientos, las particularidades del paciente y de las
condiciones especificas de cada trabajo.

Muchos pacientes continuaran su vida laboral casi con normalidad, mas alla de los
dias que necesiten tomarse para realizar los tratamientos. Y otros, segun el tipo y la
gravedad de la enfermedad, deberan tomar licencias mas o menos largas.

También, en algunos casos, ya no podran regresar a su lugar de trabajo nunca mas.
Poder conservar los ingresos laborales durante el cancer va a depender mucho de:

¢ Lasleyes laborales del pais de residencia

*  Laclase de trabajo que uno ejerza.

« El tipo de relacion laboral: ¢éEs un trabajo registrado o formal? ¢Es un
trabajo no registrado o informal? ¢Es un trabajo independiente en el que si

no se trabaja, no se cobra?

Durante la enfermedad, los gastos aumentan para todos los pacientes sin excepcion.

Segun la situacién particular pueden ser gastos por:

¢ Honorarios médicos

¢ Medicacién

¢ Estudios de diagnostico

¢ Rehabilitaciéon

e Proétesis

¢ Traslados hacia y desde centros de salud

¢ Gastos de alojamiento si se atiende en otra ciudad, etc.
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Tuvimos muchas consultas de pacientes por temas de licencias médicas laborales.
En el caso del mieloma, en muchos tratamientos hay que hacer trasplantes en
‘tandem, es decir dos trasplantes con poco tiempo de diferencia. En estos casos,
las licencias de un afio no son suficientes. Entonces, se dan situaciones donde

se requiere mds tiempo de licencia que el que otorga la ley argentina.

Mariana Auad, Fundacién Argentina de Mieloma (FAM)*

En algunos paises de Latinoamérica, en donde no hay una cobertura médica
universal, estos gastos son ‘catastroficos” implicaran que los enfermos se endeuden
de por vida, deban vender sus posesiones, incluso sus casas, y que su situacion
econémica empeore a partir de la enfermedad.

Esta ‘toxicidad financiera’ lleva a que ciertos pacientes retrasen su tratamiento,
compren menos medicacién de la que necesitan o, directamente, rechacen la
posibilidad de cura para no endeudar a su familia.

Los gastos de bolsillo durante la enfermedad impactan especialmente en las familias
de mas bajos recursos.

Pero, incluso en paises con cobertura universal, los gastos en el hogar aumentaran
por traslados o medicinas que no estan cubiertas en su totalidad o de forma parcial,
y muchos deberan ajustarse o pedir préstamos a familiares y amigos.

Un estudio de la organizacion All Can Argentina® sobre los pacientes y el impacto
de sus gastos financieros a partir del cancer determiné que el 44 % de los pacientes
encuestados del sistema publico de cobertura de salud tuvieron problemas para
afrontar los pagos en medicamentos. Esto representé un porcentaje mayor que las
dificultades que tuvieron los pacientes con cobertura de la seguridad social o de
medicina privada.

En el caso del 42 % de los pacientes encuestados con cobertura de obras sociales
provinciales de Argentina que participaron de este estudio, el principal problema
para afrontar el gasto se dio en los estudios médicos.

Y uno de los datos mas preocupantes fue que el 51 % de los pacientes de todos los
sistemas de cobertura no pudieron tomar la medicacién en la dosis o frecuencia

indicada debido a los problemas econémicos.

Entonces, {cuales son las soluciones?

51 Fundacion Argentina de Mieloma (FAM).
52 All Can Argentina.
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Laayuda viene de diferentes formas y lugares. A veces se pide apoyo a la comunidad:
vecinos, templos religiosos, parientes. Otras veces se contactan con asociaciones
de pacientes o fundaciones solidarias. En muchas ocasiones los pedidos solidarios
se publican en las redes sociales. Y, cuando es posible, se pide ayuda en forma de
subsidios en organismos estatales, provinciales o municipales.

Trabajo formal o registrado

Volviendo a la situaciéon laboral de los pacientes, cada pais posee sus leyes
laborales para los trabajadores registrados que indican cuantos dias de licencia por
enfermedad se otorgan, lo cual va a variar dependiendo del convenio del trabajador,
de su carga familiar y de su antigtiedad.

En muchos casos, el trabajador recibira su sueldo y luego de determinado tiempo
solo le conservaran el puesto de trabajo con la cobertura de salud, pero ya sin percibir
el salario. Después de ese lapso, o el trabajador regresa —si esta en condiciones— o
pueden despedirlo de forma legal sin indemnizaciéon.

Hay situaciones en donde el trabajador puede volver a trabajar, pero no la misma
cantidad de horas que antes o no en el mismo puesto. En muchos paises, la ley lo
contempla y el trabajador esta obligado a mantener su salario y el trabajador esta
protegido, pero en otros paises no.

La situacion va a variar si el lugar de trabajo no puede adaptarse a las nuevas
necesidades del empleado, por ejemplo si es un pequefio comercio. Hay paises en
los que, para ese tipo de situaciones, la ley contempla una indemnizacién reducida.
Y muchas veces el tema se dirime en la justicia.

Otra situacion es cuando hay recaidas por la misma enfermedad. Ahi va a depender
de si la ley estipula un periodo —en algunos paises es de 2 anos— para volver a dar
licencias pagas o no.

Por ultimo, si el trabajador tiene incapacidad absoluta para volver a trabajar en
ese lugar, le puede corresponder, segun las leyes de cada pais, unaindemnizaciéon
por despido.

Y también es posible, segun cada caso, que el trabajador acceda a una pension
por invalidez.

También hay situaciones donde los pacientes, al tener la posibilidad de no trabajar y
tener una licencia paga, deciden que quieren —o mejor dicho, que necesitan por su

bienestar emocional— continuar trabajando.

En estos casos es frecuente que pidan realizar tareas mas sencillas o comodas para
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su situacién particular.

Soy docente, y a pesar de que podria estar jubilada de forma adelantada

o0 que podria pedir licencia médica, decidi seguir trabajando porque
me hace bien, me distrae, necesito tener la cabeza ocupada.

Solicite un trabajo mds tranquilo que estar al frente del aulay me asignaron la
realizacion de proyectos. Esto me sirve para arreglarmey salir de mi casa.

Paciente con mieloma multiple

En ciertas ocasiones, el conflicto llega a la justicia, por las demandas de trabajadores

que se sienten discriminados por su enfermedad y despedidos injustamente.

Revisando fallos de la justicia argentina se encuentran todo tipo de situaciones. Por
ejemplo, un trabajador con cancer de proéstata que fue despedido 3 dias después de
reincorporarse de su licencia médica o una empleada con cancer de colon despedida

por la gran cantidad de ausencias laborales.

En su gran mayoria, estos reclamos en la justicia de Argentina, son favorables al
trabajador —siempre que el empleador haya tenido conocimiento de la enfermedad
de su empleado con anterioridad—, y han reconocido incluso en varios casos los

derechos por danos morales.

Por eso, es frecuente que muchas companias decidan hacer un arreglo privado
con el trabajador para que deje su trabajo, ofreciéndole el pago de una suma
mayor a la que corresponderia en caso de despido. En la mayoria de los casos,
este arreglo incluye mantener su cobertura de salud pagada por el empleador por
algunos anos.

* %k
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Matias Orillo

No poder trabajar desde los
28 artios por tener mieloma
multiple
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“Tengo 34 afos y no puedo trabajar. Intenté después del tratamiento volver
al frigorifico, pero no podia seguir con mi desempeiio laboral por mareos y
desmayos, ademas de la inflamacion en la pierna. No puedo estar mucho tiempo
parado ni caminar mucho. Finalmente solicité una jubilacién por invalidez”.

Matias Orillo tenia 28 afos el dia que salié de trabajar como deshuesador en un
frigorifico de Lanus, provincia de Buenos Aires. Se junt6 con sus amigos para jugar a
la pelota, pero en el camino de repente le “exploté” un hueso de la pierna.

“Se sintié6 como que se rompié una tabla. Me cai y mis amigos me intentaron
ayudar, pero les pedi que no me movieran. Llamaron a la ambulancia y me
trasladaron al hospital.

"En un primer momento me enojé con los médicos porque no me querian
poner un yeso. Pero ellos llamaron a mi esposa para que fuera al hospital.
Cuando ella llegé, la llamaron aparte y le explicaron que no era normal lo que
tenia, que era una fractura patolégica —cuando la fractura se produce por
motivo de una enfermedad—.

"Entonces, me derivaron por la obra social a una clinica. Ahi me hicieron esperar
hasta que llegé un médico especialista, me hicieron una tomografia computada
con contraste y cuando llegé el médico me explicé que probablemente tenia
cancer, pero que aun no sabia cual.

"Durante 4 meses me hicieron todo tipo de estudios, entre ellos varias biopsias,
para determinar cual era el cancer y por donde se habia expandido. Finalmente,
lleg6 el diagnostico: mieloma. Ademas, se habia expandido por la ingle y el rinén,
lo que complicaba mas el cuadro”.

El mieloma multiple® es un tipo de cancer de la médula 6sea —tejido esponjoso en
el centro de la mayoria de los huesos— que afecta a las células plasmaticas.

“En ese proceso no me enyesaron, tenia la pierna caida. Mi sefiora me levantaba
la pierna para acostarme en la cama. Dependia de otros para poder moverme.
Yo tenia hijos que eran muy chiquitos y demandaban mucho tiempo. Vivia en la
provincia de Buenos Aires y trasladarme a la ciudad me llevaba casi 2 horas de
viaje de ida y lo mismo de vuelta.

"Con el diagnoéstico empecé a viajar dia por medio al hospital para ver a los
distintos especialistas: cardi6logo, oncohematologa, médicos para el trasplante,

traumatologo, etc.

“Los médicos me dijeron que mi estado era muy grave, que iban a hacer lo posible

58 Fundacion Argentina de Mieloma (FAM).
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para que sobreviviera.

"Ir a las quimios a veces era muy triste, porque me hacia amigos y luego me
enteraba de que no habian sobrevivido.

"El tratamiento fue muy largo y complicado, ya que me tuvieron que hacer un
trasplante de médula, rayos y quimioterapia. Fue muy doloroso. Sumado a una
operacion de la pierna y del corazén por una complicacion que tuve. Estuve en
coma 6 dias.

"Actualmente, estoy bajo tratamiento con medicacion e inyecciones. Siempre
tuve el apoyo de mi esposa, hermanos y amigos”.

Trabajo informal o no registrado

En los casos en los que el trabajo no sea registrado, la situacion es totalmente
diferente, ya que puede tratarse de trabajos regulares de 8 horas diarias, por jornales,
temporales o ‘changas™.

En estos casos, el salario y la posibilidad de mantener el puesto de trabajo cuando
no se puede asistir queda a voluntad del empleador, por lo que el trabajador debera
asesorarse con un abogado para saber como proceder en caso de despido o de
reduccién de las horas laborales.

Soy trabajador de la construccion, pero no estoy registrado. Por mi enfermedad tuve que
dejar de trabajar. Hoy no tengo ningin ingreso. Tengo una esposa'y dos hijos. Me estd
ayudando mi familia con el dinero para vivir. Mi esposa pidio ayuda economica en el
municipio donde vivimos en la provincia de Buenos Aires, pero aiin no tenemos respuesta.

Paciente con cancer de ano

Ademas, los dias que el paciente debe faltar para consultas médicas o tratamientos
pueden llegar a ser motivos de conflicto o de descuentos econémicos.

Siempre es importante asesorarse porque, a pesar de no ser trabajo registrado, el
trabajador puede hacer valer sus derechos.

54 En Argentina se utiliza la palabra “changas” para determinados trabajos informales que, en
general, no son calificados y no tienen continuidad ni registro formal. Son trabajos que se realizan
para subsistir.
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Consegui trabajo en atencion al publico unos meses antes
de que me detectaran la enfermedad.

Tuve suerte de que los 3 meses que falté al comienzo del
tratamiento me siguieron pagando el sueldo.

Paciente con cancer de utero

Trabajadores independientes

En cuanto a los trabajadores independientes —auténomos o monotributistas en
Argentina— al no poder hacer sus trabajos habituales para sus clientes quedan en
general desprotegidos. Porque si no trabajan, no cobran.

En el caso de los pequenos comerciantes o profesionales de diferentes areas que
trabajan por su cuenta y deben disminuir la carga de trabajo por la enfermedad
—o suspenderla, en casos graves— quedan directamente sin sustento y pasan a
depender de ahorros familiares o de amigos.

Era comerciante pero por la enfermedad tuve que dejar de trabajar.

Debo comprar una inyeccion que la obra social no me cubre y vale la mitad de lo que recibo de
.

mi pension por viudez. El resto de los tos de compl to me los cubren en el 70 %.

Recibo ayuda de mi familia.

Paciente con mesotelioma abdominal

Los dias de consulta nadie los remunera. Los trabajadores que tienen clientes o
pacientes, al no poder brindar servicios, no tendran ingresos mientras dure el

tratamiento.

En Argentina, por ejemplo, los trabajadores auténomos o monotributistas realizan
un aporte que les permite trabajar en esas condiciones y que incluye una obra
social. También tienen la opcion de adherirse de forma voluntaria a una empresa

de medicina prepaga.

En caso de que no puedan trabajar y no posean recursos para continuar haciendo
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los aportes, pierden ese estatus y pasan al sistema médico publico. Esto modifica
totalmente el circuito que conocian de atencion, de profesionales y de entrega
de medicamentos.

En esa situacion, el trabajador independiente empieza a usar sus ahorros o depender
de su pareja o de su familia. Si es el Unico trabajador en su hogar, el tema es muy
complicado y tendra que buscar ayuda de alguna manera.

En muchos paises existen pensiones no contributivas por invalidez que se otorgan a
personas que ya no pueden trabajar. Son montos pequefnos que apenas sirven para
subsistir, pero que a muchos ciudadanos les marca una diferencia.

En el caso de Argentina, recibir esta pensién trae complicaciones burocraticas

inmensas para el paciente al cambiarle el circuito de entrega de los medicamentos.

Pero las personas en general carecen de esta informacion de forma previa.

& %k %
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Rubén Urrutia

El carpintero que lucho para
volver a caminar
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“Los dos somos monotributistas, pero no estabamos al dia con el pago. Esto hizo
que cuando la necesitamos no tuviéramos cobertura de la obra social.

"Tardamos meses y un amparo judicial, que pagé mi cunado, en lograrlo. En el
medio fueron idas y vueltas por los hospitales publicos de la zona y de Mar del
Plata”, cuenta Ana, la esposa de Rubén de 57 afos.

“Mi marido era carpintero, yo no trabajaba. Asi que nos quedamos sin ingresos
y nos empezaron a ayudar distintos parientes. Mi hijo de 24 afios se hizo cargo,
como pudo, de la carpinteria”.

La historia de Rubén con la enfermedad comenzé hace 8 anos con un dolor de
cintura. “Vivimos en General Madariaga, provincia de Buenos Aires. En el hospital
le hicieron una resonancia, pero de otro sector de la espalda. El diagnoéstico fue
herniay se le hizo un bloqueo.

"Pero el dolor crecia, era terrible, caminaba agachado.

"Finalmente, le hicieron una tomografia y ahi vieron lo que pensaron que era
un tumor. Nos dijeron que era un plasmocitoma solitario —tumor de las células
plasmaticas— y lo internaron.

"Rubén estaba postrado en la cama —lo banaba ahi, comia ahi, no se movia— y lo
trasladaban en una camilla en ambulancia al hospital. Ese fue el peor momento

para una persona que era muy activa.

“Primero nos dijeron que no habia medicacién, que solo podian hacerle
radioterapia. El seguia con dolores tremendos. [bamos todos los meses al
hospital. Hasta que le hicieron una tomografia 3D y ahi vieron que el tumor se
estaba extendiendo”.

Ana y Rubén estan muy agradecidos con los médicos de su ciudad, que iban a su
casa y no les cobraban honorarios.

“Después de meses recuperamos la obra social del monotributo. Gracias a esta
cobertura pudieron trasladarlo en ambulancia a un hospital en Munro, a 350 km
de donde vivimos. Fue con su hermano al principio, que dormia en el piso del
hospital hasta que nos enteramos que por la obra social correspondia que nos
pagaran el hotel y la comida. Fueron asi 89 dias.

“Era un mieloma muy agresivo. Le operaron la columnay le pusieron una protesis
porque ya casi no tenia vértebras, estaban consumidas. Le dieron un corsé rigido
de plastico con el que convive hasta hoy en dia. Empez6 con medicacion y, con
tardanza, la quimioterapia.

"A partir de ahi empez6 a mejorar. Aprendié a levantarse, volvié la vida. Pero
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empez6 la pandemia del coronavirus en marzo de 2020 y lo trasladaron de
regreso a nuestra ciudad en donde continu6 con el tratamiento.

”Con la cuarentena empezaron los problemas administrativos. Ahi tuvimos
una nueva derivacién a un instituto de la ciudad de Buenos Aires, en el barrio
de la Recoleta.

"Después de 2 anos logré acceder al autotrasplante de médula. Hoy esta muy bien.
“Seguimos viajando todos los meses a la ciudad.

”Si hubieran detectado antes la enfermedad, y de haber podido empezar el
tratamiento enseguida, sus vértebras no se habrian consumido y no habria

estado postrado.

"Hoy Rubén hace los presupuestos de la carpinteria. Volvemos a empezar”,
afirma su esposa.

* %k %
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Elmédico oncologo y paciente
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dejo de trabajar durante el
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“No quise dejar de trabajar cuando tuve el diagnéstico de cancer de recto. No por
una cuestiéon econémica, sino por un tema simbélico o psicolégico”, comparte
Rubén Kowalyszyn, médico oncélogo clinico e investigador de ensayos clinicos de
la ciudad de Viedma, provincia de Rio Negro, en el sur de la Argentina.

“Era el ano 2009, yo tenia 39 afios. Tuve una alerta porque al limpiarme en el
bano observé que tenia una especie de moco que salia del ano. Entonces hice una
consulta con un amigo médico gastroenter6logo y me realizé una colonoscopia.
El resultado fue un pdlipo que tenia un carcinoma adentro.

"No fui un paciente como el resto, porque me relacioné con mi médico de manera
diferente; le dije: ‘Sos mi amigo, pero ahora también mi médico’

"El comienzo del tratamiento fue con quimioterapia y radioterapia. Pero en
ese momento no estaba la posibilidad de realizar la radioterapia en mi ciudad.
Entonces, atendia todo el dia en el consultorio y, a la tarde, me llevaban en auto
durante todos los dias habiles a Bahia Blanca, a casi 300 km de mi ciudad. Asi
por mas de un mes. Volvia muy tarde a la noche a mi casa y al dia siguiente me
iba a trabajar.

“Mi tratamiento transcurri6 en diferentes lugares: Buenos Aires, Bahia Blanca y
también en Viedma.

"Podria no haber trabajado durante ese momento, no fue por un tema econémico.
Solo que no quise ponerme en el lugar de ‘enfermo’ aunque lo estaba. Tenia
la fantasia de que iba a perder a mis pacientes, tenia miedo de quedar fuera
del mercado laboral. Y también queria tener una vida ‘normal’ a pesar de la
enfermedad.

"Una vez finalizada esa etapa surgio la duda de si operarme o no. La biopsia
mostraba que el tratamiento estaba funcionando y las opiniones médicas eran
diferentes. Por un lado, ya se conocian los datos de una investigadora y cirujana
brasilena, Angelita Habr-Gama®, sobre la posibilidad de evitar la cirugia radical
en el cancer de recto. Pero, por el otro, habia opiniones de que, en mi caso, era
mejor la operacion para tener mas chances de evitar una recaida.

"Tomé la decisiéon de operarme en un centro en Buenos Aires.
"Me hicieron una anastomosis coloanal —procedimiento quirurgico que une el
colon con el ano luego de extirpar el recto— y esto me cambié para siempre la

forma de evacuar.

"Dejé de tener cancer, pero me qued6 un gran trastorno para ir al baio. Hay veces

55 Dra. Angelita Habr-Gama.
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que puedo necesitar evacuar mas de 10 veces por dia.

“Con el tiempo fui encontrando estrategias que me ayudan para tener un ritmo
mas regular, como por ejemplo el ayuno intermitente.

"Siempre le digo a mis pacientes, y también lo uso para mi, que el que mejor se
adapta a las circunstancias es el que mejor la pasa.

"Claro que a veces pienso que si no me hubiera operado estaria mejor. Pero es un
pensamiento sin sentido. No puedo volver el tiempo para atras y no me arrepiento.

"Luego de la operacién tuve que empezar con la quimioterapia. Tampoco dejé de
trabajar. Lo hacia los viernes a la tarde para descansar el fin de semana y volver
el lunes al consultorio. Caminar y hacer actividad fisica me ayudé bastante para
bajar la fatiga.

“Ser médico y paciente puede ser complejo. Tomé decisiones por mi cuenta que
deberian haber tomado otros médicos. También la quimioterapia me la hacia solo
en mi consultorio.

"Fui y soy un mal paciente en cuanto a los controles y los estudios. Finalmente, es
mi esposa la que me insiste para que los realice.

"Hoy, a los 53 afos, soy el director de un centro médico de mi ciudad y ya
contamos aqui con equipos de radioterapia de primer nivel.

"No suelo compartir la experiencia de mi enfermedad en el consultorio salvo
excepciones como, por ejemplo, cuando tienen miedo a la colostomia —porque
no quieren cambiar la bolsa o tienen miedo a los olores—: puedo contar mi
experiencia de haber convivido con una bolsa durante 6 meses. También, al
experimentar las toxicidades que generan los tratamientos, estoy atento a lo que
pueden sentir ellos”.

Cancer infantil y adolescente, la situacion laboral de los
padres

Otra situacion en la que se ven modificados los ingresos es la del cancer infantil.

El trabajador no es el paciente, pero si debe cuidar, muchas veces con traslado a otra
provincia, a un hijo.

Las consecuencias econémicas de esto dependeran de como es la situacion laboral
del cuidador. En Argentina, por ejemplo, hay una nueva ley de oncopediatria que
estipula una licencia formal para los padres del nifio con cancer.
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“No tuvimos casos de padres que fueran despedidos de sus trabajos. Al contrario,
recibimos muchas veces llamados de companias que tienen empleados en esta

situacion y nos consultan cual es la mejor forma de acompanarlos.

”Sin embargo, para los padres de nifios con cancer que no tienen trabajos formales,
la situacién es otra y ellos si pierden su sustento. Son familias que viven de ‘changas’.

“Cuando un nifio se enferma, un padre cuida al enfermo y el otro se hace cargo de
los otros chicos”, afirma Edith Grynszpancholc, lider de la Fundacién Natali Dafne
Flexer®. “Al no asistir a tu trabajo por estar cuidando a tu hijo enfermo, se genera
ademas la pérdida del seguro de salud.

"En el mercado laboral informal, el cancer es algo mas que se suma a lo que las
personas que viven en la pobreza pasan en sus vidas. Entonces, hay mujeres que
trabajan de noche limpiando comercios para poder ir al tratamiento de dia de sus
hijos, porque hay un cimulo de gastos extras. Los ingresos caen y hay gastos que
no los cubre nadie. A pesar de que hay familias a las que les cubren los viajes hacia
los centros médicos o el alojamiento, el cancer infantil genera gastos extras, como
medicacién de soporte o comun que es costosa porque la deben tomar todos los
dias. Un ejemplo son las vitaminas: hay hospitales que las tienen y las dan de manera
gratuita en Argentina, pero otros no. También hay algunas medicaciones que tienen
algun porcentaje de cobertura y las familias deben hacerse cargo de pagar el resto.
Ademas, vivir lejos de tu hogar, cuando deben trasladarse durante el tratamiento,
genera gastos extras.

"Hay padres que logran conseguirla o se acercan a fundaciones como la nuestra.
Algunos piden por las redes sociales y otros hacen colectas en sus barrios. Pero hay
situaciones en las que, ante la urgencia, deben pagarla de su bolsillo y luego ver
como cubren los otros gastos que tienen.

”El cancer infantil tiene un tratamiento muy intenso, y el cuidador no puede trabajar
porque los cuidados que requieren los chicos son muchos.

Y los padres en la economia informal si no trabajan, no cobran. No son trabajadores
que puedan hacer trabajo remoto”, agrega Grynszpancholc.

La mirada de un experto en Recursos Humanos

“Muchas empresas, cuando tienen un empleado enfermo que no va a poder
trabajar durante muchos meses, buscan desvincularlo. Sin embargo, creo que es
el momento en el cual las empresas pueden demostrar ‘quién es quién’. Porque

56 Edith Grynszpancholc, presidenta de la Fundacién Natali Dafne Flexer.
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ahi es el momento de ayudar a la gente. Esto es lo que se llama en las empresas
‘los momentos de verdad”, explica Alejandro Melamed, consultor en Recursos
Humanos®” con mas de 25 aios de experiencia en empresas multinacionales.

“Mas alla del caso particular de un empleado con cancer, la actitud que tome la
empresa sera un mensaje para toda la organizacion: el resto de los empleados van
a observar como la empresa protege a su gente o no. Y entendera que lo mismo le
puede pasar a cualquiera de ellos.

"Por eso, cuando la persona puede y quiere trabajar pero quizas no lo puede hacer
en su puesto actual, es responsabilidad de las empresas encontrar un lugar para
que su empleado continde trabajando. Porque muchas veces, para el enfermo, el
trabajo es un momento de distraccion, hasta inclusive es beneficioso trabajar entre
tratamientos si su fisico y espiritu le permiten hacerlo. Lo mismo ocurre cuando el
trabajador tiene un familiar cercano enfermo con todo lo que eso implica.

"La ayuda que puede dar la empresa no es solo econdmica, sino estar a su lado,
llamarlo, contenerlo, darle los tiempos para que haga los tratamientos. Poner a
disposicion todos los dispositivos con los que cuenta la organizacién.

"Porque el empleado que se sintié respaldado por la empresa en un momento
dificil, luego tendra seguramente una fidelidad absoluta por esa compania, un
reconocimiento total”.

Estrategias en relacion al empleo

e Siempre tener certificados médicos al dia.

¢ Consultar un abogado especialista.

*  Asesorarse en asociaciones de pacientes o en defensorias del pueblo.

¢ Tener siempre presente la posibilidad de mantener la cobertura de salud
como prioridad.

¢ Asesorarse, segun cada pais, si corresponde o0 no —y en qué situaciones—
el certificado de discapacidad.

¢ Asesorarse sobre laley en su caso particular para la reincorporacién laboral
cuando haya terminado el tratamiento.

¢ No atrasarse en los pagos de las coberturas médicas para que no suspendan
los servicios.

57 Alejandro Melamed, consultor en Recursos Humanos con mas de 25 afios en empresas
multinacionales. Fundador de Humanize Consulting. Autor de 8 libros entre los que se encuentran:
El futuro del trabajo ya lleg6 (2022), Tiempos para valientes (2020), Disefia tu cambio (2019), El
futuro del trabajo y el trabajo del futuro (2017) y Empresas (+) humanas (2010).
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Algunas conclusiones para finalizar

Espero haber contribuido con informacién y con estrategias para que

atravesar el cancer sea un poco menos duro.
Me despido con sugerencias que resumen lo escrito en esta paginas:

¢ Laenfermedad es demasiado pesada como para cargar ademas
con culpas.

« Es aconsejable buscar contenciéon terapéutica. Si la cobertura
de salud o el hospital en que te atendés no la brinda, existen
asociaciones de pacientes que son buenas aliadas para llegar a los
especialistas.

¢ Familiares o acompafnantes de un paciente: es mejor escuchar
que opinar. No tapar los sentimientos de la persona enferma.
Ofrecer ayuda preguntiandole directamente al paciente qué es lo
que necesita.

¢ Acercarse a comunidades religiosas o sociales puede ser de gran
ayuda cuando se precisa contencion.

¢ Acercarse a pacientes que estén o hayan estado en la misma

situacion puede ser muy util.

* Silas esperas en los centros de atencién son largas, llevar
alimentos permitidos, agua, algin almohadén para estar mas
comodo, cargador para el teléfono y algo para entretenerse en la

sala de espera.

¢ Sihay que trasladarse a otra ciudad, consultar con la obra social
o prepaga la cobertura de gastos, como pasajes, alojamiento y
comidas.

¢ Ir acompanado a las consultas médicas. Llevar siempre todos los
estudios. Pensar las dudas con anterioridad.

*  Hablar con el médico sobre la sexualidad durante la enfermedad,
que no sea un tema tabu. Pedir una derivacién a un especialista si
es necesario.
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Analizar con el profesional tratante si es necesario hacerse
estudios genéticos.

Asesorarse sobre la continuidad laboral. Planificar en los casos
que sea posible como seran los gastos y los ingresos durante la
enfermedad.

Consultar segun el pais y la situacion particular del paciente si
corresponde solicitar un certificado de discapacidad.

Los hijos pequenos perciben que sus padres estan atravesando
algo grave. Por eso, ocultar la informacion no es aconsejable. Los
especialistas recomiendan hablar con ellos y darles la informacion
que, por su edad y caracteristicas, puedan comprender.

Las asociaciones de pacientes son aliadas. Alli uno encontrara
asesoramiento sobre diferentes dreas: legal, como atravesar la

burocracia, cobertura de medicamentos y mucha contenciéon.

Datos sobre asociaciones de pacientes en Argentina

Aca les dejo los datos de algunas de las asociaciones, que estan ademas

en las redes sociales:

Asociacion ALMA

Asociacién Sostén

Fundacion Argentina de Mieloma

FUCA

Fundacién Natali Dafne Flexer

Fundacion ACIAPO

Fundacién Pacientes de Cancer de Pulmén
Fundacién Donde quiero estar

LALCEC

Linfomas Argentina
MACMA
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