La perspectiva de los pacientes

L a per spectiva de los pacientes

Ahora voy a daros la perspectiva de los pacientes, contar las vivencias
diferentes que tenemos que afrontar la mayoria de los que padecemos esta
enfermedad.

Mi brazo de pronto, empezd a hincharse, poco a poco, hasta que se volvio

dificil hacer tareas cotidianas como vestirme, conducir o cortar € pan. Fui
a médico de cabecera y empezamos a descartar otras patologias. al
oncologo(esto no tiene importancia, Si te gusta que te den masgjes...), a
vascular, a ginecologo, de médico en médico como una pelota de pin pon,
llena de miedo e incertidumbre, sin saber qué hacer, con e brazo

hinchandose cada vez mas, hasta que llegué al rehabilitador.
Con é llego latan ansiada informacion, pero también larabia.

Y a sabia lo que tenia, su nombre: linfedema ; y alo que me enfrentaba:
una enfermedad cronica, gue puede presentarse de forma inmediata tras

unaintervencion o a cabo de 21 afios, como en mi Caso.

Ahoratocaba adaptarse a vivir con €.

¢QUE HAGO CUANDO ME DICEN QUE TENGO LINFEDEMA?

Tienes que tratar de superar unos sentimientos que van surgiendo alo largo

del tiempo, en €l transcurso de la enfermedad.

Al principio te sientes mal, puede ser un recordatorio constante de que has

tenido un tratamiento que habias esperado poder olvidar. Si € linfedema es
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severo, uno de los sentimientos que aparece es €l de la verglienza. Todos se
muestran curiosos, especialmente los niflos y hay que preparar respuestas,

decidir cuanto quieres contar.

No eres consciente de que casi seguro que el linfedema es més visible para
ti, que para los demas, hasta que te das cuenta de que tus verdaderos

amigos se preocupan por la persona que eres, no por tu apariencia.

El linfedema afecta a modo en que te ves a ti mismo y puede tener un

impacto negativo en las relaciones con |os demés.

Tener linfedema requiere un esfuerzo extra en los autocuidados. Seguir la
rutina del tratamiento puede llevar un montdn de tiempo, es pesado,
aburrido y exige pacienciay mucha fuerza de voluntad, ademas de resultar
carisimo, ya que ,en el megjor de los casos, |a sanidad publica sdlo cubre los
tratamientos de choque, siendo por cuenta del paciente los gastos de los
tratamientos de mantenimiento, que son necesarios para mantener estable el

linfedema.

Puedes sentir frustracion, especiamente si 1os demés son libres para seguir
con su vida ordinaria y tu ves que € linfedema mina tu independencia

personal y conjugas, mas de lo que quisieras, € “NO PUEDQO".

Es bueno hablar con la gente cercana a ti sobre cémo te sientes, encontrar
formas en las que puedan ayudarte: que aprendan a darte € masge
linfético, que te lleven a centro de fisioterapia 0 que te ayuden con las

bolsas de la compra o las maletas.

A veces te sientes muy enfadado cuando tienes que tratar con las cargas y
los inconvenientes del linfedema. S el linfedema empezé como

consecuencia del tratamiento del cancer, puede parecer €l colmo de los
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cambios fisicos y emocionaes causados por €. El enfado va a menos a
medida que te acostumbras a la rutina de los cuidados diarios y la

hinchazon empieza aresponder al tratamiento.

Sin embargo, llega un momento en que te das cuenta de que tu vida no gira
exclusvamente en torno a linfedema, y empiezas a buscar aternativas a
las limitaciones que te impone: cambias tus aficiones, tu vestuario y vas
conociendo a gente con tus mismos problemas y te das cuenta de que el

linfedema no es algo raro.

Somos muchos y tenemos linfedemas muy diferentes, ademas hay nifios y
adolescentes con esta enfermedad a los que se les debe dar |a esperanza de
gue hay un tratamiento y un futuro para sus vidas. Vivir recluidos es

terrible, y, desde luego, no esla solucion.

Los sistemas de salud no tienen un tratamiento a largo plazo para los

enfermos cronicos.

La asistencia sanitaria esta fragmentada, concentrada en sintomas agudos y

urgentes, y se realiza frecuentemente sin dar compl eta informacion medica.

No se pone énfasis en el papel del paciente en € tratamiento. No recibimos

la informacion y las habilidades fundamentales para poder tratar nuestras

condiciones lo meor posible.

El paciente con linfedema, a menudo aparecido subitamente deberia recibir
- una explicacion de la causa probable, diagnostico y asesoramiento

sobre el tratamiento existente.

- una lista de los cuidados minimos (medias, mangas, vendas) y las
ayudas que ofrece la administracion.

En fin, més informacion y consegios, a través de un especialista en

linfedemay através de grupos de autoayuda.
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Por €llo, tras € cologuio leeremos una Declaracion gue hemos elaborado
en colaboracion con las demas asociaciones, agui presentes, en la que se
recogen nuestras necesidades y nuestros deseos para poder mejorar nuestra
calidad de vida

Tener linfedema nos ha llevado a hacer cambios importantes en nuestras
vidas. Desde sacar tiempo para apreciar cada nuevo dia, aprender a cuidar
mejor de nosotros mismos, (lo que incluye saber vendarnos, hacernos
autodrengje), valorar laforma en que los demas cuidan de nosotros... hasta
convertirnos en activistas sociales para mejorar la investigacion cientifica,
el tratamiento y e cuidado del linfedema. Todo €ello afecta a la forma en

gue pensamos de nosotros mismos, de los otros y del futuro.

Es importante que todo e mundo sepa que:

El LINFEDEMA NO ESRARO Y Sl TIENE IMPORTANCIA.

Susana Baines.
Asociacion Madrilefia de Afectados de Linfedema (AMAL)

Madrid,18 de Mayo de 2.005
| Jornada Cientifica sobre el Linfedema en la Comunidad de Madrid.
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