HISTORIAS DE LA CLINICA

‘Cadadiaal
despertar me digo:
Soy Pablo, estoy aqui
y hoy empieza un
nuevo dia que voy a
VIVII Intensamente”

Pablo Garcia-Deza de 17 anos, aquejado de un tumor
cerebral desde los 18 meses de vida, ha escrito junto
a su madre un libro en el que relata su experiencia

CUN B La historia de Pablo es la de un
adolescente de 17 afos curtido en el su-
frimiento. Con tan solo un afio y medio de
vida le diagnosticaron un tumor cerebral.
Desde entonces ha tenido que luchar con-
tra lo que él denomina ‘la Enfermedad’,
las cirugias y la dureza de los tratamientos
oncologicos. A su dificil historial médico
se le aflade una alergia de maximo grado a
los lacteos que le provocé un shock anafi-
lactico que lleg6 a poner en jaque su vida.
Ademas, sufre también asma. Y a pesar de
todo, reconoce, “se puede ser feliz”.

Y por eso Pablo nunca ha tirado la toa-
lla. Apoyado en un entorno familiar y de
amistades incondicional, ha salido vence-
dor en cada una de las batallas que le ha
planteado su precaria salud. Y, lo que es
mas dificil, ha sabido extraer de cada una
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de ellas ganas de vivir y respuestas vitales
tan importantes que muchas personas
que le doblan y triplican en edad no llega-
ran a obtener a lo largo de toda una vida.
Con afo y medio Pablo Garcia-Deza fue
sometido a la primera operacion para in-
tentar eliminar el tumor que invadia su
pequeia cabeza. Desde entonces, han
tenido que reintervenirle en varias oca-
siones. La ltima de ellas se la realizé un
equipo de neurocirujanos de la Clinica,
liderado por el doctor Ricardo Diez Valle.
Entre quiréfanos y hospitales, en la medi-
dadeloposible, Pablo ha seguido asistien-
do al colegio. En ocasiones, ha sentido la
sobreproteccion de numerosas personas.
Todas estas vivencias, el apoyo de sus
padres, la alegria de su hermana pequeia,
de sus abuelos y tios y una enorme fuerza

de voluntad constituyen el motor que le
ha impulsado a seguir sus estudios curso
a curso, a pesar de los frecuentes ingresos
hospitalarios y casi continuos tratamien-
tos. Ha conseguido ademas ser cinturén
negro de artes marciales. Como su héroe,
Bruce Lee, quien fue capaz de superar una
lesién de médula.

El propio Pablo reconoce: “Ya no recuer-
do la altima vez que simplemente me
encontré bien”. Sin embargo, un dia fue
consciente de que toda esta experiencia
de enfermedad no caia en “saco roto”.
En una ocasion un compaiiero de clase le
pregunté por su enfermedad. A su amigo
le acababan de diagnosticar un tumor 6seo
y estaba aterrorizado. Pablo le relat6 sus
vivencias, le explico en qué iba a consistir
el proceso de tratamiento y qué iba a sen-
tir. Se dio cuenta de que habia conseguido
tranquilizar a su compaiero, quién des-
puésle agradecio6 haberle ayudado a afron-
tar la enfermedad de una manera positiva.

El afan de ayudar a otros nifios y la in-
quietud de sus padres por proporcionarle
un proyecto de vida a un joven obligado a




Los autores del libro
Ménica Ega y su hijo
Pablo Garcia-Deza
(paciente).

permanecer ingresado en un hospital lar-
gos periodos hizo que Pablo se propusiera
junto a, su madre, Moénica Deza, recoger
su historia en un libro: ‘Panambi Reta. La
cueva de las mariposas’. “Tener la suerte
de ser madre de un ser tan extraordinario
como Pablo me anim6 a querer compartir
su historia” dice Moénica.

Esta claro que el sufrimiento no le ha vencido.
Le ha hecho mas fuerte. ¢(De donde obtiene
esafuerzainterior?

Pablo (P) —Bueno..., no lo sé. Al principio
y durante mucho tiempo, gastaba mucha
energia en intentar comprender por qué
me pasaban tantas cosas terribles. Tenia
la sensacion de que me costaba el triple
que alos demas conseguir tener, no yauna
vida “normal”, sino simplemente “una vi-
da”. Pero me di cuenta de que si yo no era
feliz tampoco lo eran mis padres, ni mis
abuelos; me di cuenta de que yo no podia
cambiar las cartas que me “habian tocado”
en la vida, pero si podia intentar jugar lo
mejor posible con ellas. Y decidi salir “a
ganar”. Cada dia cuando me despierto me

“No podia cambiar las
cartas que me habian
tocado, perosijugarlo
mejor posible con ellas”

“Yano confié en nadie
con bata verde hasta que
conoci al doctor Diez
Valle, Ricardo, el neuro-
cirujano dela Clinica que
me opero la altima vez”

“La voluntad es una fuerza
que mueve montafnas
pero lamas grande de
todas es el amor”

“Si consigo que un solo
nifo no tenga que pasar
por lo que he pasado yo,
todo mi esfuerzo habra
valido la pena”

digo a mi mismo: “Soy Pablo, estoy aqui,
hoy empieza un nuevo dia y tengo muchos
proyectos para mi mismo”.
Segun reconocen en su libro, una parte muy
importante en la curacion de una personaresi-
de en el ambiente, en la alegria y el carifio que
le rodean. ¢Estos factores pueden ser tan im-
portantes como el mejor tratamiento médico?
(P) —Sin una familia, ni unos amigos como
los mios, no podria haber resistido tantas
operaciones, ni tantos ciclos de quimio o de
radio, ni las complicaciones que han venido
después. Es cierto que hay personas que
curan y ellos lo hacen conmigo cada dia.
Ensituaciones vitales graves se han encontra-
do una radiografia de la naturaleza humana.
Personas, que les han dado la espalda y otras
que han hecho todo por ayudar ¢De qué lado
se inclina la balanza?
Monica (M) —Totalmente del lado positi-
vo, por supuesto. La mayoria de las per-
sonas son buenas por naturaleza pero, a
veces, esta vida que llevamos tan frenéti-
ca y vacia de valores no nos deja muchas
oportunidades de demostrarlo.
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Equipo médico. De izda a dcha, los doctores Miguel Marigil (residente Neurocirugia), Sonia Tejada

(Neurocirugia), Ricardo Diez Valle (Neurocirugia), Miguel Angel Idoate (director Anatomia Patolégi-
ca) y Eva M2 Pay (residente Neurocirugia).
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Enlahistoria querelatan, amenudo en el triun-
foantelaenfermedad describen laimportancia
del esfuerzo. Pero en otras ocasiones parece
casi fruto de la casualidad.

(P) —Sélo se pueden superar estas situa-
ciones con esfuerzo y estando dispuesto
a darlo todo por conseguir tu objetivo. La
constancia, la voluntad, es una fuerza que
mueve montafias pero la mas grande de
todas es el amor a los demas.

(M) —No creo que las cosas pasen simple-
mente porque si. Es cierto que en nuestra
vida han existido momentos y circunstan-
cias casi inexplicables, pero maravillosa-
mente magicas.

Inicialmente, su contacto con la Clinica parece
que fue casi casual.

(M) —No creo en la casualidad. Yo quise vi-
sitar la Clinica porque un gran amigo estaba
siendo tratado alli de un cancer de higado
y me habia hablado maravillas del equipo
dela Clinica. Lo cierto es que en aquel mo-
mento no pensé que al cabo de unos meses
iba a estar alli de vuelta con mi hijo.

Pablo, casi desde su nacimiento, ha vivido un
peregrinaje por médicos y hospitales ¢qué su-
puso su encuentro con la Clinica?

(P) —La verdad es que estaba harto de tan-
tos hospitales y pruebas médicas. Ademas,
en aquel momento todavia creia que yo le
importaba al neurocirujano que me super-
visaba en Madrid y al que le tenia incluso
afecto. Por eso no entendia por qué mis
padres se empeiiaban en llevarme a otro
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hospital. Desgraciadamente, luego supe
que aquel médico me habia ocultado la
verdad o bien se habia desentendido del
seguimiento de mi caso. Fue un golpe tan
duro que ya no confié en nadie con ba-
ta verde hasta que conoci al doctor Diez
Valle, Ricardo, el neurocirujano que me
oper6 la Gltima vez. El fue tan diferente
conmigo, él me hablé como a un adulto,
me explico los pros y los contras del trata-
miento y me dej6 decidir. Le considero mi
amigo y confio en él. También me gusto
muchisimo la doctora Sanchez Carpintero.
En el tratamiento de un caso tan dificil tuvo
mucha importancia el trabajo multidisciplinar
de los profesionales de la Clinica, desde los
neurocirujanos, los anatomopatdlogos, pasan-
do por todos los especialistas que le trataron.
(M) —En la Clinica, nuestro contacto ha-
bitual siempre ha sido Ricardo Diez Valle
y su equipo. Aunque quiero resaltar que
cuando estuvimos en Houston nos dijeron
que el equipo de Anatomia Patologica de
la Clinica especialmente el doctor Idoate
eran de los mejores del mundo.

¢Qué recuerdos atesoran de la Clinica?

(M) —Légicamente, los recuerdos son agri-
dulces debido a las circunstancias de nues-
tro hijo. Desde el punto de vista humano y
médico nos llevamos buenos recuerdos.
¢En qué aspectos reside el éxito de un centro
hospitalario en la curacién de sus pacientes?
(M) —Lo mas importante son las personas.
Tener una vision holistica del caso, unabue-
na coordinacién interdisciplinar, un equipo
bien formado, médico y técnico, y en la
gestion emocional de los pacientes, espe-
cialmente de los nifos y de sus familias. El
apoyo psicologico, el cuidado nutricional,
la gestion del tiempo ludico del paciente.
El acceso a los tltimos protocolos interna-
cionales o a consultar a los mejores especia-
listas. Preocuparse por que los pacientes se
sientan vivos, no solo que sigan vivos. Esto
altimo me lo ha ensefiado mi hijo Pablo.

En definitiva, ¢cudl dirian que es el objetivo de
'Panambi Reta"?

(P) —Pone de manifiesto la capacidad de
resistencia y superacion del ser humano,
y demuestra como las cosas mas sencillas
nos permiten seguir adelante y creer que
la felicidad existe. Yo me digo a mi mismo
que no tengo que quejarme. Tengo una
vida y, sobre todo, una gran familia. Por
eso quiero donar las ventas a la investiga-
cién. Si consigo que un solo nifio no tenga
que pasar por lo que he pasado yo, todo mi
esfuerzo habra valido la pena.





