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Esta publicacién es una herramienta de apoyo para las personas afectadas por cancer.
El contenido de la misma no sustituye al diagnédstico realizado por un profesional sanitario.
Se trata de una publicacion de caracter orientativo y divulgativo, por lo que usted no debe someterse a
tratamientos, ni seguir consejos, sin dirigirse antes a un profesional sanitario.
Asi mi ante juier duda resp al mi debe dirigirse a su profesional sanitario.
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Coémo superar
la enfermedad:
2 pueden mas
que 1 frente

al cancer

Para el paciente oncoldgico, el apoyo de sus seres queridos es basico ya que
puede ayudar a mejorar la calidad de vida del paciente. Se cree que un estado
emocional adecuado podria llegar a mejorar la respuesta terapéutica del
paciente.

La comunicacion del paciente con sus allegados es el pilar fundamental que
debe sostener el animo del paciente. Cada familiar del paciente tiene que
superar una barrera inicial que impide una comunicacion normal y que puede
avocar al silencio. Esta barrera es diferente para cada persona dependiendo de
su relacion con el paciente. Para la pareja parece desdibujarse un proyecto de
vida en comun, para el hijo supone ver las debilidades de sus padres y para los
padres la barrera es lo inimaginable y angustioso, y lo que tiene de antinatural,
perder a un hijo que deberia sobrevivirles.

La comunicacién de todos los implicados en la red asistencial del paciente es
fundamental. Cada paciente va a afrontar la enfermedad desde una perspectiva
propia y unica que solo puede ser atendida si se mantiene la comunicacion entre
familiares, amigos y profesionales sanitarios. La familia, tanto en su papel de
cuidadores primarios como en el de nexo de union entre el paciente y los
médicos, debe permanecer receptiva al paciente, a los sanitarios y a sus propios
componentes. La comunicacion entre los familiares del paciente puede
conseguir que éste reciba una sensacion de cohesion y de seguridad que le
ayudara a superar los momentos mas duros de la enfermedad.

Aunque cada paciente es distinto, el hecho de enfrentarse al cancer les une en
un sentimiento comun de temor ante la enfermedad, que no es mas que el temor
a la muerte. Dos ideas deberian ayudar a superar este miedo, la primera es que
la muerte es algo natural que tiene que ocurrir algun dia, la segunda es que
tener cancer ya no es lo mismo que enfrentarse a la muerte, es una enfermedad
que puede ser tratada y cuando se hace con el apoyo de la familia las
esperanzas se multiplican.




El temor a sufrir una enfermedad grave en general, y el cancer en particular, esta
tan arraigado en la sociedad que es frecuente que los pacientes diagnosticados
de cancer sufran sintomas durante un periodo de tiempo relativamente largo pero
que no acudan a su médico por temor. El diagndstico precoz es un objetivo
indispensable en el tratamiento exitoso de la mayoria de los tumores. En el caso
del cancer de mama, por ejemplo, si el diagnostico se realiza en la primera fase
de la enfermedad la paciente tiene casi garantizada la curacion total del cancer.

Los familiares son los primeros que pueden notar las sefiales de alarma iniciales
como referencias a sangre en las heces en tumores gastrointestinales o bultos en
las mamas que no dependen de la menstruacion. La informacién es la clave, si
el paciente sabe que las probabilidades de curacién de la enfermedad son mucho
mayores cuando acude antes a su médico, sera mas facil seguir hablando del
éxito de la terapia oncoldgica en los proximos anos.

En el momento del diagndstico es importante que el paciente acuda acompafado
a la consulta del oncodlogo. Un familiar o cuidador le puede ayudar a comprender
mejor la informacion que le de su médico, y explicarsela después de la noticia del
diagnodstico que puede dejar bloqueado al paciente. Es muy importante
comprender las opciones de tratamiento, los efectos secundarios de los farmacos
y la calidad de vida del paciente. El oncélogo puede ofrecer varias alternativas de
tratamiento en las que hay que valorar cémo cambiara la vida del paciente con el
tratamiento y el beneficio que se pretende obtener del mismo.

Con el diagnoéstico comienza un proceso de duelo por la salud perdida, por los
cambios corporales que pueden suponer algunos tratamientos radicales (la
mastectomia en la mujer por ejemplo), por perder la posicién social o laboral,
o por no poder atender a otros miembros de la familia. En este momento inicial

es cuando los familiares tienen que hacer un esfuerzo adicional para superar
sus barreras emocionales y poder brindar todo su apoyo al enfermo.

Los conocidos o familiares menos cercanos pueden mostrar una actitud muy
negativa para el paciente. Su propio desconocimiento de la enfermedad les
hara considerar que el paciente esta desahuciado. Es llamativo como en
algunas ocasiones un conocido puede sorprenderse de lo bien que ve al
paciente. Cuando se lo dice, es inevitable que la familia y el paciente tengan
la sensacion de que el conocido esperaba que estuviera mucho peor. Hay que
evitar este tipo de pensamientos negativos.

En este momento el paciente tiene que aceptar la enfermedad y necesitara ser
consciente de que la vida contintia. La prueba mas importante que se le puede
ofrecer a alguien de que esto es asi es que vea como su familia sigue
funcionando a su alrededor, que se preocupan por él, pero que su vida sigue
fluyendo y quieren seguir compartiendo alegrias y proyectos.

Como superar la enfermedad:
2 pueden mas que 1 frente al cancer

El camino hacia la superacion de la enfermedad estara lleno de obstaculos.
Después de recibir la noticia del diagndstico las emociones de miedo, llanto,
ensimismamiento, etc. se sucederan por un periodo de duda, de negacion o de
busqueda ansiosa, un periodo que perseguira confirmar el diagnoéstico, buscar
los posibles tratamientos, y si marcaran una diferencia en la evolucién de la
enfermedad o la esperanza de vida. Estos periodos de confusion, de caos, de
enojos, de desesperacion seguidos de periodos de calma pueden suceder una
y otra vez.

Recibir el apoyo adecuado por parte de sus seres queridos, puede facilitarle el
camino al paciente. En cada revision, en cada recaida de la enfermedad, habra
que estar alerta para que el enfermo no esté solo y pueda ser atendido en su
dimension individual. Afortunadamente las unidades de cuidados oncolégicos
ofrecen cada dia una atencién mas integral que incluye la ayuda psicoldgica y
sociolaboral. Esta ayuda también puede extenderse a los familiares vy
cuidadores.




Como vivir con la enfermedad: la
autorrealizacion del paciente

Los distintos pacientes pueden vivir su enfermedad de distinto modo. Algunos se
dejan dominar por la rabia, por el sentimiento del ¢ por qué a mi?, o en el caso de
la familia ¢por qué a nosotros?, y puede provocar peleas entre parientes porque
no todos consiguen aceptar la enfermedad con la misma facilidad. Uno puede
estar en la fase de negacion (por ejemplo el paciente que no quiere hacer nada y
"dejarse morir") y el otro en una postura mas realista que permita enfrentar la
situacion (aceptar tratamientos y querer que sean cuanto antes). Muchas veces
los amigos no pueden contener las emociones en esta situacion y se alejan, o las
parejas se rompen, lo cual incrementa la rabia y agrava el problema.

Otros pacientes aceptan el tratamiento y entran en un periodo de calma y de toma
de decisiones existenciales. Toda la familia se enfrenta a una nueva vida. Esta
“segunda oportunidad” se aprovecha para hacer lo que hasta ahora no habian
hecho, viajar, leer, escuchar musica, expresar los afectos, pintar, escribir, en
definitiva darle un nuevo sentido a la vida. La autorrealizacion del paciente se
puede enfocar a actividades que se puedan plasmar en una obra, como legado
familiar o expuesto publicamente para toda la sociedad.

Cuando se hace inminente el final de la enfermedad es especialmente importante
que los equipos sanitarios permanezcan muy cercanos a los pacientes y a los
familiares de apoyo. Dos pilares fundamentales, el respeto y la honestidad, deben
ser los que prevalezcan en esta situacién si lo que se pretende es conseguir una
despedida y un duelo adecuados.

Es comun que tanto el enfermo, que a veces lleva afos sufriendo los sintomas de
la enfermedad o los efectos adversos de tratamientos cada vez mas agresivos,
como la familia comiencen a desear la muerte cuando llega este momento. Saber
que el final esta cerca puede suponer un alivio que no debe ser entendido como
un sentimiento negativo. Es importante que se respete al paciente cuando sea
éste el que exprese sus deseos de morir, y ser honestos los unos con los otros
expresando los sentimientos que tiene cada miembro de la familia. Ocultar o

interiorizar estos sentimientos puede causar sentimientos de culpabilidad (el
paciente que quiere dejar a su familia o la familia que desea dejar morir al paciente
para poder descansar) que dificultaran la despedida y convertiran en un calvario
el proceso de duelo.

Ser honestos los unos con los otros permitira que los sentimientos se expresen
con libertad y todos los miembros de la familia comprendan la situacion y la
asimilen mejor. Despedirse y acompanar al paciente hasta el final no solo no es
negativo, sino que es necesario.

En la practica clinica es muy habitual que los médicos realicen estudios sobre
la calidad de vida de los pacientes y de como afecta ésta a la recuperacion y
curacion de las enfermedades, pero pocas veces se habla de la calidad de
vida de los cuidadores, de los familiares que estan a pie de cama a diario.

Se ha observado que la calidad de vida del paciente esta relacionado con la
calidad de vida del paciente/cuidador. Por ello, se cree que al actuar sobre la
calidad de vida del familiar, se observara también un beneficio en la del
paciente.

Los familiares deben organizarse y ser capaces de adaptarse a la nueva
situacion. En cada momento de la enfermedad habra unos que estén mas
capacitados para acompanar al enfermo que otros, y es importante que los

familiares sepan darse cuenta y permitan que todos colaboren. La carga que
supone acompaniar al enfermo y seguir con la propia vida puede ser tremenda si

un solo familiar se hace cargo de todo. Esta variable de la calidad de vida es
controlable y esta en manos de la familia hacerlo.

Los servicios asistenciales, sanitarios y psicologicos estaran a su disposicion

cuando lo necesite. No siempre es facil definir la calidad de vida, no obstante

incluye aspectos como el bienestar fisico, psicolégico, social y en algunos casos
espiritual. No tienen por qué estar asociados, puede haber bienestar fisico

(ausencia de dolor) pero puede haber un sufrimiento animico.




Como familia y como paciente debemos contar con que el médico se preocupe de
toda la persona y no solo de la enfermedad. El paciente tiene algunos derechos
fundamentales para mantener su calidad de vida, como:

* Mejorar las circunstancias presentes (aliviar el dolor, reducir la ansiedad y otros
sintomas, tanto fisicos como emocionales).

» Que haya concordancia entre realidades y posibilidades (no favorecer falsas
ilusiones, pero tampoco ir mas alla de lo que el paciente quiere saber)

» Respetar las decisiones del paciente, no sin antes haber entendido sus razones
y sentimientos y estar seguro de que él también ha asimilado su situacion.

La mayoria de las Asociaciones de pacientes tienen presencia en internet y
redes sociales.

Para mas informacion, puede visitar:
https://seom.org/informacion-sobre-el-cancer/enlaces
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La Sociedad Espafiola de Oncologia Médica (SEOM) agrupa a
los especialistas espafioles en el tratamiento médico del cancer
y es el principal referente de la Oncologia en Espafa.

La SEOM vela para que desde los Servicios de Oncologia
Médica se ofrezca una calidad asistencial de excelencia,
estimulando el estudio y la investigacion sobre el cancer y
homologando criterios clinico-terapéuticos en su diagnostico y
tratamiento. Respecto a la educacion sanitaria en lo que
concierne al cancer, la SEOM participa activamente mediante la
promocioén de iniciativas de divulgacion sanitaria y proyectos en
favor de los pacientes oncoldgicos y sus familiares.

La SEOM considera fundamental insistir en la importancia de la
prevencién primaria del cancer, el diagnéstico precoz y el papel
de los test genéticos en familias susceptibles de padecer cancer
y mantiene un compromiso con los enfermos de cancer en
todas las fases de su enfermedad, incluso después de la
finalizacién de los tratamientos médicos.

Desde aqui solicitamos el apoyo de toda la sociedad para

seguir contribuyendo a la formacion e informacion de todos
frente al cancer.
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