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1Toma tu tempo

iMira el dia de hoy

por ser la vida misma!

En su breve curso todo crece,

La realidad y variedad de la existencia,
La belleza del crecimiento,

El esplendor de la accion,

La gloria del poder.

El ayer no es mas que un suefio

y el mafiana no mas que una vision;

pero el hoy bien vivido

hace del ayer un suefio de felicidad

y de cada mafiana una vision de esperanza

Por lo tanto, que te veas bien en este dia.

Proverbio Hindu.
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PRESENTACION

‘Date tiempo para mirar el atardecer o la salida del sol”

ivir con cancer es un reto. Quizas usted, amigo lector, recibié recientemen-
te el diagnostico de cancer o se encuentra en alguna fase del trata-
miento, o tal vez ya lo ha terminado y esté listo para seguir con su vida.
En cada una de estas situaciones usted sintié y ha sentido grandes cambios
fisicos y emocionales. Por eso, esta cartilla es para usted y su familia: ha sido
escrita con la esperanza de que le ayude y sea un soporte frente al hecho de
padecer esta enfermedad.

Asi como no hay dos personas iguales, tampoco todas las personas reaccionan de la
misma manera al saber que tienen cancer. Sin embargo, si usted tiene la
oportunidad de conocer la experiencia de otros que han padecido esta enfermedad
y conoce la manera como ellos, sus familiares y amigos resolvieron sus problemas,
seguramente este conocimiento le ayudara a comprender sus propios sentimientos
y a encontrar un camino personal de solucién a sus temores y problemas. Los
médicos y los investigadores estan comenzando a entender que la mente y las
emociones pueden jugar un papel importante en la lucha contra la enfermedad. La
aceptacién y superacion de los diferentes estados emocionales que son parte de la
vida, pueden ayudar al éxito del tratamiento.

Quizas algunas secciones de esta cartilla no tengan aplicacién para su caso
particular y por lo tanto ciertas sugerencias no seran tutiles. Pero muy probablemente
otros capitulos si lo sean. En la medida en que usted se identifique con esta cartilla
podra hablar con mas tranquilidad sobre el tema con los miembros de su familia y
asi ellos podran entenderlo mejor y ayudarlo en su tratamiento. Si usted se
encuentra solo, lejos de la familia, pero tiene amigos, no dude en buscar apoyo y
consultarles todo lo relacionado con su enfermedad.

Muchas personas ayudaron a escribir esta cartilla: pacientes, personal de salud,
familiares y amigos. Para cada uno de ellos van nuestros agradecimientos, en
especial a Elsa Victoria Ramirez. Los pacientes con céancer encontraron el camino
y la forma de vivir tomando tiempo para afrontar y gozar cada dia.

Esperamos que esta cartilla sea un elemento adicional que le ayude a encontrar
su bienestar y el de su familia. Todo el personal del Instituto Nacional de
Cancerologia esta dispuesto a escuchar sus inquietudes y necesidades. También
estamos seguros de que cuando usted se sienta tranquilo, podra ayudar a otras
personas comunicando y compartiendo sus experiencias.
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Recuerdo af médice cuande e
djo:

Lo siento muche. pero los
exdmenes muesfran que usted
tiene cancer . Depues de oir eso,
o of naga mds. MY mente se pisso
en blance y no hacia mds que
pensar: N, ne puede ser,
tiene que haber ajgun error!”

1. El proceso del diagnéstico

s comprensible que al saber que tenia

cancer usted sufriera un choque emocional.

Es probable que cuando le informaron el

diagnéstico usted sintiera una serie de
sensaciones: miedo, negacién, rabia, desolacién. Tal
vez usted no hubiera podido aceptar el diagnéstico si
no hubiese estado acompafado de algtn familiar o
amigo. Al igual que usted la mayoria de las personas
viven las mismas situaciones, y algunas llegan a
sentirse fuertemente afectadas con la noticia del
cancer.

En el momento de saber que se tiene cancer, la
mayoria de las personas no entienden qué es lo que
les esta pasando. Necesitan un tiempo largo para
pensar. Ese momento es duro y dificil. Es probable
que después del diagnéstico, cuando usted iba de
regreso a su casa, sintiera que no se podia concentrar,
gue no podia reaccionar, comer o dormir; que no podia
recordar con exactitud o simplemente no pudo
escuchar lo que el médico dijo.

Desde el punto de vista emocional, las primeras
semanas después del diagnéstico son por lo general
las mas dificiles. Dia a dia y hora tras hora los
sentimientos cambian. Usted por momentos niega lo
que esta pasando, siente rabia, temor, angustia y
ansiedad pierde la sensacién de independencia, puede
sentirse deprimido, culpable o aislado. Los pacientes
con cancer y las personas a su alrededor experimentan
con frecuencia estos sentimientos.

Las personas que tienen cancer dicen que ese intenso
sentimiento de choque y panico no dura mucho tiempo.
La mayoria de los pacientes, con mayor o menor
ansiedad, son capaces de aceptar el diagnéstico en
pocas semanas. Sin embargo, pueden presentarse
problemas si los pacientes y sus seres queridos no
estan unidos en los diferentes periodos de la
enfermedad y del tratamiento; por ejemplo, cuando
no se tienen familiares o amigos cercanos que ayuden




a la persona a aceptar el diagnoéstico, la persona puede
negar esta realidad y demorarse mucho tiempo en
iniciar el tratamiento.

Durante el proceso de aceptaciéon del diagnéstico los
pacientes experimentan los siguientes sentimientos:

Negacion - ‘

El impacto que produce el diagnéstico de cancer hace
que lusted mismo se niegue a creerlo. Este hecho se
llama negaciéon y es una reaccién que tiene cualquier
persona frente a la noticia; esta reaccién impide a la
persona aceptar la realidad, pero es una situacién
que se supera gradualmente. La negacién no siempre
se presenta en el momento del diagnéstico, puede
aparecer un tiempo después, pero hace que la persona
desarrolle un sentido de esperanza.

Si la negacién persiste, se convierte en un serio
problema para la continuidad de los sucesivos
tratamientos. Afortunadamente muchos pacientes con
cancer dicen que ellos fueron capaces de superar sus
sentimientos de negacién antes de que se iniciara el
tratamiento principal.

Agresividad / Rabia / Ira

En el proceso de aceptacion del diagnéstico, usted
puede experimentar sentimientos normales de rabia,
ira y agresividad, que surgen basicamente cuando
usted trata de encontrar una respuesta al por qué de
su enfermedad, al sentirse desprovisto de salud,
limitado para el desarrollo de algunas actividades.

Esta agresividad a menudo viene con otros
sentimientos como el miedo, el panico, la frustraciéon
y la desolacién por la necesidad de ayuda. Al ignorar
o tratar de esconder estas emociones usted puede
hacer que éstos empeoren. Aunque quizas es duro
expresar su agresividad y su ira, es necesario dar a
conocer a los otros sus sentimientos; quizas de esta
forma pueda disminuir su estrés y tensién en el
proceso de aceptar su diagnéstico.

Al principle yo me forturaba
preguntands ;por qué yo Dios
mio por que?

£ Que fue lo que hice mal?
Ahora ya no me hago esas
preguntas; yo se gue no Henen
respiresid,




Yo leo todoe lo gue puedo
enconirar dcerca de mi cdncer
para poder conecer gue me
puede pasar: siempre imagine
fo peor. Pero enfre mds
comprends, mi temor y miedo
se virelven menores. Afora
enfiendo gue el cancer y sy
tratamiento o siempre causan
perdida de pele v gire despiés
del tratamienfo podré seguir
ddelante con mi vida’.

Miedo

La palabra cancer lo asusta tanto a usted como a la
mayoria de las personas. Es una enfermedad que
asusta quizas mas que otras. Seguramente usted tiene
miedo de sentir dolor o de morir, miedo de los efectos
del tratamiento, miedo a quedar desfigurado, miedo a
sentirse desvalido o miedo de sufrir. Otro tipo de miedo
puede surgir por el costo del tratamiento, que puede
causarle problemas econdémicos.

Es importante que usted sepa que el miedo al cancer
a menudo estd basado en el desconocimiento de la
enfermedad. Es frecuente oir que el cancer es
sinénimo de muerte y que “no hay nada que hacer”.
Esto no es cierto. Por eso es importante que usted
aprenda tanto como pueda de su enfermedad y de su
tratamiento, pues al mejorar su conocimiento
disminuyen los temores. Algunos pacientes con cancer
prefieren saber que es lo que deben hacer para tratar
su enfermedad, mientras que otros quieren saber
detalladamente en qué consiste y lo quieren saber
todo.

Los miembros de su familia y amigos mas cercanos
quizas puedan ayudarlo a superar el estrés o la
sensacion de no saber qué hacer o qué preguntar.
Ellos pueden sentir temor de no ser capaces de
brindarle a usted suficiente apoyo emocional, amor y
entendimiento de su enfermedad y sus
preocupaciones.

Muchos pacientes estan muy preocupados acerca del
dolor. Sin embargo, en el cancer no siempre el dolor
es la primera manifestacién. Pero si el dolor llega a
ocurrir, hay muchas opciones para aliviarlo o
reducirlo: medicamentos, técnicas de relajacién y
distraccién.

Sus médicos, enfermeras y terapeutas pueden
ayudarlo. Inférmeles a ellos de cuanto dolor esta
sintiendo, utilizando por ejemplo una escala de 0 a
10, en donde €l 10 se refiere al punto maximo de dolor.
Usted tiene el derecho a preguntar qué mecanismos,
personas o instituciones le pueden ayudar en el control
del dolor.

-10-



Estrés y ansiedad

El miedo y la ira, aumentan la angustia y el estrés.
Estas emociones pueden a su vez causar un amplio
rango de sintomas fisicos. Cuando usted tiene miedo
y ansiedad puede tener momentos en que los latidos
del corazén se aceleran, aumenta la presiéon arterial,
puede sentir dolor de cabeza, dolores musculares,
confusion, aturdimiento, pérdida del apetito, nauseas
o diarreas. El estrés puede causarle temblores,
debiiidad, tensién en su garganta y térax, asi como
perturbaciones en el suefo (insomnio). Algunos
estudios han mostrado que el estrés puede afectar su
sistema inmunolégico, es decir que tendra menos
defensas para luchar contra su enfermedad.

Usted puede manejar su estrés de muchas maneras:
con ejercicios, musica, un libro o compartiendo tiempo
con sus seres queridos. Debe tratar de continuar
haciendo las cosas que le agradan, especialmente
aquellas actividades que distraigan su atencién de la
enfermedad. Puede realizar ejercicios de relajaciéon y
meditaciéon. Si prefiere asista a reuniones de grupos
de apoyo. Los orientadores profesionales son en
muchas ocasiones una buena opcién. Es importante
que usted le comunique a su médico cuando la
ansiedad y el estrés estén interfiriendo sus
actividades diarias. Hay varias opciones para reducir
esos sentimientos; sus enfermeras, médicos y otros
miembros de su equipo de cuidados en salud pueden
brindarle algunas guias.

Pérdida de Ia autoestima

Tener cancer implica volver a ensefiarle a su cuerpo
un nuevo control de su vida. Los términos médicos
que usted no comprende le pueden provocar a usted y
sus familiares sentimientos de dependencia y de
miedo. Si usted confia el cuidado de su salud en las
manos de los profesionales, puede ir logrando su
independencia. Usted se sentira, en poco tiempo, capaz
de asumir el sentido de su vida.

A veces usted puede experimentar que no puede
controlar la situacién; sin embargo, puede hallar ese
control con la ayuda de los profesionales de salud que

‘Cuando comence a sentirme
mejor, me enconfe rodeada por
toda mi familia y por mis hjos.
Elles me ayuddaron y pude
realizar un curso de modisteria
que nuncd habe podlido hacer por
estar trabaando. Aborame siento
mejor y muy confenta conmigo
misma y frenfe a los demds ",

-11-



ANGUSTIA Y DEPRESION

Si usted siente
-Tension mascular

- Mal genig

- Dolor en la nuca

- Falta de sueno
Falta de interés en
actividades placenteras

- Falta de interes sexual

- Senlimientos de infeli-
cidad, dependencia,
incapacidad y minus-
valia

- Tristeza incontrolable,
temor, ansiedad o
angustia

¢ Qué puede hacer?

- Realice una caminata

- Intente relajarse escu-
chando la musica de su
agrado
Trate de exprasar sus
sentimientas y temores
Busque contacto fisico
con personas amadas
Aclare sus dudas en
forma simple y sencilla

- Ore, medite o soliche
apoyo espiritual

- Lead |x’._]CI que sed de su

agrado o dedigquese a un

pasatiempo que le llene

- No esconda sus propios

santimientos y temores,

Solicite asesoria

profesional en caso de:

- |deas de suicidio

Perdida importante del

apeatito
- Insomnio

Irritabilidad incontrolable

- Llanto incontrolable

- Siempre gue lo considere

necesaro.

lo atienden y estar a su disposicién. Preguntar sobre
las cosas que no estan claras le ayudara a reducir
sus sentimientos de impotencia. Usted esta en
capacidad de entender las diferentes opciones de
tratamiento y sus efectos. Este conocimiento le
permitird asumir una posicién mas activa y
participativa en la planificacién de su tratamiento y
recuperacion.

Durante su tratamiento, y al finalizar el mismo, puede
ayudar a incrementar su autoestima si aprende de
su propia experiencia y la comparte. Muchos pacientes
con cancer han dicho que para ellos ha sido muy
halagador y gratificante ayudar a otras personas.
Otros obtienen satisfaccién en tratar de hacer
actividades diferentes. Asumir nuevos retos le
permitirda mejorar su autoestima.

Depresion

Es comun que las personas con cancer sientan
depresiéon. Sin embargo, usted puede encontrar la
manera de poner fin a estos sentimientos de profunda
tristeza y desesperacién. Cuando la depresién es
demasiado fuerte y prolongada se convierte en una
enfermedad llamada “depresiéon clinica”. Sus signos
incluyen un fuerte sentimiento de soledad, tristeza,
decaimiento, pesar, afliccién, dolor y una sensacién
de que “la vida no tiene ningun sentido”.

Si esta severamente deprimido, sus sintomas pueden
incluir una pérdida de interés en las actividades que
usualmente disfrutaba, problemas de apetito, deseos
de gritar o llorar, alteraciones del suefio, disminucién
o incremento de su energia fisica, deseo de abandono
del tratamiento y puede pensar incluso en el suicidio
u otro tipo de agresién por su profundo desinterés por
la vida.

Cuando las personas con cancer conocen los efectos
colaterales o transitorios del tratamiento, como la
fatiga, la pérdida del cabello y el vomito, pueden
sentirse tristes y deprimidas. Para poder superar este
estado de animo, es necesario recordar que dichos
efectos son transitorios. Pero si esta tristeza o
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depresion se prolonga por mas de dos semanas
consecutivas, es necesario comentarlo con su médico.
Todos los efectos colaterales del tratamiento del
cancer, pueden ser controlados. Informe a su médico
sobre los cambios de humor, Animo, comportamiento,
apetito y patron de suefio. Esta informacién le ayuda
a él a tomar decisiones de tratamiento y medidas de
apoyo necesarias gomo la orientacion con profesionales
de la psicologia o psiquiatria, grupos de apoyo
cotlformados por pacientes con cancer y, en caso
necesario, prescripcién  de medicamentos
antidepresivos. Lo mas importante es que usted crea
y se sienta con deseos de superar los momentos mas
dificiles del proceso de su enfermedad.

Culpa

Es usual tener sentimientos de culpa por la
enfermedad y por los efectos que genera en la familia
o los seres queridos. Usted se pregunta. Es comun
pensar en la enfermedad como un “castigo”, por algo
que hizo o dejo de hacer. Si el sentimiento de culpa
es grande, y se acompafia de profunda depresion
puede llegar a afectar el tratamiento. Esta etapa se
puede neutralizar si se solicita informacion sobre qué
es el cancer, sus posibles causas y su tratamiento.

La culpa también se puede experimentar por tener
reacciones que indisponen a sus seres queridos, o
por los sentimientos de agobio y de “carga” que la
situacién actual les produce. Otras veces puede sentir
celos de otras personas que gozan de “buena salud” y
sentirse mal por pensar de esta forma. Es natural
que esto suceda.

Su familia y amigos también pueden sentirse culpables,
porque mientras ellos estan saludables, usted esta
padeciendo una enfermedad muy seria. Ellos pueden
sentirse frustrados cuando creen que no son capaces
de ayudarlo en muchas situaciones criticas, como en
momentos de dolor y de tristeza. Sus familiares o
personas cercanas esperan mostrar lo mejor de ellos
mismos y podran sentirse mal cuando se sienten llenos
de resentimiento o impaciencia. Pacientes y familiares
pueden conformar grupos de apoyo que ayudan a
manejar estos sentimientos negativos.

i ; Yo que hice para merecer este
castigo? Serd porque en mi

Juventud hice sufrir muche a mi
mdadre?, ¢ dcdse por los
traguites que tomaba en el fin
de semana? Por gueé Dips me haee
esto?.. »

-13-



Yo me sentia mal y estaba muy
qgresiva porque pensaba que
erd fag unica culpable de tener
cancer. Pero he visto tambien
nifios con esta enfermedad y eso
me Aizo pensar que el cancer
puede sucederle a cualguiera de
nosolros .

Soledad

Los pacientes con cancer buscan a menudo el
aislamiento y la soledad. Igualmente muchos
familiares y amigos que no pueden entender o no saben
cé6mo comportarse frente a una persona con cancer,
también se mantendran alejados y buscaran
solamente el contacto telefénico. Es necesario
entender estos comportamientos, pero también es
importante encontrar mecanismos que permitan
disminuir el temor a los encuentros.

En este momento usted puede sentir que no tiene
suficiente fortaleza para realizar o participar de las
actividades sociales habituales. Es necesario creer
en el apoyo de las personas que lo rodean y sentir que
no esta solo. Una buena manera de empezar a reducir
los sentimientos de aislamiento es hablar con las
personas con quienes se encuentra en el hospital y
que estan afrontando su misma situacién. Cuando
usted siente que comparten sus sentimientos, que no
esta sé6lo, que hay otras personas que atraviesan por
una situacién similar, siente alivio al establecer
comunicacién y esta experiencia seguramente lo
animara a dialogar sobre su enfermedad con familiares
y amigos.

-14 -



El cancer en Colombia:

(Cudles son los tipos de cdncer mds frecuentes
en Colombia?

Cancer de Estémago:

Es la principal causa de muerte por cancer en
Colombia. Generalmente no produce sintomas
especificos. Pard hacer su deteccion temprana es
importante que las personas que tienen problemas
digestivos que no mejoran con el tratamiento médico
se realicen una endoscopia de vias digestivas.

Cancer de Cuello Uterino:

Es la segunda causa de muerte por cancer en
mujeres. Es un cancer silencioso que no produce
sintomas. Cuando esta muy avanzado puede
producir hemorragia vaginal, sangrado con las
relaciones sexuales, flujo vaginal abundante o dolor.
Como no produce sintomas, para su detecciéon
temprana es necesario que las mujeres que han
iniciado relaciones sexuales se realicen una
citologia de cuello uterino cada ano.

Cancer de Seno:

Es la tercera causa de muerte por cancer en
Colombia. El cancer de seno generalmente no
produce dolor. Para su deteccién temprana es
importante que las mujeres soliciten a un médico
que les realice un examen clinico de seno cada afo.
La mujeres mayores de 50 afios deben hacerse una
mamografia cada dos anos.

Cancer de Pulmén:

La gran mayoria de los casos provocados por este
tipo de cancer son producto del uso del tabaco en
cualquiera de sus formas. Inicialmente no produce
sintomas y cuando los produce son manifestaciones
tardias.

Cancer de Piel:

Aunque es el cancer mas frecuente en el ser
humano en general, no es causa de muerte y su
indice de curacién es muy alto. Se origina por la
exposicion al sol sin proteccion.

-15-

. Qué es el cancer?

El cancer es el término
que agrupa una gran
variedad de enfermedades
muy distintas entre si, las
cuales se caracterizan por
un crecimiento celular
desordenado en una parte
del cuerpo que general-
mente forma un tumor
maligno.

Las células malignas que
crecen sin control pueden
invadir y destruir tejidos
vecinos o diseminarse a
otras partes del cuerpo;
cuando se localiza en un
lugar distante del cuerpo
esto se llama metastasis.

CITOPLASMA

. . NUCLEO

Células normales

CITOPLASMA
. . NUCLEO

Células cancerosas




INQUIETUDES
ENRELACION CON LA
CIRUGIA

*; Que tipo de cirugia me van
arealizar?

*: Cual

L

son las ventajas de
esta cirugia?

*;Cuanto va adurar?
*i;Después de la cirugia

tendré mucho dalor?

*, Quetipo de complicacio
nes se pueden prasentar?

*;La cirugia me va a producir
ofros efectos?

*i Que cuidados especiales
debo tenar despues de |a
cirugia?

* 5i hay efeclos adicionales
0 :'.:_rr."I;_:|Il_'i_1iZiL'IrEHF1_ L COMO 58
van a manejar?

*; Que se puede hacer para
prevenirlos?

*; Que no debo esperar de

la cirugia?

2. Tratamiento

a cirugia, quimioterapia y radioterapia son

los tratamientos basicos para el control del

cancer. Cuando la persona requiere control

del dolor o cuando el cancer esta muy
avanzado el paciente recibe cuidados paliativos.
Muchos de los pacientes reciben una combinacién de
tratamientos los cuales incluyen cirugia, radioterapia
y quimioterapia simultanea o consecutivamente. Estos
tipos de tratamiento generan algunas veces miedo y
muchas dudas.

Cirugia

Muchas de las personas con cancer deben someterse
a cirugia para la extirpaciéon del tejido afectado por la
enfermedad. Muy frecuentemente surgen problemas
psicolégicos como resultado de la alteracién de la
imagen corporal y la apariencia fisica posterior al
tratamiento. Es importante que usted entienda bien
qué tipo de cirugia se le va a realizar. Para esto solicite
a algun familiar o amigo que le ayude a preparar una
lista de preguntas para formularselas a su médico;
por ejemplo, puede preguntarle sobre los efectos o
cambios que puede ocasionar la cirugia, etc.

Radioterapia

La radioterapia es un tratamiento en el cual se utiliza
una forma particular de energia, similar a la utilizada
en rayos X (pero en mayor dosis), con el fin de destruir
las células malignas e impedir su reproduccién. Hay
dos tipos de radioterapia: la interna y la externa.

Si usted va a recibir radioterapia externa no tendra
que hospitalizarse pero tendra que ir todos los dias al
hospital por seis o siete semanas. Es necesario que
un amigo cercano o un familiar lo acompafien durante
el tratamiento. El médico o la enfermera le explicaran
cuales pueden ser los posibles efectos secundarios
de la radioterapia y cuales son los cuidados que debe
tener durante el tratamiento. Los efectos secundarios
mas comunes producidos por la radioterapia son la
fatiga, los cambios en la piel y la pérdida del apetito.
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La radioterapia interna consiste en la implantaciéon
de un dispositivo que emite radiaciones mas intensas
a un 6rgano particular. Este tipo de radiaciéon se utiliza
para cancer de cabeza y cuello, seno, tutero y cuello
del utero, tiroides y préostata. En caso de necesitar
radiacion interna, usted tendra que hospitalizarse
pues el médico debe hacer el procedimiento bajo
anestesia. Durantg este periodo usted tendra que
restringir el nimero de visitas puesto qué la sustancia
radiqactiva de su implante puede transmitir rayos por
fuerd de su cuerpo mientras esta instalado. El
implante va perdiendo energia a medida que pasa el
tiempo, de manera que cuando usted salga del hospital
el nivel de radiacion sera minimo.

Quimioterapia

La quimioterapia es un tratamiento que se realiza
mediante el uso de drogas (medicamentos) que
generalmente se administran directamente por via
oral. Estas drogas son muy fuertes. Se utilizan para
controlar el crecimiento de las células malignas que
se reproducen muy rapidamente. La quimioterapia,
asi como afecta a las células con cancer, también
puede afectar a las células normales y por eso se
presentan efectos indeseables, los cuales son
transitorios, tales como la pérdida del cabello, la
pérdida de peso, el vomito, la fatiga y el cambio en la
imagen corporal. Como la quimioterapia ataca las
células normales asi como las malignas, es necesario
tener un control mediante examenes de sangre al
iniciar cada ciclo durante el tratamiento. Cuando los
examenes se alteran hay que posponer Ila
quimioterapia hasta que el paciente se recupere. Este
hecho frecuentemente produce un impacto negativo
en el paciente y sus familiares pues todos quieren
que se termine pronto el tratamiento.

El tratamiento puede durar semanas o meses y la
mayoria de las personas después de este tiempo
comienzan a sentirse muy bien. Los efectos
secundarios del tratamiento son menores y tienden a
desaparecer una vez que el mismo ha finalizado. Es
importante aprender acerca de su tratamiento y
efectos transitorios o colaterales. Debe dialogar sobre
los aspectos médicos con su equipo tratante.

Yo siempre estaba (lena de
energia, trabajaba todoe el
tiempo, venia g casa a las
dclividades familiares y en
ocdsiones disfrutaba de ung
vida social activa. Ahora tengo
que conservar mi energia y
planedr mis aclividades de
deuwerde con ef esguema de myi
quimioterapia. En muchas
vcdsiohes me siehfo muy
cansada v es un esfuerzo
fevantarme de fa cama. & may
dura dun para mi aceplar esfe
estilo de vida. pero yo 5é que
pronfo volvere a sentirme bien",
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3. El control de los sintomas

1 tratamiento del cancer a menudo causa

cambios en el aspecto fisico y en los senti-

mientos. La cirugia puede causar alteracio-
nes en el cuerpo como son la pérdida de una parte del
.mismo o cicatrices. La quimioterapia puede causar
pérdida de ¢abello. La radiacién puede causarle fatiga
y nauseas. La enfermedad avanzada puede ocasionarle
dificultades para comer y la pérdida de peso. Recuerde
que estos efectos son generalmente transitorios.

3.1 Cambios fisicos

A continuacién le presentaremos algunos de los
sintomas mAas comunes que se presentan por el
tratamiento del cancer.

Fatiga

Durante el tratamiento con radioterapia, usted podra
sentir mucha fatiga. Se sentira cansado y tendra que
limitar sus actividades pues sus niveles de energia
seran diferentes a los que tenia antes de su
enfermedad.

Mientras usted esta recibiendo tratamiento, quizas
tenga dias buenos y dias malos. Es dificil de planear
qué hara en adelante, pero trate de hacer algo especial
en esos dias que usted siente energia; esto le ayudara
y sera mas facil para usted compartir esa experiencia
con otras personas que estan en tratamiento y a
quienes quiza les esté sucediendo lo mismo.

La fatiga es usualmente el ultimo efecto transitorio o
colateral en desaparecer una vez que el tratamiento
ha finalizado. Para algunos pacientes con cancer
quizas puede durar mas de 6 meses. No tenga temor
de comentar con otros cémo se siente, pues esto
permitira saber si es necesario modificar algun
aspecto en su plan de tratamiento.

Niuseas

Durante el tratamiento del cancer usted puede sentir
nauseas. Si usted esta recibiendo tratamiento con
radioterapia y tiene este problema, trate de no comer
nada en las horas previas al tratamiento, ya que asi
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se sentira mejor. Igualmente, espere dos horas
después de la radiacién para comer. Si el problema
persiste, inféormele a su médico. Si le da mucha
hambre antes de la sesién, cémase un pan tostado o
galletas de sal y un jugo de pera, guayaba, mango
0 manzana (ningain jugo acido) antes de la cita.
Para controlar las nauseas siga las siguientes
recomendaciones:b

Cumpla la dieta que el médico, la enfermera

y/o la nutricionista le recomendaron

Coma pequeilas cantidades

Coma frecuentemente, pero despacio

Evite las comidas fritas o altas en grasas

Tome bebidas frias entre las comidas

Coma alimentos que tengan pocos aromas o que

se puedan servir a la temperatura ambiente

Si existe algun olor, sabor o imagen que le

aumente o le desencadene las nauseas,

identifiquelo y evitelo

Diarrea

La diarrea se puede presentar al tercer o cuarto dia
de la radioterapia. Es muy importante que usted siga
las recomendaciones dietéticas que le explicé el equipo
de salud. Tenga paciencia y recuerde que estas
molestias desapareceran una vez termine el
tratamiento. Para controlar la diarrea siga las
siguientes recomendaciones:

Pregunte a la enfermera y/o nutricionistas sobre
aquellos alimentos que no debe comer porque
pueden aumentar la diarrea, tales como
alimentos ricos en fibra, como las frutas acidas
y los vegetales (brécoli, espinaca, arvejas etc.),
café, frijoles, repollo, pan integral, cereales,
azucares y comidas picantes.
* Coma con frecuencia, pero en pequefias
cantidades
* Evite la leche y sus derivados.
Cuando la diarrea inicie, empiece una dieta
liquida (agua, té, aromaticas, gelatina, caldos sin
grasa, un jugo de papaya, meldén, guayaba, mango,
manzana sin azucar, ninguna fruta acida).
Cuando la diarrea disminuya coma alimentos
ricos en potasio (banano, papa, durazno).

Fatiga y disminucion de
la actividad cotidiana

Siusted siente

- Debilidad, cansancio,
sensacion de mareo

- Dificultad para respirar

- Dificultad para caminar o
inestabilidad

- Suidoracion al realizar un
quehacerdiario

- Dolor asociado con la
actividad

¢Que puede hacer?

- Descansar hasta que
slenta mas fuerzas

- No hacer movimientos
que [e causen dolor

-- En‘la medida gue pueda,
colabore con las tareas
diarias desde una silla o
Carma

- Intente hacer ejercicios
dclivos o pasivos segun
instruccioneas de su
eguipo medico
Tome los demas
medicamentos segun
las ordenes medicas

- |Intente caminar
intercalar sentandose an
una silla

- No se guede solo
mucha tiempo

Solicitar asesoria
profesional en caso

de:

- Pérdida de conciencia en
tforma repentina

- Dolor de cabeza, visian
borrosa, lenguaje
incaherente, mareos,
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* Limite el consumo de café
* Limite el consumo de grasas
* Coma pequefias cantidades con mayor frecuencia

Adaptacion a los cambios fisicos

Aceptar y vivir con los cambios fisicos es quizas el
reto mas dificil de superar para muchos pacientes con
cancer que se han visto sometidos a cirugias que
afectan su imagen corporal.

Cada ser humano desarrolla en su mente una idea
de su cuerpo, segiin su propia imagen. En los pacientes
con cancer el tratamiento cambia esta imagen.
Algunos de estos cambios son temporales, pero otros
son permanentes. Solamente el tiempo y el amor por
si mismo podran ayudar a superar los sentimientos
acerca de los cambios fisicos.

La cirugia reconstructiva puede ser 1util en algunos
pacientes con cancer y les puede ayudar a sobrellevar
las dificultades fisicas y emocionales que pueden
surgir como resultado de una cirugia desfigurante. Si
usted esta infeliz con los resultados de su cirugia,
puede explorar las opciones de la cirugia plastica. Por
ejemplo, después de la mastectomia en un cancer de
seno, puede optar por una reconstruccién mamaria
para restaurar la forma de su seno, siempre y cuando
no exista ninguna contraindicacién.

Algunas estructuras artificiales (prétesis) pueden
restaurar partes o funciones del cuerpo, como es el
caso de pacientes a quienes les amputaron un brazo o
una pierna. Pregunte a su médico acerca de las
prétesis. Hoy por hoy se estan evaluando prétesis en
personas que han tenido cirugia facial y oral radical.
Las préotesis mamarias son usadas por muchas
mujeres que han sufrido mastectomia y que no desean
0 no pueden tener reconstruccién quirargica.

3.2. Expresion de sentimientos

El diagnéstico de cancer, asi como su tratamiento,
casi siempre causa en los pacientes y familiares
diversos tipos de sentimientos. Las reacciones a esas
emociones pueden ser diferentes. Algunos tratan de
negar y ocultar lo que sienten, culpando a algo o a
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alguien. Otros tratan de abordar la situacién hablando
de sus sentimientos. Muchos manifiestan hostilidad
o agresividad, y otros hacen bromas al respecto.

Usted puede sentir que los miembros de su familia
estan tratando de protegerlo, de brindarle apoyo y de
afrontar la situaciéon. En otros casos los amigos y
familiares son incapaces de manifestarle sus
emociones y sentimientos. Ellos pueden estar
yalejados, realizan visitas cortas o evitan sostener una
‘conversacién seria acerca de su enfermedad.

Aunque los pensamientos y los sentimientos pueden
ser duros de afrontar, hablar acerca de ellos puede
ser un buen camino para hacer desaparecer el estrés
que surge precisamente por el hecho de no hacerlo.
Expresar abiertamente las dificultades puede ayudar
a reducir las tensiones y ansiedades, asi como a
sentirse mas positivo, a encontrar el significado y el
futuro de su vida.

Si para usted es dificil hablar acerca de sus
preocupaciones y emociones con su familia,
manténgase ocupado en lo posible en algun tipo de
actividad diaria. De lo contrario, trate de buscar a
alguien con quien pueda dialogar sobre sus
sentimientos sin temores. Algunos pacientes con
cancer o sus allegados encuentran que es muy
gratificante cuando hallan a alguien que simplemente
los escucha. Los buenos oyentes no necesariamente
son los que ofrecen opiniones o discuten detalles; son
quienes simplemente muestran interés y saben cémo
y qué decir en el momento justo.

La rabia y la frustracion

Cuando las emociones se expresan, casi siempre se
manifiestan en forma de rabia y frustraciéon. De esta
forma parece que los pacientes con cancer o sus
familiares estuvieran castigando de manera
inconsciente a las personas, en especial a aquellas
que conocen muy bien y estan cerca. Cuando usted
se sienta enojado, con rabia o frustracién, trate de
identificar la razén de estos sentimientos, el miedo,
la soledad, el tratamiento, las dificultades econémicas
o las dificultades en las relaciones interpersonales.

Realmente fue duro decirle a mi
hermana gue necesitaba habiar
con ella acerca de mi cdncer,

Finalmente yo le djje: -Sé que ti
estds muy preocupada y
temerosa por mi enfermedad. y
también, vamos a hablar
acerca de esta situacion-. ‘Al
final ambas nos sentimos
mucho mejor .
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En lo posible exprese lo que siente verbalmente con
la mayor tranquilidad. Trate de sentirse enojado y
frustrado con su enfermedad y no con las personas
que estan a su alrededor y lo estiman; no se enoje
con los suyos. Algunas personas que han superado el
tratamiento del cancer recuerdan que golpear una
almohada o gritar en un cuarto cerrado les ayudé a
controlar la agresividad momentaneamente, pero es
importante hablar de estos sentimientos con alguien
de confianza, o con su terapeuta.

No olvide que, una vez superada su lucha contra el
cancer, el haberse mostrado agresivo y enojado con
sus seres queridos le ocasionara verdadera rabia y
agresividad consigo mismo por el dafio que les pudo
haber causado. Cuando alguna cosa o situacién con
las personas que lo rodean lo haga enojar, trate de
recordar que ellos también necesitan expresar esos
sentimientos, estan enojados con su situacién y NO
con usted.

Sinceridad

Su familia y sus parientes pueden pretender que estan
alegres y optimistas cuando estan alrededor de usted,
porque piensan que esto lo hara sentirse mejor. Pero
recuerde que una falsa alegria puede evitar que las
personas dialoguen sobre aspectos importantes. La
alegria que se siente cuando se supera cada una de
las etapas del tratamiento es el mejor apoyo emocional
para poder seguir adelante.

Evadir las situaciones tensionantes tampoco lo hara
sentirse mejor. Las personas que pretenden que no
estan sintiendo nada, que no se sienten afectadas
cuando en realidad si lo estan, o que se niegan la
oportunidad de discutir sus preocupaciones,
usualmente terminan sintiéndose peor. Asi mismo los
miembros de la familia y los amigos que pretenden
que todo esta bien, pueden sobreestimar la situaciéon
y crear falsas expectativas. Ellos pueden pensar que
usted va a morir por su cancer o que el esfuerzo de
ellos para apoyarlo en su enfermedad no sera
suficiente. Usted puede comenzar a sentirse sélo,
aislado, confuso, sin entender por qué ellos se cierran;
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estas situaciones se pueden aclarar hablando acerca
de los temores y los sentimientos.

La esperanza

Cuando el impacto inicial del diagnéstico se ha
superado y se ha comenzado el tratamiento, muchos
pacientes con cancer desarrollan un sentimiento de
esperanza que los ayuda'a enfrentar su enfermedad.
Los métodos modernos de tratamiento permiten que
hay en dia las personas puedan tener muchos motivos
para ver el presente y el futuro con esperanza; muchos
estan viviendo sin evidencias de enfermedad y otros
han podido vivir muchos afios productivos teniendo
un cancer controlado, como sucede con otras
enfermedades crénicas como la diabetes y la
hipertensién arterial.

Las estadisticas pueden causar preocupaciones
innecesarias, pero recuerde que estan basadas en
miles y miles de casos. Cada tipo de cancer evoluciona
diferente y cada individuo responde de manera
distinta, a pesar de que muchos comparten los mismos
sintomas, efectos del tratamiento y sentimientos en
la trayectoria de la lucha contra la enfermedad. Su
propia visién es tnica. Ni su médico tratante puede
predecir cual es el curso futuro de su enfermedad.
Este depende de cémo sea la respuesta de su caso al
tratamiento, de su estado fisico general, mental y
emocional, de su sistema inmunolégico y de sus deseos
de vivir y de luchar.

La esperanza puede estar inspirada en sus creencias
religiosas y espirituales. También por historias de éxito
en el tratamiento médico. Muchos pacientes se
sienten optimistas después de haber hablado con otros
que han completado su tratamiento y han retornado a
sus labores usuales diarias. En los pacientes con
cancer y sin el, los niveles de esperanza afectan el
curso de la enfermedad y este aspecto ha sido
discutido por mucho tiempo. Sin embargo, hay
evidencia de que una actitud positiva y un sentimiento
de esperanza permite tener un mejor control de los
sintomas y por lo tanto una mejor calidad de vida.
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“Yo siempre habia sido fuerfe,
Abora tuve que solicitar dyuda a
mi familia y amigos. Esto no fue
Bicii af principio, pero el dpoyo que
recibi de los demds me permitio
siperar momentos muy dificiles .

Yo ho sabia gué hacer o decir
cuande supe que mi amiga fenid
cancer. Al principio solo la
llamaba por teléfono>.

4. Fuentes de apoyo emocional

adie necesita enfrentar el cancer sélo. Mu-
chas personas pueden brindar apoyo emocio-
nal, espiritual y practico. Entre estas perso-
nas se encuentran la familia, los amigos, los miembros

"de la Iglesia o congregacion y los profesionales de la

salud.

Usted puede creer que solicitar ayuda es un signo de
debilidad pero esta equivocado. El primer paso para
encontrar fortaleza es aceptar que necesita ayuda.
(Usted se puede sentir incémodo e inconforme
manifestando esta necesidad.) Estos sentimientos no
son inusuales solamente cuando usted descubra lo
grato que puede ser para los demas poder ayudarle
con hechos y cosas especificas, y lo grato que es para
usted saber recibir esta ayuda, entonces ya no se va
a sentir molesto e inconforme por solicitarla.

Miembros de Ia familia y amigos

Los miembros de la familia y los amigos pueden
brindarle a usted apoyo practico y emocional de
muchas formas. Es necesario que usted recuerde que
existen personas que desean ayudarlo, pero no saben
como hacerlo. Algunos no estan seguros de si usted
quiere compafia y entonces deciden llamarlo por
teléfono para “saber como estd y qué cosas esta
haciendo”. Estas personas quizas le pueden ayudar si
usted les solicita claramente como pueden hacerlo,
por ejemplo suministrando el medio de transporte para
una cita médica, comprando algiin medicamento, etc.
De esta forma ellos se sentirian contentos de poder
colaborar y usted también podra cumplir con su plan
de tratamiento.

Otros pacientes con cincer

Algunos pacientes con cancer pueden estar lejos de
la familia y de sus amigos, o no encontrar el apoyo
que requieren de ellos. Otros, por el hecho de saber
que tienen cancer y que sus familiares estdn sanos,
sienten desprecio por el esfuerzo que estos hacen por
entenderlos y no disfrutan de la ayuda que les estan
ofreciendo. Entonces, es necesario buscar otro tipo
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de apoyo. Este puede ser suministrado por otro
paciente, que como usted afronta la misma situacién.

La experiencia de compartir con otros enfermos de
cancer es una fuente de informacién y de apoyo
emocional. Ellos pueden ayudarlo a entender su
enfermedad, su evolucién y tratamiento. Le pueden
ayudar a enteader sus sentimientos, darle algunas
ideas sobre el camino hacia la busqueda de la solucién
!‘de los problemas fisicos, cotidianos y familiares, e
incrementar su sentimiento de esperanza. Los
pacientes con cancer a menudo muestran una
personalidad muy particular pues en la medida que
ellos saben que tienen un cancer, se sienten
diferentes y consideran que hay cierto tipo de cosas
que prefieren no discutir con sus familiares y amigos.

Grupos de apoyo

Los grupos de apoyo en cancer le dan al paciente y a sus
seres queridos apoyo emocional, debido al contacto con
otras personas que afrontan la misma situacién. El guia
del grupo de discusion puede ser una persona ya tratada
por cancer o un profesional de la salud. Si en el servicio
en donde usted es atendido no hay un grupo conformado
y organizado, y usted quiere tenerlo, tome la iniciativa y
solicite el apoyo del psiquiatra, psicélogo, orientador,
trabajador social u otros pacientes.

En los grupos de apoyo se puede:

* Discutir problemas y hallar soluciones
Compartir la informacién sobre el cancer, su
tratamiento, rehabilitacién y manejo del dolor,
lo cual redundara en una mejor adaptacién a
los cambios.

Aprender como comunicarse mas efectivamente
con los profesionales de la salud.

Revisar las ventajas y desventajas de las
diferentes opciones en relacién con el
tratamiento, control y la evolucién de la
enfermedad.

Discutir nuevas alternativas de tratamiento y
compararlas con los tratamientos tradicionales.
Estimular el deseo por continuar la vida.

«¥o o puedo describir el gran
placer gue senti cuando por
primera vez me senfe con ofros
pacientes con cdncer y a
escuchar mis probios femores,
furias y desolacion saliends de
labios de eflos, como s yo misma
los dijera £n estos gripes uno debe
ser complelamente honesto con
los comparieros. Hay que decir el
femor gue une siente por ef dolor
que fes puede causar g nuesiros
seres gqueridos und posible
peérdida, el temor frente a la
muerte. frenfe a fos anos gue se
alearice & vivir y come serdn esos
arios. También hay que contar
come encontrames diferentes
fermas de evadir la sitwacidn
haciende bromas acerca del
edneer. Recuerdo come en alpunas
de esds sesipnes sall confusa y con
mas gludas, pero al regresar a fa
sigulente sesion. encontraba
huevas respuestds y  me senfia
mds aivwada’.
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"M fe me ayude. Yo me seniia

perdido, sin esta fe. Yo sé que
esfoy en las manos de Dios y que
ellas me ayudardn @ sentirme
seguro. £l me da fortaleza’.

* Buscar nuevas alternativas laborales o de
distraccién, lo mas importante, brindar un
espacio para el apoyo emocional.

Algunos grupos de apoyo estan integrados por personas
con una clase especifica de cancer, por ejemplo
pacientes con cancer de seno. Otros estan
conformados por pacientes con diferentes tipos de
cancer. También pueden ser mixtos o conformados por
individuos con caracteristicas particulares como sexo,
estado civil y edad. El grupo fija la frecuencia de las
reuniones y lo ideal es que su numero no sea superior
a ocho integrantes. Muchos de estos grupos se han
convertido en organizaciones que requieren de
licencias e inscripcién, como es el caso de la
Asociacion Colombiana de Enfermos de Cancer.

Algunos grupos estan conformados para ayudar a los
pacientes, otros a los familiares y otros a ambos
grupos. La separacién del grupo de los enfermos de
sus familiares les permite hablar con libertad,
expresar lo que sienten sin el temor de herir los
sentimientos de sus seres queridos. Asi mismo
permite a los pacientes entender las situaciones por
la cuales han pasado o van a tener que vivir.

Usted y su familia quizas se sientan temerosos para
asistir o pertenecer a un grupo de apoyo. Tienen
grandes expectativas y pueden dudar que el grupo les
pueda ayudar. Algunos no desean hablar de su
situacién con extrafios o sienten temor de que las
sesiones puedan deprimirlos o asustarlos. Quienes
han asistido a los grupos de apoyo manifiestan haber
recibido una gran ayuda.

Ayuda espiritual

La religién, sin importar su nombre (judia, cristiana,
catélica, testigos de Jehova, evangélica, etc.), es una
fuente de fortaleza para muchas personas. El
sufrimiento ocasionado por una enfermedad afecta
espiritualmente a la persona. Probablemente usted y
sus seres queridos quieren entender por qué el cancer
llegé a sus vidas. Igualmente es normal que usted
piense con frecuencia acerca de la muerte. Cuando
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usted reflexione sobre lo que es vivir con cancer se
dara cuenta que han cambiado sus valores. Las cosas
materiales y las obligaciones triviales no son tan
importantes como se cree; ahora usted puede tener
mas tiempo con sus seres queridos, asi como ayudar
a otros o aprender cosas nuevas y renovadoras.

- i . .
Usted puede encontrar un sentido de-inmensa paz en

la‘ lectura de materiales religiosos o espirituales,
orando, meditando o hablando con las personas que
sienten lo mismo que usted.




5. Aprendiendo de su equipo de salud

os médicos, enfermeras, trabajadores

sociales, psicélogos, psiquiatras y otros

integrantes del equipo de salud pueden
brindarle informacién importante acerca de su
enfermedad, tratamiento y rehabilitacion.

Usted encontrara a continuacién algunas sugerencias
que pueden ayudarlo:

* Haga una lista de las preguntas sobre los aspectos
que usted quiere conocer de su enfermedad. Sus
preguntas le ayudan a usted y al médico a
comprender lo concerniente a su caso en particular.

* Siéntase libre de preguntar o de solicitar
informacién adicional a su médico. Si usted
encuentra que una respuesta es dificil de entender,
solicite que se la explique en términos que le sean
familiares. Una vez que la respuesta sea clara,
usted puede confirmar frente a él la informacién
repitiéndole lo que ha dicho.

* No se preocupe si cree que las preguntas son tontas.
Cada inquietud que le concierne a usted y a su
situacién es importante y requiere de una
respuesta que se pueda entender.

* Tenga claro cuales son las diversas opciones de
tratamiento, asi como las ventajas y desventajas
de cada uno. Cuando las opciones de efectividad
sean iguales, seleccione aquella que se acomode
mas a su estilo de vida y que no interfiera
demasiado con su actividad diaria.

* Para tener mayor seguridad en relacién con las
explicaciones dadas por el médico tratante, usted
puede pedirle a un familiar o amigo que lo acomparie
a la cita médica y escuche qué dice el médico, tome
notas y después discuta la informacion.
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Tome nota de los puntos mas importantes que
encuentre. Usted puede repasar estas notas después
de la cita, recordar los puntos fundamentales y
replantear sus dudas.

Pregunte a su médico si puede usar una grabadora
en cada reunioén, de tal forma que usted pueda
escuchar la gfabacién en el momento en que lo
necesite. Asi mismo podra escuchar la grabacién con
las personas allegadas para que sepan y comprendan
todos los detalles de su enfermedad y su tratamiento.

Utilice otros recursos:

Instituciones especializadas: El Instituto Nacional de
Cancerologia y las diferentes seccionales de la Liga
Contra el Cancer pueden brindarle mayor
informacién relacionada con su enfermedad.

*  Hospitales: muchas instituciones ofrecen programas
de educacién en cancer donde se puede encontrar
informaciéon. También pueden contar con grupos
de apoyo y programas para contactar hospitales
cercanos a usted.

Materiales impresos: Pregunte a su médico qué tipo
de publicaciones o folletos puede usted adquirir
para conocer mas sobre la enfermedad y los
efectos secundarios del tratamiento y su control.

La informacién sobre cincer: Puede ser obtenida de
otras personas capacitadas de la comunidad,
bibliotecas publicas y de librerias de escuelas de
medicina, de internet, instituciones de
tratamiento y de investigacion en cancer. Usted
puede consultar la pagina del Instituto Nacional
de Cancerologia en internet: www.fepafem.org/
inc/home.html
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“Cuande yo volvi del hospital gue-
ria seguir en mis fareas de la
oasa ofrd vez, pero simplemente
no tenia fuerzas, Fue duro pedir
ayuda, pero dceptar que la
necesitaba fue faci, ewdndo mis
hijos me Hicieron senfir que ellos
me ayudaban y eran necesarios

]

para mi"

6. Manejo del cancer en la familia

| diagnostico de cancer afecta a cada uno de

los integrantes de la familia al igual que a

usted. Ellos también han experimentado la

negacion, el miedo, la rabia y la ira que
ocasioné e] saber que usted tiene cancer. Mientras
usted esta en tratamiento su familia también vive esta
angustia.

La reaccion de su familia depende, en primer lugar,
de como usted tradicionalmente se ha venido
comunicando con ellos. Si usted normalmente
manifestaba sus sentimientos, sera facil hablar acerca
de su enfermedad y los cambios que esta situacion le
provoca. En cambio, si usted usualmente resuelve sus
problemas solo v/o en pocas ocasiones su familia le
ha ayudado a la hora de tomar decisiones, puede
encontrar mas dificultades para afrontar el diagnostico
en el entorno familiar.

Algunas familias simplemente son incapaces de
comunicarse en una situacion de estrés. Usted puede
necesitar avuda, pero es necesario encontrar los
mecanismos por los cuales usted pueda mejorar su
comunicacion con los seres queridos.

Cambios en el funcionamiento de la familia

Cuando un paciente tiene cancer las familias deben
cambiar sus funciones. Por
ejemplo, una ama de casa tiene
que cambiar su rutina de pagar
los servicios, preparar los
alimentos, hacer aseo de la casa,
cuidar los nifnos e ir de compras;
para poder cumplir con su
tratamiento debe delegar en sus
familiares estas actividades. Para
ella resulta dificil no asumir “sus
deberes” como tradicionalmente
lo hacia y necesitar del apoyo de
su familia.
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Este tipo de cambios pueden desorientar a la familia
sobre la forma como deben reaccionar con usted y a
su vez con cada uno de los otros familiares. Usted
puede requerir de otro tipo de cuidados dia a dia, por
ejemplo, puede necesitar de su familia para los
cuidados personales.

Es importante qu& usted diga o enfatice que no es un
desvalido y que es capaz de hacer algunas cosas por
usted mismo. Afirme que usted alin necesita ser parte
activa y contribuyente de la familia. Contintie con su
rutina tanto como usted pueda, asi mismo con la toma
de decisiones, la resolucién de problemas de la casa
y sus aficiones (hobbies).

Las enfermeras en casa puede ayudarle en los
cuidados fisicos tales como el bafio, asistirlo en su
alimentacion o darle medicamentos para el control
del dolor, librando a su familia del estrés que puede
ocasionarle algunas actividades de su cuidado. Esto
le puede dar a usted y a su familia mas tiempo para
disfrutar juntos.

Es importante para los miembros de su familia tener
tiempo para ellos mismos, para su recreacidn,
descanso, para asumir sus responsabilidades usuales
y personales. Ellos estardn calmados y con mayor
capacidad para ayudarlo si estan tranquilos.

Cambios en la pareja

Su pareja siente tensién por su enfermedad tanto
como usted. Ambos pueden sentir ansiedad,
desesperacion, falta de apoyo y de ayuda. La transicién
de dar cuidados a recibirlos es muy dificil. Cada uno
reacciona distinto; algunos actian negando la
realidad, otros simplemente rehusan discutirlo. Lo
incierto del futuro es un aspecto importante para
dialogar.

Es importante que la pareja sea incluida en la junta
médica donde se discute acerca del diagnéstico,
tratamiento y cuidados necesarios en el curso de la
enfermedad. Su pareja necesita saber qué debe hacer
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Yo me angustié cuando supe
que mi esposo fenia cdncer, E/
habia siempre cuidado de mi y
todo lo haciamos juntos. Yo
estaba temerosa de no poder
ser lo suficientemente fuerte
para ayudarlo en su
recuperacion y a la vez me en-
contraba temerosa de que ¢/ no
pudiera recuperarse. Yo me
sentia intranquila pero cuando
pudimos hablar de nuestros
temotres yo pude ser su soporte.”



"M espaso nuned mds e beso.
£f pensaba gque el cancer se
confagiaba’.

5 antes gef tratamiento ef
espose y Ia esposa han lenido
ina buena reldacion. poden
manlener fa refacion ante la
nieva problemdiica. E edncer
10 gebe ser usddo comeo und
excysa para suspender fas
reldciones sexudles o pard
enconfrar mds exifanfe olfrds
situaciones o personas, 5/
aparece una lercera persomnd
probablemente estaba presente
anfes def cancer v ef didgnostico
sirvio de excusa para justificar
ef cambio de comportamiento y
fa afferacion en fa refacion de

pareja.

para lograr un adecuado cuidado fisico y emocional.
Analice con otros miembros de su familia y amigos lo
que usted piensa y lo que pueden hacer ellos para
ayudarlo. Lo anterior puede ser dificil, pero usted
necesita discutir sus ideas y deseos para el futuro.

Cambio en las relaciones sexuales

Si su pareja piensa que el cancer es contagioso, ambos
deben consultar con su médico tratante y solicitarle
que explique razonablemente que el cancer no es una
enfermedad contagiosa o transmisible.

Usted y su pareja pueden tener ahora sentimientos
de incertidumbre acerca de sus relaciones sexuales.
Durante el tratamiento activo usted quizas sufra de
poco o nulo interés o deseo en el sexo, debido a que
muchos medicamentos ocasionan disminucién de la
energia fisica y se experimenta fatiga, dolor o nauseas;
pero cuando usted termine su tratamiento puede tener
deseo de reasumir su actividad sexual.

Las alteraciones en la imagen corporal pueden influir
en sus sentimientos acerca de su apetito sexual;
aunque usted no acostumbre hablar de sus
sentimientos sexuales, debe tratar de dialogar con
su pareja a cerca de sus temores.

Es necesario explorar juntos cada uno de los temores
para enfrentarlos. Si usted admite que esta inseguro
por los cambios ocasionados por su enfermedad, estara
dispuesto a enfrentar la situacién con el apoyo y carifio
que necesita.

Su pareja puede rehusar el inicio de las relaciones
sexuales por miedo de ejercer presiéon sobre usted y
obligarlo a realizar algo para lo cual no esta listo aun.
El o ella también pueden estar temerosos de herirlo
debido a la localizacién de su cancer o al tratamiento
quirurgico realizado. Por lo tanto es mejor que usted
tome la iniciativa y muestre su deseo por el contacto
fisico, demuestre a su pareja que esta interesado en
el contacto sexual, asi como en otras expresiones de
afecto tales como abrazos, besos y caricias. Recuerde
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que su pareja lo quiere a usted por su ser y no
solamente por su cuerpo sexual.

El tratamiento del cancer por si mismo causa cambios
fisicos que pueden provocar problemas sexuales. El
tratamiento y el efecto de fatiga pueden disminuir el
deseo. La cirugia puede hacer que las posiciones
usuales sean imcémodas. La cirugia del cancer de
prostata puede causar impotencia. Puede haber dolor
Hurante la relacién sexual si el tratamiento ha
disminuido la cantidad normal de humedad vaginal
(lubricacién). El orgasmo quizas puede ser mas dificil
de alcanzar. Su médico puede sugerir las soluciones
a adoptar en cada uno de esos problemas. La llave es
encontrar otra opciéon y formas distintas para dar y
recibir placer. Usted necesita dar estabilidad y
seguridad a su pareja. La expresién sexual puede
tomar muchas formas para la satisfaccién emocional
y fisica.

Los grupos de apoyo conformados por otras parejas
que sufren cancer pueden ayudarlo con sus problemas
intimos, porque se ha demostrado que existe mas
empatia con quienes pasan por los mismos problemas
y pueden ofrecer guias practicas que con los
integrantes del equipo de salud.

Cambio en los hijos menores de edad

Los nifios usualmente tienen problemas para aceptar
que uno de los padres tiene cancer, pero es importante
no tratar de ocultarles la verdad. Los nifios y los jévenes
son capaces de sentir cuando algo no funciona muy
bien en sus hogares, por ejemplo cuando usted no les
dedica el tiempo que antes les dedicaba, o se siente
decaido y sin fuerza. También puede lucir diferente a
como era antes del tratamiento. Pueden haber mas
visitas o llamadas por teléfono que lo usual, usted
puede requerir mas tiempo para descansar y mayor
tranquilidad; entonces ellos comenzaran a preguntar
sobre lo que esta sucediendo.

Por lo anterior es necesario decirle a sus hijos que
usted tiene una enfermedad seria, permitirles
preguntar y dejar que expresen sus sentimientos
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“Para mi esposa fue difici!
entender que mi amor por ella
o ha disminuide porgue ella
perdio wun seno. Yo estyve

cetisciente de que ella

un edncer v tuve

EN

convencerid ge gue o I
dmaba @ elfa por muchas
cualidades especigies v o

por su seno perdido .

‘Mama fue siempre la inds
fuerte en la familia. Cualquiera
que tuviera un problema, podia
acudii a ella. Ahora nosotros te-
hemos que ayudarla. Ahora
hosolros somes les padbres y ella
1a hija. Ha sido muy duro pues
nosolros no podemas descaiddr
el trabajo y debemos también
cuidar de nuestros propios
nifios".



acerca de esta situacion. Es adecuado decirles que
usted no tiene todas las respuestas; decirles la verdad
es mejor que dejar que su imaginacion se llene de
errores. Use términos que puedan entender y haga
que ellos sientan que son importantes en su
tratamiento y rehabilitacién como integrantes de su

. familia. Use materiales de lectura apropiados para su
edad que les ayuden a entender el cancer.

Los hijos jovenes pueden sentirse confusos, asustados
y solos, incluso culpables por algunas cosas que
pudieron causarle su enfermedad. Ellos necesitan
reasumir que usted no se enfermé porque ellos fueran
traviesos. También pueden sentirse enojados y
resentidos por la falta de atencién hacia ellos. Algunos
regresan rapidamente a la realidad y otros pueden
tener problemas disciplinarios en la escuela o colegio.
Algunos nifios pueden sentirse con ganas de huir de
casa y a la vez confusos por el temor de regresar y no
encontrar al familiar enfermo.

Es importante para los adultos que sus nifios sepan
acerca de su enfermedad. Los profesores, vecinos,
entrenadores deportivos y la familia pueden brindar
apoyo al nifio o joven y ayudar en el mantenimiento
del esquema de actividades de la manera mas normal
posible. También es necesario oir a los hijos en lo
concerniente a sus sentimientos y encontrar las
medidas de apoyo que fueren necesarias. Pregunte a

‘Whora gue mi madre tene un cancer, fodas las cosas
han cambiado. Yo deseo estar con ella pero fambién
desep estar afuera con miés amigos. Ella necesita gue fa
ayude con mi hermane pequedo pero fo que yo
realmente deseo Adcer es jugar con olros nifios, como
sigmpre lo hacemos: pero se que ella me necesita
Vo fa necesito .




sus médicos y enfermeras si tienen tiempo para
reunirse de con sus hijos con el fin de responder sus
preguntas.

Cambio en los hijos adultos

Si sus hijos ya son adultos, van a encontrar que deben
asumir un nuevo papel en su vida y también en sus
relaciones. Usted necesita confiar en ellos y recibir
su apoyo emocional antes de pensar en acudir a otros
pdrientes. La situacién puede ser dura de asumir,
especialmente, si ellos aun estan tratando de
estabilizar sus vidas de manera independiente.

Probablemente los hijos adultos van a sentir culpa
por no poder acompaiarla todo el tiempo que quisieran.
Por eso usted debe aprovechar el poco tiempo que tiene
con ellos para hablar de los diferentes aspectos que
les preocupa. Es importante que usted exprese sus
sentimientos, independientemente de ellos. Ellos
pueden estar enojados, tristes o resentidos, pero es
importante que usted sepa que todo lo que usted quiera
expresar es valido. Si encuentra que usted y sus hijos
son incapaces de hablar abiertamente con los otros,
considere oportuno una reunién con un terapeuta
familiar.
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7. El reto de vivir con cancer

1 vivir con un cancer es un reto que usted

puede enfrentar. Es importante trabajar con

sus sentimientos personales acerca de la

posibilidad de la muerte, o decidir cémo
quiere vivir el resto de su vida. Cada dia brinda
placeres y responsabilidades, no siempre ligadas a su
cancer; trate de dar a cada una la atencién que
merece.

Puede haber desesperacién si ademas usted o su
familia dependen de su trabajo. Recuerde que siempre
hay una persona o una institucién dispuestos a
escuchar y a ayudar. Es importante que usted y su
familia entiendan que el tratamiento del cancer puede
ser prolongado y que pasara un tiempo antes de que
usted pueda volver a hacer las actividades que
realizaba, incluyendo entre ellas el trabajo.

Muchos pacientes con cancer estan ansiosos y quieren
volver pronto a sus labores. A menudo pueden volver
al trabajo mientras estan recibiendo quimioterapia o
radiaciones. Pueden necesitar ajustar sus horas de
trabajo o realizar actividades limitadas hasta que el
tratamiento haya finalizado. La posibilidad de volver
a realizar las actividades ordinarias ofrece la
oportunidad de concentrarse en otras cosas que no
sean la propia enfermedad.

Los compafieros de trabajo o del vecindario son una
fuente importante de apoyo para muchas personas,
pero muy probablemente se puede encontrar que las
relaciones con los demas ya no son las mismas. Las
personas que lo rodean pueden estar inseguras sobre
lo que deben decir y como deben actuar con usted.
Ellos tal vez no digan nada porque estan tratando de
proteger sus sentimientos. No saben si usted prefiere
hablar acerca de su enfermedad o simplemente quiere
que las cosas contintien como eran antes.

Algunas personas con cancer creen que si ellos estan
abiertos acerca de sus relaciones de trabajo con sus
compaieros pueden ser mas faciles. Si usted quiere,
puede utilizar el humor para relajar las tensiones y
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ayudar a sus comparieros a sentirse mejor ante usted.
No se autolimite y evite que por su enfermedad sientan
que tienen que protegerlo; actile como lo hacia antes
de su enfermedad. Si usted es incapaz de volver al
trabajo porque tiene limitaciones fisicas, mire dentro
del programa de rehabilitacién o de reentrenamiento
una nueva ocupacién. Al final de esta cartilla
encontrara un Jlistado de instituciones a las cuales
usted puede llamar en caso de necesitar algan servicio
de bienestar social o familiar.

Actividad fisica

Si usted ya esta pensionado(a), o tiene mucho tiempo
libre, la actividad fisica puede darle una sensacién
de bienestar y le ayudara a renovar sus energias. La
actividad fisica regular mejorara el pronéstico de su
enfermedad, mantendra sus musculos, y ayudara a
eliminar de su mente las ideas negativas.

Si usted siente ganas de hacer ejercicio o de mantener
una actividad que implique esfuerzo fisico, adopte una
rutina regular de acuerdo a sus posibilidades. Esté
seguro de obtener el permiso de su médico antes de
comenzar. Si el ejercicio no era parte de su vida
normal antes de la enfermedad, comience la actividad
segun le guste o motive. Algunos ejercicios se pueden
realizar aunque usted esté en cama. Inicie con
periodos cortos de tiempo y trabaje durante media hora
algunos dias de la semana. Recuerde que el ejercicio
y la actividad son para su disfrute personal.

Colabore en las tareas diarias de su hogar segun sus
capacidades, desde su silla o cama. Es importante
prevenir accidentes; por lo tanto, realice sus rutinas
y actividades en compaiia de otras personas.

Si el dolor dificulta la realizacién de las cosas que
usted quiere hacer, comente con su médico y
enfermeras, pues ellos pueden determinar cémo
controlar su dolor. Es importante incluir el manejo
del dolor como parte del cuidado de su salud y no
tratar de sacarlo del esquema de tratamiento. El
control del dolor es méas efectivo cuando usted informa
a tiempo para poder darle una rapida solucién.
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«Recuerdo que cuando
estaba en fratamiente yo
planeé gue al finalizar la
terapia realizaria un vigie af
mdr. Duranfe esfe Hempo
revise mis aborres, estudié los
lugares a los que podia ir. le
pregunt a fa gente gue habia
vigiade dcerca de los
distintes lugares... Incluse
vend/ algunas cosas para
poder tener mas dinere. Asi,
al termindr mi fratamiento
puadle inwitdr @ mi esposa d gue
Juntos conociéramos el mar»,

Definiendo nuevas metas

Fijar metas le da sentido a nuestras vidas. Las metas
fijan un punto en el futuro y sirven de foco para lo
que queremos hacer o planear. Es necesario hacer
planes para el futuro, para mafiana, para la semana
entrante, para el préximo afio, mirando mas alla del
tratamiento, para el momento en el que uno se va a
sentir bien de nuevo.

Las metas le dan a usted un motivo para mirar
adelante; por ejemplo, poniendo la casa en orden,
limpiando su armario, remodelando su ropa,
aprendiendo musica, etc. De esta forma usted tendra
deseos de seguir adelante y vivir dia a dia a plenitud.
Las nuevas metas le ayudaran a sobrellevar los tiempos
dificiles con animo y entereza.

Los arios pasados

El cancer es algo que usted no puede olvidar. A veces
el tratamiento termina, pero la expectativa continta.
El sintoma mas insignificante, como un simple
calambre muscular o un dolor al caminar, le pueden
hacer pensar si estos signos son el indicio de que el
cancer ha comenzado de nuevo. Es asi como durante
el periodo de controles usted va a sentir cambios
emotivos que oscilan entre la esperanza y la ansiedad.
Cuando han pasado los primeros 5 a 10 afios, usted
puede sentirse mas ansioso a instancia de estar mas
confiado.

La incertidumbre y la certeza son sentimientos que
se presentan en todos los pacientes con cancer. Nadie
espera que usted se olvide que tiene cancer. La mejor
prescripcién para vivir con menos ansiedad es
plantearse una combinacién de retos o actividades por
hacer, de llenar las necesidades de otros, ser generoso
con las frivolidades y las risas, dedicar tiempo a la
meditacion y al juego.

Usted puede llegar a tener momentos de panico, como
ondas de incertidumbre frente al futuro, pero esto
ocurrira menos si con frecuencia usted llena su mente
con ideas distintas al hecho de tener cancer.
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La idea de tener cancer puede robarle  dicha y limitar  futuro pero usted
debe tener  grandeza de hermoso cada dia v vivirlo.




INSTITUCIONES DONDE SE PUEDE RECIBIR ORIENTACION Y AYUDA
EN CASO DE UN FAMILIAR O PACIENTE CON CANCER

Instituto Nacional de Cancerologia
Subdireccién de investigaciones,vigilancia
epidemiologica, promocion y prevencion.

Calle 1 No. 9-85 - 2° piso edificio administrativo
Tels.: 333 66 10 Fax 333 66,05

Santa Fe de Bogota, D.C.

Liga Colombiana Contra el Cancer. Sede Nal.
Cra. 5 No. 57-47 Tels.: 347 0090 - 347 1123 Fax 347 2475
Santa Fe de Bogota, D.C.

Oficinas Trabajo Social Instituto Nal. de Cancerologia
Calie 1 No. 9-85

Tels.: 333 6578 - 280 0666 Ext. 600 Fax 333 6551
Santa Fe de Bogota, D.C.

Programas Grupo de Apoyo a Pacientes

Instituto Nal. de Cancerologia, Grupo de Psiquiatria
Calle 1 No. 9-85 Tels.: 246 2711 - 280 6666 Ext. 736
Santa Fe de Bogota, D.C.

Asociacion Colombiana de Cuidado Paliativo
Calle 1 No. 9-85 Tels.: 333 6532 - 280 0666
Ext. 847 Fax 280 7711 Santa Fe de Bogot4, D.C.

Asociacion Colombiana de Enfermos de Cancer
Cra. 7 No. 55-15 Tel.: 345 3459178
Santa Fe de Bogota, D.C.

Fundacién Esperanzay Vida
Transv. 44A No. 98-15 Tel.: 624 2260
Santa Fe de Bogota, D.C.

Homecare Linea 24 horas
Calle 95 No. 15-33 Of. 502 Tels.: 623 26845 Cod. 2273
Fax 288 7711 Santa Fe de Bogot4, D.C.

Seccionales de la Liga Contra el Cancer en el pais.

Albergue Voluntariado Instituto Nal. de Cancerologia
(Adultos)

Cra. 8 No. 2-81 Tels.: 333 77 08 - 280 4708

Santa Fe de Bogota, D.C.

Albergue Voluntariado Instituto Nal. de Cancerologia
(Nifos)

Cra. 8 No. 1-12 Sur Tel.: 333 77 09

Santa Fe de Bogota, D.C.

Albergue Particular Deisy Martinez
Cra. 28 No. 14A-51 sur - La Fragua Tels.: 713 9163
Santa Fe de Bogota, D.C.

Fundacion Darma
Calle 118 No. 20-51 Tel.: 619 0916 Fax 619 0917
Santa Fe de Bogot4, D.C.

Fundacién Omega
Cra. 30 No. 89-79 Tel.: 236 5004 Fax 218 3315
Santa Fe de Bogot4, D.C.

Voluntariado del Instituto Nal. de Cancerologia.
Calle 1a. No. 9-85 Tels: 333 6575 - 280 0666 Ext.647
Fax 280 2246

Santa Fe de Bogota

Banco de Drogas. Liga de Lucha contra el Cancer
Cra. 5 No. 57-47 Tel.: 248 8496 Fax 347 2475
Santa Fe de Bogota, D.C.

Fondo Nacional de Estupefacientes

(Compra de Medicamentos)

Av. Caracas No. 1-85 Tels.: 280 1263 - 333 1088
Fax 333 1088

Santa Fe de Bogotd, D.C.

Ministerio de Salud
INSTITUTO NACIONAL DE CANCEROLOGIA
Empresa Social del Estado

Buscamos el bienestar

de nuestros pacientes y de su

familia



