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[Narrador]

Bienvenido a este programa de las Herramientas para la Supervivencia al Cancer
titulado “Vida después del cancer”.
A continuacion escuchara la introducciéon de Ellen Stovall traducida al espafriol.

[Ellen Stovall]

Hola. Mi nombre es Ellen Stovall y yo también soy una sobreviviente de cancer. Si,
una sobreviviente... de cancer. Esta poderosa frase nos describe a todos los que
hemos recibido un diagndstico de cancer alguna vez en la vida. En la actualidad
somos cerca de 10 millones. Y aproximadamente la mitad de nosotros—cinco
millones de personas—hemos sobrevivido mas de cinco afios después del
diagnadstico. Segun un censo reciente del Instituto Nacional del Cancer, alrededor
de un 14%— cerca de 1.400.000 sobrevivientes—hemos vivido mas de 20 afios
después de nuestro diagndstico. Eso significa que muchos de quienes hemos
sobrevivido estamos teniendo vidas relativamente normales afios después de
nuestro diagnadstico inicial de cancer. Estas son noticias indudablemente
alentadoras. ¢El fin de la historia? No precisamente.

Si usted recibi6 tratamiento para el cancer, probablemente recuerda con mucha
claridad el dia en que recibi6 su ultimo tratamiento. Quizas recuerde haber puesto
cara de felicidad o valentia cuando el personal médico llegdé con globos, un pastel o
un certificado de graduaciéon para celebrar. Después de todo, habia llegado el final
del tratamiento contra el cancer que durante tanto tiempo usted habia esperado
¢cierto? El tratamiento fue dificil, por decir lo menos, jpero habia llegado al fin!
Quizas ese momento haya significado para muchos de nosotros una gran alegria:
estdbamos listos para celebrar y seguir adelante con nuestra vida. Sin embargo,
otros no estabamos tan seguros de como nos sentiamos. ¢Estabamos felices y
tranquilos de haber terminado el tratamiento? O ¢;ansiosos y temerosos de estar
ahora por nuestra cuenta? ;Nos sentiamos inseguros de ya no ver con tanta
frecuencia al personal médico? O ;estabamos listos para salir a toda prisa para no
volver jamas? Quizas sentiamos una combinacion de todos estos sentimientos. Eso
es perfectamente natural, pues aun teniamos dudas que nadie podia ayudarnos a
despejar. (Qué nos sucederia ahora que el tratamiento habia terminado?

¢Lograriamos impedir que el cancer nos volviera a atacar? (Como es la vida
después del cancer?

En este programa de las Herramientas para la Supervivencia al Cancer hablaremos
sobre varios asuntos importantes que son especificos para la vida después del
diagndstico y el tratamiento inicial del cancer. Aunque cada vez existen mas fuentes
de apoyo y recursos para ayudar a las personas en tratamiento contra el cancer o a
las que sufren los efectos secundarios de dicho tratamiento, se ha puesto mucho
menos atencién en los sobrevivientes de largo plazo. Sin embargo, la realidad es
qgue no pasamos simplemente de “paciente enfermo” un dia a “sobreviviente sano”
al dia siguiente. La supervivencia al cancer es un proceso cotidiano, permanente,
que empieza con el diagndstico y continda el resto de la vida. Los integrantes del

Programa 10: Vida después del cancer Pagina 2 de 38
Herramientas para la Supervivencia al Cancer ©2007 National Coalition for Cancer Survivorship



equipo de atencion médica—médicos, enfermeras, trabajadoras sociales y expertos
en salud mental—son algunos de sus mejores aliados para atender sus necesidades
fisicas y emocionales como sobreviviente de cancer. Hoy en dia, existen muchos y
excelentes programas de investigacion que exploran nuevas maneras de ayudar a
los sobrevivientes y sus familias a ajustarse a las necesidades cambiantes. Muchos
sobrevivientes han descubierto que la participacion en tales investigaciones
representa una manera eficaz para entender y atender mejor sus necesidades
actuales de supervivencia. En el folleto de recursos que acompafa al programa de
las Herramientas para la Supervivencia al Cancer, se enumeran varias formas de
encontrar oportunidades de investigacion que le ayuden a ajustarse a la
supervivencia. Después de todo, no todos vemos y sentimos la supervivencia del
mismo modo. He aqui algunos ejemplos de qué tan diferentes pueden ser nuestras
necesidades.

[Narrador]

La supervivencia puede extenderse por meses, afios e incluso décadas. Algunos
sobrevivientes contindan con una terapia de mantenimiento que es similar a los
tratamientos de largo plazo para otras enfermedades crdnicas, como la diabetes y
las afecciones cardiacas. Otros sobrevivientes viviran por muchos afos con un
cancer metastasico, mientras que otros jamas volveran a saber del cancer.

Algunos sobrevivientes pueden sufrir una recurrencia de su cancer original, pero a
otros puede diagnosticarseles un segundo tumor maligno. Otros, descubrirdn que
los tratamientos contra el cancer perjudicaron algunas partes de su cuerpo, como el
corazon, los pulmones o los rifiones.

Algunos sobrevivientes se recuperan de los efectos del tratamiento con poca
dificultad y se sienten casi normales en unos pocos meses. A otros les lleva mucho
tiempo recuperarse fisicamente del trauma del tratamiento.

Por ultimo, aunque muchos sobrevivientes se recuperan fisicamente, quizas tengan
dificultades para recuperarse de los traumas emocionales o sociales provocados por
el cancer y su tratamiento. Estos retos pueden ser mas dificiles de enfrentar que los
problemas médicos.

Marta es una trabajadora social de oncologia que ha conocido todo el espectro de la
supervivencia al cancer.

[Marta]

Sobrevivir al cancer es mas complejo que simplemente sentirse mal o bien... tener
cancer o no tenerlo. Mas bien es un proceso continuo de supervivencia que cambia
constantemente. En ciertas ocasiones, la alegria de sobrevivir rebasa por mucho
cualquier ansiedad que se tenga. Desde luego, existen momentos en que los
temores e incertidumbres parecen apoderarse de su vida y seguramente se
preguntara si alguna vez volvera a sentirse normal. Estos cambios pueden incluir a
los familiares y amigos que estan tratando de ajustarse a lo que usted vive después
del cancer, pero que a menudo no entienden—o no pueden entender—Ilo que usted
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siente. Muchos sobrevivientes encaran dificultades en la escuela o en el trabajo.
Posiblemente usted tenga que luchar contra la discriminaciéon y luchar por tener la
oportunidad de recuperarse a su propio ritmo. Finalmente, es probable que usted
tenga que manejar emociones muy intensas, como ansiedad, ira, incertidumbre,
aflicciéon no resuelta y nocién de pérdida.

En el lado positivo, muchos sobrevivientes reevalian su vida y cambian sus
prioridades. Algunos experimentan un nuevo deleite y aprecio por la vida y tratan
de encontrar sentido a sus vivencias dolorosas. Muchos sobrevivientes lo han
logrado participando en trabajos voluntarios e intercediendo en sus comunidades en
temas relacionados con el cancer, asi como ayudando directamente a otros
sobrevivientes de cancer.

[Narrador]

Esperamos que este programa de las Herramientas para la Supervivencia al Cancer
le presente algunas nuevas técnicas que le ayuden a adaptarse a la vida después
del cancer. El objetivo es ayudarle a usted, como sobreviviente de cancer, a
mantenerse tan sano como sea posible, segun sus circunstancias personales.

Este programa—grabado en dos CD—consta de seis secciones que tratan temas
importantes para los sobrevivientes. La Seccion 1 se titula “Cémo vivir con los
efectos secundarios” y en ella analizaremos los efectos fisicos del cancer y su
tratamiento y qué tipo de registros debe llevar. En la Seccién 2, “Intimidad”,
exploraremos los importantes temas de la sexualidad y la fertilidad y de qué
manera pueden afectarse las relaciones de pareja. En la Secciéon 3, “Comunicacion
con la familia”, hablaremos de las experiencias y los retos de la supervivencia que
afectan al sobreviviente y a quienes le rodean. La Seccion 4 esta orientada hacia los
“Aspectos emocionales del cancer”, especificamente a la identificacion y manejo de
la ansiedad, la depresion, la afliccién y el sufrimiento. La Seccién 5 ofrece
informacion util sobre “Cémo poner la casa en orden” mediante directivas de salud,
testamentos y fideicomisos, poderes notariales y planeacion financiera. Nuestro
programa concluye con la Seccién 6, “Como vivir con esperanza mientras
enfrentamos la incertidumbre”, en la que reflexionaremos en torno a temas como la
intercesion, participacion, devolucion y mantenimiento.

A muchas personas les resulta atil leer el material escrito mientras escuchan cada
uno de los programas. Si desea una copia escrita visite el sitio en Internet de las
Herramientas para la Supervivencia al Cancer en: www.cancersurvivaltoolbox.org
para imprimir esta seccion.

Empecemos por escuchar de qué manera la vida después del cancer puede afectar
fisicamente nuestro cuerpo.

[Narrador]

Seccion 1 — “Cémo vivir con los efectos secundarios”
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Los mismos factores que permiten a los tratamientos contra el cancer destruir tan
eficazmente las células cancerigenas, pueden ser nocivos, pues a veces dafian
también las células normales sanas. Quizas usted haya experimentado algunas de
las consecuencias de este tipo de dafios. Por ejemplo, no es raro que la
quimioterapia o la radioterapia dafien las células normales que recubren
internamente la garganta, el estdbmago y los intestinos. Estas lesiones pueden
generar efectos secundarios como nauseas, vomito, diarrea o estrefiimiento. Los
foliculos pilosos afectados por el tratamiento del cancer dejan de producir cabello,
de modo que se pierde totalmente el cabello y a veces se caen hasta las pestafias y
las cejas. Algunas partes del cuerpo que normalmente producen distintos tipos de
células sanguineas también se pueden dafar por el cancer o el tratamiento contra
el cancer. Si esto ocurre, el cuerpo produce menos glébulos rojos y usted se pone
palido y débil, es decir, sufre de anemia, o bien le aparecen moretones o pesca
infecciones facilmente. Estos tipos de efectos secundarios ocurren con mayor
frecuencia y son mas notorios durante el tratamiento.

Pero ahora que ya concluy6 el tratamiento, quizas usted tenga muchas preguntas.
Ahora que el cabello le esté volviendo a crecer, ¢volvera lo demas también a la
normalidad? o ¢tarda uno en recuperarse de las consecuencias fisicas del cancer y
su tratamiento? ¢Qué tan pronto podré dejar todo eso atras y empezar a sentirme
nuevamente “yo mismo”? Y ¢se llegara el momento en que este proceso de
recuperaciéon termine?

[Narrador]

Esta primera seccion de nuestro programa se enfoca en lo que le sucede al cuerpo
una vez que concluye la primera ronda de tratamiento; cOmo se recupera usted
fisicamente y lo que posiblemente deba saber para llevar un registro de su salud en
los meses y afios posteriores al caAncer. Empezaremos con los primeros meses
después de concluir el tratamiento. Este periodo se conoce también como la “etapa
de supervivencia prolongada”. Después hablaremos sobre los afios que, conforme a
nuestras mejores esperanzas, habran de seguir y que se conoce también como
“etapa de supervivencia permanente”.

[Marta]

La etapa de supervivencia prolongada empieza cuando usted completa la primera
ronda de tratamiento y dura aproximadamente uno a tres afios. Este es un periodo
intermedio o de transicién, en el que los sobrevivientes caminan sobre el filo de una
navaja entre la tierra del “enfermo” y la tierra del “sano”. En esta etapa, quizas
usted ya no se considere un “paciente” porque ha dejado de recibir tratamiento
contra el cancer. Pero quizas no sienta aun la seguridad o confianza suficiente para
considerarse un “sobreviviente”. En el mundo médico, esta etapa se conoce como
“remision”, que es cuando el cancer parece haber desaparecido por completo.
Algunos sobrevivientes con alto riesgo de que la enfermedad reaparezca deben
seguir tomando durante la remision algunos medicamentos, denominados terapia
de mantenimiento.
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Muchos sobrevivientes describen de diversas maneras sus sentimientos durante la
remision; por ejemplo, andar sin riendas, estar en el limbo, vivir en un estado de
constante “espera en observacion”, o sentirse ansioso y temeroso de que el cancer
pueda volver a presentarse.

¢Volvera a ocurrir?

Algunos profesionales de la salud y sobrevivientes de cancer llaman a esto “etapa
neutral”, es decir, un periodo de remisiéon en el que usted puede sentirse inseguro y
preocuparse mucho por su salud. Esto es muy comprensible. En primer lugar, usted
no puede estar seguro de que el cancer realmente desaparecio. Ademas, tal vez
tampoco se sienta seguro de poder detectar indicios o signos de que el cancer esta
apareciendo de nuevo. Esta incertidumbre puede ser muy estresante, sobre todo
porgue se presenta en un momento en el gue muchos sobrevivientes esperan, o al
menos anhelan, sentir Unicamente alivio y alegria de que el tratamiento haya
concluido finalmente.

[Narrador]

Durante la etapa de supervivencia prolongada, quizas usted tenga que enfrentar
también otros problemas relacionados con la salud. Ademas de buscar signos de
cancer, usted estara viviendo aun los efectos secundarios residuales de sus
tratamientos originales. Estos efectos secundarios pueden ser falta de energia,
pérdida o aumento de peso y entumecimiento de los dedos de manos y pies.
Aungue estos efectos secundarios suelen ser temporales y desaparecen por si solos,
con el tiempo siguen recordandole que usted estuvo enfermo. Aungque solamente el
tiempo dira qué sucedera, estos efectos secundarios persistentes desapareceran
normalmente en unos cuantos meses. Sin embargo, algunos sobrevivientes tienen
que aprender a vivir con cambios permanentes en el aspecto o funcionamiento de
su cuerpo. Tales cambios pueden ser la pérdida de un pecho, una pierna u otra
parte del cuerpo, o algun cambio en las funciones corporales, como sucede con la
colostomia. También puede tratarse de cicatrices, “tatuajes” por radiacion o dafios
en los érganos sexuales. Algunos sobrevivientes requieren ayuda extra para
adaptarse a tales cambios. Asi pues, la derivacién a un especialista en rehabilitacién
0 a un profesional en salud mental por parte del oncélogo puede serle muy Uutil,
pero recuerde, no todos sufren los mismos efectos secundarios ni todos los efectos
secundarios desaparecen al mismo ritmo. Los médicos y enfermeras pueden
ayudarle a supervisar su mejoria. Asimismo, otros sobrevivientes de cancer pueden
ayudarle a entender lo que es la vida después del cancer.

Con esto en mente, escuchemos a dos sobrevivientes, Alicia y Kevin, quienes se
conocieron en la sala de espera durante las visitas de seguimiento a sus oncélogos.

[Alicia]

Cuando era mas joven creia que mis primeros dos afios después de egresar de la
universidad estarian ocupados con el comienzo de mi vida como persona adulta.
Usted sabe, pensando sobre todo en cosas realmente grandes, como qué clase de
trabajo tendria, donde viviria, cOmo nos sentiriamos mis amigos y yo de ser
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finalmente independientes. Sin embargo, el diagnéstico de enfermedad de
Hodgkin—un cancer de los nédulos linfaticos—en primer lugar y luego mi
tratamiento, lo cambiaron todo. Hace rato terminé una sesién completa de
quimioterapia y recibi mi Ultima sesion de radioterapia hace tres meses. Asi pues,
ahora soy consciente de ser una sobreviviente de cancer y mi mundo cambié por
completo.

[Kevin]

Me enorgullece decir que soy un sobreviviente de cancer desde hace nueve afnos.
Una cosa que he aprendido—y he llegado a apreciar en serio—es lo importante que
es el vinculo que surge entre los sobrevivientes. Desde luego, todos somos distintos
y huestros tipos de cancer e historias de tratamiento pueden ser diferentes. Pero
todos hemos enfrentado las mismas y grandes inquietudes de vida y muerte que la
mayoria de las otras personas no han encarado. Para mi, hablar con otros
sobrevivientes es una experiencia de afirmacion de vida. Nos conectamos en todo,
desde asuntos mayores hasta preguntas muy especificas en cuanto a los efectos
secundarios del tratamiento. Como me diagnosticaron la enfermedad de Hodgkin a
los 21 afios, igual que a Alicia, creo que pude imaginarme mas o menos bien el tipo
de dudas que ella tenia. En esa etapa de la vida, uno se preocupa por el aspecto
exterior y como lo ven sus amigos y el resto de la gente.

Alicia me hizo muchas preguntas. Como ¢cuanto tard6 en volver a crecerme el
cabello? ¢Se veia y sentia normal? ¢tenia diferente color y textura cuando volvié a
crecer? Otro tema fue el peso. (Estaba demasiado delgado cuando terminé el
tratamiento? ¢Cuanto tardé en recuperar algo de peso, de modo que ya no me
viera enfermo? {Qué comia? ¢Podia hacer ejercicio? Otra duda que tenia era
relacionaba con los moretones. ¢(Me salian moretones facilmente? Y ;qué hacia al
respecto?

[Alicia]

Puesto que yo planeaba empezar un nuevo trabajo necesitaba saber qué podia
esperar. ¢(Me seguiria sintiendo realmente cansada o recuperaria mi nivel de
energia? Le pregunté a Kevin si él habia tenido anemia como consecuencia de su
tratamiento y si necesitd tratamiento para aumentar los glébulos rojos. Yo habia
sufrido dafos cognitivos y estaba preocupada de que esto pudiera afectar mi
capacidad para trabajar. ;Qué tan pronto podia esperar que volviera a pensar otra
vez con claridad? Sabia que el recuento de mis glébulos blancos estaba bajo, lo que
disminuia mi resistencia a las infecciones. Puesto que este nuevo empleo me
exigiria trabajar con muchas personas todo el dia, queria saber si estaria en riesgo
de contraer muchos resfriados. Asi pues, le pregunté a Kevin si su médico le habia
recomendado alejarse de las multitudes o de los nifios para evitar contagiarse de
resfriados o gripe cuando termind su tratamiento contra el cancer. ¢Habia padecido
él muchas infecciones? Y, ¢cuanto tardd su recuento de glébulos blancos en
retornar a la normalidad?
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También me preocupaba el entumecimiento de mis dedos de manos y pies. Le
pregunté a Kevin si habia sentido eso y cuanto tardé en desaparecer. Finalmente,
aunque la pregunta era de tipo personal, queria saber lo que los médicos y las
enfermeras le habian dicho a Kevin sobre los posibles efectos del tratamiento en su
capacidad para tener hijos.

[Kevin]

Me senti realmente bien al hablar con Alicia acerca de sus inquietudes. Es
perfectamente normal sentirse preocupado con estas cosas. También es importante
recordar que, aunque muchos de nosotros tenemos las mismas dudas,
independientemente del tipo de cancer al que hayamos sobrevivido, cada uno se
recupera a su propio ritmo. Asi pues, también le sugeri a Alicia varias maneras de
encontrar respuestas con otras personas. Para mi, eso comienza con los médicos y
enfermeras. Descubri que realmente es util escribir las dudas que surgen entre uno
y otro control, de modo que uno se acuerde de preguntarlas todas. También le
hablé de los libros, servicios, sitios Web y clinicas especializadas a las que tuve
acceso o de las cuales me enteré por otras personas. Quizas también pudieran
ayudarla a ella.

[Narrador]

El simple hecho de conversar con alguien que “ha pasado por lo mismo”—un
sobreviviente veterano—ayudoé a Alicia a manejar sus ansiedades, sentirse un poco
mas segura y empezar a visualizar un futuro mas alla de manana. Ella ha
empezado a vislumbrar el mundo de la etapa de supervivencia permanente en el
que Kevin y otros sobrevivientes de largo plazo estan viviendo. Es dificil decir en
qué momento empieza esta etapa. En general, evoluciona gradualmente en el
transcurso de afos. Tarde o temprano, uno empieza a pensar menos en el cancer y
a sentirse méas seguro en cuanto al futuro. Uno empieza a sentirse nuevamente a
gusto con el cuerpo o siente que ya se ha adaptado a los cambios con los que
tendra que vivir.

Aunque la mayoria de los sobrevivientes que se recuperan del cancer llevan vidas
relativamente sanas, esto no aminora en modo alguno los retos que otros
sobrevivientes encaran. Tales retos pueden ser de cuatro tipos: recurrencia, otro
tumor maligno, dafios en los 6rganos o problemas emocionales y sociales.

El primer reto implica la posibilidad de que el cancer reaparezca. Algunos
sobrevivientes de largo plazo sufren una recurrencia de su cancer original y
necesitan mas tratamiento. Esto puede significar el mismo tipo de terapia con la
que se control6 inicialmente la enfermedad, pero en muchos casos se requiere otro
tipo de tratamiento. En muchos casos, ésta es una oportunidad excelente para
preguntar al médico si participar en un ensayo clinico seria una de las mejores
opciones para usted en este momento.

A diferencia de la recurrencia del cancer original, algunos sobrevivientes encaran el
reto de un “segundo tumor maligno”, es decir, el desarrollo de un nuevo tipo de
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cancer, totalmente distinto del anterior. Un segundo tumor maligno requiere tipos
de tratamiento distintos que la primera forma de cancer. Cuanto mas
oportunamente se detecte y trate este segundo tumor, mayor sera la probabilidad
de un resultado positivo. El nUmero de sobrevivientes de largo plazo que han
presentado segundos tumores malignos y respondido bien al tratamiento es cada
vez mayor.

Un tercer reto puede ser los dafios a los 6rganos. Algunos sobrevivientes de largo
plazo descubren que el cancer o los tratamientos dafiaron algunas partes de su
cuerpo, como el corazén o los pulmones, los ovarios o testiculos, la médula 6sea o
el sistema nervioso. Quizas sea necesario un esfuerzo extra de su parte para
encontrar un proveedor de servicios de salud que tenga experiencia en trabajar con
sobrevivientes de largo plazo y que pueda remitirlo a los especialistas apropiados
para su diagndstico y tratamiento.

El cuarto reto esta relacionado con una variedad de asuntos emocionales y
sociales. Aunque muchos sobrevivientes se recuperan fisicamente, quizas tengan
dificultad para recuperarse de los traumas emocionales o sociales resultantes de su
enfermedad y tratamiento. Para algunos sobrevivientes, estos traumas suelen ser
mas dificiles de enfrentar que los problemas médicos. Escucharemos mas sobre
estos tipos de problemas més adelante en este programa.

[Kevin]

Sobrevivir al cancer es mas complejo que simplemente sentirse mal o bien... tener
cancer o no tenerlo. La supervivencia al cancer es un proceso continuo que requiere
que usted cuide de si mismo lo mejor posible.

Hay una parte de ser sobreviviente de largo plazo que yo queria asegurarme que
Alicia tuviera muy presente. Yo he sobrevivido durante nueve afos sin recurrencia
del cancer; eso es muy alentador. Pero sigo siendo muy cauteloso en cuanto al
seguimiento de mi salud. Puesto que mi cancer original no se ha vuelto a presentar
hasta ahora, lo méas probable es que no reaparezca en el futuro. No obstante, sé
que estoy en riesgo de padecer otros problemas médicos relacionados con el
tratamiento previo.

[Narrador]

Probablemente usted esté preguntandose qué puede hacer para mantenerse tan
sano como pueda después de ser tratado contra el cancer. Por lo pronto, se sabe
poco sobre como prevenir algunas de las secuelas tardias del cancer. Esto recalca la
enorme importancia de que usted aprenda a vigilar su salud y se haga controles
periédicos, tal como lo dijo Kevin, de modo que pueda detectar cualquier cambio
del que no esté seguro. Ademas, cada afio aprendemos mas sobre el valor del
ejercicio, la sana nutricion, la disminucion del estrés y las campafas de deteccion
temprana. Solicite a su equipo de atencién médica informacién actualizada y
recomendaciones especificas en estas areas. Mientras tanto, aqui le presentamos
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unas cuantas sugerencias que pueden ayudarle a generar su propio plan de vida
después del cancer.

Solicite una entrevista de salida con su médico y su enfermera si usted acaba de
concluir sus tratamientos, o haga una cita especial si usted es un sobreviviente de
mas largo plazo. Pida que le ayuden a generar un plan de seguimiento mensual o
anual. Algunos puntos sobre los que conviene comentar serian: ¢Con qué
frecuencia tienen que hacerle controles y quién? ;Qué estudios médicos o de
diagndstico tienen que hacerle y con qué frecuencia? ¢Qué posibles factores de
riesgo son especificos para usted?

Consiga el nombre y niumero de teléfono de alguien a quien usted pueda llamar en
caso de ansiedad o duda. Ademas de los numeros telefonicos de todos sus médicos,
conviene que tenga los numeros de la enfermera de oncologia y de la trabajadora
social. En general, es mucho mas facil comunicarse con ellas que con el médico. En
muchos casos, ellas podran despejar muchas de sus dudas y le ayudaran a
identificar los sintomas que requieren mayor atencion. Asimismo, pueden
recomendarle grupos de apoyo u otros recursos comunitarios que ofrecen apoyo
continuo a los sobrevivientes que ya no estan en tratamiento o que estan
recibiendo terapia de mantenimiento.

Pida a su médico o enfermera que le entregue fotocopias de su expediente médico.
Este incluye los reportes de cirugia, patologia y radiologia. También incluye detalles
de todos los tratamientos contra el cancer, como son los nombres y dosis de todos
los medicamentos de quimioterapia, asi como la cantidad y ubicacién de las
radioterapias. Pidales una lista de cualquier problema que se haya presentado
durante el tratamiento y qué esperar ahora que terminé. Asegurese de tener todos
los resimenes médicos de su equipo de atencidon médica. A muchos sobrevivientes
les gusta elaborar su propio resumen, en el que describen el diagnéstico e historial
de tratamiento.

Lleve un registro de su historial médico. A medida que vaya acumulando fotocopias
de sus expedientes médicos, quizas le resulte Util crear un sistema que le permita
archivarlos y organizarlos. Puede ser un sobre grande, una carpeta de archivo o
una carpeta de argollas con secciones etiquetadas que le permita organizar las
fotocopias de sus expedientes. Por ejemplo, usted puede crear secciones para:
diagnostico preliminar; tratamientos, incluyendo fechas y dosis; efectos
secundarios, como fatiga o entumecimiento; factores de riesgo, como disfunciéon
tiroidea e infertilidad; y su plan de seguimiento. De esta manera podra entregar un
reporte detallado de su historial médico a cualquier proveedor de servicios de salud
que lo atienda en el futuro. Esto es particularmente importante en el entorno
meédico actual, en el que las personas cambian a menudo sus planes de seguro, 0O Si
usted se muda a otra parte de su comunidad o a otro estado.

Usted puede ser atendido por los profesionales de la salud de una clinica de
seguimiento de largo plazo, también conocida como clinica de “efectos tardios” o
clinica “para sobrevivientes”. Este tipo de clinica cuenta con expertos en atencion
de sobrevivientes de largo plazo, de modo que entienden los problemas especificos
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de este tipo de personas. Aunque existen varias de estas clinicas especializadas
para nifios y jovenes que recibieron tratamiento siendo nifios, actualmente son
pocas las que atienden a sobrevivientes de cancer adultos. Esperamos que esta
situacion cambie pronto.

Debido al aumento del numero de sobrevivientes que viven muchos afios después
de su diagndstico inicial, nos estamos dando cuenta de que el apoyo continuo, la
informacion precisa y la atencion médica asequible son indispensables para quienes
tienen la fortuna de ser sobrevivientes de largo plazo. De hecho, jsu vida depende
de ello!

Seccion 2 — “Intimidad”

Intimidad, sexualidad y fertilidad son temas de los que no suele hablarse con los
sobrevivientes de cancer. En el momento del tratamiento, toda la atencion esta
puesta en lograr la cura o el control de la enfermedad. Sin embargo, durante o
después del tratamiento, los sobrevivientes de cancer pueden percibir cambios en
su deseo de intimidad con otras personas, en su grado de deseo sexual y su
capacidad para disfrutar de las actividades sexuales y, ocasionalmente, en su
capacidad para engendrar hijos.

En esta seccion hablaremos abiertamente sobre delicados temas de intimidad y
sexualidad y ofreceremos alternativas practicas para las personas que puedan verse
afectadas por los problemas que suelen reportar los sobrevivientes de cancer. Si
esta seccion no le interesa, pase por favor a la siguiente, titulada “Comunicacion
con la familia”.

Intimidad significa compartirse con otra persona de mas maneras que solo el sexo.
Tomarse las manos, acariciarse, abrazarse e interesarse sinceramente en la otra
persona, asi como compartir sentimientos, esperanzas, suefios, temores,
emociones y valores religiosos, son todos aspectos de una relaciéon intima. Si usted
tenia una relacién asi al iniciar el tratamiento, es probable que la relacion se haya
fortalecido durante el mismo. Sin embargo, en algunos casos, la relacion no
perdura debido a las tensiones emocionales del tratamiento o a que afloran otros
problemas durante o después del tratamiento. Posiblemente cambie su idea de la
vida y esto puede afectar sus relaciones intimas.

Independientemente de que usted haya tenido o no una relacion durante el
tratamiento, quizas en el futuro se involucre con otra persona. Piense en cuando y
como le compartird el hecho de que usted tuvo cancer. Hablar sobre sus
antecedentes de cancer es personal y puede ser muy trascendental, sobre todo al
comienzo de una nueva relacion. Quizas opte por aguardar hasta que usted y su
pareja hayan tenido oportunidad de conocerse mejor y sentirse comodos
mutuamente, antes de abordar a fondo su experiencia con el cancer. Una vez que
hayan desarrollado buenas técnicas de comunicacion y se sientan comodos de estar
juntos y hablar entre si, quizds sea mas facil abordar el tema del cancer que usted
tuvo.

Cuando se decida a compartir esa informacion, no presuponga que su pareja debe
reaccionar de tal o cual manera. Si su actitud es defensiva o de confrontacién
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puede atemorizar a su pareja. Los programas de television y el cine han presentado
el cancer como una enfermedad dolorosa, traumatica y frecuentemente mortal. Una
lamentable, pero normal respuesta al escuchar la palabra “cancer” es el temor y la
certeza de que la persona con cancer morira. Mantenga una actitud mental abierta
para poder ayudar a su pareja a comprender el efecto que los antecedentes de
cancer han tenido en su salud, asi como el modo en que ha seguido adelante con su
vida.

Algunos tipos de cancer, como el de mama, préstata, vias urinarias, Utero, ovarios,
vagina, cuello uterino o testiculos, se relacionan con cambios obvios en la
sexualidad. Sin embargo, no debemos olvidar que cualquier tipo de cancer puede
afectar la sexualidad. La sexualidad implica mas que el solo acto fisico del coito. La
sexualidad humana refleja cbmo nos vemos a nosotros mismos como individuos y
en relacion a los demas. Incluye coOmo nos sentimos con nuestro cuerpo, nuestra
necesidad de contacto fisico, nuestr libido o grado de interés en la actividad sexual,
en comunicar nuestras necesidades sexuales a una pareja y la capacidad de
disfrutar la actividad sexual. La sexualidad es compleja y en ella intervienen
muchos factores, como el deseo de intimidad emocional. Para algunas personas, la
capacidad de tener hijos influye en su sexualidad. El diagnéstico de cancer y los
tratamientos subsecuentes pueden afectar la sexualidad de muchas maneras. Como
sobreviviente de cancer, probablemente usted haya sentido cambios fisicos,
emocionales, psicolégicos y espirituales en su vida. Cualquiera de éstos puede
repercutir en su sexualidad y el deseo de contacto intimo con otras personas.
Ademas, el uso de ciertos medicamentos, la fatiga o el desgaste emocional pueden
ocasionar la pérdida de todo deseo de actividad sexual.

Muchos sobrevivientes que sienten dolor o molestias, o que perciben flujo o
sangrado durante sus primeros intentos de relaciones sexuales después del
tratamiento contra el cancer, suponen que ya no podran disfrutar la actividad
sexual. Pero esa suposicion es falsa. Probar diferentes posiciones o varios tipos de
lubricantes, poner mas atencién a la estimulacion sexual previa al coito, mejorar la
comunicacién con la pareja y consultar a un terapeuta sexual son alternativas que
pueden ayudar al sobreviviente a resolver los problemas que encuentre durante la
actividad sexual. Analicemos las diversas dificultades que tienen que enfrentar las
mujeres y los hombres sobrevivientes de cancer.

Sarah es una terapeuta sexual que trabaja con sobrevivientes de cancer.
[Sarah]

Los problemas sexuales mas comunes de las mujeres después del tratamiento
contra el cancer son la falta de interés en la intimidad sexual, dolor durante el
coito, incapacidad para alcanzar el orgasmo y problemas de lubricaciéon. Las
mujeres necesitan dos hormonas, estrogeno y testosterona, para conservar el
interés en la actividad sexual. El tratamiento hormonal contra el cancer, que
consiste en modificar los niveles de estrégeno o testosterona, puede modificar la
libido, es decir, el deseo sexual. La insuficiencia de estrégeno puede provocar
sequedad vaginal, lo que dificulta el coito. Si su cancer no responde a las
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concentraciones sanguineas de estrogeno, quizas el médico prescriba un
tratamiento de reemplazo hormonal que eleve los niveles de estrégeno y mejore la
lubricacién vaginal. Si su cancer responde al estrdgeno, como ocurre en ciertos
tipos de cancer de mama y ovarico, quizas le prescriban estrégeno en forma de
alguna crema, 6vulo o supositorio vaginal, o bien mediante un anillo de estradiol
que se inserta en la vagina. Estos tratamientos con estrégeno facilitan la lubricacion
vaginal sin aumentar las concentraciones de estrogeno en el sistema circulatorio.
Ademas del tratamiento hormonal, usted puede recurrir a diversos lubricantes para
remediar la sequedad vaginal. La aplicacion de dosis generosas de algun lubricante
con base acuosa—K-Y Jelly, Replens, Astroglide, Hydra-Smooth o cualquier otra
marca—en los labios de la vagina, la vagina, el pene o el vibrador facilita la
penetracioén, previene el dolor y reduce al minimo el riesgo de alguna lesién en las
paredes vaginales. Esta actividad puede ser parte de la estimulacion sexual previa
al coito, de modo que resulte placentera para ambos.

Algunas mujeres que tienen relaciones sexuales dolorosas después del tratamiento
o la cirugia quizas estén contrayendo involuntariamente los musculos genitales;
esto dificulta la penetracién y provoca dolor, lo que a su vez aumenta el miedo, la
ansiedad y la tension muscular, de modo que el resultado final es la suspensién
total de la actividad sexual. Las sobrevivientes de cancer que sienten molestias
durante la actividad sexual pueden cambiar de posicién, usar lubricantes y hacer
ejercicios de relajamiento muscular. Ademas, ésta es una buena oportunidad para
ensayar otras posiciones y técnicas sexuales que pueden resultarles placenteras. Si
una mujer siente dolor durante el coito puede probar posiciones en las que ella esté
encima o al lado de la pareja, de modo que pueda controlar mejor el angulo y la
profundidad de la penetraciéon. El uso de lubricante en abundancia también reduce
las molestias.

Las mujeres que fueron tratadas con ciertas formas de cirugia o radiacion
necesitan saber que estos tratamientos pueden hacer que la vagina se vuelva mas
estrecha y menos flexible. Esto se llama estenosis vaginal. Las mujeres en riesgo
de estenosis vaginal tienen que usar dilatadores vaginales para asegurar que la
vagina siga abierta. Aunque estas mujeres no piensen tener actividad sexual en el
futuro, el uso de tales dilatadores es importante para mantener la vagina abierta y
flexible, a fin de facilitar a los médicos los examenes vaginales futuros.

[Narrador]

Entre los hombres, la disfuncidon eréctil, también llamada impotencia, es un
problema fisico y emocional comun después del tratamiento del cancer prostatico.
Muchos hombres asi afectados se deprimen por haber perdido el funcionamiento
sexual y no poder satisfacer las necesidades sexuales de sus parejas. Esos hombres
deben saber que existen muchas maneras de resolver este problema. Escuchemos
la experiencia de Jim.
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[Jim]

Después de mi cirugia por cancer prostatico, mi esposa y yo nos preguntdbamos
cuando volveriamos a tener relaciones sexuales. Hablamos con el cirujano, quien
nos dijo que podriamos empezar en cuanto yo me sintiera fisicamente preparado
para ello. No obstante, queria que fuéramos conscientes de que mis erecciones
tardarian un afio o mas en normalizarse o en recuperar la firmeza que tenian antes
de la cirugia. Probamos cuando yo crei estar listo, pero quedamos muy
decepcionados en nuestros primeros intentos. Asi pues, decidimos consultar a un
especialista en disfuncion eréctil. Me recetdo un medicamento que me ayudaria a
tener erecciones mas firmes mientras mi cuerpo terminaba de ajustarse y
recuperarse. Esto ayudé mucho. Elimind en parte la preocupaciéon que yo sentia en
cuanto a mi desempenfio. Por otro lado, mi esposa también estaba mas feliz con los
resultados. Aprendi que es importante no tener miedo de pedir ayuda si uno la
necesita.

[Narrador]

La disfuncién eréctil puede relacionarse con lesiones en los nervios o los vasos
sanguineos que irrigan el pene, pero también puede relacionarse con el estrés y las
emociones que los hombres con cancer prostatico suelen sentir. Un médico
especializado en disfuncion eréctil puede determinar la causa del problema y
sugerir alternativas para tratarla. La mayoria de los médicos especialistas en
disfuncién eréctil son urologos, pero también existen algunos médicos generales
certificados para el tratamiento de la disfuncién eréctil. En la direccién de Internet:
www.impotencespecialists.com puede encontrar un especialista en su zona.

[Sarah]

Existen varios tipos de medicamentos que inducen la ereccién. Algunos, como
Viagra, Cialis o Levitra, vienen en forma de pildoras. Otros medicamentos se untan
en el pene para relajar los vasos sanguineos o son insertados o inyectados en el
pene o la uretra para provocar la ereccion. Algunos hombres no pueden tomar
Viagra ni medicamentos de ese tipo porque éstos pueden interferir con otros
medicamentos que ya estén tomando o porque padecen alguna otra afeccion
médica que no esta relacionada con el cancer. Todo médico que trate a un hombre
con disfuncién eréctil debera estar enterado de todos los medicamentos que dicha
persona esté tomando, incluyendo cualquier medicamento sin receta o planta
medicinal, de modo que se eviten posibles reacciones quimicas nocivas entre tales
medicamentos.

También existen varios tipos de implantes penianos y otros dispositivos que ayudan
a los hombres a lograr y mantener una ereccion. Si el problema tiene elementos
psicologicos o emocionales, también puede ser util consultar a un terapeuta sexual
autorizado. La Asociacion Americana de Educadores sexuales, consejeros y
terapistas (American Association of Sex Educators, Counselors, and Therapists)
ofrece una lista de educadores sexuales y sexo6logos certificados, dividida por
estados. Los hombres cuya terapia de mantenimiento para el cancer prostatico
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incluye el uso de hormonas, deberan consultar a sus médicos en cuanto a opciones
para conservar el funcionamiento sexual.

El tratamiento del cancer testicular suele requerir la extirpacion quirdrgica de un
testiculo. Este tratamiento no esteriliza al hombre, siempre y cuando conserve el
otro testiculo funcional. No obstante, algunos hombres no se conforman con su
aspecto después de esta cirugia, lo que puede influir en su capacidad para lograr y
mantener la ereccion. Los hombres que deseen el implante de una protesis
testicular, sea en el momento de la cirugia original o tiempo después, deben saber
que muchos expertos no recomiendan el uso de tales implantes por motivos
estéticos. Ademas, los costos quirurgicos de este procedimiento son altos y casi
ningun plan de seguro, sea publico o privado, los cubre. En los Estados Unidos,
después de los problemas con los implantes mamarios de silicona en las mujeres,
por lo general no se ofrecen implantes testiculares. Algunas compariias estan
produciendo implantes rellenos de solucién salina que podrian ser mas
convenientes.

Los hombres a quienes les han extirpado nddulos linfaticos de la zona perineal y la
ingle, pueden haber sufrido lesiones en los nervios que controlan la eyaculacién. De
ser asi, tienen las sensaciones de la actividad sexual y la eyaculacion, pero no hay
expulsién de semen. Los hombres a quienes les extirparon la préstata o la vesicula
seminal, o aquéllos que fueron sometidos a radioterapia después del cancer
prostatico, también sienten el orgasmo, pero expulsan poco o nada de semen. La
ausencia de semen no interfiere con la capacidad de sentir el orgasmo. En algunos
casos se produce semen, pero éste fluye hacia la vejiga en vez de hacia el pene.
Esto se llama eyaculaciéon retrégrada. La sensacion de eyaculacion es la misma,
pero no hay emision de liquido. En alguin momento, el semen y los espermatozoides
salen de la vejiga junto con la orina, que puede tener un aspecto turbio. Si un
hombre esta pensando en guardar esperma en un banco de semen, esta se puede
obtener con técnicas que no implican eyaculacion.

A todos los sobrevivientes de cancer cuya sexualidad u 6rganos sexuales especificos
se hayan visto afectados por el cadncer o su tratamiento, les conviene destinar
tiempo a explorar sus sensaciones en otras partes del cuerpo. Las areas de los
pezones, la parte interna de los muslos, las orejas, el cuello y la cara son muy
sensibles a la estimulaciéon. Pruebe con distintos tipos de caricias, desde leves roces
con los dedos, un trozo de seda o una pluma, hasta contactos mas firmes y
profundos, tipo masaje, de modo que descubra cuales son las técnicas que
funcionan mejor para usted y su pareja.

El funcionamiento sexual también puede verse afectado por cosas que no estan
relacionadas directamente con los 6érganos sexuales. Por ejemplo, los
sobrevivientes que sienten que les falta el aire durante la actividad fisica necesitan
planear anticipadamente la actividad sexual. Los sobrevivientes que requieren
oxigeno complementario deben asegurarse de tener suficiente oxigeno en el tanque
y de que los tubos sean suficientemente largos para permitirles moverse libremente
durante la actividad sexual. A tales personas se les facilita la respiracion estando
acostadas de espalda. Las posiciones en las que se esta sentado con la espalda
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recta o se permanece de pie pueden ser mas confortables pues permiten a los
pulmones expandirse por completo y tomar mas oxigeno en cada inhalaciéon. Estas
personas deben informar a su pareja cuando sientan que les empieza a faltar el
aliento. En tal caso, deben reposar un poco o disminuir la actividad hasta que la
respiracion se normalice.

A los sobrevivientes con afecciones que debilitan los huesos, como el mieloma
multiple o las metéastasis 0seas, puede preocuparles el posible impacto de la
actividad sexual en los huesos. Un posicionamiento cuidadoso puede hacer la
actividad sexual factible, comoda y segura aun para estas personas. El uso
generoso de almohadas, toallas enrolladas y cobijas puede brindarles comodidad y
apoyo. Cualquier sobreviviente gque sienta dolor en cualquier momento durante la
actividad sexual debe informarlo de inmediato a su pareja y verificar si la parte
afectada del cuerpo puede moverse sin que cause dolor. Deberan comunicarse de
inmediato con el médico si hay enrojecimiento o hinchazén o si el dolor no
desaparece en un tiempo razonable.

Finalmente, toda persona sexualmente activa, tenga cancer o no, debe tomar
precauciones contra las enfermedades de transmision sexual. Cualquier intercambio
de liquidos entre personas supone un riesgo de transmision de alguna enfermedad
infecciosa. La mejor proteccion contra las enfermedades de transmision sexual es
usar siempre un condén de latex, el cual se puede lubricar con productos de base
acuosa como K-Y Jelly. Protéjase siempre antes de tener sexo oral, coito o
penetracion anal. Antes de hacerle el sexo oral a una mujer coloque una barrera
dental o pelicula de plastico sobre la vulva para prevenir la transmision de
infecciones. Al hacerle el sexo oral a un hombre, el uso de condones de sabores o la
aplicacion de algun lubricante de sabor a base de agua en el conddén ordinario,
disimula el sabor de la barrera.

[Narrador]

Quizas el médico, la enfermera de oncologia o trabajadora social le haya hablado
sobre el tema de la fertilidad antes de iniciar el tratamiento. Los sobrevivientes que
no desean tener hijos deben poner en practica un método eficaz de control de la
natalidad. A los sobrevivientes que sabian antes del tratamiento contra el cancer
que deseaban mantener sus opciones abiertas, probablemente se les haya ofrecido
la oportunidad de almacenar esperma, o bien de congelar embriones, 6vulos o
tejido ovérico. Si usted no hizo ninguna de estas cosas antes del tratamiento y
decide posteriormente que desea tener hijos, existen varias cosas que debe
considerar. Conviene que hable con un endocrin6logo o un especialista en fertilidad.
Constantemente se estan desarrollando nuevas técnicas para tratar la infertilidad.
Cada vez son mas los médicos, enfermeras, trabajadoras sociales y otros
profesionales de la salud que no sélo se sienten comodos hablando sobre la
sexualidad y la intimidad sino que han adquirido muchos conocimientos al respecto.
A veces, basta con plantear simplemente la pregunta. Si usted no se siente a gusto
con el profesional que tiene, pida que le recomienden a otra persona que tenga los
conocimientos que usted necesita.
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En resumen, el deseo de intimidad es un rasgo humano basico. Alegra nuestra vida
Yy nos permite deleitar a otras personas de diversas maneras. A los sobrevivientes
les son muy utiles algunas técnicas de supervivencia, como buscar informacion,
comunicarse, negociar, resolver problemas y tomar decisiones, las cuales fueron
presentadas en los programas anteriores de las Herramientas para la Supervivencia
al Cancer, al explorar nuevas maneras de expresar la intimidad y la sexualidad en
sus relaciones actuales y futuras.

Seccidon 3 — “Comunicacion con la familia”

Mark tiene 50 afios de edad y hace aproximadamente un afio y medio le
diagnosticaron cancer renal. Esta casado y tiene dos hijos y una hija adolescentes.
Escuchemos lo que dice sobre el impacto del diagndstico en su familia.

[Mark]

A partir de mi cirugia de cancer, algunas cosas han tenido que cambiar
permanentemente en nuestra familia. Antes, todos sabiamos cuéles eran nuestros
quehaceres en la casa. Todo funcionaba sin tropiezos. Mi esposa y yo trabajamos
fuera de casa, y en el hogar nos encargabamos de hacer cosas distintas. Yo
mantenia los automoviles y las cosas que era necesario hacer en la casa. También
me encargaba de las cuentas y de administrar las finanzas. Mi esposa se encargaba
de las compras y de mantener todo en orden. Nuestros hijos adolescentes se
concentraban en sus tareas escolares, en los deportes y en sus empleos
veraniegos. A partir del cancer, mi esposa y nuestros hijos han tenido que
encargarse de casi todas mis tareas. Mis hijos se turnan para podar el pasto y
realizar los quehaceres del patio. Pero todavia no pueden con los trabajos de
mantenimiento mas rudos. Mi hija se encarga ahora de que los automaviles reciban
servicio a tiempo y a veces tiene que llevarme a las citas médicas. Mi esposa esta
trabajando horas extras para cubrir nuestros gastos. Me siento demasiado
dependiente... casi inatil. En algunas ocasiones, cuando me siento realmente
frustrado, me enfurezco con ellos sin motivo alguno. Eso no me gusta. Lo unico que
quiero es volver a la normalidad.

[Narrador]

Una familia es un sistema social. Cualquier cambio en una parte del sistema
provoca cambios en las otras partes. El diagndstico de cancer a un integrante de la
familia puede cambiar el modo en que toda la familia se comunica y relaciona.
Algunas veces, el cambio puede tener efectos de largo alcance en todos los
integrantes de la familia. Muchos investigadores han visto que algunos de los
problemas mas dificiles que encaran los sobrevivientes de cancer son las reacciones
de las personas mas cercanas a ellos: sus familiares, amigos y colaboradores. Si
desea saber mas acerca de las técnicas de comunicacién, escuche el Programa 1 de
las Herramientas para la Supervivencia al Cancer titulado “Comunicacion”.

Marta, trabajadora social, es testigo de como el diagnéstico de cancer afecta a los
individuos y sus familias.
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[Marta]

Existen toda clase de familias. No tienen que estar ligadas por la sangre o por la
ley. En los momentos dificiles, generalmente pensamos en las familias como un
refugio... un lugar de apoyo. Incluso la palabra “hogar” tiene un significado especial
para la mayoria de las personas en los momentos de tension. El estrés es parte
obvia de la vida familiar, pero el cancer somete a las familias a un estres
extraordinario. Para algunas familias, el reto del cancer puede significar
oportunidades de superacidon personal y ser un factor que fortalezca, de hecho, los
lazos familiares. Pero el estrés excesivo y prolongado puede tener un efecto
negativo hasta en las familias mas fuertes y cercanas.

Durante la crisis inicial del cancer, las familias encaran muchos retos nuevos y
frecuentemente dificiles. Los miembros de la familia necesitan encontrar los tipos
de informacién correctos para facilitar las decisiones de tratamiento. Deben decidir
a quiénes decirles sobre el diagndstico y qué decirles. Como lo escuchamos de
Mark, quizas los integrantes de la familia tengan que asumir nuevas
responsabilidades, al menos por un tiempo. También tienen que tomar decisiones
financieras dificiles. Tienen que encontrar el modo de darse apoyo emocional mutuo
y de controlar sus temores e incertidumbres. Cada uno de estos cambios requiere
comunicacion en la familia.

La comunicacion abierta y la expresion de los sentimientos dentro de la familia son
cruciales para generar un ambiente sano y ayudarse mutuamente a tener la fuerza
necesaria para enfrentar los efectos del cancer a largo plazo. Recuerde que si bien
las crisis resultantes del cancer surgen y se van, el cancer es, en si, una
enfermedad de largo plazo. Usted tendra que mantener o desarrollar buenas
técnicas de comunicacion para que su familia pueda adaptarse durante todo el
proceso. Necesita entender qué clase de factores generan barreras de
comunicaciéon, de modo que pueda superarlas.

Por ejemplo, a veces los integrantes de la familia tienen distintas perspectivas en
cuanto al cancer y su tratamiento. Ademas, estaran atemorizados y preocupados
por lo que pueda ocurrir a sus seres queridos: ¢(Realmente desaparecio el cancer?
¢Volvera a presentarse? Pueden pensar que el tratamiento no es suficientemente
agresivo... 0 que es demasiado agresivo. A veces no estan de acuerdo con las
recomendaciones del médico. La buena comunicacion y la resolucién de sus
inquietudes pueden ayudarles a sentirse mas seguros. Sin embargo, el
sobreviviente de cancer debe tener la dltima palabra en lo que respecta a su salud.
Los desacuerdos familiares y las presiones innecesarias en cuanto al tratamiento y
los habitos de salud del sobreviviente de cancer lo Unico que hacen es aumentar el
estrés de toda la familia.

Las enfermedades graves suelen acrecentar las buenas relaciones que existen en la
familia. Pero también acrecientan los problemas familiares existentes. Por ejemplo,
si un nifio no va bien en la escuela, lo méas probable es que sus calificaciones no
mejoren al surgir otro problema familiar como el cancer. Asimismo, los problemas
maritales o financieros suelen empeorar cuando alguien de la familia se enferma de
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gravedad. El abuso de sustancias, incluyendo el consumo excesivo de alcohol, el
uso de drogas ilicitas, el abuso de medicamentos recetados y los trastornos
alimenticios también se agravan en algun miembro de la familia o el sobreviviente
de cancer cuando surgen nuevos problemas. Esto es particularmente dificil ahora,
cuando la mayoria de las familias viven muy ocupadas debido a las demandas de
atencion de los nifios y de las personas mayores.

Algunas veces, los problemas existentes parecen “autocorregirse” por un rato,
mientras la atencion de todos se enfoca en la crisis inmediata del cancer. Pero tarde
o temprano, el aumento del estrés empezara probablemente a hacer estragos. Si
alguien de su familia tiene problemas personales o estd enfrascado en conductas
autodestructivas haga todo lo que pueda para lograr que busque ayuda externa o
vayan juntos a terapia familiar antes de que la familia se vea abrumada. Si algun
ser querido no esta dispuesto a buscar ayuda procure que los demas reciban
terapia en ausencia del otro, de modo que les ayuden a controlar sus propias
respuestas ante ese viejo problema familiar y cualquier nueva crisis.

Siempre hablo con los sobrevivientes de cancer sobre maneras especificas de evitar
las barreras comunes que impiden la comunicacion familiar.

En primer lugar, mantenga el cancer en perspectiva. El cancer se puede tratar,
controlar o manejar. No permita que los mitos negativos y los temores acerca del
cancer obstruyan la comunicacion de la familia. El sobreviviente de cancer y sus
familiares requieren informacion precisa y honesta sobre el cancer, su tratamiento,
la recuperacion y la supervivencia de largo plazo, incluyendo recurrencias y otros
posibles canceres.

En segundo lugar, revise periddicamente el modo en que los roles y las actividades
familiares han cambiado o necesitan cambiar. Por ejemplo, ¢sera necesario
posponer o cancelar las vacaciones o alglin evento familiar este afio? ¢ha cambiado
la situacion financiera? de ser asi, ¢qué significa eso para la familia? Por otro lado,
hablen de las cosas que siguen igual o no requieren cambios. Es importante que
todos recuerden el afecto mutuo que se tienen, el valor del tiempo en familia y la
necesidad de seguir adelante con las actividades especiales y las celebraciones que
los mantienen unidos como familia.

Si los roles familiares han cambiado, ¢son los cambios temporales o0 mas
permanentes? Una sugerencia que hago a menudo es la de rotar cada pocos meses,
en la medida que se pueda, las tareas o responsabilidades entre los miembros de la
familia. De esta manera, a nadie se le carga demasiado con cierta tarea o
responsabilidad. En general, conviene evitar que todas las tares de cuidado
personal recaigan en una sola persona. Considere pedir a los adolescentes y a
algunos amigos muy cercanos de la familia que participen en tales cuidados. Por
ejemplo, un adolescente que conduce puede llevarlo en auto a visitar al médico o a
cualquier otra cita. Esto permite al adolescente enterarse mejor acerca del
tratamiento y su avance, y le da la oportunidad de tener conversaciones
significativas y privadas.
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Si usted trabajaba antes de su diagndstico y tratamiento contra el cancer también
es importante que converse con su jefe cada pocas semanas 0 meses sobre su
situacion laboral. (Tendra su patrén que hacer ajustes para que usted pueda volver
al trabajo? O ¢serd necesario encontrar algun tipo de trabajo mas adecuado a su
nivel de energia y proceso de recuperacion? Recuerde que usted tiene derechos
laborales.

Algunas personas utilizan la experiencia del cancer como una oportunidad para
evaluar muchos aspectos fundamentales de su vida. Algunas estan ansiosas de
regresar a sus empleos y actividades originales, pero otras desean explorar nuevas
opciones.

Una tercera sugerencia para evitar barreras de comunicacién: piense y planee
exactamente cOmo se reintegrara al trabajo y otras actividades externas. Muchos
amigos, vecinos y comparferos de trabajo querran saber de su enfermedad y
prondéstico. La mayoria le haran preguntas porque usted les importa y desean
apoyarle. Sin embargo, algunas personas estaran interesadas Unicamente en el
dramatismo de una enfermedad grave o en el chisme. No se sienta obligado a
revelar los detalles de su salud a todas las personas que le pregunten. Quizas
convenga que usted y su familia ensayen las respuestas a las preguntas mas
dificiles, de modo que cuando otras personas las hagan, ustedes tengan listas las
respuestas.

[Narrador]

Mantener lineas de comunicaciéon abiertas entre usted, su familia, sus amigos y su
jefe es fundamental para que a usted le sea mas facil descubrir su vida después del
cancer. Escuche la experiencia de Mark en un asunto que parece relativamente
pequefio, pero que puede convertirse en una piedra de constante tropiezo para
muchos sobrevivientes.

[Mark]

Lo que mas me cuesta al comunicarme con algunos conocidos es que ellos piensan
que las cosas estan peor de lo que yo les digo, sobre todo porque no he podido
reincorporarme al trabajo. Hay una mujer en mi trabajo que siempre me pregunta
como estoy. Cuando le respondo “Me siento bien”, veo que no es eso lo que ella
quiere oir. Se inclina méas hacia mi, baja la voz y vuelve a preguntar: en serio
“¢Como estas?” ;Sabe qué? Realmente no me interesa compartir mas detalles con
ella. Me molesta que sea tan entrometida.

[Narrador]

Comentar e incluso practicar distintos tipos de respuestas con los familiares mas
cercanos ayudaria a Mark a encontrar una respuesta sencilla que impida a los
demas hacer este tipo de preguntas. A veces no hay mas alternativa que ser
tajante.
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[Marta]

Usted puede preguntar simplemente: “;Por qué no me cree cuando le digo que ‘me
siento bien’?” En algunos casos, el humor es la solucién. Usted puede preguntar:
“¢Qué esta haciendo, escribiendo un libro sobre mi”? O quizas tenga que dejar muy
claro que no desea comentar acerca del cancer. De lo que si quiere hablar es del
futuro y de como van las cosas en el trabajo. Las respuestas deben ser aquéllas con
las que usted se sienta a gusto. Dedique tiempo a pensar y comentar las
respuestas a este tipo de preguntas, de modo que esté preparado cuando las
necesite.

Una cuarta sugerencia para evitar las barreras de comunicacién es evitar que la
familia se agote. En general, pensamos que el agotamiento s6lo afecta a individuos
que han estado sujetos a mucho estrés por enfrentar una situacion fisica o
emocionalmente dificil por largo tiempo. El agotamiento ocurre cuando las personas
llegan finalmente al punto en que estan totalmente exhaustas... desprovistas de la
energia y la motivaciéon necesarias para seguir adelante. Lo mismo puede ocurrirle
a una familia que enfrenta una situacion estresante, como cuidar a un familiar con
cancer por largo tiempo.

El agotamiento familiar puede presentarse durante la crisis inicial del cancer o
durante un tratamiento que puede prolongarse muchos meses e incluso afnos. Los
signos de agotamiento van desde sintomas fisicos, como fatiga y extenuacion,
dolores de cabeza frecuentes o insomnio, hasta sintomas conductuales y
psicolégicos, como enojarse facilmente, sentir que nadie aprecia lo que uno hace o
ya no poder tomar decisiones. Hay ocasiones en que los sintomas desembocan en
una conducta “escapista”, de modo que la persona recurre al alcohol o las drogas
para eludir las sensaciones agobiantes del estrés. También es factible que el estrés
genere violencia intrafamiliar. Los problemas de este tipo requieren ayuda
profesional.

Dos indicios importantes de agotamiento son: agudizacion del cinismo y sensaciéon
de ser indispensable. Usted o sus seres queridos pueden volverse cinicos en cuanto
al plan de tratamiento o al equipo de atencion médica. Quizas empiecen a
desesperarse porque la situacidon parece que nunca va a mejorar. Este cinismo
puede estar relacionado con la ira y quizas usted esté volcando contra sus
familiares, amigos y médicos sus propios sentimientos de molestia ante la situacion
0 su sensacion de desesperanza. Por otro lado, los miembros de la familia pueden
estar dirigiendo su ira y su frustracion contra el familiar con cancer. Si esto esta
ocurriendo es necesario abordarlo directamente. Su trabajadora social es una
buena fuente de apoyo en estos casos.

Sentirse indispensable es otro signo de agotamiento. Cualquier familiar que crea
que debe participar siempre en las tareas de cuidado—sin importar qué tan cansado
o tenso esté—se encuentra al borde del agotamiento. Estas personas hacen a un
lado sus objetivos individuales, su gratificacion e incluso su salud, con tal de poder
auxiliar en todo momento a su ser querido.
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Algunas personas le dicen a esto “complejo de martir”, es decir, cuando una
persona sacrifica su bienestar personal en aras de la familia. Es muy importante
que todos los integrantes de la familia cuiden de su propia salud. Esto significa
comer bien, hacer ejercicio y disponer de tiempo para relajarse y descansar lo
necesario. De no hacerlo asi, el “martir’ puede agotarse y llenarse de
resentimiento, y usted puede empezar a sentirse asfixiado por un ser querido que
se preocupa tanto por usted que quiere hacerlo todo por su cuenta. Todos
necesitan saber que parte de su supervivencia depende de que usted recupere su
independencia.

Toda la familia, incluyendo al familiar con cancer, debe mantener lo méas que pueda
sus intereses externos, aficiones, deportes y programas de ejercicio. De no ser asi,
esto puede ocasionar conflictos familiares. En ocasiones, los miembros de la familia
sienten que el individuo con cancer no esta haciendo su mejor esfuerzo por volver a
la normalidad o que ellos deben seguir adelante con su propia vida en vez de
encerrarse en la enfermedad.

Por otro lado, los familiares pueden volverse sobreprotectores, a tal grado que
incluso les es dificil renunciar al papel de cuidadores. Quizas usted sienta que esta
listo para volver al trabajo... que le seria util volver a sentirse productivo. Quizas a
su cényuge le preocupe que eso pudiera ser demasiado para usted, o que usted
recaiga si retorna demasiado pronto al trabajo o a otras actividades. Si esto fuera
causa de conflictos, quizds convenga que se redna con el médico, la enfermera de
oncologia o el fisioterapeuta para determinar cual es el grado de actividad 6ptimo
para usted.

Una dltima sugerencia para evitar las barreras de comunicacion: esfuércese por
mejorar a la hora de pedir lo que necesita. Y no sélo usted, el sobreviviente, sino
también otros integrantes de la familia que necesitan pedir asertivamente lo que
requieren. En los momentos de grave enfermedad y mayor tensién, muchas
personas hacen a un lado sus necesidades y sienten que seria egoista pedir algo
que desean en lo personal, o que estaria mal seguir adelante con sus intereses
personales. Después de un tiempo, esta negacion de las necesidades personales
puede volverse una norma familiar y empieza a acumularse el resentimiento. No
presuponga que los demas miembros de la familia saben lo que usted piensa,
siente o0 necesita. Ellos estan metidos en la misma situacion y quizds no hayan
tenido en cuenta sus necesidades. Asimismo, usted puede haber pasado por alto las
necesidades y preocupaciones de ellos. Tarde o temprano, usted y su familia
volveran a la normalidad, pero sera una “nueva normalidad”. Vivir con un
diagndstico y antecedentes de cancer cambia algunas cosas, pero no todos los
cambios son malos.

De hecho, el manejo de una afeccién médica grave por largo tiempo suele conducir
a un nivel de funcionamiento mas elevado para toda la familia. Es frecuente que las
familias se unan mas y manejen mas facilmente los problemas y las tensiones
menores. A veces pueden comunicarse mas directamente entre si. También pueden
llegar a conocerse mejor, asi como identificar y reconocer las fortalezas y
debilidades de cada uno, de modo que se apoyen segln sea necesario.
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Las buenas técnicas de comunicacion familiar es algo que puede aprenderse, pero
quizas usted necesite algo de capacitacion especifica para poder resolver los
problemas de comunicacién relacionados con el cancer. Si su familia no utiliza las
técnicas de comunicacidon necesarias, puede conseguir ayuda. Hable con alguien de
su equipo de atencién médica, acuda a grupos de apoyo mutuo o a programas
comunitarios especificos para resolver problemas relacionados con el cancer, o bien
solicite alguna terapia individual o familiar.

[Narrador]

Hemos cubierto mucho terreno en esta seccion. Si desea aprender mas sobre las
técnicas de comunicacion, escuche el Programa 1, “Comunicacion”, de las
Herramientas para la Supervivencia al Cancer. Encontrara mas informacion sobre la
discriminacion en el lugar de trabajo en el Programa 5, “Negociacion”, de las
Herramientas para la Supervivencia al Cancer.

Seccion 4 — “Aspectos emocionales del cancer”

Alexa, Margarita, Lyrio y Elena son sobrevivientes que han estado reuniéndose en
un grupo de apoyo por mas de un afio. Algunas de ellas empezaron a encontrarse
en la clinica del hospital donde estaban recibiendo radioterapia y han seguido
reuniéndose. Rosa concluyo6 recientemente su tratamiento y acaba de unirse al

grupo.
[Rosa]

Saben, esperaba sentirme muy relajada—feliz—al terminar mi tratamiento contra el
cancer. Durante todos esos meses de sentirme enferma lo Unico que hacia era
pensar en lo bien que me sentiria cuando todo esto acabara. Pero cuando llegé
finalmente el dia, me llevé una sorpresa... no me senti emocionada en absoluto.
Todo lo contrario. Es mas, me siento un poco decepcionada y triste.

[Alexa]

Rosa, sé de qué hablas. Yo también me senti asi, por mucho tiempo... algo asi
como, ¢volvera a aparecer el cancer si no tomo ningun medicamento?

[Lyrio]

Para mi, fue bueno saber que todos en la clinica estaban pendientes de mi durante
el tratamiento. Me senti muy sola cuando dejé de ir. Me senti muy confundida con
estos sentimientos encontrados. Tengo que agradecer a todos los de este grupo por
ayudarme a superarlo. A veces las personas que no han pasado por esto no pueden
entenderlo.

[Margarita]

iEs muy cierto! ;Saben qué me molesta de veras? Algunas personas de mi trabajo
se quejan siempre de pequefias boberias, como el trafico o el clima. Mientras tanto,
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yo pienso en el cancer y en todas las personas que estan luchando contra él. A
veces me dan ganas de ponerme de pie y gritar: “;No se dan cuenta de lo
afortunados que son? ¢{De qué se quejan?”

[Elena]

En mi trabajo hay muchos jovenes llenos de energia y muy esbeltos. En cambio
yo0... Nno tengo energia para hacer gran cosa. Al parecer no puedo deshacerme del
peso que gané con los medicamentos. Empecé a reunirme con mi trabajadora social
para que me asesorara y eso ha sido una gran ayuda.

[Narrador]

Lo que estas integrantes del grupo estan describiendo son, en realidad, reacciones
emocionales muy comunes entre los sobrevivientes de cancer. El cancer afecta
nuestra vida de muchas maneras: fisica, emocional y socialmente. Algunos de los
efectos del diagnéstico o el tratamiento son pasajeros, pero otros persisten por
largo tiempo.

La inquietud emocional derivada del cancer puede adoptar muchas formas:
ansiedad... ira... depresion... frustracion... son emociones muy comunes. De hecho,
los investigadores han descubierto que aproximadamente una de cada tres
personas con diagndstico de cancer sufren estados de ansiedad o depresion
suficientemente graves como para requerir ayuda profesional. Los especialistas en
cancer recurren a un breve cuestionario para evaluar el impacto emocional del
cancer entre los sobrevivientes, conocido como “termdémetro de manejo del
sufrimiento”. Hay una copia de este cuestionario en el folleto de recursos que viene
con este programa de las Herramientas para la Supervivencia al Cancer; también
puede conseguirse en el sitio Web de las Herramientas para la Supervivencia al
Cancer. Si usted sufre de inquietud emocional debido al cancer es muy importante
que sepa que hay recursos de ayuda y que solicite toda la ayuda que necesite. Es
dificil enfrentar el cancer, asi que es normal necesitar cierta ayuda durante los
momentos de mayor estrés.

[Carolina]

Como enfermera de oncologia, la primera emocién de la que hablo con los
sobrevivientes es la ansiedad. La ansiedad es una reaccion comun al diagnéstico de
cancer. La forma mas comun de ansiedad es la sensacion de miedo. El miedo es
importante para la autopreservacion, pues nos advierte que hay peligro y nos
permite estar listos para responder. La ansiedad permite enfocar la energia, de
modo que su cuerpo, mente y espiritu puedan reaccionar eficazmente y ayudarle a
superar los retos que enfrente. Muchos sobrevivientes descubren que pueden
manejarla muy bien. Pueden responder como sea necesario durante el diagnostico
y el tratamiento, asi como al momento de tomar decisiones. No obstante, hay veces
en que las reacciones de ansiedad, por muchas razones distintas, impiden que
usted se relaje y disfrute de su salud cuando el tratamiento concluye.
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Los investigadores en materia de salud mental aun no identifican todos los factores
gue provocan reacciones de ansiedad, pero es posible que intervengan ciertos
factores bioldgicos, como los cambios hormonales.

Los sintomas de miedo y ansiedad son: ritmo cardiaco acelerado, falta de energia,
manos sudorosas, agitacion o sensacion de panico. Algunos de estos efectos
también pueden ser provocados por ciertos tipos de tratamiento médico. Por
ejemplo, algunos medicamentos prescritos para tratar afecciones respiratorias y de
otros tipos pueden provocar sensaciones de agitaciéon o intranquilidad muy
semejantes a la ansiedad. También es importante saber que las personas que dejan
de tomar ciertos medicamentos y otras sustancias, como la nicotina, también
presentan estos sintomas. Consulte con su médico si tiene estos sintomas.

El médico puede evaluar sus sintomas fisicos y ayudarle a decidir la mejor manera
de controlarlos. No todos los sintomas de ansiedad que se presentan durante o
después del tratamiento contra el cancer obedecen a factores médicos. Por lo tanto,
quizas su médico lo remita a otros profesionales de la salud que puedan hablar con
usted sobre otras causas no médicas de la ansiedad y sobre las maneras de reducir
o controlar las sensaciones molestas. También existen grupos de apoyo que
atienden estos problemas.

[Narrador]

A ciertos sobrevivientes de cancer les causa ansiedad los controles o examenes
meédicos anuales. El miedo de que el cancer vuelva a presentarse es comun, incluso
afnos después del diagnéstico. Esto es muy comprensible y existen muchas maneras
eficaces de manejar tal ansiedad. Las enfermeras de oncologia, las trabajadoras
sociales y los programas de bienestar pueden ayudarle a evaluar sus sintomas de
ansiedad y ensefarle técnicas de manejo del estrés. Usted puede aprender la
mayoria de estas técnicas, como la respiraciéon intencional, el relajamiento
progresivo de los musculos y las visualizaciones guiadas, en unas cuantas sesiones.
Mas adelante, en este mismo programa, veremos algunos ejercicios de respiracion
intencional y relajacion. Usted puede escuchar y practicar estas técnicas por su
cuenta, para darse una idea de qué tan bien le funcionan. El aprendizaje de otras
técnicas, como la biorretroalimentacion, el yoga y la meditaciéon, requiere mas
tiempo, pero son eficaces para ayudar a los sobrevivientes y sus cuidadores a
controlar los sintomas de ansiedad.

Existen otras personas, como el clérigo o los masajistas terapéuticos certificados,
que pueden ayudarle a aliviar las causas espirituales o fisicas de la ansiedad. Si
usted descubre que una sola técnica le ayuda a controlar la ansiedad, pero siente
que requiere mas ayuda, hable con su médico a fin de combinar los medicamentos,
la terapia y las técnicas de relajacion para lograr el alivio deseado. Su proveedor de
servicios de salud puede ayudarle a encontrar en su comunidad personas y
programas que pueden ayudarle. En general, lo Unico que usted necesita es pedir y
ellos responderan.

Ahora hablemos de la depresion. La mayoria de las personas se han sentido al
menos levemente deprimidas en algin momento de su vida. La depresion es una
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reacciobn comun ante el cancer, lo mismo entre los sobrevivientes que entre los
cuidadores.

[Carolina]

Como enfermera de oncologia, a menudo escucho a la gente decir que se siente
triste, “deprimida” o “alicaida”. Algunos sobrevivientes se sienten aislados durante
o después del tratamiento, pues sienten que las demas personas no pueden
entender lo que ellos acaban de soportar. A algunos incluso les enfurece su
situacion. Estos sentimientos son una reaccion normal y logica ante el estrés de
padecer cancer. El cancer y su tratamiento pueden disminuir su autoestima al
afectar la forma en que usted lleva su vida o al cambiar el aspecto de su cuerpo y
cOmo se siente con tales cambios. Ademas, la quimioterapia y algunos de los
medicamentos que se utilizan para tratar los efectos secundarios pueden provocar
cambios en el estado de animo. Estos cambios de estado de animo y sentimientos
de depresidon suelen mejorar a medida que usted deja atras el diagndstico y
tratamiento. Sin embargo, en algunas ocasiones, los sintomas de depresion
persisten o desaparecen tan s6lo para regresar y tomarle por sorpresa, incluso
después de que usted concluy6 su tratamiento contra el cancer.

Un trastorno menos comun, que los especialistas en salud mental llaman “depresion
mayor”, implica dificultad para concentrarse, problemas de insomnio, pérdida del
apetito e incapacidad para disfrutar de las actividades diarias. Las personas con
depresion mayor también pueden tener sensaciones de tristeza profunda,
culpabilidad y desesperanza. La buena noticia es que existen muchos tratamientos
eficaces para este tipo de depresion. No olvide hablar con su médico para que se
atiendan estas sensaciones.

La terapia individual o familiar también puede ayudarle. En las sesiones de terapia,
un profesional en salud mental escuchara sus preocupaciones y le ayudara a
identificar nuevas formas de pensar y de manejar las tensiones que puedan estar
provocando la depresiéon. Algunos sobrevivientes descubren que el uso temporal de
medicamentos antidepresivos les ayuda a aliviar los sintomas. Los grupos de apoyo
son otro recurso excelente. Estos le brindan la oportunidad de encontrarse y hablar
con otros sobrevivientes, quienes entienden por lo que usted esta pasando. Estos
grupos pueden darle sugerencias y apoyo emocional para ayudarle a superar esta
dificil etapa. Si usted se siente deprimido no espere para pedir ayuda. Hable con
alguien del equipo de profesionales de la salud, pues ellos pueden ayudarle a
encontrar el recurso de apoyo ideal para usted.

[Narrador]

Otra preocupacion emocional de muchos sobrevivientes de cancer es la afliccion.
Quizas le sorprenda que hayamos incluido la afliccibn en este programa para
sobrevivientes de cancer. Muchas personas piensan que la afliccién s6lo se presenta
ante la muerte. Sin embargo, la realidad es que sentimos aflicciéon ante cualquier
tipo de pérdida. Esto es importante pues, como usted sabe, el cancer trae consigo
muchas pérdidas. Cuando escucharon por primera vez el diagnéstico de cancer,
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algunos sobrevivientes hablan de haber experimentado la pérdida del sentido de
quienes eran como personas sanas Yy vigorosas. Otros sobrevivientes reaccionan
ante la pérdida del cabello o ante el hecho de que la cirugia de cancer les modificé
el cuerpo y la manera de sentirse ante su cuerpo. La pérdida de un seno u otra
parte del cuerpo, asi como la pérdida del apetito sexual después de ciertas cirugias,
son pérdidas significativas que pueden ser emocionalmente dolorosas.

Pero aun hay mucho qué decir sobre la afliccion, como nos lo cuenta Marta, la
trabajadora social.

[Marta]

Muchos sobrevivientes se acostumbran a enfrentar los cambios, sean chicos o
grandes a tal grado, que no se dan tiempo para enfrentar las sensaciones naturales
de tristeza o ira que acompafian a las pérdidas. Y muy a menudo, tampoco lo hacen
las personas mas cercanas a esos sobrevivientes. En general, los amigos y
cuidadores se esfuerzan tanto en decir Unicamente cosas positivas que ni siquiera
se atreven a pensar en los aspectos negativos. Asi pues, en ocasiones no perciben
que los sobrevivientes estan sintiendo ira o tristeza. Incluso puede suceder que
usted mismo sienta que no puede permitirse pensar mas que en cosas positivas.

No obstante, los expertos estan de acuerdo en que resulta util expresar los
sentimientos de afliccion, para que uno pueda dejarlos atras y empezar a disfrutar
nuevamente de los sentimientos positivos y las experiencias que le traiga la vida.
Los grupos de apoyo, las sesiones de terapia individual y familiar y los retiros le
ofrecen maneras de expresar los sentimientos. Quizas alguna trabajadora social u
otro especialista en salud mental a su alcance pueda ayudarle. Casi todos los
centros oncoldgicos grandes cuentan con trabajadoras sociales que dan servicios de
asesoria. Si usted vive lejos de su centro de tratamiento, quizas su médico pueda
recomendarle una trabajadora social ubicada cerca de su casa.

[Narrador]

Para algunas personas es mas facil escribir los pensamientos y sentimientos que
hablar de ellos. Muchos sobrevivientes han descubierto que les es muy dutil llevar un
diario en el que escriben sus pensamientos y sentimientos de pérdida o afliccion.
Esa es una forma muy privada de expresar los sentimientos. También ayuda leer
las vivencias de otros sobrevivientes, pues quizas ellos tuvieron los mismos
pensamientos y sentimientos suyos.

Existen muchos libros, revistas y sitios Web escritos por y para sobrevivientes en
los que puede encontrar ayuda. Algunos de éstos aparecen en la lista del Folleto de
Recursos que viene con este programa. Pero lo mas importante de todo es que
usted se permita sentir afliccion y duelo cuando sufra una pérdida. Hacer el
esfuerzo de expresar sus sentimientos y descubrir que otras personas lo apoyan, es
tan atil para manejar la pérdida y la afliccion como lo es celebrar los avances y
logros que también son parte de la experiencia del cancer.

Usted ya vivié un tratamiento para el cancer, con sus muchas dificultades fisicas y
emocionales. Como podré& ver ahora, la supervivencia también trae consigo un
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conjunto de retos que pueden ser inquietantes. Una leccion que muchas personas
dicen haber aprendido con el cancer es la importancia de pedir y aceptar ayuda.
Muchos sobrevivientes, cuya manera acostumbrada de enfrentar las situaciones de
la vida es arreglandoselas por su cuenta, afirman que el cancer les ensefid que no
tienen que caminar a solas. Esta puede ser una leccién que cuesta mucho aprender.
A muchos de nosotros se nos hace muy dificil pedir ayuda. Sin embargo, asi como
es crucial ver al médico cuando uno tiene algun problema fisico, también es
indispensable solicitar la ayuda de un profesional en salud mental que entienda que
las tensiones emocionales del cancer estan afectando su bienestar.

No dude en pedir ayuda si usted o algun miembro de su familia tiene problemas. Si
usted siente necesidad de mas apoyo, tiene problemas de comunicaciéon con su
familia o esta angustiado por los problemas financieros hable con alguien. Existen
muchos tratamientos y estrategias eficaces para mejorar la calidad de vida de los
sobrevivientes y sus seres queridos, de modo que no hay razén para seguir
sintiendo molestias un minuto mas.

La siguiente parte del programa es una breve demostracion de ejercicios de
respiracion intencional y relajacibn muscular que usted puede intentar. Como vera,
hay veces en que unos cuantos y sencillos cambios pueden hacer una gran
diferencia en coémo se siente. Si desea més informacion acerca de estas y otras
técnicas o programas por el estilo coméntelo con la trabajadora social o la
enfermera de su hospital, o consulte la lista de recursos del folleto que viene con
Las Herramientas para la Supervivencia al Cancer.

Asi es como Carolina, una enfermera de oncologia, ensefia a los sobrevivientes
algunos ejercicios de respiracion intencional y visualizacion de imagenes. ¢(Por qué
no las practica mientras escucha?

[Carolina]

(Con musica de fondo relajante): Primero, encuentre un lugar comodo donde se
pueda sentar y relajar. Lo mejor es acostarse en un sofa o en la cama. Si esta
sentado en una silla, estara mas comodo si estira las piernas y las cruza en los
tobillos. Apoye comodamente las manos en el regazo o a los lados. Para comenzar
con la respiracion intencional inhale lenta y profundamente. Después exhale
suavemente por la boca. Mientras exhala, permita que su cuerpo se acomode y que
todos los musculos se relajen. Esto se llama “respiracion de limpieza”, pues ayuda a
eliminar la tensién del cuerpo. Enseguida, cierre los ojos suavemente. Con los ojos
cerrados enfoque su atenciéon en un punto situado en medio de la frente. Ahora
respire lentamente por la nariz... observe que el aire se siente fresco. Permita que
el aire fresco entre. Ahora, mientras exhala suavemente por la boca, observe que el
aire se siente tibio. Imaginese, mientras inhala, que el aire fresco y limpio lo
restablece. Mientras exhala, imaginese que se esta deshaciendo del estrés.
Concéntrese en cada respiracion. Observe como el pecho se levanta cada vez que
inhala el aire fresco... y observe como se relaja cada vez que usted exhala.

Siga respirando asi. Con la mente recorra su cuerpo en busca de puntos donde aun
quede tension. Imagine que el aire fresco llega hasta esos puntos que todavia estan
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tensos. Ahora imaginese que el flujo de aire fresco libera la tensién, de modo que,
al exhalar, el estrés sale del cuerpo.

[Narrador]

Ahora, Carolina empezara con la relajacibn muscular progresiva. Este ejercicio
requiere un par de minutos. Ella le pedira que contraiga varios grupos musculares
del cuerpo, que sienta la tension y, finalmente, que los relaje. Si usted siente
molestia en cualquier grupo muscular simplemente imaginese que contrae esos los
musculos y que después los relaja, pero sin hacerlo en realidad.

[Carolina]

Después de los ejercicios de respiracion intencional conserve la postura relajada.
Empezando con los pies, flexione los dedos hacia abajo para contraer los musculos
de los pies, sienta la tensién, sosténgala mientras cuenta 1, 2, 3, 4, 5y ahora
relaje los musculos... permita que la tension salga del cuerpo por la planta de los
pies.

Ahora las pantorrillas. Contraiga los musculos de las pantorrillas. Sienta la tensiéon y
sosténgala mientras cuenta 1, 2, 3, 4, 5. Ahora relaje los musculos... permita que
la tensién salga del cuerpo por la planta de los pies.

Ahora los muslos. Contraiga los musculos de los muslos, sienta la tension y
sosténgala mientras cuenta 1, 2, 3, 4, 5. Ahora relaje los musculos... permita que
la tensién descienda por sus piernas y salga del cuerpo por la planta de los pies.

Ahora los musculos de la pelvis y las nalgas. Contraiga los musculos, sienta la
tensidon y sosténgala mientras cuenta 1, 2, 3, 4, 5. Ahora relaje los musculos...
permita que la tension salga del cuerpo.

Ahora los musculos del estbmago y el abdomen. Contraiga los musculos, sienta la
tensidon y sosténgala mientras cuenta 1, 2, 3, 4, 5. Ahora relaje los musculos...
permita que la tension salga del cuerpo.

Ahora las manos. Apriete las manos formando un pufio. Sienta la tensién en las
manos y los brazos. Sosténgala mientras cuenta 1, 2, 3, 4, 5. Ahora relaje los
musculos... permita que la tension salga del cuerpo por la palma de las manos.

Ahora los hombros. Levante los hombros acercandolos a las orejas, sienta la
tension. Sosténgala mientras cuenta 1, 2, 3, 4, 5. Ahora relaje los musculos...
permita que la tension salga del cuerpo.

Ahora la cara. Contraiga los musculos de la cara. Sienta la tensidén. Sosténgala
mientras cuenta 1, 2, 3, 4, 5. Ahora relaje los musculos... permita que toda la
tensién salga del cuerpo.
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Ahora, concéntrese nuevamente en la respiracion. Sienta lo relajado que esta su
cuerpo mientras permite que el sofa o la silla lo sostenga. Mientras inhala diga
“Estoy” y mientras exhala diga “relajado”. Una vez mas, inhale diciendo “Estoy” y
exhale diciendo “relajado”. Por ultimo, cuando esté listo para ello, abra lentamente
los ojos y siga disfrutando de la sensacién de estar relajado.

[Narrador]

Seccién 5 — “Como poner la casa en orden”

Kathy es una mujer de 42 afnos. Ella termino recientemente su tratamiento contra
el cancer colorrectal, que incluyo cirugia y quimioterapia. Ahora tiene que regresar
al centro de tratamiento para sesiones de seguimiento cada tres meses. Escuche
SuUS nuevas experiencias en la supervivencia al cancer.

[Kathy]

El cancer me hizo empezar a ver la vida de una manera totalmente nueva. Antes
del cancer realmente no pensaba en la posibilidad de morir. Soy joven y cosas
como ésta no le suceden a alguien como yo. No pensaba que viviria para siempre,
pero si creia que tendria mucho tiempo para hacer mi testamento y otras cosas por
el estilo. Mi marido y yo soliamos decir: “Si,.. tenemos que hacerlo”, pero lo
postergabamos otro dia.

[Narrador]

El cambio que Kathy describe es muy comun entre los sobrevivientes de cancer y
las personas que han sufrido algun evento que pone en riesgo la vida. Ahora Kathy
quiere “poner su casa en orden”.

[Kathy]

Tengo tres hijos pequerios, un marido y padres mayores. Todos dependen de mi. Yo
trabajo fuera de casa para ayudar a nuestro sustento. Mi marido y yo queremos ver
a nuestros hijos ir a la universidad y tener algunas de las cosas que nosotros no
tuvimos en la vida. No quiero que mi familia sufra si algo me pasa. Mi diagnéstico y
tratamiento de cancer me hicieron ver esto con mucha claridad.

Mi marido y yo nos dimos cuenta de que necesitdbamos informacion acerca de lo
que teniamos que hacer. El centro de oncologia donde recibi tratamiento ofrecia
una serie de talleres sobre planificacién de bienes. Algunos de los temas que
cubrian eran las directivas de salud, elaboracion del testamento, poder notarial,
planificacion financiera y seguro de vida. Asistimos a unos cuantos talleres y
obtuvimos mucha informacién pertinente, lo que nos ayudé a iniciar nuestra
planeacién. Ahora que hemos empezado a atender muchas de esas cosas tengo una
sensacion de libertad... sé que mi familia quedara protegida, incluso si ya no estoy.
Eso realmente le quité una carga a mi mente. Ahora puedo relajarme un poco mas.
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[Narrador]

Kathy y su marido se dieron cuenta de que necesitaban planear su futuro personal
ahora que ya habian resuelto su futuro financiero. Aprendieron que una manera de
planear su futuro personal es mediante el uso de las instrucciones previas de
cuidado de la salud.

Las instrucciones previas son documentos legales que usted firma para instruir a su
familia y a los médicos cudles serian las opciones de atencién médica futura que
usted tomaria, en caso de no poder hablar por si mismo. Una de las opciones mas
importantes es la suspension—e incluso la negacion—de los tratamientos para
salvar o sostener la vida en caso de alguna crisis de salud. Todos los estados
cuentan con leyes que fundamentan las instrucciones previas de cuidado de salud.
Los dos tipos mas comunes son: el poder notarial permanente en materia de salud
y las instrucciones testamentarias.

El poder notarial permanente en materia de salud le permite nombrar a una
persona que conozca sus deseos y que pueda hablar en su nombre en caso de que
usted no pueda hacerlo por si mismo. En tal situacion, esta persona funciona como
su “representante” y tiene derecho legal a tomar decisiones por usted en materia
de atencion médica. Su representante puede ser cualquier persona adulta, como un
familiar o amigo cercano. No tiene que ser necesariamente un abogado. En el poder
notarial permanente, usted puede redactar los tipos de atencibn médica que desea
recibir. Cuanto mas especificas sean sus instrucciones, mas probable sera que
usted reciba exactamente la atencion que desea. Puede conseguir un formulario
para las instrucciones previas de salud en muchos lugares, como el centro de
tratamiento al que esta acudiendo, las librerias o el Internet. El poder notarial es un
documento que autoriza a alguien a tomar decisiones financieras en su nombre.
Este documento es similar al poder notarial permanente que acabamos de explicar.
Cuando usted otorga un poder notarial a alguien, usted permite que esa persona
administre sus finanzas. Le conviene consultar a un abogado para que éste le
ayude a redactar los documentos de la forma que mejor expresen sus deseos en lo
gue respecta a cuestiones financieras.

Una segunda forma de instruccion previa, la instruccidon testamentaria, es una
declaracion en la que usted informa a los médicos y familiares que no desea que su
vida sea prolongada mediante recursos médicos si esta a punto de morir y sin
posibilidades de recuperaciéon. La instruccion testamentaria no se considera tan
eficaz como el poder notarial permanente. Eso se debe a que una hoja de papel no
puede superar a un representante a la hora de interceder por usted y asegurar que
sus deseos sean cumplidos.

El testamento es un documento escrito en el que usted expresa sus deseos, de
modo que se cumpla con sus responsabilidades cuando usted muera. Por ejemplo,
en el testamento se explica generalmente como desea usted que sus propiedades
sean distribuidas. También se nombra un tutor o representante legal, es decir, la
persona que usted desea dejar a cargo de sus hijos menores de edad, y un
ejecutor, es decir, alguien que se cerciore de que las instrucciones de su
testamento sean cumplidas.
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En las leyes de cada estado se estipulan los requisitos que deben cumplir los
testamentos para que tengan validez. Es importante que usted tenga en cuenta
esos requisitos. La asesoria de un abogado puede serle muy util. Si usted considera
gue no puede pagar un abogado, muchos estados cuentan con instituciones de
asistencia legal que pueden ayudarle a despejar sus dudas. Su centro de oncologia
o la trabajadora social de su hospital pueden ayudarle a ubicar una sociedad de
asistencia legal. O bien, usted puede hablar al respecto con alguien de su centro
comunitario local.

El testamento puede distribuir el dinero que usted piensa dejar a sus herederos por
medio de un fideicomiso. El fideicomiso es una relaciéon financiera en la que una
parte mantiene el titulo sobre una propiedad en beneficio de otra. Existen muchos
tipos de fideicomisos, segun los objetivos y fines que se pretendan lograr. Los
fideicomisos pueden proteger legalmente sus bienes, pero pueden ser muy
complejos. Consulte con un abogado para que le ayude a determinar si el
fideicomiso es la mejor opcién para usted y, en caso de optar por éste, le ayude a
elaborarlo.

Kathy y su marido también tuvieron que atender otros asuntos financieros durante
la fase de tratamiento de Kathy.

[Kathy]

Me senti muy enferma por un tiempo. Tan enferma que tuve que dejar de trabajar.
Solicité una licencia médica en el trabajo. Al principio, tomé todo el tiempo que me
correspondia por enfermedad y vacaciones. Después obtuve una incapacidad
médica. Mi marido tuvo que solicitar un permiso de tres meses en su empleo para
poder atendernos a mi y a nuestros hijos. El pudo solicitar todo ese tiempo gracias
a la Ley de licencias por razones médicas y familiares (Family and Medical Leave
Act). Esa ley asegura que uno no pierda su puesto de trabajo cuando tiene que
solicitar un permiso para ausentarse por motivos de emergencia. Sin embargo, el
permiso es sin goce de sueldo. Nos vimos muy apretados con el dinero. Antes,
dependiamos de mis ingresos para pagar las escuelas particulares de nuestros hijos
y para colaborar en la cuidado de mis padres. Pero ahora necesitdbamos ayuda. La
trabajadora social de mi centro de oncologia nos dio informes sobre posibles
fuentes de dinero extra para nosotros. Nos entrevistamos con una asesora
financiera para que nos aconsejara al respecto.

La asesora financiera sugirié que buscaramos otras opciones. Nos dijo que
podiamos recurrir a nuestro seguro de vida para conseguir dinero con que cubrir los
gastos del tratamiento. También nos informé sobre las compafiias de “liquidaciones
anticipadas de viaticos”, que adquieren la pdliza de seguro de vida que uno tenga y
le entregan dinero de inmediato, o hacen un préstamo cuya garantia es la pdliza de
seguro de vida. Nos reunimos con un par de personas de esas comparfiias para
informarnos mejor sobre lo que ofrecian y cuanto nos costaria.

Yo también tenia una pequefia poliza de seguro de vida que podia servirnos para
salir adelante en esos momentos tan dificiles. Nos enteramos de que, gracias a la
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Ley para norteamericanos discapacitados, de 1990 (Americans with Disabilities
Act), no nos podian negar un préstamo u otros servicios financieros tan sélo por
mis antecedentes de cancer. Esto significaba que no debia preocuparnos si
teniamos que pedir un crédito mientras yo estaba enferma. Todo esto puede
parecer demasiadas cosas en qué pensar. Pero saber que teniamos opciones para
escoger y que podiamos elegir las mejores para nosotros, me hizo sentir mucho
mas segura.

[Narrador]

Si desea mas informacion sobre asuntos financieros puede escuchar el programa
“BUsqueda de alternativas para pagar los cuidados” de las Herramientas para la
Supervivencia al Cancer. Escuchemos a otra sobreviviente cuyo diagnéstico de
cancer representé un reto profesional para ella.

Mary tiene 32 afios de edad y concluyd un tratamiento contra el cancer que incluy6
cirugia, radioterapia y quimioterapia. A diferencia de Kathy, Mary no tiene esposo,
ni hijos o padres ancianos de qué preocuparse. Pero enfrenta serias dificultades
profesionales que pueden afectar su felicidad y futuro financiero.

[Mary]

Cuando me diagnosticaron el cancer habia estado pensando en dar un importante
giro a mi carrera profesional. Soy disefiadora grafica de una gran firma de disefio.
Entré casi por accidente en este trabajo, pero descubri que me encantaba... y que
soy buena para esto. Estaba por decidirme a dejar la firma, regresar a la
universidad y luego montar mi propia empresa de disefio grafico. Todo parecia
estar acomodandose a la perfeccion para mi. Sin embargo, con el diagndstico de
cancer todo se detuvo. En aquel entonces, pensé que lo Unico que tendria que
hacer era posponerlo todo. Pero ahora no estoy tan segura.

Descubri que con mi diagnéstico no es facil cambiar el seguro de salud. Es casi
imposible conseguir un seguro privado o éste resulta tan caro que no podia pagarlo
mientras dejaba el empleo para regresar a la universidad. Ahora, incluso me seria
dificil tratar de cambiar de empleo. En cuanto escuchan que uno dejé el trabajo
debido al cancer, los empleadores se preguntan si uno podra mantenerse en el
puesto una vez que lo contraten. Sé que soy muy afortunada tan sélo por tener
empleo, sobre todo uno que realmente disfruto. Pero no puedo evitar sentirme
aprisionada y frustrada porque tendré muchas dificultades para seguir adelante con
mi carrera.

[Narrador]

Mary obtuvo la ayuda de la Coalicién Nacional de Supervivencia al Cancer . Esta
organizacion le proporcioné informaciéon muy valiosa sobre como evitar la
discriminacion basada en un diagnoéstico de cancer. Algunas sugerencias fueron:
Pida a un asesor laboral que le ayude a elaborar su hoja de vida y a pulir sus
habilidades de entrevista; solicite Unicamente trabajos para los que esté
capacitado; de ser posible, solicite empleo con los gobiernos municipales o
estatales, o bien en grandes empresas; tenga presente sus derechos legales; jamas
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mienta al llenar una solicitud de empleo o de seguro; cuando lo entrevisten para un
empleo, evite comentar que usted tiene o tuvo cancer, a menos que esto afecte
directamente su aptitud para ocupar el puesto; durante la entrevista para un
empleo, no pregunte sobre el seguro de salud sino hasta después de que le
ofrezcan el puesto; si usted tiene que explicar un largo periodo de desempleo
durante el tratamiento contra el cancer, de ser posible, hagalo de tal manera que
sea evidente que su enfermedad quedd atras y que usted goza de buena salud y
espera mantenerse sano; mantenga la entrevista enfocada en que usted esta
capacitado para desempeiniar el trabajo en cuestion.

Actualmente, los sobrevivientes de cancer cuentan con nuevas leyes estatales y
federales gque exigen a los patrones tratar a los sobrevivientes segun sus aptitudes
individuales, no segun sus antecedentes de cancer. Los sobrevivientes deben estar
enterados de sus derechos legales y estar dispuestos a interceder por un trato justo
en su lugar de trabajo. Una vez que analizé sus opciones, Mary regreso a la
universidad. Pudo asegurarse en cierta medida, gracias a un programa estudiantil y
a un programa estatal de seguro médico en caso de cancer. Ella siente que tiene la
informacion y los instrumentos necesarios para volver al trabajo después de sus
estudios. Y sabe como evitar la discriminacién, de modo que, si todo sale bien,
podré& hacer realidad los suefios profesionales que le daran muchos afios de
realizacion.

[Narrador]
Seccién 6- “Cémo vivir con esperanza mientras enfrentamos la incertidumbre”

Desde que a usted le diagnosticaron cancer, quizas haya estado viviendo con la
nocién inseparable de lo inseguro que se siente en cuanto a su futuro. A partir del
momento en que le dijeron gque tiene cancer, su futuro inmediato queda definido, al
menos en parte, por un periodo de varias semanas o meses entre estudios de
diagnostico y controles. Aunque los sobrevivientes estan viviendo mas que nunca,
no es de asombrar que muchos sientan que su futuro quedé envuelto en una nube
gris de incertidumbre.

Sin embargo, hasta cierto punto, vivir con incertidumbre es lo que todos hacemos
al desempefar nuestras actividades diarias. No es necesario tener un diagndéstico
de cancer u otra enfermedad que pone en riesgo la vida para sentirse incierto en
cuanto al futuro. Los ataques terroristas del 11 de septiembre de 2001, por
ejemplo, hicieron que muchos de nosotros nos sintiéramos menos seguros. De
repente, percibimos que el futuro encierra un cierto grado de incertidumbre que no
existia antes de ese dia tragico.

Algunas personas piensan que el diagnéstico de cancer es una forma de terrorismo
biologico. Al igual que el terrorismo, el cancer es un intruso inesperado y temible en
la vida de muchas personas. Esto incluye a la persona que recibe el diagndéstico de
cancer, asi como a sus familiares, amigos y colegas. Estas situaciones pueden
cambiar su vida y hacerle sentir inseguro de modos que pueden ser perturbadores
y confusos. Estas sensaciones pueden llevarlo a preguntarse si existe alguna
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manera satisfactoria de disminuir su temor a la muerte o a que el cancer
reaparezca, 0 a ser estigmatizado—es decir, a que las personas presentes en su
vida cambien su manera de pensar o actuar hacia usted—tan sélo por su
diagnostico de cancer. Quizas se pregunte si existe alguna manera de superar sus
sentimientos de tristeza o pérdida.

[Marta]

El diagnéstico de cancer nos causa temor porque el futuro se vuelve incierto y
sentimos que nuestra vida se sale de control ante nuestros o0jos. El cancer nos saca
de equilibrio. Un sobreviviente de cancer con el que trabajo lo expresa de este
modo: Los enfermos de cancer anhelan “sentirse normales” y tratan de incluir en su
vida cotidiana las areas grises de vivir con incertidumbre. Se vuelve normal—una
“nueva normalidad”—vivir con el estrés de la supervivencia al cancer.

El cAncer no representa una sola crisis en nuestra vida, sino una serie de ellas. Para
muchos sobrevivientes, esta secuencia empieza con el sistema de “primera alerta”
que nuestro cuerpo utiliza para informarnos que algo anda mal. Puede ser un
sintoma que nos insiste e informa que algo no anda del todo bien. Puede llevarnos
un tiempo admitir que realmente algo anda mal, y quizas, tardemos aln mas en
convencernos de la necesidad de consultar al médico.

Para algunas personas, el diagnéstico requiere tiempo porque se hacen estudios y
mas estudios, de modo que la incertidumbre se alarga. Para otras, el diagndstico es
bastante rapido. En todo caso, al recibir el diagnéstico de cancer se desata otra
serie de crisis—Ila crisis de toma de decisiones sobre el tratamiento; la crisis de la
cirugia, la radioterapia y/o la quimioterapia; la crisis de enfrentar los cambios en el
aspecto o funcionamiento del cuerpo; la crisis de terminar el tratamiento y
preguntarse qué sigue; y la crisis de una recurrencia, si ése es nuestro destino.
Con cada crisis, la ansiedad y el temor aumentan. Estos temores y ansiedades son
una parte muy basica del ser humano. Son parte de la supervivencia al cancer. Sin
embargo, pueden ser manejados y volverse parte de la “nueva normalidad” que
muchos sobrevivientes sienten. Repasemos juntos el proceso.

Junto con las muchas incertidumbres que surgen del diagndstico de cancer surgen
también muchos temores. Los escucho diariamente de los sobrevivientes de cancer
y sus cuidadores. Los tres temores que escucho con mas frecuencia son: el temor a
la muerte, el temor a que el cancer vuelva a aparecer y el temor a ser
estigmatizado por las personas presentes en nuestra vida, como alguien “diferente”
debido al diagndstico de cancer.

Aungue el miedo de morir es una parte muy natural de la vida para la mayoria de
las personas, nosotros, como sociedad, no lo enfrentamos de una manera natural y
honesta. La mayoria de las personas que reciben un diagndéstico de cancer—
independientemente de qué tan bueno sea su prondéstico después del tratamiento—
perciben la realidad de su propia mortalidad, quizas por primera vez en su vida.
Esta realidad se vuelve una preocupacion inmediata, no sé6lo algo que esta en un
futuro muy lejano. Puede decirse que el diagndstico pone en marcha el cronémetro
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que cuenta los dias que nos quedan. Por esta razén, es muy importante expresar
no soélo nuestros temores en torno a la muerte y la manera en que ésta
sobrevenga, sino también nuestras esperanzas en cuanto a co6mo nos gustaria que
fuera nuestro proceso de muerte si pudiéramos elegirlo. El sobreviviente de cancer
y escritor Arthur Frank capturé muy bien estos sentimientos en su libro, At the Will
of the Body, cuando escribié: “En ultima instancia, el valor de la enfermedad radica
en gque nos ensefa el valor de estar vivos... la enfermedad, y finalmente la muerte,
nos recuerdan que debemos vivir. La muerte no es el enemigo de la vida... la
enfermedad nos devuelve el sentido de proporciéon que perdimos al dar la vida por
hecha. Aprender el valor y la medida de la proporcidon que necesitamos para honrar
a la enfermedad y, en ultima instancia, para honrar a la muerte.”

[Narrador]

Es muy importante que los sobrevivientes y quienes les rodean reconozcan lo dificil
que es recuperar una actitud positiva, orientada hacia la vida y enfocada en el
futuro después de sentir el temor a la muerte que despierta el diagnostico de
cancer. Llegar al punto donde podemos “honrar nuestra vida y honrar nuestra
muerte”, tal como lo describe Arthur Frank, es un proceso que puede empezar con
el diagnostico de cancer. Para algunas personas, eso puede tardar afos. El secreto
no es cuanto tarda en llegar, sino aprender que, la recuperacion puede empezar en
cuanto lo hablemos con alguien mas—algin amigo o ser querido, otro
sobreviviente, algun profesional de la salud o un lider espiritual—, con alguien que
pueda escuchar con el corazén abierto nuestro temor de morir y que nos ayude a
poner nuestra vida en perspectiva. Existen muchos y excelentes recursos para
ayudar en este proceso a las personas con cancer y quienes cuidan de ellas. En el
folleto de recursos que acompafa a este programa se encuentra una lista de
lecturas adicionales sobre el tema.

[Marta]

El segundo temor que los profesionales de la salud escuchamos es el temor a que el
cancer vuelva a aparecer. Puede que sea la emociéon mas comun y universal entre
las personas con cancer. Este temor se siente como una mezcla de ansiedad y
depresion que aparece y desaparece con el tiempo. Una sobreviviente de cancer de
mama con la que trabajo describié de esta manera su temor a la reapariciéon del
cancer: “cada vez que acudo a un control médico tengo miedo de que encuentren
algo. No me siento asi en el periodo entre los controles. Pero el temor de que el
cancer regrese debe estar latente en el fondo de mi mente, de donde vuelve a
surgir justo antes y durante los controles. Quizds mi temor no sea tan grande ahora
como antes, pero sigo esperando el dia en que deje de sentirlo, pues no siento
miedo en mi vida cotidiana. Siempre me sorprende sentir ese temor.”

Esta sensacion de incertidumbre puede desencadenar una serie de reacciones,
desde una leve preocupaciéon y enojo, hasta panico y fantasias suicidas. Muchos
sobrevivientes encuentran consuelo en la nocién de que la intensidad de sus
preocupaciones en cuanto a una recurrencia tiende a disminuir a medida que pasa
el tiempo sin que aparezcan sintomas que les recuerden su diagndstico inicial. La
incertidumbre que muchos sobrevivientes sienten ante la menor molestia o dolor de
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cabeza desaparece a medida que los controles médicos rutinarios les demuestran
que tales molestias no estan relacionadas con el cancer. Con el tiempo, algunos
sobrevivientes se ajustan tan bien que describen sus sentimientos de temor a la
recurrencia como la musica de fondo de un restaurante o un ascensor. Se habitian
a vivir con el miedo a tal punto que apenas lo notan. No obstante, si ocurre algo
que atraiga su atencién descubren que son nuevamente conscientes del temor y
éste puede volverse molesto y hasta preocupante. Ser consciente del momento en
que sus pensamientos de ansiedad o preocupacion se vuelven predominantes es la
clave para hacer un ajuste que le permita vivir, pero sin sentirse abrumado por
estos temores fastidiosos.

Si usted no se siente comodo hablando abiertamente en un grupo de apoyo sobre
sus temores a la recurrencia, o si descubre que el paso del tiempo y los controles
meédicos reafirmantes no bastan para aliviar su ansiedad, quizas le convengan unas
cuantas sesiones con una trabajadora social u otro profesional de la salud que
pueda ayudarle a resolver estos sentimientos. Y si tampoco se siente a gusto de
este modo, al menos es bueno saber que existen muchas otras opciones de apoyo.
En el folleto de recursos que acompafia a este programa, usted encontrara una lista
de organizaciones que ofrecen servicios directos para manejar estas emociones en
forma mas privada, mediante teleconferencias o por el Internet.

Resulta dificil imaginar, en estos tiempos cuando la gente habla abiertamente casi
de todo, que aln se estigmatice a las personas con diagnéstico de cancer. El
estigma, que significa literalmente “una marca de deshonra o censura en el
cuerpo”, es tan viejo como la propia enfermedad. Para muchas personas, un
diagndstico de afeccion cardiaca o diabetes significa “malas noticias”. Pero muchas
personas con cancer se sienten “marcadas” por la enfermedad. Esto puede deberse
a que el cancer o su tratamiento pueden modificar el aspecto exterior del cuerpo.
Usted puede sentirse “marcado” por las cicatrices quirdrgicas, la caida del pelo con
la quimioterapia o la pérdida de partes del cuerpo. La nocién de que el cancer
puede representar, de alguna manera, un defecto o0 menoscabo de su identidad y
sus capacidades no cambia facilmente. Vivimos en una sociedad que celebra la
salud y la belleza. Quienes tenemos cicatrices u otros signos de enfermedad
llegamos a sentirnos como que ellos estan afuera y mirando hacia adentro.
Debemos aceptar que, para muchas personas, el cancer es una sentencia de
muerte y que, de alguna manera, sienten que quienes tienen ese diagndéstico son
“victimas” en vez de “sobrevivientes”. El regreso al lugar de trabajo nos enfrenta a
otra serie de problemas discriminatorios. Muchos sobrevivientes de cancer informan
que sus patrones y compafieros de trabajo los tratan de modo diferente después de
su diagndéstico y tratamiento.

[Narrador]

Para deshacerse del estigma del cancer, los sobrevivientes tienen que hacerse notar
por otras personas que tienen miedo de confrontar sus propios temores acerca del
cancer. En un momento de su vida, en que a usted le gustaria que lo trataran igual
que a todos, o mejor aun, que lo trataran igual que antes de su diagndstico, la
realidad es que la vida después del cancer es diferente. Permitir que otras personas
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le impongan a usted un estigma equivale a confirmar los peores temores que usted
abriga en cuanto al cancer. Conservar una actitud positiva ante cualquier estigma
de esa naturaleza es un reto que los sobrevivientes deben abordar de frente.

Con toda esta exposicién sobre como vivir con el temor y la incertidumbre, la buena
noticia es que, segun los estudios, los sobrevivientes de cancer figuran entre la
gente mas flexible y resistente cuando se trata de recuperarse emocionalmente y
volver al optimismo. Ademas, pueden aprender a tener esperanza en cuanto al
futuro. La diferencia entre el optimismo y la esperanza es muy importante para los
sobrevivientes que conviven con la incertidumbre y el temor. El optimismo resalta
los aspectos positivos de cualquier situacion. La esperanza, por el contrario, puede
definirse de muchas maneras y es una experiencia esencial de la condicibn humana.
Esta funciona de distintas maneras en cada familia y cultura, pero en el sentido
mas universal se trata de una manera de sentir, una manera de pensar, una
manera de comportarse y una manera de relacionarse con las personas que
integran nuestro mundo. La esperanza es un elemento indispensable para superar
las dificultades y puede ayudarle a evitar la desesperacion.

Asimismo, la esperanza refleja nuestro deseo de hacer mas tolerable la vida en
condiciones de estrés. Es importante pensar en el modo en que usted cifra su
esperanza y ser directo con la familia, los amigos y los cuidadores profesionales en
cuanto a cual es su mayor fuente de esperanza. Jamas permita que alguien le diga
que usted ya no tiene en qué esperanzarse o que no hay esperanza. Siempre hay
algo que podemos esperar. Usted, en su calidad de individuo, tiene derecho a
determinar cuales son sus esperanzas y cuando y cémo las afirma.

En el transcurso de muchas décadas, los sobrevivientes de cancer han comentado
sus temores y esperanzas, sus sentimientos de ansiedad e incertidumbre. Los
sobrevivientes de cancer han compartido estas emociones entre si en los grupos de
apoyo, en las salas de espera y por teléfono. Con pocas excepciones, ellos aseguran
que el acto de reconocer abiertamente sus temores es, en si mismo, el camino
hacia una sensacién de mayor control y la preservacion de la esperanza.

Ellen Stovall, sobreviviente de cancer, considera que el camino hacia el control de
la incertidumbre empieza con la buena comunicacion entre usted y todas las
personas de quienes requiere apoyo.

[Ellen Stovall]
Con la comunicacion se logra el entendimiento y la claridad; con el entendimiento,

disminuye el miedo; en ausencia del miedo, surge la esperanza y, en presencia de
la esperanza, todo es posible.
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