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RESUMEN

Hoy en dia el cdncer no es
sinénimo de muerte para la mayo-
ria de los afectados. Este éxito, atri-
buible a los diagnésticos cada vez
mas precoces y al mejor resultado
de los tratamientos oncoldgicos
(cirugfa, quimioterapia, radiotera-
pia, radiocirugia...), conlleva tam-
bién en muchos pacientes secuelas
fisicas y psicoldgicas derivadas del
diagnéstico y de los tratamientos
recibidos.

Conindependencia del término
utilizado para referirnos a este cre-
ciente sector de la poblaciéon, es
indudable que el diagndstico de
cancer cambia la vida de la per-
sona que lo recibe para siempre.
La experiencia de la enfermedad
no termina cuando se acaba el tra-
tamiento y empiezan las revisiones
médicas. Al volver a la vida coti-
diana y cuando el paciente trata
de recuperar una vida similar a la
anterior al diagnéstico, empiezan
a surgir las complicaciones. Las
secuelas fisicas (dolor, fatiga, lin-
fedema, menopausia, esterilidad,
alteraciones cardiacas, neuroldgi-
cas, nduseas, etc.) y psicologicas
(miedo a la recaida, problemas de
imagen corporal y de autoestima,
depresion, ansiedad, dificultades
para mantener relaciones sexuales,
para incorporarse a la actividad
laboral habitual,...) derivadas de

la enfermedad y los tratamientos
recibidos generan un gran males-
tar y sufrimiento en los pacien-
tes que los sufren, dificultando
su recuperaciéon y adaptacion.
Sin embargo, también se obser-
van, especialmente en los grandes
supervivientes aspectos positivos
tras la experiencia oncolégica. Son
muchos los que experimentan un
crecimiento postraumatico, que
incluye una mayor valoracion per-
sonal, una nueva actitud ante la
vida y una mayor capacidad de
disfrutar de ella.

Curados de cancer: podemos
ayudarte, puedes ayudar, surge
como un proyecto integral de la
Fundacién Grupo IMO - Instituto
Madrilefio de Oncologia para la
atencion a la persona que supera un
diagnostico de cancer. El programa
tiene como finalidad contribuir a
desmitificar el cancer como una
enfermedad incurable y dolorosa,
ofreciendo otra visiéon de la enfer-
medad a través de los testimonios y
experiencias de los propios curados
y promoviendo una imagen mas
acorde a la realidad de los enfermos
y de la enfermedad. Se pretende
fomentar el apoyo social, asi como
el de sus familiares y amigos vy
que su participacion estimule a los
pacientes que estan recibiendo o
van a recibir tratamiento a mante-
ner una actitud proactiva ante la
enfermedad y su abordaje.
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INTRODUCCION

El cancer es una de las enferme-
dades mds frecuentes en Espafia. El
nimero de casos nuevos en el periodo
1997-2000 se ha estimado en 162.000
por ano. En términos de riesgo indivi-
dual, 1 de cada 3 hombres y 1 de cada
5 mujeres seran diagnosticados de can-
cer en algn momento de su vida'.
Hoy en dia el cancer no es sinénimo de
muerte para la mayoria de los afectados.
Un 44% de los hombres, un 56% de las
mujeres, un 76% de los adolescentes
y un 72% de los nifos que sufren un
cancer en Espafna sobreviven mas de
cinco anos tras el diagnéstico de su
enfermedad’. Las previsiones indican
que el cémputo seguira aumentando a
un ritmo de un 1% anual. De hecho,
éste ha sido el incremento medio que
ha experimentado la curva de sobre-
vida postumoral nacional en las tres
Gltimas décadas, con un acumulado
del 30% desde 1980. Por primera vez,
en los Gltimos anos, los datos globales
permiten afirmar que mas del 50% de
las personas que padecen esta enfer-
medad viven mucho tiempo después
del diagnéstico.

Dentro del contexto europeo, la
supervivencia de pacientes con cancer
en Espafa es comparable a la de los
paises mds desarrollados, situdndose
en casi todas las localizaciones por
encima de la media europea. Este
éxito, atribuible sin duda a los diagnds-
ticos cada vez mas precoces y al mejor
resultado de los tratamientos oncolégi-
cos (cirugia, quimioterapia, radiotera-
pia, radiocirugia...), conlleva también
en muchos pacientes secuelas fisicas y
psicolégicas derivadas del diagnéstico
de una enfermedad, todavia hoy muy
temida en nuestro pais y de los trata-
mientos recibidos.

;CURADO? ;SUPERVIVIENTE? LA
EXPERIENCIA DE LA ENFERMEDAD Y
SUPERACION

Para continuar es oportuno cono-
cer las distintas denominaciones que se
utilizan en la bibliografia para referirse
a la persona que supera un cancer. ;Es
correcto utilizar el término curado de
cancer? ;Es mds correcta la denomi-
nacién de superviviente? ;Cuando una
persona pasa de ser un enfermo de
cancer a ser un superviviente o estar
curado?

Segin el Diccionario de la Real
Academia de la Lengua, curar es aplicar
con éxito a un paciente los remedios
correspondientes a la remision de una
lesién o dolencia. El término curado se
define como endurecido, seco, fortale-
cido o curtido. Si hablamos de supervi-
viente, se define como el que sobrevive.
Sobrevivir seria “Dicho de una persona:
Vivir después de la muerte de otra o
después de un determinado suceso”.
Ambos conceptos serfa correctos para
hablar de un paciente que ha superado
su enfermedad. Estaria curado si se le
han aplicado con éxito los diversos
medios terapéuticos existentes para con-
seguir la remisién de su enfermedad, e
incluso podria haber salido endurecido,
fortalecido o curtido de la misma. Por
otra parte, serfa un superviviente por
lograr superar un suceso, el cancer
generalmente considerado como una
catastrofe o tragedia y que en este caso
seria el haber recibido el tratamiento
oncoldgico.

En general, tanto los autores como
las instituciones difieren en el término
mas adecuado para utilizar al referirse
a la persona que supera una enfer-
medad oncoldgica, aunque la mayo-
ria, prefiere hablar de superviviente.
Tradicionalmente tanto los pacientes
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como los profesionales sanitarios han
considerado al paciente de cancer
“curado” cuando vive cinco afos des-
pués del diagnéstico®. De hecho, esta
parece ser la denominacién utilizada
para referirse a los grandes supervi-
vientes o supervivientes a largo plazo.
Kornblith? reduce los tiempos y consi-
dera paciente “superviviente” al cancer
a aquella persona que ha padecido un
trastorno oncolégico y que lleva libre
de tratamientos y de enfermedad un
periodo minimo de un ano.

Ferrero* considera paciente super-
viviente al cancer al sujeto que ha fina-
lizado los tratamientos médicos y en el
que no se encuentra ningun indicio de
enfermedad activa —paciente libre de
enfermedad- y cuyo prondstico no es
evidentemente malo.

Para la National Coalition for
Cancer Survivorship® (NCSS), un
paciente puede ser considerado un
superviviente al cancer desde el mismo
momento del diagnéstico. No habria
un momento concreto en el que se
produzca la curacién y se pase de
ser enfermo a ser superviviente, sino
que se produce una evolucién de la
supervivencia desde el momento del
diagnéstico oncolégico. Dicha institu-
cién considera también supervivientes
a aquellos miembros que han vivido la
experiencia del cancer con el enfermo
(familiares y seres queridos).

Con independencia del término
utilizado, es indudable que el diag-
néstico de cancer cambia la vida de la
persona que lo recibe para siempre. La
experiencia de la enfermedad no ter-
mina cuando se acaba el tratamiento y
empiezan las revisiones y seguimientos
médicos. Al volver a la vida cotidiana
y cuando el paciente trata de recuperar
una vida similar a la anterior al diagnés-

tico, empiezan a surgir las complicacio-
nes. Las secuelas fisicas (dolor, fatiga,
linfedema, menopausia, esterilidad,
alteraciones cardiacas, neuroldgicas,
nduseas, etc.) y psicolégicas (miedo a la
recaida, problemas de imagen corporal
y de autoestima, depresion, ansiedad,
dificultades para mantener relaciones
sexuales, para incorporarse a la activi-
dad laboral habitual,...) derivadas de la
enfermedad y los tratamientos recibidos,
generan un gran malestar y sufrimiento
en los pacientes que los sufren, dificul-
tando su recuperacion y adaptacion.

Es frecuente, por otra parte, que tras
finalizar los tratamientos, disminuya el
apoyo social, familiar y laboral que el
paciente recibe. En muchas ocasiones,
el entorno del paciente resta impor-
tancia a sus miedos, a sus preocupa-
ciones y malestar, evitando o incluso
negando cualquier efecto adverso que
haya podido producir la enfermedad.
Estas actitudes, junto con la imagen
social del cancer como sinénimo de
sufrimiento, dolor y muerte, favore-
cen el desarrollo de sentimientos de
aislamiento, soledad e incomprensién
en el superviviente de un céncer, al
percibir que no se le permite compartir
sus dudas, sus emociones, su malestar
psicologico o fisico una vez que la
enfermedad se cura®.

Finalmente, cuando ya no son
necesarios los ciclos de quimioterapia,
ni las sesiones de radioterapia, ni las
visitas constantes al hospital (situacion
deseada por el paciente, pero a la
vez muy temida por la percepcion de
falta de control sobre la enfermedad),
el afectado puede sentir ansiedad y
miedo y sobre todo sentirse perdido e
incapaz de adaptarse facilmente a la
vida que mantenia de forma previa al
diagnoéstico. Las dudas, los problemas
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y dificultades a los que se enfrenta el
superviviente se encuentran muchas
veces sin solucién, por no saber adénde
0 a quién acudir.

En resumen, cuando la enfermedad
no ocupa practicamente la totalidad
de su vida cotidiana, es posible que el
paciente incremente su sentimiento de
aislamiento, soledad e incomprension.
Le es dificil recuperar su rutina ante-
rior, su imagen y autoestima, volver
al trabajo, contactar de nuevo con su
circulo social, retomar sus actividades
de ocio, etc. y es entonces cuando
puede necesitar ayuda especializada
que facilite su adaptacién y le ayude a
reestructurar sus nuevas prioridades.

Aunque muchos supervivientes de
cancer son capaces de adaptarse bien
a la experiencia de la enfermedad,
la investigacion sugiere que el males-
tar psicolégico puede variar desde ser
insignificante o nulo en algunos grupos
hasta el 30-40% en otros’. La adapta-
cién emocional después del tratamiento
puede depender de diversos aspectos
como: los factores de riesgo previos a la
enfermedad, variables médicas, edad,
problemas econémicos y apoyo social.

Holland y Reznik? identifican a tres
grupos de supervivientes de cancer con
mayor riesgo de distrés psicosocial:

1. Pacientes con problemas 'y
secuelas fisicas: infertilidad,
linfedema, amputacién alte-
raciones cognitivas o neu-
ropsicoldgicas, menopausia,
minusvalias, pérdida de ener-
gia o fatiga, pérdida del apetito
sexual, penetracién dolorosa
y/o dificultad para llegar al
orgasmo, etc. Son los supervi-
vientes con mds alto riesgo de
sufrimiento emocional.

2. Pacientes con problemas psi-
colégicos y psiquiatricos. Son
aquellos supervivientes de
cancer sin secuelas de cardcter
fisico pero que tienen secue-
las de caracter psicolégico o
emocional o problemas psi-
colégicos persistentes o que
empeoran (sindrome de estrés
postraumatico, ansiedad vy
depresion, persistencia o exa-
cerbacién de los trastornos psi-
quidtricos). Dichaproblemética
interfiere en su vida cotidiana,
disminuyendo su calidad de
vida. El sufrimiento también
puede estar relacionado con
el miedo a la recaida, con el
temor que generan las visitas
de seguimiento, la percepcion
de no ser el mismo, etc.

. Pacientes sin sintomas fisicos
ni psicoldgicos o psiquiatricos
pero que son incapaces de
adaptarse a la vida después
de sufrir un cancer y que no
encuentran ningln sentido a
su existencia.

Aunque es cierto que un porcentaje
notable de los supervivientes de cancer
tienen las dificultades previamente des-
critas, también se observa que algunas
personas después del diagnéstico de
cancer experimentan algunos cambios
psicoldgicos positivos. El término mas
utilizado para definir esta vivencia es
el de crecimiento postraumdtico, por
su clara descripciéon del fenémeno:
“crecimiento” significa que la persona
tiene un desarrollo mas alla de su nivel
de funcionamiento previo y, “postrau-
madtico” resalta que el crecimiento
se produce tras un acontecimiento o
situacion extrema®.
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Calhoun y Tedeschi'® definen
el crecimiento postraumatico como
el cambio positivo que un individuo
experimenta como resultado del pro-
ceso de lucha que emprende a partir
de la vivencia de un suceso trauma-
tico. Estos autores sefialan que, aunque
la respuesta normativa universal ante
un hecho traumdtico es el dolor y las
vivencias negativas, hay personas que
son capaces de ver elementos positivos
en el proceso de lucha que iniciaron
después del hecho (no en el suceso
mismo). Sin embargo, la vivencia de
aprendizaje o crecimiento no anula
necesariamente el sufrimiento sino que
puede coexistir con él.

Tedeschi, Park y Calhoun'' agru-
pan los aspectos de cambio positivo en
tres categorias: cambios en uno mismo,
en las relaciones interpersonales y en
la espiritualidad y filosofia de vida. En
esta linea, algunos supervivientes de
cancer experimentan emociones posi-
tivas significativas una vez finalizados
los tratamientos tanto a nivel personal
(p. €j. percepcién de uno mismo como
mas fuerte y preparado para afrontar
sucesos negativos futuros) como social
(mejora en las relaciones interpersona-
les, especialmente con los familiares)
o espiritual (p. ej. cambio en la escala
de valores, mayor aprecio de lo que se
tiene y de las pequefias cosas, etc.). Son
estos cambios los que les predisponen a
disfrutar mds de la vida tras el cancer.

Respecto a la prevalencia del cre-
cimiento postraumdtico, los porcentajes
de crecimiento varian desde un 3% en
personas que han sufrido una pérdida'?
hasta el 98% en mujeres con cancer de
mama'3. Es necesario tomar estos resul-
tados con cautela porque los porcenta-
jes varian dependiendo de qué se mida
y cémo se conciba el crecimiento.

Los sanitarios que trabajan en
Oncologia necesitan revisar y actua-
lizar continuamente sus modelos de
actuacién para adaptarse a un paciente
que cada vez vive mas tiempo desde el
diagnéstico, que tiene mas necesidades
y demandas, no siempre reconocidas y
tratadas, y que solicita una respuesta
asistencial a las mismas. Es necesario
especialmente dedicar un esfuerzo de
apoyo e intervencién a los supervi-
vientes con problemas fisicos y con
dificultades psicoldgicas, psiquidtricas
o sociales previas. Una intervencién
exitosa deberfa prevenir el aislamiento
emocional y social del paciente y
pueden incluir tanto a este como a su
entorno familiar o social mas inme-
diato para reducir las barreras en la
comunicacion, facilitar su integracion
social y laboral y su reincorporacién a
la vida cotidiana.

PROGRAMA CURADOS
DE CANCER

“Curados de cancer: podemos ayu-
darte, puedes ayudar”, surge como un
proyecto integral de la Fundacién Grupo
IMO - Instituto Madrilefio de Oncologia
de atencién a la persona que supera un
diagnéstico de cancer. Tiene como pro-
tagonistas a los curados de cancer, aun-
que también se dirige a todos aquellos
que acaban de recibir un diagnéstico, a
sus familiares y seres queridos, asi como
a los profesionales sanitarios que quieren
conocer mas de cerca las dificultades de
los pacientes ante el afrontamiento de
la vida cotidiana después de los trata-
mientos, experiencias de superacion y
adaptacion, etc.

“Curados de cdncer: podemos
ayudarte, puedes ayudar” tiene como
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finalidad contribuir a desmitificar el
cancer como una enfermedad incurable
y dolorosa, ofreciendo otra visién de la
enfermedad a través de los testimonios
y experiencias de los propios curados y
promoviendo una imagen mds acorde
a la realidad de los pacientes y de la
enfermedad. Se pretende que dicha
vision estimule a los pacientes que estan
recibiendo o van a recibir tratamiento,
asi como de sus familiares y amigos,
para mantener una actitud proactiva
ante la enfermedad y su abordaje.

ANALISIS DE LAS
NECESIDADES Y DEMANDAS
DE LOS CURADOS.
CREACION DE GUPOS
FOCALES

Considerando la realidad descrita
en la bibliograffa, asi como la expe-
riencia y andlisis de las necesidades
detectadas en la consulta de onco-
logia y psico-oncologia del Instituto
Madrileno de Oncologia manifestadas
tanto por los pacientes como por los
curados y supervivientes a largo plazo
en sus revisiones, se realizé un estudio
cualitativo mediante entrevistas indivi-
duales semiestructuradas y dos grupos
focales de dos sesiones cada uno.
Los objetivos fueron: identificar nece-
sidades psicosociales y emocionales
de las personas que han superado un
cancer, asi como ayudar en el disefio
de estrategias de mejora del proceso de
atencion al curado.

Se inscribieron 18 participantes (10
en el primer grupo y 8 en el segundo),
todos ellos diagnosticados de cancer,
libres de tratamientos y de enferme-
dad un periodo minimo de un afo.
Estaban representados diferentes perfiles

de edad, sexo, tipo de cancer (cancer
de mama, ovario, pulmén, colorrectal,
melanoma vy linfoma), estadio, tiempo
transcurrido desde el diagndstico de
la enfermedad, tratamientos recibidos,
nivel de estudios y ocupacion y aten-
cién en el sistema sanitario piblico y
privado. Se realizé previamente una
entrevista semiestructurada con todos
los participantes. Para los grupos foca-
les, se hizo una primera sesién en la que
se confecciond una guia de temas y pre-
guntas abiertas sobre su evaluacién de
la situacion actual, cambios percibidos,
necesidades y propuestas de actuacion.
En la segunda sesion, se devolvié la
informacion recogida tanto de las entre-
vistas como de los grupos focales para
corroborar los resultados, lo cual aporta
validez subjetiva al estudio.

En general, la fase de mayor difi-
cultad para los supervivientes y que
se recuerda mds vivamente dentro del
proceso asistencial oncoldgico es la de
diagnéstico, expresando en la mayoria
de los casos descontento en la forma
de comunicarles el mismo. Asimismo,
se sefiala como situacion especial-
mente critica a nivel fisico y emocional
el inicio de los tratamientos, especial-
mente de la quimioterapia y sus efectos
secundarios (nduseas, vomitos y caida
del cabello, principalmente). Se mues-
tran satisfechos con la atencién recibida
por parte del personal sanitario y estan
agradecidos, aunque también expresan
algunos descontentos en relacion al
trato recibido con algin especialista en
concreto, situacion relacionada con la
comunicacion del diagnéstico.

En su gran mayoria advierten cam-
bios en su estado de animo durante el
proceso de la enfermedad, aunque nin-
guno de los participantes afirma haber
recibido atencién psicolégica durante
la misma. Desconocian la existencia
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de psico-oncélogos en su hospital y ha
sido al finalizar los tratamientos cuando
se han planteado su solicitud, especial-
mente por dificultad para incorporarse
al entorno laboral y por el miedo a la
recaida ante cada revision médica. Se
sefala la importancia del apoyo familiar
y social durante la enfermedad, aunque
en ocasiones se reconoce como dema-
siado protector y agobiante.

Como cambios positivos se comen-
tan los siguientes: cambio en las prio-
ridades vitales, mayor tranquilidad en
la toma de decisiones, ser mas cuida-
dosos, tener mayor fortaleza y conside-
racién personal, mayor valoracién de
la familia y amigos,...A nivel negativo,
advierten la negacion a hacer planes
de futuro, la desesperanza vy tristeza, la
pérdida de fortaleza fisica, limitaciones
por las secuelas y los efectos secunda-
rios de los tratamientos recibidos, etc.

Respecto a las necesidades detec-
tadas tras la superacion de la enferme-
dad, los curados perciben a la atencién
prestada como insuficiente, que ésta no
deberia acabar una vez que finalizan los
tratamientos y no cefiirse nicamente a
las revisiones. Sefnalan la mayor nece-
sidad de informacién y comunicacién
continuada con el equipo de Oncologia,
especialmente la relativa a las secuelas
y consecuencias derivadas de los tra-
tamientos oncolégicos recibidos y de
apoyo emocional para afrontar la nueva
vida a la que se enfrentan. Destacan la
importancia de la realizacion del segui-
miento por un mismo profesional que
conoce el proceso vivido y su historia
clinica como garantia de una continui-
dad de los cuidados lo que refleja insa-
tisfaccion con las visitas de seguimiento,
especialmente en los pacientes tratados
en el ambito pudblico. Indican asimismo
una pérdida de la continuidad y una falta
de comunicacién asistencial entre los

diferentes niveles de atencién primaria y
especializada. No coinciden en senalar
de quién seria la mayor responsabilidad
del seguimiento, de la Atencién Primaria
o de la especializada -Oncologia—, aun-
que el primer paso siempre podria ser
desde Atencién Primaria que deberia
identificar sus necesidades para derivar-
les o darles apoyo.

Los supervivientes indican la nece-
sidad de hablar de lo ocurrido, de trans-
mitir sus vivencias, de que el entorno y
la sociedad en general, conozcan su
testimonio. Quieren ayudar a otros
que acaban de recibir un diagnéstico
y se encuentran en la misma situacion
que ellos vivieron sin apoyo, asi como
conseguir una mayor sensibilizacion
de la poblacién con las necesidades
de las personas que han superado un
cancer para contribuir a desmitificar
la enfermedad. Solicitan una mayor
disponibilidad de prestaciones y ayu-
das sociales, agilidad en las citas vy
tramites, servicios de rehabilitacion y
apoyo, medicacion y prétesis gratuitas
para sobrellevar las repercusiones del
proceso de la enfermedad (incapacidad
laboral, costes adicionales causados
por desplazamientos y medicamentos)
en la economia del paciente.

Otra de las necesidades que plan-
tean es la atencion psicolégica, tanto
a nivel individual como en grupos, y
no sélo para ellos sino también para
sus familiares mas cercanos, el man-
tenimiento de la “normalidad” en el
entorno familiar, social y laboral, la
necesidad de apoyarse en su entorno, ...
Prefieren utilizar el término curado de
cancer al de superviviente, porque asi
es como se sienten, aunque finalmente
y tras debatir sobre las opciones, uno
de los grupos acuerda la denomina-
cién de SUPER-vivientes, asignando
al “super” un significado especial de
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excelencia, grandeza y superioridad
por la experiencia vivida y superada.

Este fue el punto de partida de un
programa que ha evolucionado, se ha
desarrollado y ampliado, abarcando en
la actualidad varios proyectos y acti-
vidades de apoyo al curado o supervi-
viente de esta enfermedad. Uno de los
principales es www.curadosdecancer.
com, un portal de Internet con las
experiencias y testimonios de las per-
sonas que han superado la enfermedad
como protagonistas. Se constituye como
ese espacio especialmente sefialado por
los participantes en los grupos focales
para poder trasmitir su experiencia a
los demds, conocer otras vivencias y
contactos, ayudar a los que acaban de
recibir un diagndstico o estan en fase de
tratamiento y a los que tienen una ima-
gen del cancer como una enfermedad
asociada a sufrimiento y muerte.

Numerosos estudios muestran la
efectividad de los modelos adaptativos
de afrontamiento de la enfermedad de
cara a una mejor y mas rapida reha-
bilitacién. El programa Curados de
cancer ofrece al paciente recién diag-
nosticado la posibilidad de conocer
otras vivencias de personas que han
pasado por una experiencia similar y
poder compartir dudas, inquietudes,
etc. aprendiendo de este modo estrate-
gias de afrontamiento a su nueva situa-
cion. También los que han superado
un cancer se benefician por la labor
que desempefian, pasando de rol de
enfermo a un nuevo rol como modelo
de afrontamiento positivo ante la enfer-
medad y de apoyo social.

www.curadosdecancer.com es un
espacio cercano en el que el curado de
cancer encuentra apoyo para afrontar
su enfermedad. Es un portal agil y dina-
mico, de calidad y dotado de recursos de

informacion, orientacion y apoyo sobre
la vida después del cancer elaborados
por distintos especialistas en oncologia.
Ofrece también un consultorio online
con especialistas, encuentros digitales,
suscripcién periédica a boletines de
noticias de interés para los curados, ...

Después de un ano de funcio-
namiento, www.curadosdecancer.com
ha recibido un elevado ndmero de visi-
tas (40.939 visitas y mas de 552.508
paginas vistas), no sélo desde Espana
sino desde EEUU e Hispanoamérica,
lo que sugiere la importancia de con-
tinuar utilizando y ampliando esta
via de transmision de informacion'.
Asimismo, mas de 450 consultas tanto
de caracter médico como psicolégico
han sido respondidas a través del con-
sultorio online. Actualmente, ofrece
341 experiencias de personas que han
superado su enfermedad, con distintos
tipos de céncer, estadios, tratamientos,
edades, etc. incluyendo una seccién de
experiencias destacadas, que incluyen
los testimonios de personas relevantes
o conocidas en nuestro entorno social,
asi como todas aquellas cuyo conte-
nido y vivencia destaca por su capaci-
dad de apoyo y ayuda a los demés.

ANALISIS CUALITATIVO
DE LOS TESTIMONIOS

Se ha realizado un andlisis cua-
litativo de los testimonios de los pro-
pios pacientes acerca de su experiencia
de enfermar, tratarse y curarse!. Los
métodos de investigacion han sido cua-
litativos: andlisis de texto y andlisis
de contenido que incluyen estudio de
la secuencia, semdntica, coherencia,
metaforas y pragmatica de los discursos
voluntarios y espontaneos de los pacien-
tes online. Los resultados muestran:
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Connotacion neutral o positiva

Connotacion implicita o explicita

negativa

Resaltan las ganancias: “Apreciar las
pequefas cosas, el tiempo”, “Una
transformacion positiva”, “Soy mas
sensible, tengo mas ganas de vivir”,
“Soy mas humano”.

Aprecian seguir realizando las rutinas
y las actividades de la vida diaria
el maximo tiempo posible, incluso
durante los tratamientos médicos.

La palabra clave comun es “FUERZA”
y en el mismo campo semdntico
le siguen “Animo, Esperanza 'y
Dios”. Fuerza y 4&nimo aparecen
connotadas como procesos internos
y controlables. Dios y Fe aparecen
asociadas a Esperanza.

Adoptan una postura filoséfica de
aceptacion de la existencia y del
ser: “ldentificar lo mds noble, lo mas
limpio, lo que nunca se manchd”.
“Me habra tocado a mi”, “Lo tomé
como algo natural”, “Dejarse curar”.

Aprecian la autoayuda como
equivalente a aceptacion. “Tira
p alante”.

Se prestan para dar apoyo a otros
enfermos.

Resaltan principal y casi exclusi-
vamente, el apoyo moral en especial
del Oncélogo y del Equipo Sanitario y
luego, a distancia, el Familiar y el de
Amigos. “Para mi son un ejemplo de
conducta”, “El oncélogo, un dngel”,
“Todos me trasmitian apoyo”.

Aluden al impacto emocional sobre
los familiares y los seres queridos.

Aparece una dicotomia entre lo
mejor que es el apoyo recibido y lo
peor que consiste implicitamente y
condensado en:

¢ Dolor y sintomas de distinta
naturaleza

¢ Secuelas como infertilidad,
amputaciones, alteracion de
la imagen corporal: “Dejar de
ser mujer”, “Sucia, podrida”,
“Agotamiento”, “Perdi un trozo”,
“Mi amputacién”.

+ Sufrimiento psicolégico y Nega-
cién: “Yo al principio no me

quise operar”,  “Angustia”,
“Malestar”, “Llorar”, “Escon-
derme”, “Impotencia”, “Morir-

me”, “Soledad”, “Es el fin”...

e Valoran la deteccién temprana y la

supervivencia “Suerte de haberlo
cogido a tiempo”, “Pero estoy viva...”

Las palabras clave comunes son:
“LUCHA” y “SOBREVIVIR” y apa-
recen connotadas como proceso
extenuante, obligado, no exitoso
completamente. La energia o el poder
para establecer este afrontamiento
aparece ligado a causas externas,
principalmente los hijos y las
responsabilidades familiares.
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LAS EXPERIENCIAS DE CURADOS A
LARGO PLAZO (5-20 ANOS):

e Resaltan su voluntad de seguir ade-

lante, la confianza y la adherencia
a los tratamientos médicos.

Valoran la deteccién temprana y
los controles sanitarios rutinarios
como clave para el éxito de su
evolucién médica.

Aluden y recuerdan que les ayudé
una sana disociacién como “Traté
de pensar en lo positivo”, “No pen-
sar en los problemas”, “No pensar
en las consecuencias”.

Valoran y recuerdan mucho el
apoyo recibido del personal
médico y sanitario, de la familia,
los amigos vy los jefes.

Se consideran muy afortunados por
la suerte que supone vivir y tener
relaciones gratificantes.

Experimentan que las dificultades
normales de la vida las relativizan
después de compararlas con el
periodo de enfermedad y de largos
tratamientos.

Valoran mds la vida en sus aspec-
tos emocionales y relacionales: “lo
importante es el amor”, “el carifio
que recibo”, “Dios”, “Quererme
mas”, “ver cada dia como algo

especial”’,...

Agradecen a los donantes (de san-
gre, de higado, etc.).

Basicamente, los enfermos que
connotan neutral o positivamente su
experiencia 0 no mencionan ni dolor
ni efectos secundarios o los minimizan,
lo que les permite identificar y valorar
cambios existenciales y sobrevalorar
las ganancias como el aprecio a la vida

y a las pequenas cosas. Resaltan el
término FUERZA como un valor intrin-
seco y controlable.

Los enfermos que connotan nega-
tivamente su experiencia relatan su
vision con una perspectiva dicoto-
mica donde “lo peor” aparece saturado
por el dolor, los sintomas, los efectos
secundarios y las secuelas de los tra-
tamientos, los cuales generan miedo,
ansiedad, angustia y temor a la muerte.
Resaltan el término LUCHA como un
valor obligado y extenuante. Luchar
por los hijos constituye uno de los
motivos principales para mantener la
esperanza en vencer a la enfermedad
y al abatimiento que suponen los tra-
tamientos. No mencionan a Dios en
comparacion con los otros dos grupos
de pacientes.

Los grandes supervivientes con-
sideran especialmente relevante la
deteccién temprana y los controles
rutinarios de salud. Haberse concen-
trado basicamente en lo positivo y a
la vez eludir lo negativo, les permi-
ti6 mantener la sensacién de control
interno y la adherencia a los tratamien-
tos y seguimientos médicos. Son los
Gnicos que mencionan el papel de las
condiciones laborales y la actitud de
los jefes en la recuperacién. Resaltan el
término VOLUNTAD (de salir adelante
y soportar) como un valor intrinseco
y esperanzador y SUERTE DE VIVIR
(sentirse afortunado).

La mencién y valoracion del apoyo
del personal médico y sanitario asi
como de la familia y amigos es comun
y muy relevante en la descripcion de lo
que les ayudé a todos los pacientes en
los tres grupos. El miedo a la recidiva
del cancer disminuye conforme avanza
el tiempo desde que se acabaron los
tratamientos y seguimientos.
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Curarse o sobrevivir aparece aso-
ciado a controlabilidad subjetiva. Es
cuando uno se considera curado que
puede asignar valor a las donaciones
de sangre y de organos, y agrade-
cer a los desconocidos donantes y
a sus familiares el éxito de la propia
supervivencia.

PROGRAMAS Y SERVICIOS

1.

Infocurados. El programa
ofrece un ndmero de teléfono,
917820848, como un servi-
cio de atencién y orientacion
telefénica para los afectados
de cancer y para todos aque-
llos interesados en conocer un
poco mas el cdncer, cémo
superar y afrontar la enfer-
medad, solicitar apoyo emo-
cional, contactar con otros
afectados, etc. En el primer
ano de funcionamiento, se han
recibido mas de 200 consultas
de enfermos, curados y fami-
liares solicitando informacion

y apoyo.

Atencion psicoldgica espe-
cializada prestada por psico-
oncélogos del Grupo IMO.
Cualquier modalidad psicote-
rapéutica que se adapte a las
necesidades del superviviente
puede y debe emplearse en
la rehabilitacién emocional
de éste, ya sean psicoterapias
individuales, de pareja, fami-
liares o de grupo.

El tratamiento psicolégico
realizado se dirige fundamen-
talmente a potenciar la adapta-

. Talleres

cién psicosocial a la curacion,
a impedir que la enfermedad,
una vez tratada, se convierta
o siga siendo el centro de su
vida, a facilitar la reintegra-
cion en la vida cotidiana y
en el trabajo, a potenciar la
comunicacién y adaptacién a
la vida en pareja o en familia,
a aliviar el temor a la recidiva
y a una segunda neoplasia, a
la necesidad de continuar con
los seguimientos y revisiones
médicas.

psicoeducativos,
encuentros y reuniones entre
supervivientes de cancer,
organizados por psico-oncé-
logos, tanto con el objetivo
de fomentar el apoyo social,
proporcionar informacion,
apoyo y orientacion entre los
que han superado la enferme-
dad como para que los par-
ticipantes conozcan un poco
mas la enfermedad vivida,
efectos secundarios y pautas
de actuacion ante ellos, com-
partan experiencias comunes,
facilitar la expresién emocio-
nal. En este sentido, se han
desarrollado encuentros 'y
reuniones en Madrid, Castilla
La Manchay en la Comunidad
Valenciana.

Los talleres y programas
de caracter psicoeducativo se
seleccionaron de acuerdo a
las necesidades y prioridades
de atencion expresadas por
los curados de cdncer en los
grupos focales y se han reali-
zado en las siguientes areas:
estado de animo y manejo
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de pensamientos negativos,
autoestima e imagen corpo-
ral, manejo de la ansiedad y
miedo a la recaida, el afron-
tamiento de las revisiones,
preparacién para la incorpo-
racién al trabajo, retomando
la vida en pareja y la sexua-
lidad, analisis de las priorida-
des vitales, ...

. Ediciéon de publicaciones,
folletos, material divulgativo
y de apoyo para el curado de
cancer y sus seres queridos.

CONCLUSIONES

Cada vez mas es necesario hacer
hincapié en las necesidades fisicas y
psicosociales de los curados y super-
vivientes de cancer que se enfrentan a
nuevos retos después de haber supe-
rado una enfermedad potencialmente
mortal. Entre ellos se encuentran: el
ser capaz de adaptarse a la vida y
disfrutar de ella. La sociedad en su
conjunto, y especialmente los sanita-
rios que trabajamos con pacientes de
cancer, debemos estar atentos a esta
nueva y creciente poblacién y a sus
necesidades.

A nivel psicolégico, se obser-
van sintomas de estrés postraumatico,
miedo a las posibles recidivas y alte-
raciones en la imagen corporal o baja
autoestima vy tristeza, especialmente
en aquellos curados con secuelas
fisicas derivadas de los tratamientos.
Asimismo, son frecuentes los cambios
en el entorno social, familiar y laboral
después de haber vivido un cancer.
Se aprecia especialmente la nece-

sidad de comunicacién y de mayor
apoyo emocional con el enfermo al
finalizar los tratamientos, necesidad
no cubierta en su gran mayoria por
la poca percepcion social de este
problema y quizads también por el
deseo de recobrar la normalidad de
todos aquellos que rodean al paciente
ahora curado. Todo ello puede favo-
recer el desarrollo de sentimientos de
aislamiento, soledad e incomprensién
en el superviviente de un cancer, mas
aln si percibe que no puede expresar
ni compartir su posible malestar fisico
o emocional durante un proceso que
para su entorno ya estd finalizado y
para él se encuentra en proceso de
recuperacion.

Esta sensacién de abandono tam-
bién se observa en algunos de los
testimonios recibidos en www.cura-
dosdecancer.com, que coincide con
los que aportan experiencias con con-
notaciones mds negativas y que suelen
asociarse a secuelas fisicas y psicol6-
gicas derivadas del proceso vivido. A
pesar de ello, otros afectados, espe-
cialmente los grandes supervivientes,
describen aspectos positivos tras la
experiencia oncolégica, experimentan
un crecimiento postraumdtico, que
incluye una mayor valoracién perso-
nal, una nueva actitud ante la vida y
una mayor capacidad de disfrutar de
ella. Esta nueva actitud coincide con
la revision de la literatura que muestra
los cambios positivos en tres catego-
rias: en uno mismo, en las relaciones
interpersonales y en la espiritualidad
y en la filosofia de vida'l. Las expe-
riencias disponibles en el programa
Curados de cancer son en su mayoria
aquellas que trasmiten un crecimiento
postraumético después del diagnés-
tico, dato que hay que tomar con
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reservas dado el mayor deseo de los
supervivientes con cambios positivos
a hacer conocer a los demds esta
situacion.

Con la curaciéon, comienza una
importante y significativa etapa —lejos
de parecer tranquila y feliz—, en la que
habra un trabajo psiquico importante
para el superviviente, en la que, ade-
mas, con el paso del tiempo se sienten
menos integrados en el sistema médico
y pueden necesitar un seguimiento de
sus niveles de sufrimiento psicolégico.
El termémetro de estrés desarrollado
por la National Comprehensive Cancer
Network (NCCN)'® puede ser utilizado
para evaluar a los supervivientes de
cancer en las consultas de atencién
primaria y derivar a las unidades espe-
cializadas de Psico-oncologia para la
evaluacién y tratamiento de la proble-
matica detectada.

Las nuevas necesidades y deman-
das pueden implicar la importancia de
realizar una transicién hacia nuevos
modelos asistenciales para los super-
vivientes, bien creando unidades espe-
cificas paralelas a los servicios de
oncologia, bien coordindndose con
los equipos de atencién primaria. La
Atencién primaria tiene un papel fun-
damental en esta etapa y una actuacién
necesaria, imprescindible y obligato-
ria, tal y como sefalan los propios

curados. En el encuentro con esos
enfermos se tendra que producir un
cambio de actuacion desde donde
se daba mds importancia al hacer
—pruebas, tratamientos, seguimientos
y revisiones— hacia el decir y tratar de
percibir lo que el otro siente, esto es, a
la palabra, a la comunicacién y detec-
cién de necesidades del curado. En la
relacién médico-paciente se producird
un importante intercambio de comuni-
cacién que exigira una mayor empatia
(que se puede aprender a desarrollar)
por parte del profesional para que
pueda escuchar mejor la demanda
de ayuda del paciente y conocer sus
otras necesidades tanto fisicas como
psicosociales.

Los propios supervivientes cada vez
tienden mas a tomar un papel activo en
este movimiento. Hay distintos ejem-
plos a nivel internacional, donde los
movimientos asociativos son mas fuer-
tes y consolidados como la Coalicién
Nacional de Supervivientes de Cancer
de USA, que elaboré una Carta de
Derechos de los Supervivientes'”, con
el fin de destacar las necesidades de
este grupo de poblacién para mejorar
la calidad de la atencién al cancer, de
preparar y apoyar a los supervivientes y
para tratar de lograr un mayor grado de
satisfaccion en ellos, en sus médicos,
en su entorno laboral, en sus familias
y amigos.
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Extracto de la Carta de Derechos de los Supervivientes de Cancer'”

Davis Spingarn, N. National Coalition for Cancer Survivorship: USA

¢ Los supervivientes tienen derecho a una atencién médica continuada de por vida
cuando la necesiten. Los profesionales sanitarios deberian:

* Ser sensibles a las decisiones de los supervivientes acerca de su estilo de vida
y su necesidad de autoestima, dignidad y privacidad de la informacién.

*

Ser cuidadosos al valorar sus sintomas y no minusvalorar sus quejas o
dolores.

*

Estar atentos a cualquier efecto secundario de los tratamientos que pueda
aparecer.

*

Ser abiertos y comunicativos.

*

Trasmitir informacion sobre recursos de asesoramiento y rehabilitacion.
+ Derivar a servicios de tratamiento y apoyo emocional.
¢ Los supervivientes tienen derecho a una atencién de calidad con independencia
del tipo de sistema sanitario que utilice:
+ Toma de decisiones informada.

* Manejo eficiente pero humano de las secuelas de la enfermedad como de la
fatiga y el dolor.

¢ Uso apropiado de los medios sanitarios y hospitalarios, donde exista un
equilibrio entre el coste y la atencién al paciente.

*

Respeto al deseo de los supervivientes a decidir como y cudndo dejar el
tratamiento si llega el caso.
¢ Los supervivientes tienen derecho a ser felices en su vida personal:

¢ Poder elegir si quieren hablar sobre el cancer o no, y un respeto a sus
sentimientos.

+ No llevar consigo el estigma del cancer como una “enfermedad terrible”.

+ A que no se les culpe por tener la enfermedad y a no sentirse culpables por
sobrevivir.

+ Participar en grupos de apoyo y actividades con otros supervivientes si lo
desean.
¢ Los supervivientes tienen derecho a la igualdad de oportunidades en su trabajo:
+ Aspirar a trabajos dignos de su cualificacion.

* Ser contratado, ascender y reincorporarse al trabajo en funcién de sus
habilidades y formacion.

* A la confidencialidad de su historial médico.
* Ya que el seguro médico es una preocupacién urgente para los supervivientes,

se deben hacer todos los esfuerzos necesarios para conseguir una cobertura
adecuada y accesible, sea publica o privada.
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Curados de cancer: podemos ayu-
darte, puedes ayudar en nuestro pais
es pionero en este sentido y es un buen
ejemplo de un programa de apoyo
después del cancer, que incorpora
el trabajo conjunto de profesionales,
pacientes y curados en pro de un
mismo fin: desmitificar el cdncer como
una enfermedad incurable y dolorosa,
ofrecer informacién, orientacién vy
apoyo y fomentar el apoyo social entre
los afectados.
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