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EDITORIAL

Conceptos basicos para aprender a llevar una vida con cancer
Basic concepts for learning to live a life with cancer
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Introduccion

El cancer es una enfermedad altamente prevalente
que afecta a millones de personas de todas las edades
y mas alld de comprometer la parte fisica del paciente,
juega un papel muy importante en la salud no solo del
enfermo, sino incluso de todo su nucleo familiar. Es
bien conocido que los pacientes oncoldgicos tienen
una mayor susceptibilidad y una mayor prevalencia a
padecer trastornos clinicos psiquiatricos como ansie-
dad y depresion', y otros sintomas subclinicos que se
pueden presentar en etapas tan tempranas como el
diagndstico, entre los que se encuentran: baja autoes-
tima (debido a los cambios corporales producto del
tratamiento: calvicie, cicatrices, amputaciones, etc.),
miedo al tratamiento, culpa, enfado hacia si mismo,
negacion, fatiga y preocupacién por los otros, entre
otros?. En conjunto y sin una intervencion adecuada,
el gran distrés psicoldgico al que se enfrenta un
paciente con cancer en sus diferentes etapas puede
afectar de forma muy negativa su calidad de vida, la
adherencia al tratamiento, las relaciones familiares y
sociales, e incluso aumentar la mortalidad de las per-
sonas diagnosticadas, como muestra un estudio de
cohortes con 9.138 hombres diagnosticados con can-
cer en el cual una baja resiliencia a estos estresores
psicoldgicos anteriormente descritos aumentaron la
tasa de mortalidad en un 61% en todos los tipos de
cancer®. En consecuencia, gran parte del esfuerzo
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profesional oncoldgico esta dedicado a la terapia cog-
nitiva y conductual de los pacientes oncoldgicos, sur-
giendo nuevas especialidades dedicadas a este
aspecto como la psicooncologia, nuevas escalas para
determinar objetivamente la capacidad de autoeficacia
de los pacientes (donde el mas usado es el CBI,
Cancer Behavior Interventory), pues se ha demostrado
en diferentes metaanalisis que aquellas intervenciones
que tienen un enfoque cognitivo social son mas pro-
ductivas para generar cambios en los modos de vida
y sus comportamientos derivados, lo cual, evidente-
mente, posibilita resultados muy positivos en toda la
integralidad del paciente*.

Teniendo en cuenta lo anterior, con este escrito se
quiere contribuir a que los lectores identifiquen todos
esos efectos causados por el cancer, enfatizar el papel
principal que también juega el cuidador primario y
hacer un breve repaso de las terapias y conceptos mas
conocidos actualmente para hacer frente a estos retos
en la salud mental del paciente oncoldgico.

Efectos fisicos, emocionales y sociales
del cancer

En el céancer se pueden distinguir tres etapas:
diagndstico, tratamiento y resolucidn, esta ultima que,
incluso, puede derivar en la muerte del paciente. En
cada una de ellas podemos encontrar diferentes efec-
tos, pero siempre encontrando un predominio alto de
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los sintomas subclinicos en todo el proceso. En la
primera etapa predominan principalmente los sintomas
subclinicos y, en diferentes estudios, se ha demostrado
la presencia de niveles altos de ansiedad y estrés en
pacientes que se han sometido a una biopsia.

La segunda etapa es de especial cuidado, debido a
que la noticia de que se padece de cancer, por si
misma, genera un gran distrés psicoldgico, ademas hay
una gran cantidad de pacientes que desconocen el tra-
tamiento oncoldgico y automéaticamente solo les viene
a la mente los efectos negativos de la quimioterapia
como la alopecia, el mareo, los vomitos recurrentes y
la pérdida de peso, haciendo que se genere un miedo
contra el tratamiento que puede derivar en bajas
adherencias o la decision voluntaria de no tomar esta
opcion, y todo esto sin tener en cuenta otros posibles
efectos fisicos como anemia, erupciones cutaneas,
efectos téxicos en las ufias, mucosas y neurotoxicidad,
las cuales tienen un manejo médico especifico. De
hecho, se han reportado casos en donde mas de la
mitad de las mujeres con cancer de mama han afirmado
que la alopecia es el evento mas traumatico durante el
tratamiento con quimioterapia®, condicién que nos per-
mite visibilizar la importancia de los procesos subjetivos
que subyacen a la vivencia de la enfermedad. Es claro
que la educacion del paciente juega un papel funda-
mental en el estado de su salud mental, pues los niveles
de ansiedad fueron mas elevados en aquellos pacientes
que no tenian conocimiento sobre la enfermedad ni
sobre la relacion riesgo/beneficio que viene con la tera-
pia oncoldgica®. Este conocimiento, al cual nos referi-
mos, no se limita simplemente al acceso racional a la
informacidn, sino que se trata realmente de compren-
siones subjetivadas que posibilitan la generacién de
formas recursivas y creativas de enfrentamiento de una
situacion que compromete la salud del paciente.

Por otra parte, en esta fase también es donde encon-
tramos mayor deterioro social del paciente con céancer,
ya sea como consecuencia directa de las alteraciones
fisicas y emocionales o como causa de una combina-
ciéon de los dos. Por ejemplo, en los pacientes con
cancer de préstata, lo cuales tienen que ser sometidos
a terapia de deprivaciéon androgénica, es muy comun
la disfuncién sexual (efecto fisico), lo cual puede resul-
tar en una baja autoestima (efecto emocional) que, en
suma, podria a llegar a reflejarse en un problema con
su pareja. En estos casos, lo indicado es acudir a tera-
pias de pareja especificas como la terapia de pareja
cognitivo-existencial, que ha mostrado aumentar
significativamente la autoestima masculina y las rela-
ciones sexuales (p < 0.001)”. De la misma manera,

podriamos ejemplificar las pacientes con cancer de
seno a las que se les ha realizado mastectomia, asi
como otros pacientes que han sufrido amputaciones
en otras partes de su cuerpo o que han quedado con
grandes cicatrices por efectos de algun procedimiento
quirargico. Para terminar, hay que tener en cuenta el
escenario en donde el aislamiento y anhedonia tipica
de la depresidn, la irritabilidad caracteristica del estrés
y los demas sintomas de los trastornos psiquiatricos
mas frecuentes dificultan las relaciones familiares y
con amigos, por lo que intervenir en estas patologias
puede ayudar al paciente a mejorar su componente
social y asi poder mejorar su calidad de vida.

En la uUltima etapa, en caso de que el paciente haya
superado la enfermedad, se encuentran efectos fisicos
(tales como secuelas), emocionales, muy comunes, como
el miedo a la recidiva (reportandose en paises como una
preocupacion en el 80% de sobrevivientes), que ademas
incrementa los sintomas de ansiedad y disminuye la
capacidad de autoeficacia®, y sociales, como la incapa-
cidad para retomar las actividades cotidianas. En con-
traste, en caso de que el paciente muera, los familiares
y allegados van a atravesar por un proceso normal de
duelo que puede llegar a resolverse satisfactoriamente o
por el contrario convertirse en un duelo patoldgico que
puede llegar a incapacitar al que lo padece.

Manejo de las emociones

Hemos visto como los efectos emocionales relacio-
nados al cancer contribuyen, de forma negativa o
positiva, al desarrollo de la enfermedad y en la calidad
de vida de los enfermos oncoldgicos, por lo cual se
hace necesario que el paciente tenga la capacidad de
afrontar estas emociones y sobreponerse a ellas. Por
tal motivo, y en linea con la teoria social cognitiva, nace
el concepto de autoeficacia, que se ha trasladado a
este escenario de afrontar el cancer (self-efficacy for
coping with cancer en inglés), que ademas, como se
dijo anteriormente en este articulo, es objetivamente
medible con el test CBI. La autoeficacia se basa en la
premisa de que aquellas personas que tengan una
mayor confianza en su capacidad para afrontar desa-
fios en su vida tienen mayor probabilidad de mantener
una calidad de vida deseada y una mayor probabilidad
de prevenir o mitigar el estrés*. Estas y otras interven-
ciones estan englobadas actualmente en lo que cono-
cemos como cuidados paliativos, que abordan al
paciente holisticamente y hacen intervenciones en
todas las etapas descritas, involucrando también a sus
familiares. Los nuevos modelos de cuidado paliativo



estan centrandose en mejorar este aspecto con inter-
venciones dirigidas que pueden incrementar la autoe-
ficacia en los pacientes, de acuerdo con lo que ya ha
arrojado en la literatura®.

Sin embargo, cabe resaltar que también se dispone
de otras estrategias terapéuticas muy valiosas y con
resultados muy buenos, como la terapia mindfulness,
que ha mostrado resultados significativos (p < 0.001) en
reducir niveles de ansiedad, depresion, miedo a la
recidiva, fatiga y mejora de los trastornos del suefio'.
Por otra parte la terapia cognitivo-conductual y sus deri-
vados también han mostrado resultados positivos en
mejorar efectos emocionales y sociales’. En adicion,
también hay que mencionar aquellas intervenciones
complementarias que son, al pensamiento, simples pero
eficaces, como el ejercicio fisico, la meditacion, el forta-
lecimiento de la espiritualidad, el yoga y actualmente los
procesos estéticos y reconstructivos, que son una opcion
plausible para que los pacientes oncoldgicos puedan
mejorar la percepcion de la propia imagen, la autoestima
Yy, en consecuencia, las relaciones sociales.

Afectacion de familiares y amigos

Es claro que las alteraciones emocionales, pro-
ducto del cancer, pueden afectar las relaciones
sociales y familiares del paciente oncoldgico. En este
apartado vamos a ampliar un poco mas la informa-
cién al respecto.

El impacto psicoldgico generado en familiares y ami-
gos se asocia a diversos factores vinculados con el
cancer, tal como la cronicidad de la enfermedad, su
caracter degenerativo, los fuertes efectos secundarios
producidos por el tratamiento y la percepcion de
muerte. Es por esto que defendemos la premisa de que
el tratamiento del cancer debe articular, de forma
integral, los cuidados médicos y los cuidados relacio-
nados con la subjetividad del paciente. En muchos
casos, el hecho de vivir con céncer genera un pano-
rama de preocupacion entre las personas mas allega-
das, en especial en los familiares, que son los que
generalmente se encargan del cuidado del enfermo,
que puede llegar a convertirse en un distrés psicol6-
gico que deriva en consecuencias negativas para la
salud mental. Sin duda, la relacién mas afectada, en
caso de existir, es la conyugal, pues se sabe que el/la
conyuge es la persona que pasa mas tiempo con el
enfermo'’. Segln aspectos tedricos, las parejas deben
afrontar tres tareas basicas: emocional, que se basa
en el manejo de las emociones producida por la enfer-
medad; la centrada en el problema que se refiere a
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continuar con responsabilidades pasadas y afrontar las
nuevas que conlleva el enfermo con céncer; y la tarea
relacional, que se refiere a dar respuesta a las nece-
sidades de la persona enferma'?.

En relacion con lo anterior, la pareja debe mantener un
balance equilibrado debido a que una disrupcién de estos
determinantes anteriormente mencionados desencadena
los padecimientos mas comunes como la angustia, el
miedo, el estrés, la depresion, la ansiedad, la culpa y la
disminucién de la relacion intima y sexual (para algunos
tipos de cancer como los ginecoldgicos y genitourinarios),
siendo este Ultimo aspecto mas relevante en hombres
que en mujeres'®. Segun lo anterior, por ejemplo, si una
pareja o un familiar no puede satisfacer la necesidad
continua del paciente (tercera tarea) de tener una cura o
de obtener una buena atencién en salud, el cuidador
comienza a entrar en episodios de frustracion que deri-
van en niveles altos de estrés, culpa y, en muchos casos
donde hay muerte, el cuidador puede ser susceptible a
desarrollar trastornos de depresion.

Por otra parte, en cuanto a la afectacién de amigos
y otros ambientes sociales, no se suelen plantear
estudios debido a que estos, en su gran mayoria, no
suelen encargarse del cuidado del enfermo y su vida
cotidiana no se ve gravemente afectado a causa de
su amigo enfermo. Sin embargo, se puede afirmar
que, como consecuencia de la ausencia de ese amigo
o debido al proceso degenerativo del cancer, estas
personas sientan tristeza o culpa por no poder ayudar
a su amigo, pero rara vez llegando a los extremos de
caer en trastornos comunes en familiares o conyuges
como la depresion.

Tips para cuidar al ser querido con cancer

Generalmente asumir el rol de cuidador de una per-
sona con cancer es un evento casi tan inesperado y
nuevo como el diagndstico mismo de la enfermedad,
por lo que no es extrafio que la mayoria de las perso-
nas que asumen este papel no estén capacitadas para
este trabajo, ni siquiera en los aspectos mas basicos.
Un estudio realizado en la ciudad Cucuta con 60 cui-
dadores principales de pacientes con cancer
gastrointestinal (en promedio llevaban 18 meses en el
rol) a los cuales se les queria medir su habilidad de
cuidado mediante la prueba Inventario de Habilidad de
Cuidado (IHC), instrumento que mide aspectos como
conocimiento, valor y paciencia, arrojé que el 41.67%
tenian una habilidad de cuidado en un nivel medio y
un 31.67% en un nivel bajo™. En consecuencia de lo
anterior, hay una preocupacion debido a que si
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extra-polamos la informacidn anterior a cuidadores que
lleven mucho menos tiempo asumiendo ese papel, los
resultados de esta medicion podrian llegar a ser mucho
més desfavorables. Por tal motivo, se hace necesario
ampliar la informacidn al respecto de coémo ser un buen
cuidador para los pacientes oncoldgicos, debido a que
se reconoce el importante impacto de estos en la cali-
dad de vida de sus seres queridos.

Primeramente, hay que resaltar que la salud mental
del cuidador y del entorno social del paciente oncol6-
gico es sumamente importante, debido a que el
paciente siente y puede interpretar negativamente
todas las emociones desfavorables de las personas a
su alre- dedor y perjudicar o volver mas vulnerable el
equilibrio emocional de este. No obstante, también hay
pacientes que desarrollan configuraciones subjetivas
que les permiten enfrentar el cancer con autonomia y
con la posibilidad de generar nuevos modos de vida
caracterizados por una reflexividad emocional muy
favorable para el tratamiento y la salud en general.
Algunos estudios sugieren que el apoyo emocional es
fundamental para el enfermo de céncer, llegando a
concluir que un apoyo efectivo (p. €j., ayudar al paciente
a manejar sintomas subclinicos) mejora varios efectos
secundarios aqui anteriormente descritos, y es tan util
que llegan a tal punto de aliviar los problemas de
intimidad y relaciones sexuales en el caso de las pare-
jas'. Por lo anterior, se hace necesario sugerir que el
entorno esté en condiciones de brindar un apoyo efec-
tivo (mantener actitud positiva, entender las limitacio-
nes del paciente y atendiendo a eso buscar actividades
que causen satisfaccion) y, para eso, puede consultar
con cualquier profesional en el area de salud mental
que tenga experiencia con paciente oncoldgicos para
que se oriente sobre este componente.

Por otra parte, hay que resaltar que la educacion sobre
los cuidados basicos que debe tener un paciente con
cancer es fundamental especialmente para el que asume
el rol de cuidador. Por tal motivo, el cuidador debe estar
enterado de la administracion de los medicamentos, de
los posibles efectos secundarios del tratamiento, sobre
las comidas que sean lo mejor para el enfermo, intervenir
en la comunicacion entre el paciente y el equipo profe-
sional que los esté atendiendo, cuando sea necesario, y
estar al tanto de los cambios en el cuidado que el pres-
tador de salud realice. Esto sugiere promover una articu-
lacion entre educacion, salud y subjetividad como parte
esencial del tratamiento con pacientes oncoldgicos.

Por ultimo, hay que recordar que, en paises de ingre-
sos medios y bajos, el factor econdmico es un tema de
preocupacion para enfermo y cuidador. Como se sabe,

el cancer trae consigo gastos adicionales y la incapa-
cidad del enfermo para realizar sus actividades labora-
les normales trae consigo una disminuciéon de los
ingresos. A raiz de esto, muchos pacientes han repor-
tado que las necesidades econdmicas han obligado a
recurrir a servicios de atencion publica percibidos de
no muy buena calidad o recurrir a medidas mas infor-
males como pedir ayuda personas que no sean los
familiares. En suma, la reduccion de costos y el garan-
tizar el aporte econdmico se vuelve importante en el
cuidado del paciente con cancer'.

Recursos para soporte social e
informacién

Como ya hemos sefalado, la informacion y la edu-
cacion son factores claves en el tema de afrontar el
cancer y, de hecho, hace parte de las necesidades
manifiestas de las partes involucradas, existiendo
casos en donde a mas del 60% de pacientes onco-
l6gicos entrevistados les gustaria recibir informacion
escrita sobre los aspectos mas relevantes de su cui-
dado™. Con base en esto, es indispensable que los
actores involucrados en la enfermedad sepan que pue-
den ir en busca de recursos que puedan ayudar.

En caso de necesitar soporte en salud mental u otras
areas que puedan ser intervenidas con psicoterapia (p.
€j., problemas de intimidad con la pareja y sexualidad),
siempre se pueden dirigir a la prestadora de servicios
de salud solicitando apoyo con profesionales en salud
mental de areas como la psicologia, la psiquiatria y, en
caso de haber disponibilidad, la psicooncologia.

En caso de necesitar soporte social, como por ejem-
plo a causa de un deterioro econdémico o cualquier des-
equilibrio socio-familiar, los hospitales también prestan
ayudas con profesionales en el area de trabajo social
para poder brindar intervenciones efectivas a este nivel,
0 existen instituciones formales como las fundaciones
cuyo objetivo es ayudar a este tipo de poblacion.

Para finalizar, gracias a la facilidad y el uso masivo
de internet, es muy facil encontrar informacién sencilla
y gratuita sobre muchos aspectos que hemos tocado
a lo largo de este articulo, lo cual favorece que los
pacientes tengan acceso a informaciones clave para
su cuidado, a partir de videos con profesionales en el
area explicando, con sus propias palabras, como pue-
den los enfermos con cancer manejar sus emociones
y, en caso de querer ampliar mas la informacion, se
pueden encontrar articulos mas detallados. También
existen paginas web de organizaciones dedicadas a
estos temas, como por ejemplo la de la Sociedad



Estadounidense de Oncologia Clinica (ASCO), en
donde, en un lenguaje muy sencillo, se puede encon-
trar muy valiosa informacion.

Conclusiones

Un adecuado manejo de las emociones, de la edu-
cacion y el acceso a la informacion sobre la enferme-
dad son las mejores herramientas para afrontar el
cancer. Para que esto se concretice, cualquier paciente
oncoldgico y su cuidador primario pueden ir en busca
de la unidad profesional que mejor les pueda garantizar
un soporte y les brinde, en caso de ser necesario, el
tratamiento y orientacion adecuados. Ademas, las
alternativas terapéuticas son variadas y el paciente se
puede acoger a la que mejor se acomode. Y, por
ultimo, no olvidar que en la web existen multiples sitios
con informacion valiosa que puede ayudar en el pro-
ceso de afrontar esta enfermedad tan compleja.
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