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MAXIMIZAR LA CALIDAD DE VIDA

Entender la magnitud del impacto sobre el bienestar social, emocional y fisico del cancer, y saber afrontarlo,
maximizara la calidad de vida de los pacientes, familiares y cuidadores.

LA DECLARACION MUNDIAL SOBRE EL CANCER ESTABLECE QUE PARA 2025:

Se habra reducido el estigma asociado al cancer y se habran disipado todos los mitos perjudiciales y
las ideas equivocadas sobre la enfermedad (objetivo 5).

* Se habra mejorado el acceso a métodos de diagndstico precisos, a los tratamientos multidisciplinares
de calidad, a la rehabilitacion, a los servicios de cuidados paliativos y de apoyo, asi como a
medicamentos y tecnologias esenciales asequibles (objetivo 7).

* Se habra logrado el acceso universal a los servicios de tratamiento del dolor y de control del
sufrimiento (objetivo 8).

SUPERAR ESTE RETO ESTA EN NUESTRAS MANOS S| COLABORAMOS PARA:
* Dar mas capacidad a las personas para maximizar su calidad de vida.
* Promover comunidades y sistemas de salud que apoyen los niveles de calidad de vida mas altos.
* Abogar para que los gobiernos permitan el acceso a cuidados paliativos.

EL RETO

En muchas culturas y sociedades el cancer contintia siendo un tema tabu y las personas que lo padecen a
veces son objeto de una estigmatizacion y discriminacién tales que podrian impedirles recurrir a los servicios
de atencion médica. Incluso en comunidades con un alto grado de participacion la percepcién publica
negativa del cancer impide que se produzca un debate publico informado, y la concienciacion de la magnitud
del impacto del cancer sobre el bienestar emocional y social puede ser limitado (1).

La mayoria de las personas sufren una respuesta emocional muy intensa al conocer el diagndstico de
cancer; son comunes los sentimientos de conmocion, miedo, enfado, soledad o ansiedad, especialmente en
el momento del diagndstico, durante el tratamiento, en la vuelta a la vida cotidiana después del tratamiento y
en la transicion a los cuidados paliativos. Las personas que sobreviven al cancer corren el riesgo de tener
peor calidad de vida durante varios afios tras el diagndstico y con frecuencia tienen necesidades sin cubrir
relacionadas con los temas de la imagen personal, la salud sexual, el aislamiento social, el funcionamiento
cognitivo y el miedo a la reapariciéon de la enfermedad (2-7). Los efectos fisiolégicos de algunos tratamientos
oncoldgicos, como los problemas de fertilidad, disfuncion sexual, pérdida del pelo y ganancia de peso pueden
estigmatizar y dar lugar a conductas discriminatorias; en algunos casos también pueden originar el rechazo
de la pareja. El coste psicolégico que produce cuidar a una persona que padece cancer también puede ser
enorme. Hay muchos cuidadores que sufren y experimentan un declive en su salud fisica y mental (8).

El dolor oncolégico que se padece como resultado de un acceso inadecuado a los medicamentos contra el
dolor tiene unas implicaciones enormes para la calidad de vida de los pacientes de cancer, y con frecuencia
va unido a estrés psicoldgico, e incluso a altos niveles de depresion, ansiedad y temor (9). A pesar de que la
Organizacion Mundial de la Salud (OMS) considera la morfina como un medicamento esencial existen
disparidades inaceptables entre los paises en el uso de opiaceos para el tratamiento del dolor; por ejemplo,
los paises de rentas altas consumen el 93% del suministro mundial de morfina mientras que el 65% de las
muertes por cancer ocurren en paises de rentas medias y bajas (10).

SUPERAR EL RETO
DAR MAS CAPACIDAD A LAS PERSONAS PARA MAXIMIZAR SU CALIDAD DE VIDA

Contar con el respaldo de otras personas

Mantener las redes de apoyo social y hablar del cancer pueden ser dos estrategias importantes para
sobrellevar el impacto social y emocional de la enfermedad, tanto para la persona que lo padece como para
el cuidador. El apoyo puede proceder de muchas fuentes (parejas, amigos, familiares, comparieros de



trabajo, profesionales sanitarios y consejeros) y algunas personas eligen acudir a grupos de autoayuda o
apoyo. Los grupos de apoyo pueden ofrecer un entorno protector y de respaldo a las personas que padecen
cancer, y ser un lugar donde puedan expresar sus sentimientos y reducir la ansiedad y el temor (11). A veces
los compafieros de trabajo se convierten en una red vital de apoyo y hablar del cancer con ellos, y mantener
el contacto durante las bajas, puede tener un impacto excelente en la recuperacion (12).

Los pacientes a veces encuentran que hablar del cancer es dificil incluso entre ellos; por eso, encontrar sitios
relajados e informales para hablar y compartir experiencias fuera del entorno sanitario puede ayudar a
sobrellevar la enfermedad. Para algunos pacientes de cancer resolver su aspecto fisico puede ser una forma
de volver a ganar el control y de conservar un grado de normalidad, por eso el acceso a este tipo de servicios
de apoyo relacionados con el cancer puede mejorar la autoestima de los enfermos y ayudarles a adquirir
seguridad para sobrellevar la enfermedad.

El cancer también puede tener un impacto importante sobre la salud sexual de varones y mujeres. Este
impacto se debe, entre otros, a factores fisicos producidos por determinados tratamientos oncolégicos que
tienen un efecto directo sobre el funcionamiento de los 6rganos sexuales, como el fallo prematuro de los
ovarios producido por la quimioterapia para el cancer de mama o las lesiones nerviosas producidas por la
cirugia o la radioterapia para el cancer de prostata. Los efectos secundarios del tratamiento, como el
cansancio, el dolor y el aumento de peso, también pueden contribuir al sufrimiento y a las respuestas
emocionales negativas, entre ellas tener una baja autoestima sexual. Solicitar ayuda a los profesionales
sanitarios y a los servicios de apoyo para ajustarse a los cambios en la funcién sexual y mejorar las
relaciones intimas puede reducir el estrés y mejorar la calidad de vida de los pacientes y sus parejas (13).

Tener capacidad para tomar decisiones

Debe dotarse a los pacientes con cancer y a sus familias con la capacidad necesaria para tener un mayor
grado de control sobre las decisiones que influyen en su salud y bienestar, y para conservar la dignidad en
todo el proceso de la enfermedad. Los profesionales sanitarios deben tener la capacidad y los recursos de
comunicacién necesarios para ofrecer informacion fidedigna y que se entienda claramente sobre las opciones
de tratamiento; asi como la capacidad para controlar los sintomas, incluido el sufrimiento y el dolor
relacionados con el cancer. Estas destrezas son vitales para conseguir que los enfermos de cancer participen
activamente en la toma de decisiones durante todo el proceso de atencién médica de la enfermedad. Por
ejemplo, el poder conservar la fertilidad suele ser una preocupacion importante para las mujeres jévenes con
cancer de mama. Los profesionales sanitarios deben asegurarse de que se informa a estas mujeres de que
conservar la fertilidad suele ser posible; y debe hablarse de las distintas opciones tan pronto con sea posible
antes de empezar el tratamiento (7). Para los pacientes con cancer avanzado dos factores criticos son las
decisiones sobre el acceso a cuidados paliativos y el asegurarse de que las necesidades del paciente se
cubren mejor. Por ejemplo, permitir que un paciente muera con dignidad en el sitio que él o ella elija, que
puede ser el propio hogar.

También se debe ayudar a las personas que padecen cancer a tomar decisiones personales que mejoren su
calidad de vida, como alimentarse adecuadamente todos los dias, asegurase de que descansan lo suficiente,
intentar llevar un horario de suefio regular, mantener una vida social y aceptar toda oferta de ayuda.

CASOS DE ESTUDIO

Women in Action y el apoyo a las pacientes

En la reunién del grupo de apoyo Women in Action se ofrecio a las pacientes de cancer una sesion de
belleza estética en su tertulia celebrada en Soweto, Johannesburgo (Sudafrica). El objetivo era subir el animo
de las pacientes para hacer que se sintieran apreciadas y guapas. Es frecuente que cuando las mujeres
reciben tratamiento se sientan cansadas y enfermas, aunque necesiten este tipo de cuidados. En la reunion
se enfatizé la importancia de hablar con el médico antes de empezar a practicar cualquier tipo de ejercicio.
También se sugirido que antes de empezar a practicar ejercicio convenia descubrir lo que mas les gustaba,
para poder disfrutar mas de lo que hacen. Se hablé también de la importancia de descansar lo suficiente,
salir a tomar el aire y beber entre 8 y 10 vasos de agua.



Look Good Feel Better (LGFB)

El programa de servicio publico LGFB (tener buen aspecto, sentirse mejor) ensefa trucos de belleza a las
personas con cancer que quieran paliar los efectos secundarios que el tratamiento tiene sobre su aspecto
fisico. La misiéon de LGFB es mejorar la autoestima y la calidad de vida de las personas que se someten a un
tratamiento oncoldgico. El objetivo es mejorar la imagen que tienen las personas de ellas mismas, y su
aspecto, mediante sesiones de belleza gratuitas en grupo, individuales y de autoayuda para crear una
sensacion de apoyo, seguridad, coraje y comunidad.

Los programas internacionales afines a Look Good Feel Better operan en todo el mundo y han ayudado a
mas de un millon de mujeres desde 1989.

Si desea mas informacion visite: http://lookgoodfeelbetter.org/

PROMOVER COMUNIDADES Y SISTEMAS DE SALUD QUE APOYEN LOS NIVELES
DE CALIDAD DE VIDA MAS ALTOS

Elevar la concienciacion publica sobre el impacto emocional del cancer

Las personas, las comunidades y los profesionales sanitarios necesitan ser conscientes de que el impacto
del cancer va mas alla del bienestar fisico, y que es necesario tomarse en serio los efectos psicosociales de
la enfermedad y el impacto en la calidad de vida.

La comunicacion es critica para romper el ciclo de la desinformacién. Las personas que sobreviven al cancer,
especialmente aquellos con una influencia especial en la comunidad o las celebridades nacionales, pueden
dar esperanza a aquellos que reciben el diagndstico por primera vez y reducir su temor y estigma al compartir
sus experiencias. Para poder cambiar las actitudes y elevar la sensibilidad puede ser eficaz el uso de varios
medios para difundir informacién y elevar el nivel de concienciacion de la poblacién sobre la magnitud del
impacto del cancer en el bienestar emocional y fisico.

Crear un entorno de trabajo que preste apoyo

El asegurarse de que la vuelta al trabajo discurre sin complicaciones puede ser un factor importante para los
pacientes de cancer y sus cuidadores desde el punto de vista personal y practico. Un trabajo puede
restablecer la normalidad, la rutina, la estabilidad, el contacto social y los ingresos (12). Un enfoque de apoyo
por parte de los empleados puede reducir la ansiedad y proporcionar las habilidades y la confianza
necesarias para afrontar el cancer en el trabajo. Los empleadores pueden hacer ajustes de tareas, horas o
funciones, y mantener los canales de comunicacién abiertos, ya que estos factores pueden ser importantes
para facilitar la vuelta al trabajo a estas personas. Los compafieros de trabajo, pueden ayudar teniendo en
cuenta las necesidades y los sentimientos de la persona afectada por el cancer durante las horas de trabajo y
manteniendo el contacto durante los periodos de baja. Algunos lugares de trabajo cuentan con un programa
de asistencia para los empleados u otro tipo de red de apoyo para ayudar a los empleados que padecen
cancer u otras enfermedades (12).

En el entorno laboral también deben existir medidas para contrarrestar la discriminacién, mediante la
aplicacién de politicas y legislacién que protejan a los pacientes de cancer y a sus cuidadores. En algunos
paises el cancer se considera una discapacidad lo que significa que deben hacerse ajustes razonables para
que las personas que superan la enfermedad no estén en desventaja como resultado de los cambios fisicos
0 psicosociales asociados a su tratamiento (14).

Conseguir que los sistemas sanitarios estén abiertos a una atencion integral

En el ambito nacional es necesario centrar los sistemas sanitarios en el paciente y proporcionar las mejores
practicas de atencién sanitaria en todo el proceso del cancer y para todas las edades. La atencion oncoldgica
suele ser con demasiada frecuencia un servicio fragmentado y desorganizado, lo que afiade sufrimiento de
los pacientes. Se necesita hacer esfuerzo para mejorar la coordinacion en la atencion sanitaria mediante un
planteamiento multidisciplinar, en combinacién con un mayor respaldo psicosocial que empiece desde el
momento del diagnéstico, para ayudar a los pacientes, sus familias y cuidadores a sobrellevar todo el
impacto emocional, mental y fisico de la enfermedad.



El modelo de equipo multidisciplinar emplea diversos médicos y otros profesionales sanitarios que consideran
todas las opciones de tratamiento relevantes mediante la adopcion de un enfoque integral, centrado en la
persona, para elaborar un plan de tratamiento individual para cada paciente siguiendo directrices clinicas de
las mejores practicas basadas en la evidencia. En muchas ocasiones el equipo incluye un coordinador de
atencion oncoldgica que ayuda a las personas a desenvolverse por el sistema hospitalario y a entender los
distintos aspectos del tratamiento, y se asegura de que cuentan con el respaldo adecuado durante todo el
proceso. Cada vez es mas frecuente que los pacientes de cancer tengan la opcidén de hablar sobre el uso de
la medicina integrada (la prestacion coordinada de terapias convencionales y complementarias como parte
del enfoque colaborativo de atencién del paciente durante el proceso de la enfermedad). Las terapias
complementarias no sustituyen a los tratamientos de quimioterapia, radioterapia o cirugia, sirven para ayudar
a tratar los efectos secundarios, como el cansancio y las nauseas, y ofrecen estrategias para sobrellevar el
sufrimiento emocional para conseguir una mejor calidad de vida (15).

La aplicacion de modelos de atencién médica coordinados es también imperativa para maximizar los
resultados en cuanto a calidad de vida para los nifios con cancer. La promocioén de la deteccion precoz,
tratamiento y cuidados paliativos para los nifios no debe producirse mediante servicios independientes sino
como parte de un planteamiento en que los programas para el tratamiento del cancer infantil estén integrados
en la atencion primaria, con mecanismos robustos de derivacion a niveles mas altos del sistema sanitario
para atencion especializada.



CASOS DE ESTUDIO

LIVESTRONG: una iniciativa contra la estigmatizaciéon del cancer en Sudafrica

En abril de 2010 LIVESTRONG presenté su famosa iniciativa contra la estigmatizacion del cancer en tres
areas de Sudafrica: Mdantsane (Eastern Cape), Khayelitsha (Western Cape) y Soweto (Gauteng). La
iniciativa incluy6 una serie de actividades, como:

* Realizar grupos de enfoque y entrevistas.
* Animar a las personas que han superado el cancer a compartir sus experiencias.

* Celebrar eventos en la comunidad, como conciertos, ferias dedicadas a la salud, competiciones de
fitness y competiciones deportivas.

* Llevar a cabo una campafa puerta por puerta, con voluntarios, para educar a la comunidad.

* Formar a los profesionales sanitarios de la comunidad y a las celebridades de los medios.

* Poner en marcha una campafa por mensajes de texto o SMS.

* Presentar un programa radiofénico de llamadas de nueve semanas de duracion.

* Grabar anuncios de servicio publico en televisidn y radio con personas que han superado el cancer.

En tan solo 18 meses el trabajo realizado produjo resultados importantes que se muestran en la imagen
siguiente.

Si desea mas informacion visite: http://blog.livestrong.org/2011/12/12/livestrong-announces-results-of-
successful-anti-stigma-initiative-in-south-africa/ y http://vimeo.com/35979042
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ABOGAR PARA QUE LOS GOBIERNOS PERMITAN EL ACCESO A CUIDADOS
PALIATIVOS

Eliminar las barreras para el alivio del dolor

La disparidad en el uso mundial de opiaceos médicos es impactante: solo cuatro paises (Estados Unidos,
Canada, Reino Unido y Australia) representan un 68% del uso global, mientras que los paises de rentas
bajas y medias solo representan un 7% (10). La Iniciativa de Politica Mundial sobre los Opiaceos (GOPI, por
sus siglas en inglés) realizé un estudio exhaustivo y global sobre la disponibilidad de los opiaceos cuyas
conclusiones fueron que aunque estos farmacos estaban disponibles, el coste para el paciente y el exceso de
regulacion dominante los hacia practicamente inaccesibles a los millones de personas que los necesitaban
(16). Por ejemplo, en India, en 2008, se utilizé6 una cantidad de morfina suficiente para tratar adecuadamente
a 40.000 personas del millén de pacientes estimado que sufren dolor moderado o intenso debido a un cancer
avanzado, alrededor de un 4% de los que la necesitaban (16). Ahora los esfuerzos se estan centrando en el
ambito federal para realizar una revision importante de la ley de 1985 sobre sustancias psicotrépicas y
narcéticas para hacer frente al exceso de regulacion que dificulta el acceso al tratamiento del dolor
provocado por el cancer.

La UICC, a través de otra iniciativa global, la Iniciativa para el Acceso Mundial al Alivio del Dolor (GAPRI, por
sus siglas en inglés) trabaja en colaboracién con la Oficina de las Naciones Unidas contra la Droga y el Delito
(UNODC) y con la OMS para mejorar la disponibilidad y el acceso a medicamentos controlados
internacionalmente, a la vez que se previene su desvio y abuso. Se esta trabajando especificamente en la
reforma y revision de la regulacion; la recogida de datos; elevacién de la concienciacion y educacion del
publico; abastecimiento y distribucion; provision de servicios de salud en la comunidad; y estandares de
atencion en centros sanitarios. No obstante, esta claro que no existe un planteamiento Unico que funcione en
todas las regiones. Sin embargo, en cada regién hay paises —como Uganda, Vietnam, Nepal y Jamaica— en
los que el reciente liderazgo de los gobiernos, la participacion de la sociedad civil, y la educacion y
movilizacion de los médicos han dado como resultado cambios de politica importantes y reproducibles, y un
aumento del acceso a los medicamentos para el dolor.

Formar a los profesionales sanitarios para administrar alivio contra el dolor y cuidados paliativos

La comunidad internacional esta ampliamente de acuerdo en que la formacién inadecuada de los
profesionales sanitarios es uno de los problemas mas dominantes y que requiere atencion urgente. En una
encuesta reciente de Human Rights Watch sobre los obstaculos que impiden el acceso a los cuidados
paliativos en 40 paises se vio que la mayoria de ellos cuenta con una educacion meédica inadecuada en esta
materia y en la del tratamiento del dolor; y cuatro de los paises estudiados no contaban con ningun programa
relevante en estas areas (17). De igual modo, los profesionales sanitarios deben recibir la educacion y
formacion para tener el conocimiento y las capacidades necesarios para saber reconocer y tratar el
sufrimiento para mejorar el control de los sintomas y el bienestar psicosocial (18).

Hacer que los cuidados paliativos formen parte de la respuesta de los sistemas sanitarios

La comunidad internacional ha demostrado su compromiso total con este planteamiento al adoptar una
resolucién de referencia sobre los cuidados paliativos en la 67.2 Asamblea Mundial de la Salud celebrada en
mayo de 2014 que compromete a los Estados Miembros a reforzar los cuidados paliativos “como
componente de tratamiento integrado en una atencién sanitaria continuada” (19). La resolucién incluye
recomendaciones claras para mejorar el acceso y la disponibilidad de cuidados paliativos en centros para
enfermos terminales. Una de ellas es la inclusién de los cuidados paliativos en todas las politicas sanitarias y
presupuestos nacionales, y en la formacion de los profesionales sanitarios. También destaca la necesidad
esencial de que los paises se aseguren de que existe un suministro adecuado de todos los medicamentos
paliativos para adultos y nifios. Ahora es el momento adecuado que debe aprovechar la sociedad civil para
asegurarse de que los gobiernos se responsabilizan de estos compromisos y defienden la puesta en marcha
de politicas y programas a nivel nacional.



CASOS DE ESTUDIO
Brasil: proyecto "El arte de cuidar”. Estudiantes ensefian a estudiantes.

El proyecto “El arte de cuidar” esta dedicado a crear y producir estrategias de docencia generadas por los
propios estudiantes y orientadas al aprendizaje tedrico y practico (a través de los profesionales que se
dedican a este campo) de los cuidados paliativos. El proyecto esta dirigido y ha sido disefiado por
estudiantes de la Facultad de Medicina de Itajuba (FMIt) de Minas Gerais (Brasil). Esta estructurado en cinco
subproyectos: desarrollo de videos educativos, manuales, guias para que los estudiantes aprendan a
redactar articulos cientificos, promocién de cursos extracurriculares y coordinacién de la oferta de trabajo
como médicos residentes en instituciones de cuidados paliativos en Brasil. También permite afadir otras
actividades a medida que crece el interés de los estudiantes o cuando cambian las necesidades de la
comunidad.

Hasta la fecha los estudiantes han conseguido bastantes objetivos: tres manuales, tres videos, ocho estudios
cientificos, ocho cursos de mejora, dos simposios en colaboracion con otros grupos universitarios del FMIt, y
seis servicios de cuidados paliativos que ofrecen trabajo durante el periodo de vacaciones escolares.
Actualmente se esta trabajando en la publicacién de una revista para nifios que tratara el tema de la muerte
infantil.

Este caso de estudio se ha extraido de un articulo del Dr. Graga Mota Figueiredo, profesor de la Facultad de
Medicina de Itajuba, Minas Gerais, Brasil. Si desea mas informacioén visite: http://hospicecare.com/about-
iahpc/newsletter/2014/6/featured-articles/.

Hospice Africa Uganda: educacién y formacién en cuidados paliativos en Africa

Hospice Africa Uganda (HAU) se fund6 en 1993 para atender a los enfermos de cancer y VIH/SIDA
ofreciéndoles métodos modernos de control de los sintomas y del dolor, asesoramiento y apoyo espiritual a
los pacientes y a sus familias, en los hospitales y en sus propias casas. En veinte afios HAU ha atendido a
21.818 pacientes. En el periodo 2012-13, el 61 por cien de las pacientes incluidas en el programa de
cuidados paliativos padecian cancer de cuello de utero, el que se ve con mas frecuencia en HAU y el
principal en las mujeres. En este periodo, mas del ocho por cien de los pacientes atendidos por esta
organizacion fueron nifios (178 de 299 tenian cancer).

La alta calidad de la educacion y de la formacion de los profesionales sanitarios en materia de cuidados
paliativos es parte fundamental del trabajo de HAU, que también incluye la supervision del Instituto de
Residencias para enfermos terminales y Cuidados Paliativos en Africa (IHPCA, por sus siglas en inglés). El
IHPCA realiza varios cursos de formacion, y cuenta con una plataforma de aprendizaje por Internet para
mejorar la efectividad de los programas de ensefianza a distancia del instituto, para que los estudiantes
puedan enviar y recibir comentarios sobre las clases y los proyectos de forma mas sistematica y puntual. Los
miembros del equipo de HAU también pueden participar en una serie de oportunidades de desarrollo
profesional. La organizacion también presta apoyo a programas internacionales dedicados a la educacion y a
la formacion en materia de cuidados paliativos en muchos paises africanos, incluida la reciente formacion de
un curso de iniciacién de cuidados paliativos para la Africa francéfona que ofrece una introduccién al tema y
la evaluacion y tratamiento de sintomas y dolor; temas psicosociales, culturales y espirituales, y cuidados
para enfermos terminales, asi como formacién para los propios formadores. El objetivo de este curso es
conseguir mas competencias especializadas en cuidados paliativos en las organizaciones dedicadas al
VIH/SIDA y de atencion a los pacientes de cancer.

Si desea mas informacion visite: http://hospiceafrica.or.ug/index.php/academic.html.

LOGRAR ESTE OBJETIVO ESTA EN NUESTRAS MANOS SI...
El impacto emocional y social del cancer se toma tan en serio como el impacto fisico.

Las personas se sienten capacitadas para hablar del cancer y pedir ayuda.



Se educa a los pacientes de cancer para que sepan reconocer los sintomas y efectos secundarios para que
puedan hablar de los temas que son importantes para ellos y tomar decisiones mejor informadas.

Los enfoques integrales, centrados en las personas y multidisciplinares de la atencién oncoldgica son
accesibles, para mejorar los prondsticos y maximizar la calidad de vida de las personas de todas las edades
que padecen cancer, de sus familias y de sus cuidadores.

Los gobiernos emprenden acciones para poner en marcha los compromisos globales que garanticen la
inclusion de los cuidados paliativos en todas las politicas sanitarias y presupuestos nacionales, y en el
programa de formacion de los profesionales sanitarios.

Se emprenden medidas especificas para equipar a los profesionales sanitarios con las capacidades y el
conocimiento necesarios para asegurarse de que todos los pacientes de cancer tienen acceso a tratamientos
adecuados para el alivio del dolor y a cuidados paliativos de calidad.
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