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Desde el movimiento asociativo de pacientes,
hemos estado muy atentas a los cambios que
se han ido produciendo en relaciéon con la
autonomia personal, de la que se han derivado
los nuevos derechos de los usuarios de la
sanidad, derechos hoy consolidados.

Estamos hablando del derecho a la intimidad; a
una informacién completa, veraz y de calidad; a
una segunda opinidn que permita contrastar un
primer diagnostico o la propuesta terapéutica; a
decidir sobre determinadas alternativas terapéu-
ticas y a la confidencialidad de la informacion re-
lativa a la salud.

En el Sistema Nacional de Salud, los pacientes
debieran ser considerados como titulares del de-
recho a una sanidad publica, gratuita, universal
y de calidad y no como meros usuarios de un
servicio publico.

Afortunadamente y gracias en parte al movimien-
to asociativo de pacientes, avanzamos hacia una
medicina personalizada, integral y centrada en
las necesidades del paciente, desde el respeto
y la colaboracion.

El paciente deja de ser un sujeto pasivo, que
acepta lo que el profesional de la sanidad tenga
a bien decirle, para ser un sujeto activo, auténo-
mo, consciente, formado e informado, responsa-
ble de sus decisiones, capaz de recibir y deman-
dar informacion, conocedor de sus derechos y
respetuoso con sus deberes; un paciente con
pensamiento critico y control sobre su vida, con
capacidad para decidir, satisfacer necesidades y
resolver problemas.

Desde la experiencia de nuestra Federacion
Espafola de Cancer de Mama (FECMA), pue-
do afirmar que la sanidad funciona mejor con
un paciente activo y autbnomo, sin que ello
suponga que el médico pierda el control de
la asistencia o las terapias. El paciente es el
mejor aliado para la sostenibilidad del Sistema
Nacional de Salud y en alianza con los profe-
sionales sanitarios contribuye a que el sistema
sea mas equitativo y eficiente.

Las personas, como titulares del derecho a
la salud, defendemos una informacion objeti-
va, veraz, completa, comprensible y especifi-
ca, como la férmula adecuada para favorecer
la mejor relacién en un plano simétrico entre
un paciente consciente y el médico, y como
ayuda para que el paciente decida de forma
autébnoma.

La atencién sanitaria integral debe alejarse del
paternalismo y acercarse al humanismo de la
corresponsabilidad y convertir al enfermo en su
prioridad. Las aportaciones del conocimiento y
la innovacion permiten avanzar en esa direc-
cion.

Federacion Espafiola de Cancer de Mama
(FECMA)



m S0IS UN EQUIPO

©  Esel profesional que te va a guiar, acompanar y aconsejar

©  Sisabe qué quieres, podra ayudarte a vivir mejor

' Sabe buscar el modo de que no renuncies a cosas, por pequefias que sean, que
te hacen feliz

© Puede adaptar la terapia a los cambios que se produzcan, o a los tu quieras que
ocurran

©  Te puede ayudar a alcanzar tus objetivos vitales

©  Conoce a otros expertos que pueden apoyarte (si te trasladas, si quieres una se-
gunda opinidn, si quieres apoyo psicoldgico)

©  Algunas ideas para reflexionar

@® Fuentes




m LA BUENA COMUNICACION ES UNA
TERAPIA PODEROSA

© Lainformacién no es solo un derecho, es una manera de mejorar la atencién sani-
taria

@  Laterapia puede adaptarse a tus preferencias

©  Hablar sin miedo sobre lo que nos preocupa es una forma de acabar con la confu-
sion y las dudas

©  Preguntar lo mismo varias veces puede hacer falta, y esta bien: el objetivo es que
todo quede claro

©  Tucaso es diferente a todos los demas, y tu sabes explicar por qué

©  Cada paciente prefiere participar en las decisiones médicas de una forma diferente,
explica cuél es la tuya

® Fuentes




m [| ONCOLOGO SABE ESCUCHARTE

Por su conocimiento y por su experiencia en el tratamiento de la enfermedad, el
oncologo es una de las personas mejor equipadas para comprender de verdad tus
dudas o preocupaciones, profundizar en ellas y darles una respuesta adecuada

Si le transmites tus preocupaciones, molestias o sintomas, incluso los que conside-
ras “menores” sabra aconsejarte para mejorar tu bienestar

A medida que se vayan sucediendo las consultas, te conocera aun mejor y sabra
qué otras personas del equipo pueden ayudarte a mejorar el plan de tratamiento y
hacerlo compatible con tus planes de vida

El oncélogo vy el resto del equipo son expertos, pideles lo que necesites

Algunas ideas para reflexionar

Fuentes




m A CONSULTA ES UN LUGAR SEGURO

@  No hay temas prohibidos ni preguntas irrelevantes en la consulta

@  Cada persona afronta la enfermedad de una manera personal y acorde a sus
circunstancias, con sus prioridades personales. Nadie te va a juzgar.

@  Sipor cualquier motivo prefieres que lo que hablas en la consulta se quede entre
VOSOotros, respetara tu decision

® Fuentes




m [L ONCOLOGO ES TU APOYOD

® Paraabordar temas delicados, como la salud sexual

® Puede proporcionarte contactos para resolver dudas que surjan entre una
consultay otra

@® Sabe qué recursos pueden ser Utiles para ti

@® Tus objetivos vitales son los suyos: si prefieres libertad para viagjar, o tiempo para
cultivar alguna aficion... Va a ayudarte con las estrategias para lograrlo

® Puede ayudar a tu familia a entenderte y acompanarte mejor
® Conoce todas las opciones para ti y te ayudara a decidir

® Fuentes
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m [S MAS FACIL DE LO QUE PARECE

El equipo médico esta ahi para ayudarte

Unas notas pueden bastar para que no se te olviden tus preguntas...
0 las respuestas

Los términos médicos que no nos suenan pueden explicarse con claridad

Incluso las cosas mas pequefas pueden ser importantes para ti, y eso las
hace importantes para el equipo médico

Si te planteas objetivos para cada consulta, comprobaras si los vas
cumpliendo

El oncologo puede decirte donde conseguir mas informacion de calidad,
Claray veraz

Fuentes
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Es el profesional que te
va a guiar, acompanar
y aconsejar

El médico oncdlogo no es solo uno de los
especialistas que diagnostica y trata a las
personas con cancer, tiene un rol mucho mas
importante en este proceso y puede hacer
mas por ti.

Ademas, os acompana a las pacientes y a
vuestras familias, en un proceso que implica
muchas cosas:
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Entender y poder definir bien tus inquietudes,
tus preocupaciones, tus objetivos vitales
y metas.

15



El oncdlogo comunica, no se limita a informar aportando datos sin
mas. Informar es importante, pero 1o es igualmente, y quiza mas que
cualquier otra cosa, que te ofrezca el escenario de un prondstico,
es decir, qué puedes esperar. El oncdlogo explica cuales son las
opciones, ofrece modalidades de tratamiento, presenta de forma
equilibrada y ajustada a la evidencia cientifica los riesgos y beneficios
de cada opcidn. El oncdlogo comunica y te ayuda a interpretar datos
para gue sepas cuales son tus opciones antes de tomar una decision.
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En el gjercicio de la profesiéon médica, la relacion humana es muy
importante y, en ocasiones, muy intensa debido a las circunstancias
especiales en las que se desarrolla. El oncélogo es el especialista que,
ademas de tener el conocimiento cientifico, cuenta con experiencia
para que la relacion entre médico y paciente se desarrolle en un clima
de confianza y apoyo. Tu oncdologo esta para apoyarte.
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Como paciente con cancer puedes necesitar atencion por parte de
diferentes médicos y profesionales de la salud. En ese contexto, el
oncodlogo coordina con departamentos de otras especialidades
y trabaja para ti también fuera de la consulta. Un ejemplo son los
comités multidisciplinares, en los cuales puede disefiarse el plan
de accién o tratamiento para cada persona, aprovechando los
conocimientos de diferentes profesiones o especialidades, en funcién
de las caracteristicas del paciente e, incluso, de sus preferencias
individuales.
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El “viaje del paciente” es una expresion que se refiere a todos los
procesos asistenciales y vitales que una persona atraviesa desde que
se le diagnostica una enfermedad. La relacion humana con el oncélogo
se basa en un vinculo de confianza mutua, en un ambiente de libertad.
El oncdlogo te va a acompafiar en ese viaje y es un recurso importante
para navegar cada paso en ese camino. Si tu caso es complejo, o si
los tratamientos se prolongan en el tiempo, es posible que, de hecho,
sea el médico al que mas veras.

19



En general para cualquier médico, pero muy
especialmente para el oncélogo, conocer lo
mejor posible a su paciente es importantisimo.

Por un lado, cuando una persona tiene
informacion correcta y precisa sobre su
patologia, prondstico, y las opciones de
tratamiento que existen para manejarla, asi
como sus efectos secundarios y las formas de
prevenirlos, la relacion es mucho mas sencilla.
En cuanto al médico, saber cuales son las
necesidades y prioridades del paciente le
ayudaran a ofrecer una atencion 6ptima.
Eso se traduce en mejores resultados en
salud

Por ese motivo, algunos especialistas
se refieren a la informacion como “una
herramienta terapéutica importantisima”, casi
como si fuera un medicamento en si misma.

Tradicionalmente, la medicina se centraba
en la parte clinica, las terapias en sentido
convencional, dejando a los pacientes como
sujetos mas o menos pasivos de la atencion
sanitaria.

Ese modo de ver las cosas ha cambiado,
y se ha producido una transformacién que
consiste en que la persona, en su conjunto,
y no la enfermedad, es el centro de todas las
intervenciones sanitarias.

Eso incluye tener en cuenta tu entorno social,
psicolégico y tu actividad, mas alla de lo
puramente clinico. Todos esos aspectos
importan. Ese cambio se traduce en mejores
resultados para tu salud?.



Sabe buscar el modo

: é
de que no renuncies ]
a cosas, por pequenas

gue sean, que
te hacen feliz

Las mejores decisiones sobre el tratamiento
son las que se toman cuando uno dispone
de la mejor informacion. Puedes decidir qué
hacer y qué no hacer para que tus objetivos
vitales sean compatibles con el tratamiento.

No hay objetivo vital “pequeno” o
irrelevante. Para unas personas, poder
realizar un viaje de dos dias es tan importante
como para otras lo es tener la oportunidad de
pasar una hora todas las tardes con un nieto,
0 para una tercera, tener un rato para charlar
con amigos.

Si le cuentas a tu oncologo cuales son tus
actividades favoritas, las tareas que no quieres
desatender o las fechas que para tu familia
0 para ti son especialmente importantes, él
podra tenerlo en cuenta cuando te ofrezca un
plan de tratamiento porque sois un equipo.
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En la practica de la medicina moderna, tu
papel como paciente es decidir qué quieres
hacer. Eres la persona que le da sentido
a la relacion entre médico y paciente
de la que hablamos anteriormente. Juntos
tomaréis decisiones sobre el tratamiento o
sobre el momento de comenzar el mismo.
El oncélogo te apoya, te acompana y
te informa. Ademas, cuanto mas sepa
de ti, mejor podra hacer este papel de
acompanamiento.

Esas decisiones que iréis tomando juntos
seran optimas, las mejores para ti, si tienes
en tu poder toda la informacion y la entiendes
y, por su parte, el oncologo sabe qué es
importante para ti. Pregunta tantas veces
como quieras o necesites y comparte con
tu médico tus inquietudes y prioridades.
Asi, la relacion sera mas facil y la terapia se
ajustara mejor a lo que esperas de ella.

Cuando proporcionas informacién, facilitas
esa relacion con tu oncdlogo que podra
acompanarte mejor. Si en tu vida se producen
cambios, compartelos con tu oncélogo para
que, en la medida de lo posible, sea la terapia
la que se adapte a ti, y no al revés.

Puede ser algo sencillo, como un cambio
de horarios para acudir a la consulta, o para
recibir el tratamiento, en funcién de una
persona que desea acompanarte, o algo mas
“grande” como un viaje. En cualquier caso,
hablar con tu oncélogo hara las cosas mas
faciles, eso seguro.



El escenario en el que se mueve cada
paciente es muy distinto. En primer lugar,
por la enfermedad, que es diferente en cada
persona y, por eso, el tratamiento no va a ser
igual, pero también por los objetivos que cada
persona tiene en la vida.

Los oncdlogos aseguran que el plan
terapéutico no debe ser rigido, aunque “en
ocasiones puntuales” si tenga que serlo.
Depende del contexto. Se puede tratar de
pacientes con escenarios en los que no
hay curacion, pero es posible ganar calidad
de vida. Mientras que, en unos momentos,
puede primar el tratamiento de los sintomas
para mejorar la calidad de vida, en otros,
quiza la prioridad sea otra.

v
v
v’
v
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Y aunque, como acabamos de decir, en
algunas situaciones hay una cierta rigidez,
en la mayoria de los casos los esquemas
de tratamiento son personalizados y debes
acordarlos con tu oncélogo.

Esto es lo que los oncdlogos explican que es
la medicina personalizada, que no es solo la
que sale de vez en cuando en las noticias. Esta
rama de la medicina busca biomarcadores
(por ejemplo, mutaciones genéticas) que
sirven para saber si un paciente respondera
a una terapia concreta. Se basa en técnicas
muy sofisticadas para asegurarse de que tu
tratamiento sera el mas apropiado para ti.



Por otra parte, la medicina personalizada,
en el sentido mas amplio -y correcto-
de la expresion, es la que permite
tratar a cada paciente de una forma
individual, adaptando el tratamiento a
las condiciones de la persona. Eso incluye
su condicion fisica, emocional y aspectos
como el soporte familiar: ¢hay facilidad para
trasladarse al hospital? ¢Es una persona que
necesita apoyo en sus actividades basicas
de la vida diaria? ¢Es alguien para quien es
importante una actividad concreta -practicar
pilates, nadar, dar un paseo temprano o salir
a Ultima hora de la tarde, pasar tiempo con
los hijos-?

“La medicina personalizada consiste en
tratar la enfermedad de forma adecuada,
para el paciente apropiado, en el momento
necesario y con el tratamiento apropiado.
Es personalizar el acto médico y el plan de
tratamiento”, aseguran los oncologos

Para disenar el plan de tratamiento, el
oncodlogo necesita saber doénde vives, si
vives sola o con otras personas, quiénes
son y qué apoyo estan en condiciones de
proporcionarte. También es importante saber
en qué entorno social te mueves, cual es tu
contexto cultural y tu situacién econdémica.
Resumiendo, personalizar la atencion al
paciente es mucho mas que conocer las
mutaciones genéticas de su tumor.

El oncélogo va a querer poner en marcha
el plan desde una perspectiva global,
considerandote no solo una paciente, sino
una persona con una vida y un entorno
propios. Para poder hacerlo, y basar todas
las acciones en ti y tus necesidades, necesita
saber cuéles son tus condiciones vivenciales,
sociales, econdmicas...

En funcion de ellas adaptara el tratamiento
a tus condiciones. La situacion laboral, por
ejemplo, puede ser importante y es algo
de lo que no se habla lo suficiente en la
consulta. Comparte con el oncélogo toda
esta informacion para que el abordaje de tu
enfermedad pueda ser Io mas personalizado
posible.



Conoce a otros
expertos que

pueden apoyarte

(si te trasladas, si quieres una
segunda opinion, si quieres
apoyo psicoldgico)

La lista de profesionales que puede intervenir en el proceso de
tratar y atender a una persona con cancer es muy larga. Entre
otros, los profesionales que pueden participar en el tratamiento y
atencién pueden ser®:

“ Oncdlogo © Farmacéutico clinico especializado
en oncologia
© Meédico de cabecera
« Dietista o nutricionista
© Personal de enfermeria
« Radiélogo
© Orientador
« Terapeuta rehabilitador
« Trabajador social (fisico, ocupacional, logopeda...)

~ Consejero genético en cancer © Profesional de la salud mental, como el
psico-oncdlogo

« Patologo
« Consejero espiritual
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Existe toda una constelacion de sintomas
alrededor del cancer que hay que controlar
cada dia para manejarlos mejor y mejorar la
calidad de vida. Por eso es tan positivo que
participen expertos en diferentes disciplinas,
que aportan visiones que se complementan
unas con otras para conseguir una vision

global de la persona. ﬁ




Algunas de esas profesiones estan fuera de
la medicina, pero el oncdlogo sabe quiénes
son y como pueden ayudarte. Por ejemplo,
los oncoélogos suelen destacar la enorme
importancia de la labor del personal de
enfermeria y su valiosa contribucion al
bienestar y satisfaccion de los pacientes a lo
largo de todos los procesos de la atencion.

La nutricién y el trabajo social son también
areas de conocimiento importantes. Los
profesionales de estos campos pueden ser
un apoyo enorme y dar soporte al paciente
en muchas circunstancias diferentes. De
hecho, su trabajo puede ser clave durante el
tratamiento.

Con la medicina del trabajo pasa lo mismo.
En Espafna esto es muy importante porque
no hay muchos recursos para atender a las
consecuencias econémicas de la enfermedad.
Si tienes alguna dificultad en este aspecto de
tu vida, habla con tu oncélogo y te pondra
en contacto con expertos adecuados para
ayudarte a resolver esas cuestiones.

Aunque te parezca que no tienen nada que
ver con el cancer, o que, por lo menos, no
esta directamente relacionado, el objetivo de
tu oncologo es contribuir a tu bienestar desde
todas las perspectivas posibles.




Algunas ideas

para reflexionar

La relacion entre oncologo y paciente es de
libertad absoluta, puedes comentarle todo
lo que te preocupe.

El oncologo es un especialista que ofrece
soluciones a los pacientes. Su objetivo final
es contribuir a tu salud y a tu bienestar.

La relacion con el oncologo es una relacion
entre personas, entre iguales, que puede
llegar a ser larga e intensa. Confia en él.

El oncélogo necesita tiempo para que
podais hablar; el tiempo es una herramienta
preciosa, pero ese tiempo no es igual en
cada consulta; para algunas personas la
primera es la mas importante y no hay un
limite de tiempo para ella, otras prefieren
asimilar la informacién y tener una consulta
a fondo mas adelante, todas las opciones
son validas.

© Es tan importante que tu entiendas a

tu oncdlogo como que tu oncdélogo te
entienda a ti*.

Conocer bien las opciones de tratamiento,
a través de una buena comunicacion con
el oncélogo, hace mas facil alcanzar una
mejor calidad de vida a lo largo de todo el
“viaje” que supone vivir con cancer porque
podemos elegir lo que mejor se adapta a
nosotros®, por eso es fundamental.
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LA BUENA 2

COMUNICACION
ES UNA TERAPIA
PODEROSA



| a informacion

no es solo un derecho,
es una manera de

mejorar la atencion
sanitaria.

Como comentabamos en el capitulo ante-
rior, uno de los objetivos del oncdlogo es
identificar las necesidades individuales
de cada paciente. A partir de ellas, estable-
cera una relacion de confianza y podra ayu-
darte mejor en diferentes aspectos relaciona-
dos con la salud, pero también con tu vida
en general. Ese objetivo también implica
contribuir a tu bienestar emocional, fami-
liar y social. Por eso, la labor del oncdlogo
va mas alla de diagnosticarte y administrar-
te los tratamientos meédicos que necesitas
como paciente con cancer. Para llevar a cabo
esa tarea lo mejor posible, necesitara toda la
informacion que puedas proporcionarle.

El intercambio de informacién en la con-
sulta de oncologia es importante en las
dos direcciones: tuyo, como paciente, con
el oncodlogo, y de él contigo. Para el oncélo-
go, como profesional sanitario, la informacion
es una manera de ayudarte mejor.

Para ti, como paciente, recibir informacion ve-
raz y equilibrada es un derecho.

La informacién ofrecida por el especialista,
que te ayudara a interpretarla y ponerla en
contexto, acabara siendo beneficiosa para ti.
La informacion que tu ofreces al especialista
también tiene como consecuencia el mejor
tratamiento posible para ti.

En este sentido, la idea de que la informa-
cion bien presentada y equiliborada mejora
los resultados de la atencion estd muy
consolidada. Tanto es asi que, a dia de hoy,
conseguir que los pacientes dispongan de
informacion contrastada y detallada sobre
su enfermedad y que participen en las deci-
siones médicas que les afectan se conside-
ra una obligacion ética de todos los equipos
médicos en general y, por extension, de los
equipos de oncologia’.
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Existen formas “estructuradas” de que los médicos recaben tu
informacién, como cuestionarios que recogen datos clinicos (sintomas
o efectos secundarios, entre otros) y otros aspectos importantes: socia-
les, emocionales y psicologicos.

Es posible que oigas a alguien del equipo referirse a ellos como PROM
(siglas del inglés Patient Reported Outcome Measures - Medidas de
Resultados en la Percepcion de los Pacientes). Cuando se emplean,
este tipo de cuestionarios pueden ayudar a evaluar si hay aspectos re-
lacionados con el diagndstico o el tratamiento que son los que mas
importan al paciente y, entonces, es necesario concentrar la atencion
en ellos de modo especial.

Estos cuestionarios se han usado durante décadas, tanto en estudios
cientificos como en la practica clinica, es decir, en la realidad de la con-
sulta. Ademas, se han hecho analisis sobre ellos y han demostrado que
pueden mejorar los resultados para los pacientes?.
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En conclusion, ya sea con un
cuestionario estructurado o en
una conversacion en la consulta,
todo lo que le cuentes a tu
oncologo contribuira a mejorar tu
tratamiento.




La terapia puede

adaptarse a tus
preferencias

Cada paciente es un mundo, su familia, entor-
no social y su dia a dia son Unicos. Tu modo
de ver las cosas es parte del tratamiento y
de la relacion con tu oncologo. De hecho, tus
particularidades como persona también se
manifiestan en aspectos relacionados con la
comunicacion con el oncologo vy el resto del
equipo médico.

Para unas personas es mas comodo contar
cosas que para otras. Incluso algunos on-
cologos cuentan que, por su experiencia, a
lo largo del tratamiento, un mismo paciente
puede cambiar su modo de comunicarse.
Hay fases en las cuales puedes querer saber
tanto como puedas, mientras que en otras a
lo mejor prefieres conocer solamente las li-
neas generales de la terapia y dejarte guiar.

Cualquier opcion es buena, pero siempre que
puedas, haz saber a tu médico lo que es
mas importante para ti, para que busque
la mejor manera de atender a tus necesi-
dades y para que el tratamiento se ajuste
a tus preferencias.

Muchos oncdélogos comienzan preguntando
a los pacientes qué es lo que saben de su
enfermedad, a qué informacién han tenido
acceso, qué recuerdan y qué significado tiene
para ellos esa informacion. Después, invitan
al paciente a plantear preguntas, y ese e€s un
buen momento para que preguntes si podras
seguir haciendo las cosas que mas satisfac-
cion te producen en tu vida.
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De todas formas, no hay un momento cla-
ve en el cual plantear esas cuestiones. Si
no es en la primera consulta, a medida que
hables con tu oncélogo en momentos dife-
rentes, se iran presentando esas preferencias
y necesidades, es importante que te sientas
libre de preguntar todas las dudas que te
surjan. Ademas, por su experiencia, muchos
oncodlogos captan las prioridades de la per-
sona de una forma casi intuitiva 0 mediante
preguntas indirectas, sobre todo cuando adn
no conocen a fondo al paciente.

Es un proceso continuo en el que cada
conversacion tiene su valor y todas las
interacciones van sumando.

35

Otro aspecto importante es que compartas
con tu oncologo las cosas que quieres hacer:
¢ Practicar pilates o natacion? ;Estar en un
coro? ¢Trabajar en el jardin? ¢Pasar tiempo
con tu familia? ¢Compartir tiempo con ami-
gos? ¢iHay una fecha que sea importante
para ti o para los tuyos? ¢Quieres pasar unos
dias fuera de casa? El plan de tratamiento
podra adaptarse a esos planes en la mayor
parte de los casos.

En definitiva, la construccion de un modo
de comunicarte positivo, una relacion de
confianza y una actitud abierta a com-
partir informacion es uno de los aspectos
que mayor satisfaccion te proporcionara
de tu tratamiento®.



Hablar sin miedo sobre o que
NOS preocupa es una forma de
acabar con la confusion

y las dudas.

No saber demasiado y dejarse guiar por el
oncdlogo, en quien confian, es una forma su-
ficiente y positiva de llevar el tratamiento para
algunas personas, que deciden hacerlo asi
intencionadamente en algunas ocasiones.

También pueden presentarse fases de nega-
cién o de rabia, sobre todo en las fases inicia-
les de la enfermedad, en las cuales centrarte
en la informacién en si puede no ser la opcidon
mas positiva. En esas circunstancias, el on-
cologo dejara que compartas tus emociones
o tus inquietudes si te sientes cémoda, o bien
esperara, si hace falta, a una nueva consulta,
para retomar de nuevo la conversacion.

Si surge un tema delicado o del cual no te
resulta facil hablar y prefieres no hacerlo, tam-
bién puedes hablarlo méas adelante.

Lo importante es que, en tus conversa-
ciones con el especialista en oncologia,
y sin prejuicios, habléis de las cosas que
te preocupan, pero sin presion.

Ten en cuenta que todas las emociones que
sientes son legitimas, y que todas tus pre-
guntas son relevantes porque te impor-
tan a ti. Estas con un profesional. Todos los
asuntos se pueden hablar y todas las dudas
se pueden resolver cuando tU quieras.

Hablar con tu oncélogo es una forma de
reducir la inquietud, el miedo y las dudas.
Aunque sigas sintiéndolas de vez en cuando,
la ansiedad se reduce cuando hablas con ese
especialista que sientes que te entiende y en-
tiende a qué te enfrentas®.
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Preguntar lo mismo varias veces
puede hacer falta, y esta bien:
el objetivo es que todo
queda claro.

En linea con lo anterior, ten en cuenta que
confiar en tu oncdlogo supone un alivio, es
un problema menos, que te permite centrar-
te en los pasos que se iran dando para ma-
nejar la enfermedad. Esa confianza también
permite que sepas con seguridad que se ha
hecho todo lo posible para tomar las mejores
decisiones en cada momento, adaptadas a
ti. El oncélogo puede ayudarte en todas
las esferas de tu vida: las que tienen que
ver directamente con la enfermedad y las
que aparentemente no guardan relacion
con ella, pero que también te afectan. To-
das las cosas que te afectan, te preocupan
o te hacen feliz son importantes para el on-
coélogo. Pregunta todo lo que quieras, tantas
Veces como necesites.

Cuando sea momento de tomar decisiones
sobre tu tratamiento, serda conveniente que
sepas algunas cosas®:

» Cuédles son todas las opciones terapéuticas
entre las que puedes elegir.

* Las diferencias entre cada una de esas
opciones; siempre de la mano de tu equipo
médico y con el oncdélogo al frente, que te
ayudara a ver esas diferencias.

* Cual sera el plan terapéutico y las decisio-
nes que deberéis ir tomando el oncdlogo y tu,
de forma compartida.

37



Dependiendo del tipo de cancer que tengas,
es posible que las opciones de tratamiento
no sean muchas o que, por el contrario, sean
bastante numerosas. Es mucha informa-
cion la que hay que asimilar, y no toda es
facil de procesar. Puedes utilizar un cuader-
no e ir tomar notas. O también puedes pedir
a la persona que te acompafne que lo haga
por ti para centrarte en la conversacion y pe-
dir aclaraciones sobre todos los aspectos que
no te hayan quedado completamente claros.
A veces esas preguntas surgen cuando ya
te has ido de la consulta, en ese caso, no te
preocupes, porque puedes plantearlas cuan-
do quieras.

También debes saber que el equipo médico
se basa en la orientacion de guias terapéu-
ticas de sociedades cientificas que revisan
todos los estudios importantes y asi pueden
saber cuél puede ser la mejor forma de tratar
tu enfermedad. Esos documentos se elabo-
ran a partir de datos de poblaciones amplias,
es decir, de muchas personas, e incluyen
informacion sobre los tumores y la salud de
esas personas que orientan al oncélogo. Si
quieres, puedes preguntar a tu oncdlogo so-
bre las guias o consultarlas tu misma.



Tu caso es
diferente a todos

los demas, vy tu
sabes explicar
por qué

Como venimos comentando, cada caso y
cada paciente sois diferentes. Las op-
ciones que te ofrezca el equipo que se
encargue de tu caso seran diferentes a
las de otra persona con el mismo tipo de
cancer o uno similar. Eso se debe a que el
céancer se divide en subgrupos dependiendo
de alguna de sus caracteristicas. Es posible
que oigas a los especialistas referirse a esos
subgrupos como “apellidos” del cancer. Para
saber cual es el mejor tratamiento hay que
conocer el nombre y los apellidos de la en-
fermedad. Ademas, el tratamiento también se
adaptara a tus propias caracteristicas y a tu
estado de salud general, entre otros factores.

Si tienes mas facilidad para acudir a la consul-
ta o al hospital ciertos dias, si hay miembros
de la familia que estan mas disponibles que
otros como apoyo, o0 Si quieres tener tiempo
para una actividad concreta, recuerda, diselo
a tu oncdlogo.

Por otra parte, es posible que tu toleres mejor
que otras personas algun efecto secundario o
que, al contrario, para ti sea muy importante
evitar uno en concreto que afectaria mas a
tus actividades favoritas. Si es asf, habla con
tu especialista sobre todas estas cosas, que
tengas la mejor calidad de vida posible es
también importante para él.
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A grandes rasgos, las opciones que se te van
a presentar dependen de:

El tipo de cancer
La fase en la cual se encuentra

El resultado de ciertas pruebas para obtener mas
informacion del tumor

(como biomarcadores, es decir, sustancias que indican un
estado bioldgico, o receptores hormonales, que mide la
cantidad de cierta proteina)

El resultado de otras pruebas, como andlisis de san-
gre o genéticos

Tu estado de salud
Otras enfermedades que puedas tener

Tus preferencias personales
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Cada paciente prefiere participar
en las decisiones medicas
de una forma diferente.

Explica cual es la tuya.

Algunos estudios” muestran que la mayor
parte de los pacientes estan satisfechos con
la atencion que reciben cuando se sienten
incluidos en la toma de decisiones sobre su
tratamiento. No obstante, cada persona es
diferente, y para otros es mas tranquilizador
mantenerse relativamente al margen, siguien-
do las indicaciones del equipo médico.

Es importante que sepas que puedes im-
plicarte tanto como quieras, pero que ha-
cerlo 0 no es una decision personal y no
hay una opcién mejor que otra.

Quiza la primera cuestion sea de “tiempos”™:
cuando a una persona se le diagnostica cual-
quier enfermedad, tanto el paciente como
su familia tienen que enfrentarse a numero-
sas decisiones relacionadas con la terapia®.
Esas decisiones pueden ser complicadas en
si mismas, pero aln mas si el paciente o su
familia experimentan ansiedad.

Por eso, a menos que la situaciéon sea de ur-
gencia extrema, tdmate un tiempo para fami-
liarizarte con el tipo de cancer, sus “apellidos”
y preguntar, hablar con tu familia o amigos y
con tu oncoélogo con tranquilidad.

Ademas, las decisiones sobre la terapia
son un asunto personal. Tienes que sen-
tirte a gusto con tus elecciones, aunque a
veces sea dificil saber por donde empezar.
Tu oncdlogo te ira marcando en qué consiste
cada paso y te acompafiara en todo el pro-
Ceso.

Si eliges participar activamente en las de-
cisiones relacionadas con el abordaje de tu
cancer, una de las primeras cosas que te
ayudara sera comprender el diagnostico, ya
que el plan de tratamiento dependera del tipo
de cancer y la fase en la que se encuentra.
Preguntale todo lo que necesites saber a tu
oncologo.
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Si sueles hacer consultas en internet por tu
cuenta, ten en cuenta que hay que tener cui-
dado. Hay muchas paginas que son impre-
cisas, confusas e inexactas sobre salud en
general, y muchas de ellas abordan de forma
incorrecta o alarmista el cancer. Pregunta
a tu oncologo cuales son las fuentes de
informacion en las que puedes confiar,
es la mejor manera de que la informacion
que tengas sea fiable y ajustada a la rea-
lidad de tu caso.

Para tomar las decisiones que te correspon-
dan como paciente, también te ofrecera
una buena perspectiva preguntar cual es
el objetivo del tratamiento.

Puede ser el manejo de los sintomas o de
los efectos secundarios de otra terapia, por
ejemplo. Asegurate de que el oncélogo te ex-
plica qué se busca con cada paso del plan y
como te afectara porque asi, entre los dos,
podréis alinear esos objetivos con tus necesi-
dades personales en la medida de lo posible.

También puedes preguntar por los efectos
secundarios de cada una de tus opcio-
nes para elegir la que sea mejor para ti.



A la hora de participar en la toma de una decision sobre los tratamientos, tu oncélogo tendra
en cuenta la eficacia de los mismos para su eleccion, ellos son los expertos y los que tienen la
formacion para poder seleccionar correctamente las mejores terapias. En cambio, hay otros
aspectos en los que igual si puedes participar con tu oncélogo:

Efectos Secundari
arios posip
Ccorto y a largo plazo “ e

Efectos que tiene

nen la calidag

TUS Preferencias y
amilia o entorno m4
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Por su conocimiento y por su
experiencia en el tratamiento de
la enfermedad, el oncologo es
una de las personas mejor
equipadas para comprender
de verdad tus dudas o
preocupaciones, profundizar
en ellas y darles una respuesta
adecuada




Tiempo, confianza y sinceridad son para
el oncologo las claves de una buena re-
lacion con sus pacientes y una atencién
optima a sus necesidades. Es lo primero
que suelen ofrecer. El tiempo, aseguran, es
la primera condicion importante, porque per-
mite que médico y paciente estén cémodos.

De hecho, es una practica muy extendida
que, en su primer encuentro con un paciente,
el oncologo “olvide el reloj”. Para muchos es-
pecialistas, esa primera visita va a marcar de
una forma muy importante la relacion, aunque
también es cierto que con el paso del tiempo
pueden ir presentandose cambios.

Como expertos en oncologia, pero también
en comunicacion, es frecuente que estos es-
pecialistas dejen margen para que la primera
consulta nunca ocupe menos de una hora.
También hay muchos oncélogos que prefie-
ren citar a las pacientes para la primera con-
sulta a primera hora, de forma que no tengan
que esperar.

Aunque tenemos la idea de que en las con-
sultas siempre falta tiempo, la combinacion
de reservar la visita a primera hora y sin limita-
ciones para el primer encuentro te va a hacer
mas facil esa primera conversacion.

En el momento del diagndstico, muchas per-
sonas experimentan una sensacion de ansie-
dad o pérdida de control. Si por ese motivo
no estas en tu mejor momento para hablar,
el oncoélogo sabra esperar y dejar la conver-
sacion a fondo para otra consulta posterior,
tu puedes marcar el ritmo de vuestra co-
municacion.

La relacion con el especialista, como con
cualquier otra persona, es dinamica. Ha-
bra ocasiones en las que la comunicacion sea
mas fluida que otras y, por su experiencia, él
lo sabe. Es perfectamente capaz de adap-
tarse a tus ritmos. En el momento en el que
quieras, va a estar ahi para responder a tus
dudas.




Preparar la primera consulta

A veces pueden pasar unos dias antes de esa primera consulta con tu oncélogo para conocer
mejor el diagndstico. Si te sientes con ganas, puede ser un buen momento para preparar esa
primera consulta'. Es poco habitual que sea el oncélogo quien tome todas las decisiones de
manera individual. A la mayoria de las pacientes les gusta implicarse en lo relacionado con las
terapias que se usaran en su caso.

Por eso, en caso de que quieras participar en esta toma de decisiones, el oncdlogo te
presentara una serie de opciones entre las cuales puedes elegir. Quiza sea mas facil si llegas al
planteamiento de esas opciones sabiendo un poco mas sobre el cancer, pero él siempre va a
estar ahi para explicarte cuales son.

| a fuentes correctas

Si eres una persona a la que le gusta indagar de antemano, procura buscar Unicamente
informacion de autoridades sanitarias, sociedades cientificas, asociaciones de pa-
cientes o entidades que cuenten con el reconocimiento de los profesionales, como
es el caso de la web de Pfizer (www.cancerdemamametastasico.es), donde podras encontrar
diversa informacion sobre el cancer de mama metastasico. Si, ademas, quieres seguir profun-
dizando, puedes preguntar a tu médico cuales son las fuentes de informacion de confianza. Si
en ese momento no necesitas mas informacion, pero mas adelante quieres consultar en inter-
net o ampliar lo que sabes, él te daréa las fuentes en las que se puede confiar, con contenido
fidedigno y cientificamente probado.

Listado de preguntas

Antes de ir a la consulta, otra buena idea puede ser elaborar una lista de preguntas
y llevarlas apuntadas. Para inspirarte, quiza te resulte Util consultar la web para pacientes
de Pfizer? (https://www.cancerdemamametastasico.es/mas-vida-para-tu-vida/descargables),
en la que se plantean ejemplos de preguntas frecuentes para tu médico. De esa forma, si
se te olvida alguna, podras volver a la lista y obtener toda la informacion que necesitas de tu
oncologo. De hecho, si va a acompanfarte alguien, esa persona puede estar pendiente de la
lista para que tu te relajes y escuches al oncélogo y tu acompanante puede retomar los temas
pendientes al final si asi lo deseas. Muchos oncdlogos, a sabiendas de que los pacientes se
sienten mejor cuando no queda ningun “cabo suelto”, te recomendaran llevar una pequefia
libreta para ese fin.
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Si puedes contar con un miembro de la familia o una persona cercana en esa primera
consulta, puede ser positivo, aunque es también una decision personal que debes tomar tu.
Si vas acompafiada, esa persona también podria ayudarte a recordar informacién importante,
tanto la que comparta el oncélogo con vosotros como la que tu le proporciones, ademas de
apoyo emocional.

|_a historia clinica

Cuando acudas a la primera consulta, el oncdlogo revisara tu historia clinica y todas
las pruebas de diagndstico relacionadas. Casi siempre, esta documentacion ya esté en
sus manos antes de que tu llegues y se la habra estudiado para centrarse en ti y no tener que
leer la historia mas que en algun momento puntual. Eso permite que mantengais una conver-
sacion cara a cara, generando familiaridad y sin consultar el ordenador.

Compartir el diagnostico

Algunos oncologos aconsejan que no le cuentes el diagnéstico a demasiada gente al
principio (aunque, por supuesto, la decision es tuya). Esto se debe a que muchas veces,
aunqgue la gente tenga buena intencién, te contaran historias que pueden no tener nada que
ver con tu caso y tu prondstico. Cada caso es diferente, compararnos con otros pacientes no
es algo que ayude. El oncdlogo sabe como eres tu'y cémo es tu caso.




Si les transmites tus
preocupaciones, molestias o
sintomas, incluso los que
consideras “menores”, sabra
aconsejarte para mejorar tu
bienestar




Como ya sabes, el oncdlogo esta ahi para
ayudar, y cuanta mas sinceridad exista en
vuestra relacion, mas eficaz podra ser en esa
labor.

Hay pequenos indicios en tu forma de com-
portarte 0 en como describes cosas del dia
a dia que le daran pistas sobre tus necesida-
des y preferencias, pero lo mejor que puedes
hacer es hacerle preguntas, contarle tus pre-
ocupaciones y pedirle aclaraciones de forma
directa para poder resolver estas cuestiones
juntos.

Todas tus preocupaciones son legitimas.
No hay preguntas sin importancia en la con-
sulta, y el oncdlogo va a decirte la verdad.

Es posible que no quieras conocer cada pe-
quefo detalle de la enfermedad o del trata-
miento, pero siempre que preguntes, la ver-
dad es lo que te va a contar.

Algunos pacientes usan con su médico ex-
presiones del tipo “no quiero hacerle perder
el tiempo”, pero la verdad es que, para el
oncoélogo, el tiempo que pasas contando
tus cosas es una inversion, porque ser-
vira para diseiar el plan de tratamiento
que mejor se ajusta a ti, asi que siéntete
libre de compartir con él todo lo que quieras.




A medida que se vayan
sucediendo las consultas, te
conocera aun mejor y sabra

qué otras personas del equipo
pueden ayudarte a mejorar el
plan de tratamiento y hacerlo
compatible con tus planes de
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Como se procesa el diagndstico de can-
cer, y el resto de las cosas que vayais ha-
blando en la consulta, es algo que cada
paciente hace de una forma distinta. Para
algunas personas, el primer momento es de
bloqueo, algo que es “perfectamente normal”,
segun los especialistas. Si ese es tu caso, se
puede hacer que esa consulta sea breve y re-
tomar la conversacion unos dias después. Te
esta dejando un cierto espacio, y atendera a
tus dudas en un momento mas conveniente,
recuerda que tu eres la que marcaras el ritmo
de vuestra relacion.

En el momento en el que vea que la situa-
cién es apropiada, el oncélogo te ofrecera
informacién sobre la fase en la que esta tu
enfermedad, las opciones de tratamiento que
tienes, su eficacia y los efectos secundarios
mas frecuentes de cada una de ellas.

El especialista se basa en sus percepcio-
nes y experiencia contigo para estable-
cer qué informacion es mejor ofrecerte
en cada momento y como hacerlo. De to-
das formas, si preguntas directamente, quiza
sea un proceso mas fluido?®.

Una parte importante de la comunica-
cion es la planificacion. El oncélogo no so-
lamente basara el plan terapéutico en tu tipo
de cancer o tu estado de salud en general,
sino también en tus valores personales, tus
objetivos vitales y tus preferencias*. Eso pue-
de incluir la colaboracion con otros pro-
fesionales, a los cuales el oncélogo puede
invitarte a conocer a lo largo del proceso en
funcién de lo que vea que necesitas o puede
ayudarte a estar mejor.

Aunque los tratamientos para el cancer han
avanzado de forma muy significativa en los Ul-
timos anos, el cancer de mama metastasico
sigue siendo una enfermedad para la cual no
hay “cura” en el sentido convencional de la
palabra. Por lo tanto, los objetivos principales
en tu caso seran prolongar la supervivencia y
mejorar la calidad de vida.

Es extremadamente probable que la re-
lacion con tu oncélogo dure aios, y que
en ese tiempo otros profesionales cola-
boren en tu bienestar.




El oncdélogo tiene acceso y conocimiento de todos los servicios que pueden servir en tu “viaje”,
con la participacion de profesionales de diferentes disciplinas y asociaciones de pacientes,
entre otros. A grandes rasgos, estos otros profesionales y servicios pueden ser®:

¢ <

Orientacion medica
y de enfermeria

Otros médicos y personal de enfermeria que participan en tus cuidados
pueden ayudarte a aclarar dudas relacionadas con el diagndstico, los
tratamientos y los efectos secundarios. Desde enfermeria siguen pau-
tas o0 pasos para abordar los efectos secundarios y mejorar tu estado
de salud, ademas de darte informacion y prepararte para las pruebas
diagndsticas a las que vas a tener que someterte. Muchos servicios de
oncologia designan a una persona del equipo para atender llamadas
telefénicas de pacientes que tienen alguna duda entre una consulta y
otra, eso te puede dar tranquilidad.
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Atencion psicologica

Su trabajo es combatir el malestar emocional que provocan la enfer-
medad vy los tratamientos por los que pasa cada paciente. También
tienen una labor importante para mejorar la comunicacion con la familia,
los amigos y con el propio equipo médico. Existen psicélogos espe-
cializados en la atencion a los pacientes con cancer y sus familias (los
psico-oncdlogos), que llevan a cabo intervenciones que ayudaran en tu
bienestar y el de tus seres queridos a lo largo de todo el proceso.
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Atencion social

Hay disponibles recursos sociales para ayudar a los pacientes con las
posibles dificultades econdémicas o laborales derivadas de la enferme-
dad. El cancer puede hacer que nuestra situacion econdmica se vea
afectada o que necesitemos recursos de apoyo -transporte al hospital,
rehabilitacion-. Pregunta por los trabajadores sociales del hospital a tu
oncodlogo.
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Asoclaciones

También hay asociaciones que cuentan con un servicio de acompafa-
miento para los pacientes que lo necesiten. Para muchas personas, el
respaldo de una asociacion es de enorme valor. Si quieres compartir tu
experiencia con otras personas que estan viviendo una situacion pareci-
da, no dudes en contactar con una asociacion de pacientes.
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El oncdlogo y el resto de equipos

son expertos, pideles lo que
necesites

En la consulta puedes hablar de todo.
Desde tu situacion emocional y tu salud se-
xual hasta conocer en profundidad, si asi lo
deseas, coOmo se van a desarrollar las cosas
en el futuro, no dudes de que puedes comen-
tar todo lo que quieras o te preocupe.

El oncoélogo entiende la frustracion que pue-
des experimentar y conoce los métodos para
hacerle frente de la mejor manera posible.
Puedes compartir todos tus sentimientos en
la consulta porque tienes derecho a proce-
sar la enfermedad a tu manera, no hay una
opcidn mejor que otra. No hay ningin motivo
para avergonzarse ni cerrarse a la comunica-
cién con el especialista.

Si notas que te hace preguntas “poco orto-
doxas”, del tipo “;Qué has comido ayer?” o
“¢Has ido al cine?” ten en cuenta que puede
estar valorando tu estado de animo o tu nivel
de actividad social o fuera de casa.

Tus respuestas ofreceran una informacion im-
portante, aunque te parezca que no.

Por otra parte, hay muchos especialistas que
aseguran que, a medida que van conocien-
do mas a sus pacientes, saben como se
encuentran “en el momento en el que
abren la puerta”.

Esta es una parte de esa relacion que habéis
ido construyendo. Con el resto de personal
del equipo que te atiende es muy probable
que suceda algo muy parecido.

Sea lo que sea lo que te preocupa, ellos
saben como ayudarte y puedes confiar
en su respeto y su profesionalidad. Re-
cuerda que son tu apoyo.
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Algunas ideas

para reflexionar

e La primera vez que hablas con tu oncélogo
es uno de los momentos centrales de todo el
proceso de tratamiento del cancer.

e La relacion con el oncologo es una relacion
terapéutica en si misma por todo el apoyo y la
seguridad que puedes encontrar en él.

e |a confianza en tu oncologo y en el resto
del equipo médico es un aspecto psicoldgico
clave para tu bienestar fisico y mental.

e Comparte con tu oncdélogo tus expecta-
tivas en cuanto al tratamiento, asi como tus
temores o ideas.

¢ Algunos profesionales de otras disciplinas,
como el personal de enfermeria o los psi-
co-oncologos (psicologos especializados en
cancer) pueden proporcionar un apoyo fun-
damental. Tu oncdlogo te puede poner en
contacto con ellos cuando quieras.

¢ Tu entorno familiar y social forman parte del
“todo” que el oncologo quiere abordar para
que, durante la terapia y después de ella, tu
calidad de vida sea 6ptima. Habla con él en
confianza sobre tu situacion personal.
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4 LA CONSULTA

ES UN LUGAR
SEGURD



No hay temas prohibidos
ni preguntas irrelevantes
en la consulta

En linea con todo lo anterior, el oncélogo te
ofrecera confianza, te hablara con fran-
queza y sera accesible para ti. Hablaréis
en un espacio intimo, evitando interrupciones
en la consulta y alargandola cuando sea ne-
cesario. También es frecuente que plantee
sus preguntas de forma abierta para darte la
oportunidad de responder con detalles, ase-
gurarse de que has entendido lo hablado y
contar con tiempo para que realices las pre-
guntas que sean importantes para ti, por pe-
quenas que te parezcan.
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Hay muchas preocupaciones, preguntas importantes pero delicadas e inc-
luso ideas preconcebidas (“mitos”) sobre el cancer que el oncdlogo puede
responder en la consulta para tu tranquilidad. Algunas de las que mas
preocupan a los pacientes son:

¢, Se contagia el cancer?
¢ Van a heredar el cancer mis hijos?
¢ Puedo hacer vida normal con mi pareja”?

¢ Puedo acercarme a mi familia después de los
tratamientos?

¢ Cudl es la supervivencia a la enfermedad?

¢ Cudles son mis posibilidades de curacion?

¢, Coémo es el final de la enfermedad?

¢, Tendré problemas sexuales derivados del
tratamiento?
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Algunos mitos sobre el cancer de mama estan muy extendidos y no es culpa nuestra que las
cosas que oimos acaben generando dudas. Lo importante es hablarlo con el oncélogo1 para
desechar preocupaciones innecesarias. A continuacion, mencionamos alguno de esos mitos
que a lo mejor has escuchado:

. El cancer de mama
hd es hereditario

| A

=_— Muchas personas creen que el cancer de

—— mama es hereditario, pero se calcula que

- solo un 5-10% de los casos lo son' (se pro-
ducen por una mutacion genética que se
transmite (’jlrectamente de padres a |"1IJOS).
La mayoria de las personas con cancer de
—

mama no tienen antecedentes familiares'.

| levar una vida
sana reduce las

» .-

=

probabilidades de

7

desarrollar cancer

Llevar una vida sana reduce las probabil-
idades de desarrollar cancer, pero no las

elimina por completo’. Algunos pacientes
se muestran sorprendidos por el diagnosti-
CO precisamente porgue son personas con
buenos habitos. Cuidarse también hara que
el tratamiento sea mas favorable y que tu
calidad de vida sea mejor, con cancer o sin
él. En cualquier caso, recuerda que tener
cancer no es culpa tuya.
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Hay gente que cree que el cancer de

mama siempre da alguna sefial de alerta,

0 que siempre se detecta por las pruebas
que se realizan en la poblacion general.

Las mamografias ayudan a detectar el
cancer en fases tempranas, pero no son
infalibles. En la mama se pueden producir
cambios que escapan a las pruebas de
imagen: no siempre hay bultos o indicios
claros’.

El consumo de azucar, que algunas veces
se ha mencionado como factor de riesgo,

no tiene que ver con el cancer de mama,

al menos teniendo en cuenta los estudios
cientificos que se han realizado hasta ahora
sobre esta cuestion'. Todas las células del
cuerpo (también las células del cancer)
utilizan el azicar como “combustible”. Es
cierto que las células tumorales consumen
azucar de forma mas rapida, lo cual puede
resultar “curioso” o interesante, pero a dia de
hoy no hay pruebas que demuestren que
el aztcar y el cancer estén directamente
relacionados.




Hay una manera mas
O Menos uniforme
de tratar el cancer de
mama

Tampoco es cierto el mito de que hay una.
manera mas 0 menos uniforme de tratar
el cancer de mama. A grandes rasgos,
muchas personas creen que el cancer de
mama metastasico se trata siempre con
quimioterapia. En la practica, los planes
de tratamiento son muy diferentes,
adaptandose a las caracteristicas

de cada tumor y a las preferencias
individuales de cada paciente. Algunos
de los factores que influyen en el plan

S| el cancer de de tratamiento son el tamafo del tumor,

h | su grado y localizacion, el papel de las

Mama No Na vue tO a hormonas, el riesgo de recaida y las
preferencias en cuanto al tiempo para la

aparecer al Cabo de terapia o si se prefieren evitar ciertos efectos

Ci alele) aﬁo S ya nunca secundarios'y se pueden tolerar mejor otros.
lo hara

También esta bastante extendida la idea de
que, si el cancer de mama no ha vuelto a
aparecer al cabo de cinco afios, ya nunca
]

lo hara. Es verdad que las recaidas tienen

mas probabilidades de presentarse entre

dos y cinco afios después del diagndstico,

pero incluso 20 afios después, tu equipo

médico puede seguir realizando revisiones

por tu seguridad. El riesgo de recaida es -

complejo y depende de muchos factores

diversos, entre otros el tamano del tumor
original, el nimero de nddulos linfaticos
afectado, el tipo de células tumorales, las
(] [ |

mutaciones genéticas’, etcétera.
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Cada paciente es diferente, y no es cierto el
mito de que el cancer de mama se detecta
Unicamente en mujeres de mediana edad

0 mayores. Tanto los hombres como las
mujeres jovenes pueden desarrollar
cancer de mama, aunque en menor
proporcion. En concreto, uno de cada 25
tumores de mama invasivos se presenta en
mujeres menores de 40 afios’.
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Cada persona afronta la enfermedad
de una manera personal y acorde

a Sus circunstancias, con sus
prioridades personales.

Nadie te va a juzgar

Cada afo, millones de pacientes en todo el
mundo reciben un diagndstico de cancer 2.
Cuando se compara con otros tipos de can-
cer en general, el cancer de mama afecta a
mujeres a una edad algo mas temprana que,
de media, otros tipos de tumores y, con los
avances en tratamientos, el nimero de perso-
nas que viven con cancer es cada vez mayor,
incluso muchos afos después del diagnds-
tico?.

La diversidad entre estas personas es,
l6bgicamente, enorme, y tu caso no tiene que
ver con los demas. Hay tantas maneras de
reaccionar y de vivir con el diagnéstico
como personas.

Sea cual sea tu forma de afrontar tu nueva
situacion, tu bienestar mental y emocional es
uno de los objetivos fundamentales de la te-
rapia.

Por otro lado, existen escalas especificas
para analizar como se enfrenta al diagnostico
y a la vida con cancer cada persona. Este tipo
de instrumentos son Utiles, y muchas veces
se emplean en estudios. Ademas, la intuicion
del oncodlogo y su conocimiento, tanto de la
enfermedad como de los pacientes, ofrecen
una perspectiva individualizada de tu caso,
aunque se utilicen este tipo de escalas.

El cancer afecta a tu estado fisico, pero
también puede ser un desencadenante
de distintas emociones o0 magnificar sen-
timientos que ya tenias y hacerlos mas inten-
s0s de lo que eran en el pasado. Esto puede
pasar en cualquier fase de la enfermedad, y
tu oncdlogo no solamente lo sabe, sino que lo
entiende y conoce el mejor modo de apoyar-
te, sean cuales sean tus reacciones®.
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Muchas veces, los valores con los que has
crecido influiran en el modo en el cual pienses
en la enfermedad y afrontes la situacion. Al-

gunas personas:

gée‘r?ten Que tienen Ig obligacion
ser fgertes” Para proteger 4
Sus familiares Y amigos

Buscan aPoyo en su entorng

mmephqto 0 en comunidades y
asociaciones de pacientes

l;iaden. apoyo terapéutico
PSico-oncoélogos |
profesionales. ’ oo

Se apoyan en sy fe CoOmo un
Modo de Sobrellevar |5 situacion

Decidas lo que decidas, haz lo que consideres que es mejor
para ti y no te compares con otros pacientes. Ten también en

cuenta que tus familiares y amigos pueden experimentar los
mismos sentimientos que tu. Si no te incomoda, compartelos

con ellos y con tu oncélogo.
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J, Te sientes
superada?

Es posible que sientas que suceden cosas
que escapan a tu control debido a dudas
sobre la supervivencia a la enfermedad, los
cambios en tu vida, el lenguaje técnico que
rodea al cancer o el temor a no poder hacer
las cosas que te gustan.

Tu oncdlogo te ayudara a resolver estas y
otras inquietudes y, aunque no siempre sea
posible, habra partes sustanciales de tu vida
que vas a poder seguir controlando.

s, Te niegas a

aceptarlo?

Cuando una persona se niega a creer
que algo haya sucedido (en este caso, el
diagnostico), su mente le esta dando tiempo
para adaptarse. Es un mecanismo de defensa
del propio cerebro. No es inusual que el
oncologo respete ese plazo y te cite al dia
siguiente o al cabo de varios dias para que
puedas procesar la noticia. Si la negacion se
prolonga en el tiempo, la ayuda psicoldgica
sera Util para que puedas asumirlo.
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Tienes todos los motivos para estar enfadada.
A veces la ira tiene su origen en otros sen-
timientos mas dificiles de mostrar, como el
miedo, la frustracién o la sensaciéon de impo-
tencia. Si estas enfadada, no tienes por qué
fingir que todo esta bien. Habla con tus alle-
gados y con tu oncdélogo. Ten presente que,
ademas, la ira también puede ser Util si te mo-
tiva para actuar.

73

El dolor, la enfermedad y no saber cémo
atenderas tus responsabilidades teniendo
cancer, son causas de miedo y preocupacion.
Ten en cuenta que algunos de nuestros
miedos son infundados, © los inspiran
historias, rumores o informacién que nada
tienen que ver con tu caso. El oncologo puede
ayudarte a disiparlos con informacion objetiva
e interpretada, y adaptada a tu caso particular.
El miedo siempre es menor cuando sabemos
a qué atenernos y podemos adelantarnos a lo
que va a pasar.



Tanto durante el tratamiento como en fases
posteriores, el estrés y la ansiedad son
reacciones normales a los cambios. Es
posible que lo notes porque tu corazén late
mas rapido, porque tienes dolor de cabeza
0 muscular, pérdida o aumento del apetito,
mareos O malestar estomacal, sensacion
de opresién en la garganta o el pecho y
alteraciones de tu patrén habitual de suefo.
El estrés hace mas dificil la recuperacion,
pero el oncologo y otros miembros del equipo
meédico lo conocen y van a ayudarte a hacerle
frente, puedes confiar en ellos.
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Muchos pacientes con cancer se sienten
tristes por la sensacion de haber perdido su
salud y la vida que tenian antes del diagnoésti-
co. Puede llevarte un tiempo superar esta
situacion. Si la tristeza te impide alimentarte
correctamente, o si te falta energia incluso
para hacer las cosas que te gustan, sera bue-
no que tu equipo médico lo sepa porque la
depresion es una enfermedad tratable, tanto
cuando esté relacionada con el cancer como
cuando no tiene nada que ver con él.



Los oncdlogos recomiendan algunas de las cosas que pueden
ayudarte a gestionar estas emociones, y que, aunque no tienes que
seguir todas, ni hacerlo al pie de la letra, son sugerencias dentro de las
cuales quiza encuentres una via adecuada para ti. Algunas de ellas son:

-

Las personas que comparten sus emociones
tienen mas facilidad para “dejarlos ir”. Si no te

sientes a gusto hablando de esos aspectos Concéntrate en qué

de tu vida, reflexionar sobre tus emociones o,

incluso, escribir al respecto, pueden ser vias puedeS hacer para
de escape. : 3
sentirte mejor

Cualquier cosa que te guste, desde un paseo
0 una pelicula, escuchar musica o tomar un
café, puede ‘“recargarte” de sentimientos
positivos.
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No te culpes

Algunas personas creen que tienen cancer
por algo que hicieron en el pasado, pero la
verdad es que los cientificos no han descu-
bierto la causa del cancer, y no saben por
qué unas personas lo desarrollan y otras no.
Todos somos diferentes y el cancer es algo
que puede pasarle a cualquiera, tu no tienes
la culpa de pasar por un cancer.

No te obligues a ser

Cuando quieras enfadarte o estar triste, tienes
todo el derecho del mundo a estarlo.
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TU decides cuando

Cada persona tiene sus ritmos y sus
preferencias. La decision de compartir con
los demas lo que te pasa o lo que sientes es
exclusivamente tuya.

Busca cosas que te
relajen

Desde hacer punto a meditar, tU sabes qué
actividades te tranquilizan. Practicalas.
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Mantente activo

Salir de casa a hacer algo te ayudara a pen-
sar en otras cosas que no sean el cancer y
las preocupaciones que acarrea. El gjercicio
es una fuente de bienestar, y puedes hacer el
que se adapte a tus gustos y a tu estado de
salud general, pero hacer un recado también
puede ser terapéutico.
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Si por cualguier motivo prefieres
que lo que hablas en la consulta
se quede entre vosotros,
respetara tu decision

Los oncdlogos consideran que una buena
relacién médico-paciente resulta “indispensa-
ble” y la respetan al maximo. La enfermedad
oncolégica debe ser llevada “de la mano”,
dicen algunos, y se esfuerzan enormemente
para que sus pacientes nunca se sientan des-
atendidos y confien en ellos totalmente.

Tu oncdlogo de referencia es un profe-
sional en el que depositas toda tu con-
fianza. Si no es asi, por el motivo que sea,
puedes considerar cambiar de oncdlogo
porque confiar en él es muy importante.

Y es que tener un oncdlogo en quien confiar
ofrece seguridad, tranquilidad, paz interior y
mejor control de la enfermedad y de los efec-
tos secundarios.

El valor de la relacién con el oncélogo se
palpa en la practica diaria, pero también
se ha estudiado. Asi, se ha visto que mu-
chos pacientes con caracteristicas diferentes,
prefieren tomar decisiones “acompanados”
de sus respectivos oncologos®*, precisamente
porque confian en ellos.
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Para abordar temas
delicados, como la
salud sexual

Para el oncélogo no hay ningin tema
prohibido o poco recomendable en la
consulta. Como paciente, a veces puede
resultarte dificil hablar de algunas cosas que
quiza no compartas siquiera con personas de
confianza, como la sexualidad. Por eso, pue-
des sentir que es aun mas dificil abordar la
cuestion con alguien a quien no conoces tan
bien. No obstante, el oncélogo no solamente
es un especialista en todo lo que tiene que ver
con el cancer, sino en aspectos relacionados
que afectan a tu bienestar. Uno de ellos es la
salud sexual. Su enfoque de la salud se-
xual sera objetivo, profesional y siempre
desde el respeto hacia ti. Si es algo que te
preocupa, su consejo puede ayudarte enor-
memente.

De todas formas, para muchos pacientes, la
sexualidad no es prioritaria durante el trata-
miento. Esto puede deberse a la edad, o bien
suceder porque las preocupaciones mas im-
portantes son otras, como el manejo de los
efectos secundarios, las redes familiares y
sociales de apoyo, cada caso y cada persona
es diferente.

No obstante, si es una cuestién que te pre-
ocupa o consideras que puede mejorar y asi
lo deseas, estas en manos de expertos que
saben tratar el tema con respeto y profesio-
nalidad. También es posible que cambies de
opinién y, aungue al principio ni siquiera lo
tengas en mente, afios después del diagnds-
tico si sea algo que te preocupa. El oncélogo
va a estar ahi siempre, nunca es tarde para
consultar con él lo que te preocupa.

Ten en cuenta que cada ano se diagnostican
mas de 20.000 nuevos casos de cancer de
mama en Espafia'. El cancer de mama es,
de hecho, el tipo de cancer mas frecuente en
muijeres (28,7%). Los tratamientos, que me-
joran constantemente, estan haciendo que
cada vez mas personas vivan con la enfer-
medad durante periodos de tiempo muy pro-
longados, y eso convierte la calidad de vida a
largo plazo, después de la consideracion del
propio céncer, en un asunto clave. Eso abar-
ca todos los aspectos de la vida de la perso-
na, incluida la salud sexual.
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El manejo de la

en pacientes con cancer
de mama

Un grupo de expertos de varias sociedades
cientificas espafnolas (la Sociedad Espariola
de Menopausia -SEM-, la Federaciéon Espa-
flola de Sociedades de Sexologia -FESS-, la
Sociedad Espafiola de Médicos de Atencion
Primaria -SEMERGEN- y la Sociedad Espa-
flola de Oncologia Médica -SEOM-) han co-
laborado en la elaboracién de una serie de
recomendaciones para el manejo de la salud
sexual en pacientes con cancer de mama
analizando los estudios mas relevantes sobre
el tema’.

El manejo es una forma de reducir al mi-
nimo los problemas sexuales y los pro-
blemas en las relaciones de pareja. Estos
expertos subrayan que hablar de la salud se-
xual mas alla del cancer tiene un efecto tera-
péutico para las pacientes y puede contribuir
a incrementar la confianza y la tranquilidad
de las personas que estan pasando por un
cancer.

También existen entrevistas y cuestionarios
que los profesionales sanitarios pueden pe-
dirte que completes para orientar la conver-
sacion y hacer asi mas facil hablar de sexua-
lidad.

Como hasta la fecha no son muy abundantes
los estudios que analizan la salud sexual en
personas que viven con cancer de mama, to-
davia no existe una “guia terapéutica” de los
pasos necesarios a seguir para los cuidados
en esta area de la vida.

Por ese motivo, los expertos recomiendan
recurrir a un equipo multidisciplinar para
coordinar y mejorar la atencién en este
aspecto, incluyendo: oncoélogos, personal de
enfermeria, psicologos, psiquiatras y terapeu-
tas especializados en salud sexual, segun los
medios de los cuales se disponga o de acuer-
do con las preferencias expresadas por los
pacientes, que pueden sentirse mas a gusto
CONn unas personas que con otras.
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Y es que los profesionales de la salud des-
empenan un papel fundamental a la hora de
cuidar todos los aspectos de la salud de las
personas, incluyendo la salud sexual de los
pacientes. Su modo de hacerlo se basa en
solicitar al paciente permiso para abordar la
cuestion, ofrecer informacién sin abrumar, dar
consejos practicos v, si es necesario, derivar
a un especialista diferente.

Probablemente, estos profesionales te haran
preguntas “abiertas” que te daran margen
para explicarte tanto como quieras, mucho o
poco, y te animaran a hacer todas las pregun-
tas que desees.

Si tienes pareja y la quieres incluir en el
proceso, si tu te sientes comoda y la otra
persona esta de acuerdo, puede ayudarte
mucho, pero no es imprescindible. Como
todo en el proceso, es algo muy personal.

En el plano emocional, el oncdlogo busca
complicidad con sus pacientes. Una estrate-
gia eficaz es identificar al cuidador o acom-
pafiante principal, con quien también hablara.

Ten siempre presente que pedirle a alguien
de la familia o de tu entorno cercano que
te acompafe no es una sefal de debili-
dad, sino una estrategia que os ayudara
a ambos a transitar de forma mas facil
todos los procesos que conlleva el trata-
miento del cancer.




Otras preocupaciones

Otra de las grandes preocupaciones de las mujeres con cancer de
mama que perciben los oncologos es que, si tienen hijas, quieren saber
si ellas tendran la enfermedad en el futuro. Si este es tu caso, habla con
tu especialista sobre el componente genético del cancer.

También es muy frecuente que las pacientes se preocupen por cémo
afectara la enfermedad a la familia (¢, Podremos irnos de vacaciones?”),
a las rutinas (“¢Puedo seguir comiendo lo mismo?”)... Veras que hay
respuestas claras a muchas de estas preguntas, y que una conversa-
cién con el oncélogo tiene el poder de transformar el lbgico miedo inicial
en certezas y tranquilidad.

En este sentido, recuerda que el oncélogo busca tu bienestar en
todos los aspectos. La salud mental, que muchas veces se en-
marca en el entorno familiar y social, también es extremadamen-
te importante y, en este caso, el apoyo emocional sera determinante.
Habla con él sobre todas estas cuestiones, él sabe como hacerte las
cosas mas faciles. Confia en tu oncélogo.




Puede proporcionarte contactos
para resolver dudas gque surjan
entre una consulta y otra

Es frecuente que algun miembro del equipo
de oncologia o del equipo médico multidis-
ciplinar que te atiende -muchas veces el per-
sonal de enfermeria- atienda un teléfono al
cual puedes llamar cuando surja alguna duda
entre una consulta y otra, tu oncélogo pue-
de facilitarte este nimero al que puedes
llamar.

Con la pandemia, las consultas telefonicas
han probado su utilidad, aunque casi todos
los especialistas -y pacientes- prefieren verse
de manera presencial siempre que sea posi-
ble y respetando las normas de seguridad.

Ten en cuenta que las conversaciones por te-
|éfono o a través de pantallas pueden ser tan
largas como se quiera.

Los oncdlogos suelen decir que ellos nunca
“pierden” el tiempo con sus pacientes, sino
que invierten su tiempo, consiguiendo que
las cosas vayan mejor. Muchas de las cosas
que cuentas, aunque te parezcan anecdoti-
cas, son importantes para que ellos perciban
tu estado general y puedan ofrecerte la mejor
ayuda.
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Sabe que
recursos
pueden ser

Utiles para ti

Existe una enorme variedad de profesiones
y disciplinas que contribuyen al mejor trata-
miento integral de las personas con cancer,
en todos los aspectos de su vida. Muchos
especialistas coinciden en sefialar como es-
pecialmente positiva la labor de los psicélo-
gos especializados en oncologia. De hecho,
algunos han sugerido que puede ser Util que
estén presentes en la primera consulta, aun-
que no es una practica extendida por ahora.

Los psicologos cuentan con conocimiento
sobre técnicas y terapias que contribuyen a
que el “viaje” del paciente, que va desde el
diagnoéstico hasta el final del tratamiento, y
también llega a etapas posteriores de la vida,
sea lo mas facil posible.

Los rehabilitadores (fisioterapeutas, entre
otros) también pueden desempefiar una fun-
cién clave. Hace afios su participacion en el
proceso de recuperacion era casi obligatoria
debido a que la cirugia del cancer era mas

agresiva. En la actualidad, las intervenciones
son mucho mas sofisticadas y limitadas, por
eso sus efectos secundarios son mucho mas
leves. No obstante, puede ser conveniente
para ti visitar una consulta de rehabilitacion,
aunqgue solo sea un par de veces, para recibir
CoNsejos que pueden contribuir a una recu-
peracién mas rapida.

Dependiendo de tu situacion individual, el on-
coélogo puede derivarte a esos otros profesio-
nales, que también estan ahi para ayudarte
a manejar la enfermedad e incluso pueden
prevenir la presentacion de algunos efectos
secundarios.
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Tus objetivos vitales son los
suyos: Si prefieres libertad para
vigjar, o tiempo para cultivar

alguna aficion... Va a ayudarte
con las estrategias para lograrlo

El término “atencion flexible” se usa para
describir las terapias que se pueden uti-
lizar fuera del hospital o la consulta, pero
también para describir el modo en el cual
los oncdlogos adaptan los planes de tra-
tamiento a las necesidades y preferen-
cias de sus pacientes siempre que sea
posible2.

Esta atencién flexible puede consistir en ajus-
tes de horarios para ahorrarte desplazamien-
tos, dejar libre en tu agenda una fecha de-
terminada importante para ti 0 cambios en el
tratamiento en sentido estricto porque asi lo
quieres tu. Cuéntale a tu oncdlogo lo que es
importante para ti.

Uno de los ejemplos que mencionan los espe-
cialistas es un efecto secundario de algunas
terapias: la alopecia o pérdida de cabello. Hay
pacientes que lo perciben como “una oportu-
nidad” para cambiar de imagen o se ven muy

bien con pafiuelos y otros complementos que
antes no usaban, pero para otras personas es
una preocupacion importante y tiene efectos
negativos en su estado de animo.

Hay oncdélogos que incluso recomiendan a
sus pacientes peluquerias especializadas
donde pueden pedir consejo y recibir apoyo.
Si para ti es un efecto secundario importante,
coméntaselo a tu médico.

En caso de que el cambio de terapia tenga
consecuencias relevantes por el motivo que
sea, te informara para que tengas la oportuni-
dad de sopesar las ventajas e inconvenientes
de cada una de las opciones.
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Puede ayudar a tu
familia a entenderte y
acompanarte mejor

ut‘ﬁ

Dentro de este acompafiamiento a la mujer con cancer de mama, a
algunos oncdélogos les gusta dedicar al menos una conversacion de tu
a tu con el miembro de la familia o la persona que acomparnie a los pa-
cientes de modo habitual. Siempre respetando el principio de confiden-
cialidad y lo que tu desees, hay aspectos del cancer que es positivo que
tu entorno conozca y comprenda. El oncélogo puede ser un apoyo
clave también para ellos.

En este punto, muchos elogian especialmente la capacidad comunica-
tiva de las mujeres.
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Conoce todas las opciones para
ti y te ayudara a decidir

?

El diagndstico de céancer es una experiencia
siempre dificil. Cuando se trata de cancer de
mama metastasico, el tratamiento puede du-
rar muchos afos, y eso supone que presenta
retos especificos para las pacientes, incluyen-
do un numero elevado de visitas al hospital o
la consulta y tomar decisiones sobre el trata-

miento®...

Las opciones para tratar el cancer de
mama siguen avanzando en los ultimos
anos y eso deja abierto un abanico de
opciones cada vez mas amplio.

Como experto en la materia, el oncélogo te
ofrecera informaciéon para “navegar” por to-
das ellas. Si se da el caso, puede conocer
ensayos clinicos que encajen con tu perfil y
que podrian interesarte. La mejor fuente de
informacion para conocer todas tus opciones
es tu oncologo.

21 ?

Salvo que la tuya sea una situacion de urgen-
cia, cosa que pocas veces sucede, tienes
cierto tiempo hasta comenzar con el trata-
miento. Dedica parte de ese tiempo a obtener
del médico la mejor informacion disponible.

Ademas, algunos centros especializados en
el tratamiento del cancer tienen programas
de orientacion especificos para guiar a los pa-
cientes en estas decisiones. Estan disefiados
y supervisados por especialistas, como tu on-
cologo. Puedes tener en mente esta opcion
y aprovechar todo ese conocimiento para tu
tranquilidad.
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El equipo médico esta
ahi para ayudarte




Un equipo médico es un grupo de profesionales que investigan,
pueden practicar la docencia (dar clases, ensefiar a otros profesiona-
les sanitarios...), cumplir funciones de gestion y, sobre todo, estan
ahi para prestar asistencia a los pacientes, estan a tu disposicion.
Como profesionales de la asistencia, son los encargados de diagnosti-
car y tratar enfermedades, incluyendo todos los procedimientos nece-
sarios para hacerlo. Su prioridad eres tu.

Precisamente por esas dos actividades (diagnosticar y tratar enferme-
dades) es por lo que la relacion entre ellos y los pacientes es tan rele-
vante y presenta tantas oportunidades. Una relacion fuerte, sélida y
basada en la confianza, es el mejor escenario posible para que
ellos desarrollen su trabajo y para que tu estés bien. Para el on-
cologo, es una obligacion que todo el equipo contribuya para fomentar
esa relacion, creando vinculos de empatia que faciliten un trato cercano,
en el que tanto la paciente como su familia se sientan seguros y com-
prendidos.




La enfermedad y el enfermo son, en la men-
te del médico oncdlogo, dos cosas muy di-
ferentes y claramente separadas entre si. La
enfermedad es un “concepto bioldgico”, algo
que no funciona como deberia en el organis-
mo. Por otra parte, el enfermo es la persona
en todas sus dimensiones: social, cultural,
psicolégica y econémica. Por eso, los espe-
cialistas aseguran que conocer la enferme-
dad, pero también conocer al enfermo y
su mundo (interno y externo), es el mejor
modo de diagnosticar y tratar a la perso-
na segun sus necesidades.

En el gjercicio de la Oncologia Médica, como
rama de la medicina, también hay mudltiples
actividades que implican colaborar con otros
especialistas y profesionales de diferentes
ambitos’. Muchas de esas colaboraciones
iran orientadas a ofrecerte todos los servicios,
apoyo e informaciéon que puedas necesitar.




Unas notas pueden
bastar para que no
se te olviden tus
preguntas... o las

respuestas

Una forma muy buena de mejorar la comunicacion con tu mé-
dico es usar un diario. Puede ser digital 0 no, segun prefieras. En
él puedes llevar un registro de tus sensaciones fisicas, psiquicas, tus
miedos y esperanzas, ademas de tus necesidades materiales y emocio-
nales. La escritura facilita la comunicacién enormemente y permite tener
un registro en tiempo real, ya que evita olvidos y permite volver de vez
en cuando a las “claves” mas importantes para ti.

Si te resulta mas conveniente guardar el “diario” en un maovil 0 en un or-
denador, también puedes aprovechar esos soportes y compartirlos con
los profesionales sanitarios responsables de tu caso cuando quieras.
Los equipos médicos hacen cada vez mas uso de las nuevas tecno-
logias.




Los términos medicos
gue NO NOS suenan
pueden explicarse

con claridad

Cuando existe alguna parte del tratamiento
que no entendemos, se puede dar la posibi-
lidad de que incumplamos sin querer alguna
recomendacion del oncdlogo. Todos estamos
en situacion de poder “perder” parte de esas
recomendaciones por la gran cantidad de
informacion que nos llega, porque a veces
estamos en un momento emocionalmente in-
tenso y por las palabras técnicas que pueden
incorporar esos mensajes.

Hay estudios? que hacen hincapié en lo im-
portante que es que los profesionales sanita-
rios se aseguren de que los pacientes entien-
den todo lo que se dice en la consulta.

No hay de qué avergonzarse, cada uno
sabemos de lo nuestro, y no tenemos por
qué saber qué significa cada palabra que
oimos. Igual que no entendemos todo lo que
se dice en la carpinteria o en la ferreteria, hay
términos médicos con los que no esta-
mos familiarizados.

Por nuestra parte, podemos preguntar para
aclarar temas confusos. El equipo médico,
por la suya, tiene también sus estrategias
para hacerse entender lo mas claramente po-
sible. Ante cualquier duda, no te quedes
sin saber y pregunta.




Material para pacientes

Una de las cosas que se puede hacer (y, de hecho, es frecuente) en la consulta de oncologia,
es facilitar material escrito para los pacientes. Es una forma de que, una vez fuera de la consul-
ta, podamos “repasar” lo que se ha dicho®. El material adecuado para pacientes tiene palabras
sencillas (es importante que cualquier persona lo pueda entender) y, muchas veces, pequefias
frases o textos destacados con las ideas principales. Asi, aunque leamos todo el contenido
detalladamente, también podemos volver a las ideas principales echando un vistazo rapido.

Muchas palabras tienen una “traduccion directa” al espafol coloquial. Otras veces no es as,
pero siempre pueden explicarse. Algunos ejemplos de palabras propias de la jerga médica con
“traduccién” son las siguientes:

Infarto de miocardio: ataque al corazén

Hiperlipidemia: colesterol alto
Febril: con fiebre
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El derecho a
la informacion
de los pacientes

Hace afos, un estudio* del Ministerio de Educacion de Estados Unidos
puso de manifiesto que hasta 90 millones de personas en el pais po-
drian tener dificultades para comprender todo lo que se les decia en la
consulta del médico.

Los investigadores que llevaron a cabo el estudio razonaban que se es-
pera de los pacientes que conozcan, a veces, varias enfermedades cro-
nicas a la vez, 0 que cumplan con unas pautas de tratamiento que son
cada vez mas complicadas. Constantemente van apareciendo terapias
nuevas y esa es una buena noticia. Sin embargo, aunque ayudan a tra-
tar mejor las enfermedades, también hacen que una persona tenga que
controlar horarios y tomar medicamentos cada vez mas complicados.

Con motivo de la publicacién y divulgacion de esos datos®, Susan Pisa-
no, vicepresidenta de comunicacion de un consorcio de aseguradoras
del pais (American’s Health Insurance Plans) decia: “el nivel de com-
prension de temas sanitarios afecta a todo lo que hacemos, sus
implicaciones son enormes”.

Con el paso de los anos, en Estados Unidos se han aprobado leyes que
abordan directamente esta cuestion, obligando a que la informacion
sanitaria que se ofrece a los pacientes sea clara y esté debidamente
adaptada para que cualquiera que no pertenezca a la profesion médica,
pueda entenderla perfectamente. Las leyes europeas y espafnolas
también protegen el derecho a la informacion de los pacientes
sobre los asuntos que les afectan (Convenio del Consejo de Europa
y Ley General de Sanidad).




Incluso las cosas mas pequenas
pueden ser importantes para i,
y eso las hace importantes

para el equipo médico

Los oncdlogos se muestran convencidos de
que es el paciente, con sus mensajes, quien
elabora el marco en el que se desarrolla y
construye la asistencia en la enfermedad.
Disponer de esa informacion, saber lo que
quiere y lo que es importante para él y para
su familia es fundamental para llevar a cabo
procesos diagndsticos y planes terapéuticos
adecuados. “La medicina personalizada
lo es cuando el paciente -y no solo la en-
fermedad- es el centro de la atencion del
equipo sanitario”, aseguran los expertos.

Puedes tomar la iniciativa y hablar de lo que
a ti te importa cuando quieras y, cuanto mas
lo hagas, mejor. No hay un momento deter-
minado para ello. Si al principio no lo haces
por cualquier motivo, tu oncélogo vy el resto
del equipo van a seguir estando a tu disposi-
cién para que compartas tus inquietudes en
el momento en el que te sientas preparada o
en el que te surjan dudas.

No es sorprendente que los oncdlogos ha-
blen de la asistencia sanitaria como un pro-
ceso comunicativo. Como en todos los pro-
cesos de este tipo, en él participan un emisor
(el que habla), un receptor (el que escucha o
recibe los mensajes) y un mensaje, que tiene
que ser comprensible en un medio adecuado
(la consulta, tu teléfono, una videollamada...)
para que el proceso sea lo mas facil posible.

En la medicina tradicional, el paciente era un
mero receptor de los mensajes del equipo sa-
nitario. Ahora, en los tiempos de la medicina
personalizada, el oncélogo tiene mas presen-
te que nunca que cada paciente es Unico.
La persona enferma es también un emisor
de mensajes muy importantes para el equi-
po sanitario. Y esto es asi porque el equipo
sanitario, si estuviese aislado y y no pudiese
comunicarse con el paciente, solo podria leer
datos, explican los especialistas.




Si te planteas objetivos para
cada consulta, comprobaras
si los vas cumpliendo

La medicina personalizada es la que presta
una atencién especial a la persona que pa-
dece la enfermedad y no a la enfermedad
como algo aislado. La medicina personaliza-
da entiende que no solo la biologia modifica y
transforma la enfermedad, sino que también
influyen los factores culturales, psicolégicos y
socioecondmicos de la persona. Se entiende
a la persona como una unidad cuerpo-men-
te-entorno.

Cuando colocamos a esta unidad cuer-
po-mente-entorno en el centro de la atencion,
nos acercamos claramente a una personali-
zacion del tratamiento en el que se integran
las preferencias y deseos de cada paciente.
En ese tipo de medicina, tus objetivos son
muy importantes.

Si tienes un pequeio cuaderno en el que
anotas las cosas importantes, puedes in-
cluir en él unas notas breves sobre qué
quieres conseguir en cada consulta: acla-
rar algo sobre el tratamiento, saber cuales
son los siguientes pasos, saber si vas a te-
ner un “periodo de descanso”, planificar unas
vacaciones... Todos tus objetivos son validos
y son importantes, y seran también los ob-
jetivos de tu oncdlogo. Compartelos con él
cuando quieras y comprueba después si has
obtenido lo que querias.




Medicina personalizada
y medicina de precision

La medicina personalizada no debe confun-
dirse con la medicina de precision. A veces
se llama medicina personalizada a la medicina
de precision y no son lo mismo, por lo que se
ha creado una considerable confusion.

La medicina personalizada es el tratamiento
de la persona como un todo y la medicina de
precisidon es el empleo de farmacos muy so-
fisticados para actuar sobre una mutacion ge-
nética concreta que se encuentra en las célu-
las de un tumor para detener su crecimiento
o limitarlo, entre otras cosas.
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A la medicina personalizada que tiene en cuenta los objetivos vitales de los pacientes
también se la conoce como “medicina de las 4 P”, y tiene su origen en los trabajos del
erudito Rudolf Steiner y en la medicina humanista de Lain Entralgo. Aunque muchas personas
creen que es un “invento” moderno, la verdad es que la forma mas antigua de practicar la me-
dicina es precisamente esta. Las cuatro ‘P’ hacen referencia a que es una medicina:

- e o

-a o o o o

El paciente es la persona que toma las deci- - o o o o
siones sobre su propia salud y lleva las rien- - o o o

das en todo el proceso si asi lo desea.

Es muy diferente a la medicina del pasado, a
la que se conocia como medicina reactiva; no
se daba ningun paso para diagnosticar y tra-
tar a una persona hasta que no aparecia una
enfermedad y se reaccionaba ante su apari-
cion. Actualmente, en la medicina proactiva,
los profesionales sanitarios actian y toman
decisiones a lo largo de toda la vida de una
persona. La medicina proactiva permite que
el paciente conozca mas de su salud en el
presente y pueda anticipar algunos aspectos
relacionados con la salud de cara al futuro.
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Personalizada

Porque los grupos de riesgo los forman gru-
pos de personas que comparten caracteristi-
cas que les hacen vulnerables a enfermeda-
des determinadas (por edad, por sexo...).

Puede anticipar ciertos acontecimientos mu-
cho antes de que se presenten.
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El oncologo puede
decirte donde conseguir
mas informacion

de calidad, clara
y veraz

Hay una cantidad inmensa de informacion
disponible en internet. La informacién que
nos ayuda a mejorar nuestra salud tie-
ne que estar basada en la investigacion
clinica y en la evidencia cientifica, eso es
una marca de calidad y de seguridad. Aun-
que es posible que haya otras fuentes
que aporten valor, como las plataformas
de pacientes en las que se comparten
experiencias.

Para evaluar si es la informacién mas apro-
piada, puedes confiar en que tu oncélogo
te dara una opinién profesional y objetiva
sobre la informacion que hayas obtenido
de otras fuentes. Su objetivo es el tuyo: que
te encuentres bien. Si usas algun remedio so-
bre el cual no te ha informado él, sino que
te ha llegado por otro camino, es importante
que lo hables con él para que podais ver si es
efectivamente adecuado para ti y si no inter-
fiere de ninguna manera con tu tratamiento.
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