Supervivencia: Introduccion
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La vida después del cdncer nunca va a ser la misma. La supervivencia es un término general que incluye a
aquellas personas que fueron diagnosticadas con cdncer en algldn punto de su vida, y a los amigos y familiares de
dichos pacientes. Durante el periodo de tratamiento, los pacientes con cancer adquieren una abundancia de
informacién y apoyo; sin embargo, después del tratamiento, los sobrevivientes a menudo se quedan con muchas
preguntas restantes y con una sensacidén de falta de apoyo. Es importante que los sobrevivientes sepan que la
recuperaciéon se demora, y por lo tanto, toma tiempo volverse a adaptar a una vida normal. Tal vez no sea posible
gue la persona inmediatamente regrese a la realidad "normal" en la cual vivia previa al tratamiento; es por esto
que los pacientes requieren tiempo para determinar qué es lo normal en la realidad actual.

La calidad de vida normalmente se mide por medio de encuestas a personas acerca de su situacién en general y
sus sentimientos hacia la misma. Si un paciente con cancer o un sobreviviente de esta enfermedad no esta
conforme o satisfecho con su situacién, entonces se dice que esta persona tiene una baja calidad de vida. Esto
puede motivar a los médicos a cambiar el tratamiento o el programa de seguimiento para que el paciente se sienta
mejor. El tener un nivel alto de salud y una calidad buena de vida es importante para los pacientes con cancery
sus sobrevivientes, pues tienden a recibir cuidado constante y logran terminar los tratamientos sugeridos al tener
una mejor calidad de vida. En estudios recientes se ha demostrado que los pacientes que tienen una calidad de
vida adecuada, pueden vivir més.1, 2

Hay muchos factores por los cuales la calidad de vida puede reducirse drasticamente; por esta razén, aparte de
encargarse del tratamiento, los doctores también se concentran en realzar esta cualidad importante para el
cuidado del cancer. 1, 3
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Visite nuestra pagina de informacién para los que cuidan de los pacientes

Cuidado Después de Tratamiento

Haga clic agui para ver la entrevista completa con Ned Crystal
Descédrguese la siguiente lista como un archivo de PDF

Conversando con su médico después del tratamiento de cancer

1. Antes de suspender los cuidados oncoldgicos
o Consiga un resumen de su tratamiento. Este debe incluir un listado detallado acerca de todos los

tratamientos que ha recibido.
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o Asegurese de tener una copia de todos los resultados de los examenes médicos relacionados
al cancer que se ha realizado y/o envie estas copias a su médico de medicina general. Es posible que
tenga que conversar con sus médicos oncoldgicos para que su médico general reciba la informacién.

o Obtenga un 'plan de cuidados al largo plazo'. Sus médicos de oncologia deben ofrecerle dicho plan
antes de que concluya su tratamiento. El plan debe detallar los tipos de cosas a las cuales usted necesita
estar alerta en el futuro cercano y distante. El plan también podria incluir una lista de exdmenes
recomendados y otra informacién especifica a los pacientes con su tipo de cancer/tratamiento.

2. Temas para conversar con su médico general

o Para brindarle el mejor servicio, su médico general necesitard toda la informacién médica relacionada a
su cancer. Es una muy buena idea que usted y su médico estén al tanto respecto a sus cuidados de
seguimiento. La siguiente lista incluye algunas de los temas mas comunes que los pacientes deben
considerar conversar sobre con sus médicos

1. ¢Como y cuando se debe realizar exdmenes médicos para evaluar la posibilidad de una
recurrencia?
» Usted debe tener un plan establecido para realizarse chequeos regulares y pruebas relevantes.
2. ¢Como y cuando se debe realizar examenes médicos para detectar la presencia o
ausencia de canceres secundarios?
= Ya que algunos tratamientos elevan el riesgo de contraer otros, nuevos tipos de canceres
(canceres secundarios), es importante que sepa lo que busca en especifico
3. ¢Como se trataran los efectos secundarios de largo plazo?
= Algunos tratamientos de cancer son la causa de varios efectos secundarios que pueden
ejercer por un largo tiempo. Por ejemplo, el dolor/ardor (neuropatia) puede ser provocado por
algunos tipos de quimioterapias.
4. ¢Como se detectara la presencia o ausencia de efectos retardados?
= Algunos tratamientos de cancer pueden ocasionar efectos secundarios que no se manifiestan
hasta meses o afnos después que concluya el tratamiento. Un ejemplo serian los dafios en el
corazén consecuentes del uso de farmacos quimioterapéuticos.
5. Sexualidad
= Algunos tratamientos de cancer pueden impactar su desempefio y/o deseo sexual. Por ejemplo,
los tratamientos hormonales para el cdncer de seno o de prdstata en conjunto con la cirugia
podrian alterar el funcionamiento sexual del paciente. La percepcion de la propia apariencia
corporal también puede ser una preocupacién para algunos sobrevivientes del cancer, pues
una cirugia podria ocasionar que se sientan poco atractivos. La sexualidad también forma parte
de la experiencia humana, por lo cual es importante resolver cualquier problema fisica o
psicolégicamente relacionado.
6. Cambios en el estilo de vida
= Algunos aspectos que se deben considerar incluyen la dieta, el ejercicio, el consumo del
alcohol y la cesacién del uso del tabaco. Si usted no hace ejercicio con regularidad, cree un
plan para sacar provecho a los beneficios y para minimizar los riesgos.
7. Fertilidad
= Los tratamientos de cancer pueden afectar la fertilidad del sobreviviente. Si usted estd
considerando tener un hijo, hable con su médico acerca de cualquier preocupacion o riesgo
8. Oncologia Integrada
= Mucho sobrevivientes de cancer utilizan practicas/tratamientos de la oncologia integrada,
como el yoga, Tai Chi, los suplementos herbarios, la 'terapia alimenticia', y la acupuntura.
Desafortunadamente, muchos pacientes no tienen conversaciones con sus doctores acerca de
estas practicas. jEsto es un error!
= Es muy importante que se discutan y que se documenten todos los suplementos y tratamientos
adicionales. Mientras que si existen evidencias que corroboran los beneficios de algunos
tratamientos, algunos remedios herbarios pueden interferir con las medicinas o provocar
efectos secundarios. Lo natural NO equivale seguro.
= Si usted emplea practicas de la medicina complementaria, o lo estd considerando, hable con su
médico.
9. Complicaciones emocionales y psicoldgicas
= ;El cancer es estresante! Pues las consecuencias de esta enfermedad pueden ser de por vida.
La depresién y la ansiedad son bastante comunes en los sobrevivientes de cancer. Asegurese
de conversar acerca de esto con su médico y acuda a asesoramiento/medicamentos
apropiadamente. El cuidado de las complicaciones psicolédgicas es igual de importante que el
cuidado de las condiciones fisicas.
10. Los ensayos clinicos y la supervivencia
= Although not as common as treatment trials, there ARE clinical trials that are designed to
address challenges faced by cancer survivors. You should consider identifying and joining these
types of trials in your area.
= Aunque no son tan comunes como los ensayos con tratamientos, Si se realizan pruebas clinicas
disefiadas para sobrellevar los desafios que enfrentan los sobrevivientes del cancer. Considere
investigar acerca de y participar en estos tipos de ensayos en su area.

Los sobrevivientes jéovenes del cancer pueden enfrentar desafios distintos a los adultos. El instituto nacional de
cancer de los Estados Unidos ha compilado_informacidén especifica a los supervivientes del cdncer infantil.4
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Barreras en el tratamiento

Existen varias razones por las cuales muchos pacientes no logran recibir el cuidado que necesitan; el listado a
seguir incluye algunas de ellas:

e Barreras estructurales: un seguro de salud inadecuado, las complejidades del sistema de salud, las horas de
atencién de las facilidades de tratamiento, los tiempos de espera para una cita y el acceso al transporte.

e Factores relacionados al médico: perspectivas, creencias, preferencias y prejuicios.

e El costo del cuidado del cdncer puede ser una carga preocupante para muchos pacientes y sus familias. Para
mds informacién sobre los diferentes planes de cobertura que ofrecen los seguros médicos, visite La red de
accién de la Sociedad Americana de Cancer (American Cancer Society Cancer Action Network - ACS CAN).

Recibir los cuidados apropiados es esencial para los sobrevivientes de cancer. En caso de que surjan problemas, el
paciente debe contactar a sus médicos, su familia y a sus amigos para obtener el cuidado necesario. jNo espere!

Cuidados paliativos

Los cuidados paliativos mejoran la calidad de vida de los pacientes de cancer. A pesar de que este servicio aun no
se encuentra disponible para todos que lo requieren, hay bastantes profesionales especializados en esta rama
medicinal que crece cada dia.

Para aprender mas y para ubicar a profesionales de cuidados paliativos visite la seccién de recursos de esta
pagina.

Dieta

Debido a el estrés fisico y emocional provocado por los tratamientos del cdncer, aquellos pacientes que logran
recuperarse de la enfermedad tienen un mayor riesgo de desarrollar otras complicaciones en la salud como la
obesidad, problemas en el corazén, osteoporosis, presién alta y diabetes. Por esta razén es imperativo que los
pacientes que han sobrevivido al cancer tengan una dieta sana, un plan de ejercicio y que manejen el estrés para
poder optimizar su salud. La Sociedad americana de cdncer recomienda una dieta basada en vegetales como las
frutas, verduras, granos y comidas bajas en grasa.5

people riding bikes
Ejercicio

El ejercicio tiene un rol muy importante en el control de la fatiga, la condicién cardiovascular, del peso, del estado
de animo y del manejo del estrés. Encontrar la motivacion para realizar ejercicio puede ser dificil, pues
probablemente existen muchos efectos secundarios como la fatiga que interfieren con la toma de decisiones
positivas, pero a pesar de todos los obstdculos todo es posible. La Sociedad Americana de Cancer recomienda
retomar o comenzar el ejercicio cuando sea posible apenas termine el tratamiento ya que la actividad fisica se
asocia con un riesgo reducido de una recurrencia del cadncer. 6

Sugerencias de ejercicios:

e Para aquellos que no han realizado ningun tipo de ejercicio en un tiempo, camine durante 10 minutos por dia.
e Combine el ejercicio con otras actividades diarias. Suba escaleras, camine a la tienda en véz de manejar,
estaciénese mas lejos de su destino para caminar, o incluso realize algun tipo de ejercicio mientras ve la
television.
¢ Sj sufre de insomnio, considere el yoga que puede mejorar la calidad del suefio.7 El yoga es una practica
flexible, pues las poses individuales se realizan segln las habilidades del paciente. Si desea leer més acerca
del yoga y el Tai Chi en el tratamiento del cancer, visite nuestra seccién sobre la medicina complementaria y
alternativa.
El encontrar alguna pareja o equipo para realizar ejercicio puede ayudar con la motivacién y crear amistades.
e Si sufre de fatiga, intente hacer ejercicio durante el tiempo en el cual tiene mayor energia.
Es importante que hable con su doctor antes de empezar a realizar cualquier ejercicio.

Sugerencias para un estilo de vida mas sano:

e Después del tratamiento, es importante seguir en contacto con su equipo médico.

e No fume y evite el humo del cigarrillo

e El buen manejo del estrés lo ayudard a acelerar el proceso de recuperacién

e Reserve tiempo para realizar actividades divertidas y asi mantener un buen estado de animo.

Aspectos financieros

Los gastos relacionados al cancer8

Tipos de gastos relevantes al cancer
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e Médicos: consultas médicas, exdmenes, tratamientos, medicamentos y cuidados
e Personales: transporte, viajes, asesoramiento legal y financiero

Converse con su equipo médico

e Aungue mucho dudan en compartir sus preocupaciones relacionadas a las finanzas, es fundamental que hable
con sus médicos acerca de ellos.

e Un estudio ha demostrado que a pesar de que mds de la mitad de los pacientes participantes deseaban
conversar con sus médicos sobre los gastos, solamente lo hizo el 19%. El 57% de los pacientes que tuvieron
estas conversaciones con sus médicos reportaron ver reducciones en sus gastos ademas de sentirse més
aliviados durante el tratamiento.

Busque asesoramiento financiero

e Algunos recursos que brindan asistencia financiera incluyen el cuidado de nifios, articulos personales
(pelucas, brasieres para la mastectomia, insumos para las ostomias), servicios de asesoracion, ayuda legal,
transporte

e Los trabajadores sociales, las fundaciones, los consejeros financieros y los empleados de servicio al cliente de
su centro médico pueden ayudarlo a encontrar organizaciones Uutiles.

e Las leyes federales ofrecen beneficios, proteccién de seguro de salud y proteccién en contra de la
discriminacion.

Los gastos del cuidado de la salud

Como un sobreviviente de cancer, es muy importante tener en cuenta los aspectos financieros y legales
relacionados al diagnéstico de la enfermedad y a su tratamiento. Es muy importante entender a fondo las
especificaciones de las pélizas de su seguro médico. Algunos tipos de procedimientos de diagnéstico y
tratamiento pueden no estar incluidos en los planes de cobertura de los pacientes. Es importante hablar con el
administrador del hospital con respecto a las cuentas de los gastos hospitalarios para determinar si existen planes
mensuales de pago con algun descuento. El gobierno Federal de los Estados Unidos ha creado varios protocolos
para los tratamientos de los pacientes.

Apoyo financiero para los individuos con discapacidades

Aquellos pacientes que no trabajan por padecer de una condicién médica severa a menudo son elegibles para
recibir apoyo por discapacidad de parte del gobierno federal de los Estados Unidos (la administracién de seguridad
social). El proceso podria demorar en completarse (6 meses o mas), por lo cual no funcionaria para los pagos
inmediatos de gastos médicos, no obstante vale la pena.

Aprenda mas acerca del apoyo para las discapacidades mediante la administracidn de seguridad social.
Llame al seguro social: 1-800-772-1213 (tenga su nimero del seguro social a la mano)
Programas de asistencia al paciente de empresas farmacéuticas9

Si su seguro médico no le cubre los gastos de las medicinas recetadas o si tiene limites relacionados a las recetas
médicas, se le podria complicar el pago de las mismas. Algunos de estos programas de asistencia al paciente,
ubicados en la seccién de recursos, podrian ayudarle con los medicamentos que fabrican las corporaciones
correspondientes.

Discriminacion laboral

Es importante que un sobreviviente de cancer conozca sus derecho establecidos en el Acta de Americanos con
Discapacidades. Los empleadores pueden mostrarse reluctantes a contratar sobrevivientes de cancer por miedo a
gue no logren cumplir con una carga fisica que demande el trabajo, sin embargo va en contra de la ley
discriminar a alguien con alguna discapacidad.

Aunque haber tenido cancer puede ser perjudicial, es posible continuar trabajando. Los sobrevivientes pueden
descubrir que trabajar les da una sensacién de normalidad a su vida diaria. Los pacientes y sobrevivientes de
cancer deben conversar con sus empleadores de las opciones disponibles, ya sea un trabajo a medio tiempo o

a tiempo completo. Muchos empleadores estardn dispuestos a ofrecer alternativas ya sea de horarios o de lugar de
trabajo.

Aprenda més acerca del Acta de los Americanos con Discapacidades (Americans with Disabilities Act)

Complicaciones fisicas

El cancer puede afectar el cuerpo humano de forma significativa a diferentes niveles de severidad. Algunos
problemas pueden surgir como resultado del cdncer o como resultado del tratamiento. El efecto puede ser leve o
grave. En el peor de los casos, los efectos secundarios pueden debilitar al paciente y a su recuperacién. Por ende,
es importante que los sobrevivientes de cdncer hablen con sus doctores acerca de cualquier cambio o
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preocupacion.

Algunos de los cambios fisicos que puede presentar un sobreviviente de cancer son:
(algunas de los siguientes enlaces le llevaran a la seccién de efectos secundarios)

Anemia
Anorexia (inhabilidad para comer

Coagulacién en la sangre

Dafos en tejidos inducidos por la quimioterapia
Diarrea

Fatiga

Problemas de fertilidad

Hipercalcemia

Conteos bajos en la sangre

Linfedema

Mastectomia/Reconstruccién de seno
Problemas de memoria y de concentracién
Sintomas de menopausia

Ndusea

Neutropenia

Salud bucal (oral

Dolor

Inflamacién

Pérdida de peso y cambios en los habitos alimenticios

Haga clic aqui para ver una entrevista con el Dr. Michael Burke, un oncélogo psiquidtrico

Si nuestro material le parecio util, no dude en recomendar nuestra pagina web a otros.

Recursos para la supervivencia

Para un estilo de vida saludable

SurvivorLink

Smokefree en espanol (sitio web del gobierno de los EE.UU)

iTHRIVEplan

Servicios de nutricién (Instituto de cdncer Winship)

Supervivencia de adultos (Instituto de cdncer Winship)

Recomendaciones para el bienestar tras el tratamiento

s

Program 1 i American ncer

Red de sobrevivientes de cancer

Albergue de la esperanza
Recuperacién a su alcance

Camino a la recuperacién

Recursos financieros

Red de accién de la Sociedad Americana de Céncer (American Cancer Society Cancer Action Network - ACS CAN)
Derechos de un paciente en los EE.UU

Servicios de discapacidad de la administracién del seguro social

Beneficios del seguro médico (Instituto de cdncer Winship)

Family Reach - a una organizacién sin fines de lucro con la misién de asistir a los pacientes de cancer con
desventajas financieras

Vivor - una empresa que trabaja en conjunto con médicos para reducir los gastos de los pacientes para
sus cuidados de céncer
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Programas de asistencia de empresas farmacéuticas

Apoyo financiero para el Abraxane
Amgen Safety Net Foundation (Fundacién Red de Seguridad para el Amgen)

Programas de accesibilidad de AstraZeneca

Fundacién 'Boehringer Ingelheim CARES'

Fundacién de asistencia al paciente de Bristol-Myers Squibb

Apoyo para el paciente - Celgene

Soluciones de accesibilidad de Genetech (Genentech Access Solutions)

Compromiso de accesibilidad de GlaxoSmithKline

Fundacién de asistencia al paciente de Johnson & Johnson

Fundacién 'Lilly & Company Cares'

Asistencia al paciente de Merck

Asistencia al paciente de oncologia de Novartis (Novartis Oncology Patient Assistance Now)

Asistencia de Pfizer 'Pfizer RxPathways'

Ahorro de gastos de Purdue Pharma

Sanofi Patient Connection™ en espafol

Eligiendo un doctor
Encuentre un especialista en céncer

Encuentre un hematdéologo
Encuentre un oncélogo cirujano

DoctorFinder

Encuentre un cirujano
Encuentre a su doctor de medicina osteopética

Eligiendo un centro de tratamiento

Listado de centros de céncer - NCI

Listado de sucursales del 'Children's Oncology Group' (Grupo de oncologia pedriatrica) por estado

Eligiendo un tratamiento recomendado

Prepare su cuidado médico

Tratamientos del cancer - Sociedad Americana de Cancer
Cuidados Paliativos

Calidad de vida - ACS CAN

Coalicién para la calidad de vida del paciente

Cuidados paliativos o de apoyo (ACS)

'Get Palliative Care' (Consiga cuidados paliativos)

Empleo
'Cancer and Careers' (El cancer y las carreras)

Fundacién para la abogacia del paciente
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http://www.patientassistancenow.com/index.jsp
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