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En esta guia se incluye informacion orientativa para que los cuidadores de personas con cancer
de mama puedan conocer mejor como ayudarlas en forma eficaz y segura, sin dejar de cuidarse

a si mismos. jComencemos!

éQuiénes son los cuidadores?

Los cuidadores son la pareja, familiares 0 amigos que
ayudan a la persona con cancer de mama mientras
transita la enfermedad. Son los encargados de realizar
distintos tipos de tareas del hogar, asi como aquellas
actividades relacionadas con la enfermedad y su
tratamiento. Generalmente, no reciben un pago por
esta colaboracion, ni tienen entrenamiento formal en
estas tareas. Su papel puede variar a lo largo del
tratamiento, si cambian también las necesidades de la
persona con cancer, y a medida que las terapias se
hacen cada vez mas ambulatorias, su papel se vuelve
mas relevante. Los cuidadores tienen una influencia
enorme en coOmo sus seres queridos con cancer llevan
adelante su enfermedad"?

Algunas estadisticas sobre cuidadores, obtenidas de
una encuesta de la National Alliance for Caregiving,
indican que':

e En mas de la mitad de los casos se trata de mujeres.
® Casi 90% son miembros de la familia.

® Mas de un tercio conviven con la persona
que cuidan.

® La mitad indican que el cuidado les provoca estrés
emocional intenso, y la mayoria de ellos admiten
que necesitan ayuda para manejarlo, especialmente
si deben tomar decisiones sobre el fin de vida de la
persona que cuidan.

® Es comUn que tengan otros trabajos, y que sufran
presion financiera.

o EI 73% participan en discusiones sobre la atencién
del paciente durante las internaciones, pero no a
todos ellos se les pregunta qué ayuda adicional
necesitan luego del alta.

® Los cuidados son intermitentes y, en promedio,
duran en este rol unos 2 aros.

¢Cuales son las tareas del cuidador?

Los cuidadores son una parte importante del equipo
de atencion de la persona con cancer y tienen diver-
sos roles, como administrar los medicamentos,
ayudar a definir si un tratamiento esta funcionando y
manejar sus efectos adversos, informar al médico
sobre cualquier problema que aparezca y mantener al
tanto a otros familiares/allegados sobre novedades.
También es comdn que los cuidadores coordinen la
atencién, siguiendo el estado de las prescripciones
de farmacos y otros aspectos administrativos del
tratamiento, los estudios a realizar y los controles
médicos periddicos. Si bien algunos cuidadores
profesionales participan en estas tareas, muchos
miembros de la familia del paciente realizan cuidados
generales de la persona con cancer: la ayudan a
comer, a higienizarse y a vestirse, le buscan apoyo
emocional y hasta realizan tareas domésticas (com-
pran y preparan alimentos, limpian la casa, lavan la
ropa y/o pagan las cuentas)?.

Tips para el cuidador

Diversas acciones pueden ayudar a que el cuidador
sea mas eficaz en la atencidn de su ser querido con
cancer. Entre ellas se incluyen?*:

Informarse sobre el tipo de tumor y sus tratamien-
tos (y los efectos adversos de éstos, algunos de los
cuales el cuidador deberia poder manejar solo).

Buscar un equipo de atencién médica experi-
mentado, que ofrezca un enfoque integral e,
idealmente, que se encuentre en la misma
localidad.

Hacer listas: mantener registro de datos de la
historia clinica, los resultados de los estudios y la
medicacion administrada, asi como los nombres de
todos los profesionales de la salud del equipo tratante
(y su informacién de contacto), organizar las
actividades y tareas del dia y establecer prioridades
para realizarlas.



Informar a los médicos cualquier nuevo sintoma
que se observe, incluyendo cambios en el suefio,
el estado de animo y el apetito. Dado que esto
puede, incluso, afectar el tratamiento y la calidad de
vida. Si se observa un problema importante se
deberia informar lo antes posible, no esperar a la
préxima consulta agendada.
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En las consultas, tomar notas de lo que diga

el profesional, preguntarle las dudas que tengan
y asegurarse de comprender los proximos
pasos. Consultar cuando se deberia incorporar
cuidadores profesionales, como personal

de enfermeria.

Comprender que la persona con cancer puede
tener dias malos, de tristeza o ira. En estos
casos, se les debe poder dar su espacio y no
tomar las cosas en forma personal. Mantenerse
con una actitud positiva siempre ayuda: ain cuando
no se pueda controlar todo lo que sucede, si se puede
cambiar la forma en que se reacciona a estos eventos.

Intercalar actividades con periodos de descan-
so, hablar sobre temas diferentes al cancer o
tratar de hacer cosas divertidas, pero al mismo
tiempo hacer el duelo sobre la vida que tenian
antes del cancer.

Hacer que la persona que se cuida se siga
sintiendo querida y necesitada, vista como una
persona y no como un paciente con cancer.
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El cuidador y la persona con cancer deben poder
comunicarse adecuadamente, pero el primero debe
comprender que su ser querido muchas veces no
puede hacerse cargo de la toma de decisiones o de
actividades diarias, debido al sufrimiento fisico, emo-
cional y social que esté atravesando por el tumor y su
tratamiento. Es fundamental hacerle saber que uno
esta disponible para ayudarlo, y a la vez respetar su
necesidad de estar solo en ciertas ocasiones y com-
prender que puede actuar diferente, estar enojado,
silencioso, retraido o triste?

Es comUn que la persona con cancer busque tomar
las riendas del manejo de su salud y que quiera man-
tener cierta independencia y sensacion de control,
por lo que no hay que hacer todas sus tareas sino
preguntarle por aquellas decisiones o actividades
especificas en las que necesita ayuda. También podria
querer seguir trabajando durante el tratamiento, ya
que es comUn que sienta que si lo hace mejorara su
autoestima y se enfocard en sus capacidades mas
que en la enfermedad, pero esto no siempre es posi-
ble. Algunos pueden sentir estrés y sensacion de estar
sobrepasados por la situacién, asi como ansiedad,
miedo, enojo o depresion. Ciertos tratamientos
oncolégicos pueden provocar, ademas, problemas
de concentracién o memoria. Todo esto puede limitar
el trabajo o las actividades diarias de la persona con
un tumor. Buscar grupos de apoyo y especialistas en
salud mental, y alentarlo a comunicar sus sentimien-
tos y a mantenerse activo son algunas formas de
mejorar esta situacion®.

Algunas formas de involucrar a la persona con cancer
en sus propios cuidados, para que sienta que efectiva-
mente tiene un papel activo en su recuperacion, son

¢Cual es el impacto de la enfermedad
para los cuidadores?

Es comUn que el cuidador ponga el bienestar de la
persona con cancer por encima del suyo y que sufra
en silencio, sintiendo que el amor que tiene por esa
persona le da energias para atravesar este dificil
momento. Saber que un ser querido sufre de cancer
sin dudas provoca tristeza, y atenderlo puede ser una
actividad demandante, frustrante, dolorosa y provo-
car sintomas fisicos, como cansancio e insomnio,
ademas de ansiedad, depresion o incluso estrés
postraumatico. Esto es especialmente frecuente
cuando el cuidador no se cuida a si mismo, si sigue
adelante solo con el cuidado de su ser querido sin
pensar en su propia calidad de vida. Es comUn que los
cuidadores se sientan sobrepasados por la situacion,
agobiados o atrapados. La planificacién adecuada y
lidiar tempranamente con los problemas que vayan
apareciendo, puede ayudar a evitar estos momentos.
Si es posible, buscar ayuda en otra persona (compar-
tir el rol de cuidador) puede ser de utilidad. Los sinto-
mas de depresién de los cuidadores pueden ser
vistos por ellos mismos como un signo de debilidad y
no de desbalance, e ignorarlos o rechazarlos no los
eliminarg, sino que evitara que se pueda buscar ayuda
a tiempo'?”’.

Si el cuidador de una persona con cancer tiene hijos
pequenos, podria necesitar ayuda con ellos, pero
debe a la vez mantenerse al tanto de como estan
transitando este proceso y escuchar sus miedos y
preocupaciones. Los nifios pueden percibir el estrés
de la familia y se daran cuenta de que estan recibien-
do menos atencion de la habitual®.

También es comln que los cuidadores deban renun-
ciar o tomar licencia de sus trabajos, ya que la
atencion de su ser querido puede demandar su
tiempo completo, en especial luego del diagnostico y
durante el tratamiento para el tumor primario o las
recaidas, asi como en el proceso del fin de vida. Se
debe estar al tanto de las reglamentaciones y norma-
tivas vigentes en cada empresa y pais para poder
hacer uso de una licencia por enfermedad propia o de
un familiar®.



Cuidando a los que cuidan

Para el cuidador, cuidarse significa®:

Tomarse tiempo para uno mismo, dado que atender a
otro por tiempo prolongado puede aislar a la persona 'y
hacerlo sentir solo. Una caminata, ver una pelicula,
llamar a un amigo, leer un libro, escuchar muasica o
tomar un bario caliente pueden ser actividades Utiles
para despejarse, aunque sea por unos minutos.
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Cuidar su propia salud, no ignorar sintomas fisicos o
emocionales como falta de apetito, problemas del
suefio o concentracioén, no interrumpir tratamientos que
se estan realizando o dejar de asistir a consultas
médicas necesarias. Hacer ejercicio, dormir adecuada-
mente y comer en forma saludable, es necesario para
evitar o mitigar la irritabilidad y la fatiga. También recibir
apoyo espiritual y emocional, realizar actividades
sociales, tener tiempo de descanso y mantener lo mas
posible una rutina normal.

Mantener un diario o escribir cartas para liberar los
pensamientos y sentimientos que surjan, para poder
manejarlos mejor. También mantenerse conectado
con familiares y amigos, o recurrir a grupos de apoyo
y asesores profesionales para compartir experiencias
y pedir consejo.
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No sentirse culpable por estar sano, ni mal por haber
cometido un error.

La relaciéon entre el paciente, el cuidador y la familia
puede ser compleja. Es importante evitar, en la
medida de lo posible, los conflictos familiares y ser
paciente aun cuando se pueda sentir que otros
miembros de la familia no estan ayudando lo
suficiente. No asumir mas trabajo del que se puede
manejar y registrar qué familiares y amigos estan
disponibles para compartir las responsabilidades
(incluso quiénes puedan colaborar a distancia,
aungue esto suele requerir mucha mas planificacion).
Es importante ser especifico con las tareas en las que
se necesita ayuda y puede servir crear cronogramas
para repartir tareas entre familiares y amigos que
tengan tiempo disponible. Hacer reuniones familiares
periddicas para mantener a todos informados sobre
la situacion y planificar cuidados de la persona con
cancer, que deberia estar incluida en las reuniones, es
de utilidad®®”’.

Cuidar a quien padece cancer de mama puede tener
impacto negativo, pero para algunas personas el
resultado es positivo y satisfactorio, especificamente
en los siguientes aspectos® ’:

¢ Mejor relacién con los demas y mayor empatia.
¢ Mayor aprecio por la vida, definicién de prioridades
y sensacion de proposito, de tener un papel

significativo y sentirse Gtil y necesitado.

* Posibilidad de mostrar amor y respeto por la
persona cuidada.

e Sensacion de confianza, logro y orgullo, mayor
autoconocimiento sobre fuerzas y capacidades
que no se reconocian en uno mismo.

e Mejoria en los habitos de salud.

¢ Aporte de nuevas amistades y relaciones.
En grupos de apoyo es posible conocer gente con
las mismas dificultades y unir a familias.




Estos aspectos positivos de la asistencia a su vez dan
fuerzas y resistencia al cuidador para continuar con
este papel por el tiempo que sea necesario’.

Se cree que los efectos negativos
sobre el cuidador son mas frecuentes
cuando existen necesidades
insatisfechas de informacion, si hubo
malas experiencias con la cirugia del
paciente, si este no acepta
adecuadamente las situaciones
dificiles y si hay percepcion de bajo
beneficio del tratamiento y niveles
altos de sintomatologia'.

Es importante que los cuidadores alivien su carga
periddicamente, no solo realizando otras tareas
durante el dia, como ver las noticias o distraerse con
actividades recreativas, sino tomando ocasional-
mente periodos de descanso del cuidado de su ser
querido, durante parte del dia o incluso por periodos
mas prolongados. En estos intervalos la persona
puede ser cuidada por otros miembros de la familia,
servicios de profesionales o voluntarios, miembros de
la comunidad de apoyo o bien en una institucion’.

cQué hacer, como cuidador,
si las cosas no van bien?

La persona con cancer puede sufrir distintos proble-
mas: el tumor puede haber regresado, la persona
podria negarse a seguir (o empezar) un tratamiento o
bien la terapia podria no estar funcionando. En el
primer caso, se trata de una noticia desalentadora vy,
en ocasiones, la persona no reacciona del mismo
modo que antes; muchos creen que no tendran la
fuerza fisica o emocional para pasar por el proceso
otra vez, pero otros podrian sentirse en condiciones
de lidiar nuevamente con esto. La comunicacién con
el cuidador es clave para poder ayudarlos nueva-
mente. Si la persona con cancer decide interrumpir el
tratamiento, el cuidador podria interpretar que se
estan rindiendo y por lo tanto sentir frustracion y
desacuerdo con la decisién tomada, pero es impor-
tante apoyarlos y darles espacio para decidir qué es lo
mejor para ellos en cuanto a salud, bienestar y calidad
de vida. En estos casos, el cuidador debe estar seguro
de que su ser querido comprende sus opciones y
alentarlo a que converse con el equipo de profesion-
ales de la salud. Los cuidados paliativos pueden
ayudarlos aln en estas circunstancias, dado que se
enfocan en mejorar los sintormas (como el dolor o las
nauseas) en lugar del cancer en si mismo. Los cuida-
dos de fin de vida permiten que la persona se sienta
lo mejor posible durante el mayor tiempo posible y
que vivan sus Ultimos dias con dignidad y calidad,
rodeados por sus seres queridos®.

Cuando no quedan esperanzas de curar el cancer, los

cuidadores pueden sufrir mucho alrededor del
paciente, pero es importante estar disponibles para
apoyarlos cuando la persona los necesite. Es necesa-
rio saber escucharlos y ser abiertos y honestos al
respecto cuando se hable sobre el cancer o la muerte,
sin contestar preguntas para las cuales no hay una
respuesta®.

Es probable que los cuidadores sientan en algun
momento que no han hecho lo suficiente por su ser
querido con cancer. jPero no hay que culparse! Es
importante enfocarse en el perdén y en aquellas cosas
que se han hecho bien. Cuidar a una persona con cancer
no es facil, pero puede ofrecer sus satisfacciones’.
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Si finalizaste la lectura de esta guia, estas
acompariando a alguien que tiene Cancer

de Mama y/o queres recibir méas informacién
sobre este tema, te invitamos a visitar la web de
Fundacion Donde Quiero Estar.

iHace click aca y accedé a su pagina web!


https://www.dondequieroestar.org/
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