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No estd solo — Recursos para el
apoyo en el cuidado del cancer

INTRODUCCION

Cuando alguien vive con céncer y trastornos mentales como la depresion, la ansiedad, o trastornos por consumo de sustancias,
todo puede resultar mas dificil incluyendo la forma en que se gestiona la atencidén oncoldgica, y en decidir a quién se recurre en
busca de ayuda. Los desafios que enfrenta una persona con diagndsticos concurrentes de cancer y trastorno mental pueden
afectar su capacidad para afrontar los tratamientos, al igual que disminuir su autoestima y conexién con los demas. Es posible que
necesite apoyo para mantenerse en la trayectoria que debe seguir, particularmente alguien que lo escuche con empatia o incluso
que lo ayude en sus actividades diarias. Ahi es donde entran en juego los cuidadores.

$QUIEN ES UN CUIDADOR?

Existen varios términos para describir a quien provee cuidados a otra persona, como cuidador, cuidador acompafante e incluso
cuidador co-sobreviviente (McGillivray et al., 2021). Si bien estos términos albergan diferencias sutiles en cuanto a lo que
significan, todos se refieren a personas que ayudan a alguien a gestionar sus necesidades diarias debido a una enfermedad,
discapacidad u otros desafios. Ser un cuidador, como lo es un ser querido que ayuda a alguien a superar el cancer, es un acto

de coraje, compasion y compromiso. Ya sea un familiar, un amigo cercano, o una persona de apoyo, su rol es esencial. Aunque a
menudo no se remunera ni se reconoce, el cuidado influye en cada etapa del proceso de sanacién. Este recurso utiliza el término
“cuidador” para honrar la naturaleza colaborativa de esta relacion - la cual estd basada en la confianza, el respeto y el amor mutuo,
y también ofrece orientacidn, perspectiva y herramientas para apoyar tanto al cuidador como a la persona que recibe ayuda.




IMPORTANCIA DE LOS CUIDADORES

Seguin los Centros para el Control y la Prevencion de Enfermedades (CDC por sus siglas en inglés), aproximadamente 1de cada
5 adultos en EE. UU. brinda cuidados no remunerados a otra persona, y la mitad de ellos lo hacen como minimo durante
dos afios (CDC, 2018). Los cuidadores desempefian un papel vital en el apoyo a la salud y al bienestar de las personas con
diagnéstico de cancer. Sus responsabilidades suelen incluir (Academias Nacionales de Ciencias, Ingenieria y Medicina, 2016):
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CUIDAR A ALGUIEN CON CANCER - LO QUE SIGNIFICA PARA SU BIENESTAR

No existe una experiencia universal que aplique a todos aquellos que brindan cuidados. Ser cuidador puede ser profundamente
gratificante. Sin embargo, conlleva exigencias fisicas, mentales y emocionales de alto grado, que al experimentarse durante un
periodo prolongado pueden afectar negativamente la salud y el bienestar de la persona que brinda apoyo (Schultz y Sherwood,
2008). Un cuidador puede experimentar tension fisica o lesiones corporales al ayudar con las tareas de la vida diaria, o puede sufrir
de estrés mental y emocional. Las responsabilidades de cuidado también pueden afectar las relaciones sociales y provocar cambios
en los comportamientos relacionados con la salud, como descuidar el autocuidado o adoptar estrategias de afrontamiento
perjudiciales que afectan aiin mas la salud general (Academias Nacionales de Ciencias, Ingenieria y Medicina, 2016).

FATIGA POR COMPASION

Cuando alguien desempefia un rol que exige un alto grado de empatia durante un periodo prolongado, puede empezar a tener
dificultades para relacionarse con los demas de forma compasiva. Esto indica que estd experimentando fatiga por compasién y
algunas sefiales podrian incluir (Figley, 2002):

® Sentirse incapaz de afrontar los desafios o el sufrimiento de los demas
® Experimentar agotamiento fisico, mental y emocional extremo

@ Retirarse de la conexién social

B Sentirse cada vez mas irritable y ansioso

Varias estrategias pueden ayudar a mitigar el riesgo de desarrollar fatiga por compasion y entre ellas estan (Canadian Medical
Association, 2020):
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Si bien estas estrategias pueden ser protectoras, es importante buscar la orientacién de un profesional de salud mental calificado si
surgen o persisten los sintomas de fatiga por compasién.



LA IMPORTANCIA DEL AUTOCUIDADO PARA LOS CUIDADORES

Ser cuidador no significa hacerlo todo, significa hacer lo que se pueda. Establecer limites, pedir ayuda y tomar descansos también
son actos de amor. La experiencia de cada cuidador es Unica y se ve influenciada por su relacién con la persona que recibe

los cuidados, la naturaleza de la enfermedad y sus propias circunstancias personales. Para preservar el bienestar personal, es
fundamental que los cuidadores establezcan limites adecuados y expectativas realistas para si mismos y para el tipo de atencion
que pueden brindar (Family Caregivers Online, 2021). Existen muchos recursos disponibles para apoyar a los cuidadores, algunos
de los cuales se comparten en la siguiente seccidn. Sin embargo, a veces cuidarse a uno mismo implica tomarse un descanso. En
estos casos, el cuidado de relevo puede ser una opcidn valiosa para que los cuidadores puedan tomarse un descanso temporal
del cuidado y centrarse en sus propias necesidades de bienestar. Esto puede coordinarse cuando varios miembros de la familia se
turnan para asumir el rol de cuidador, o puede ser proporcionado por un servicio profesional.

APOYO PARA LOS CUIDADORES

Los cuidadores desempefian un papel fundamental a la hora de satisfacer las necesidades fisicas, mentales y emocionales de
las personas a quienes cuidan. Sin embargo, ellos también deben priorizar su propia salud y bienestar. Los siguientes recursos y
fuentes de informacién pueden utilizarse para apoyar a aquellas personas que se desempefian como cuidadores:
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Center ofrece guias de investigacion seleccionadas y
recursos educativos desarrollados por profesionales de
la salud. Estas guias abarcan una amplia gama de temas,
incluyendo tipos de céncer, opciones de tratamiento y
estrategias de afrontamiento a la enfermedad.



Recursos

® Resources for Caregivers: del Departamento de Salud y Servicios Humanos de los Estados Unidos provee acceso a una
coleccién de recursos y materiales de apoyo para el uso de los cuidadores. (Informacion disponible en inglés).

® ARCH National Respite Network and Resource Center - National Respite Locator Service: provee ayuda a cuidadores
para encontrar proveedores locales de relevo de cuidados que se ajusten a sus necesidades especificas. (Informacion
disponible en inglés).

# Caring Info (Informacién sobre cuidados): de la National Alliance for Care at Home provee recursos para educary
empoderar a pacientes y cuidadores a tomar decisiones informadas sobre enfermedades graves y cuidados al final de la vida.

CONCLUSION

Los cuidadores desempefian un papel fundamental a la hora de apoyar a las personas con cancer, ofreciendo ayuda esencial con
las tareas diarias, apoyo emocional y abogacia. Aunque gratificante, colaborar con alguien para satisfacer sus necesidades de salud
es fisica, mental y emocionalmente exigente, y es importante que los cuidadores reconozcan el impacto que esto puede tener en
su propia salud. Si bien los desafios parecen abrumadores, a veces los cuidadores no estén solos. Existen numerosos recursos,
estrategias y redes de apoyo disponibles para ayudar en este proceso. Al aprovechar estas herramientas y priorizar el autocuidado,
los cuidadores pueden mantener su propio bienestar, a la vez que brindan un valioso apoyo a la comunidad.

Para obtener ayuda o asistencia inmediata, visite Caregiver Action Network o llame al 855-227-3640
(Informacidn disponible en inglés).
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