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,COMO PODEMOS
AYUDARTE?

Enfrentarse a un diagndstico de cancer es una experiencia dificil y muy
compleja, no sélo para la persona enferma sino también para su familia
y sus seres queridos.

En la mayoria de las ocasiones, la familia representa el principal apoyo
del paciente. Tras el diagndstico, los familiares, los amigos y el en-
torno de la persona enferma tienen que hacer frente a una gran canti-
dad de decisiones, emociones y cambios en su forma habitual de vida.
Cuidar no es una tarea facil y, a veces, los familiares encargados del
cuidado pueden experimentar cansancio, estrés o agotamiento




Mantener unos habitos de vida saludables ayuda a mantener una
condicion fisica y emocional adecuada, lo que facilitard poder atender
mejor a la persona enferma.

Cuidar de una persona enferma también puede ser una experiencia
enriquecedora y puede ayudarnos a crecer y madurar como personas.

Este folleto ha sido escrito con el propdsito de ayudarte en el cuidado
de tu ser querido. Con él, la Asociacion Espanola Contra el Cancer
(aecc) quiere ofrecerte informacion sobre cuéles son las emociones
mas frecuentes que puede experimentar el paciente a lo largo de la

enfermedad, sugerencias para afrontar las situaciones mas dificiles
y algunas pautas que te pueden ayudar a cuidar no sélo de la persona
enferma, sino también de ti mismo.




DIFERENTES
FORMAS DE
REACCIONAR
ANTE LA
ENFERMEDAD

No siempre es facil saber con exactitud como ayudar a la persona
enferma, qué cuidados son los méas adecuados y qué decirle para aliviar
su dolor. Cada persona reacciona de diferente manera ante la enfermedad,
pero conocer las actitudes mas frecuentes que los enfermos suelen
presentar puede ayudarte a comprender mejor al paciente y ofrecer los
cuidados mas adecuados en cada caso.

La mayoria de las personas diagnosticadas de cancer sufren un “shock”
emocional al recibir el diagnéstico. Nadie esta preparado para recibir esta
noticia y por eso necesitamos tiempo para asumir lo que esta pasando.

Tras recibir el diagndstico, algunas personas se muestran muy preocupadas
por todo, buscan informacion constantemente sobre la enfermedad en
diferentes medios de informacidn, a través de libros, television, Internet...
Estdn muy atentas a los sintomas o molestias que notan en su cuerpo,
analizan todo lo que les dice sumédico o lo que otros pacientes les cuentan.

Esta actitud de observacion constante puede provocar tension, angustia,
nerviosismo, irritabilidad o incluso desanimo.




Estos sentimientos son normales y comprensibles. Pero, en ocasio-
nes, este abatimiento se transforma en las personas enfermas en una
actitud de derrota, piensan que nada depende de ellas, que estan en
manos de la suerte, de los médicos o del destino. Pueden sentirse inde-
fensasy deprimidas.

Puede ocurrir, sin embargo, que la persona enferma actiie como
si no pasara nada. Su forma de enfrentarse a la enfermedad es
restandole importancia. En estos casos, si esta actitud no impide que
el paciente reciba los tratamientos necesarios, no debemos intentar
que cambie. Es la forma que tiene de enfrentarse a la enfermedad,
es su manera de aceptar la realidad. En la mayoria de los casos, su
comportamiento ird cambiando a medida que pase el tiempo.

Sentir rabia ante la situacion de enfermedad es muy frecuente
entre los pacientes. Pueden mostrarse intransigentes o excesivamente
exigentes. Es una actitud comprensible, pero mantenida en el tiempo
puede perjudicar las relaciones entre la persona enfermay sus familiares.

También sucede que otras personas, tras un periodo inicial de
adaptacién, aceptan la enfermedad y adoptan una actitud mas activa,
buscando soluciones segun se van presentando las dificultades. Esta
forma de afrontar la enfermedad les ayuda a mantener un mejor estado
de &nimo y una cierta tranquilidad a lo largo del proceso.

Sea cual sea la actitud de tu familiar, es importante que sepas que cada
persona reacciona de forma diferente ante la enfermedad. Incluso la
misma persona puede adoptar distintas actitudes a lo largo del proceso
en funcién de los momentos y situaciones que vayan apareciendo.

Presionarle para que cambie su forma de afrontar la situacion puede
provocar un estrés anadido que no contribuye a mejorar su estado de
4nimo. Lo importante es acompanar a la persona y que ésta no se
sienta sola.



CUIDADO
DE LA PERSONA ENFERMA
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En la mayoria de las ocasiones, la familia supone la fuente de afecto
y apoyo mas importante para la persona enferma. Pero no siempre es facil
ofrecer estos cuidados. Por eso, queremos ofrecerte una serie de pautas
paraayudarte a afrontar las diferentes situaciones que pueden aparecer.

HABLAR Y COMPARTIR

Es dificil enfrentarse a los problemas si no hablamos de ellos. Es
dificil hablar de cancery, en muchos casos, tanto la persona enferma
como los familiares no saben si es mejor hablar o no de la enfermedad
y cual es la mejor manera de hacerlo. Por eso, en ocasiones, se evita
hablar de la enfermedad, sus posibles tratamientos o sobre cuestiones
relacionadas con la misma. No se comparten los miedos, las dudas, o0 no
se expresa la tristeza, la rabia o la preocupacion.

Puede que vivas con temor el hecho de que el paciente conozca su
situacion, considerando que hay que evitarle el mayor sufrimiento posible.




Este intento de protegerle es totalmente comprensible pero con frecuencia
es beneficioso hablar aunque nos cueste. A veces, la comunicacion es
dolorosa, pero la incomunicacion puede serlo aun mas.

Cuando se adopta esta actitud de silencio hacia la persona enferma
aparece lo que se denomina conspiracion del silencio.

El hecho de no hablar de la situaciéon no hace que esta cambie, los miedos
creceny los problemas no se resuelven, lo que supone que tanto el paciente
como la familia se enfrenten a la enfermedad en soledad. Para evitarlo,
es esencial conocer qué informacion necesita la persona enferma.

Hay pacientes que prefieren no disponer de una informaciéon muy deta-
llada. Viven el proceso de enfermedad sin querer saber en qué consiste,
no preguntan y delegan en otros para que sean ellos los que tomen las
decisiones. Sin embargo, colaboran con las indicaciones médicas y no
presentan altos niveles de ansiedad. En estos casos, no es oportuno ofre-
cerles informacién que no desean recibir.

Sin embargo, otras personas necesitan conocer con mas detalle
qué les esta pasando, qué tipo de tratamiento van a recibir y qué
alternativas existen. En estos casos, ocultar informacion resultaria

contraproducente.




Mejorando la comunicacion

Identifica tus miedos: en ocasiones, cuando anticipamos una
situacion, nos la imaginamos mucho més grave de lo que es en
realidad. Puede ayudar el que te realices una serie de preguntas: ; qué
es lo que me preocupa que conozca?, ;qué pasaria si hablasemos
abiertamente?

Reflexiona acerca de las ventajas e inconvenientes: ;qué me
resulta mas doloroso, hablar abiertamente de la enfermedad o sufrir
en silencio esta situacion?

Ponte en su lugar: ;jte gustaria que los demés decidieran qué
contarte y qué no decirte?, ;qué crees que te ayudaria?

Evalua las consecuencias de tu comportamiento: ;como crees que
se siente tu familiar cuando intenta hablarte de lo que le preocupa
y no puede hacerlo?

COMO CONOCER MEJOR LOS DESEOS
Y NECESIDADES DEL ENFERMO

Procura no tener prisa. Hay que dar tiempo a la persona enferma
para que asimile la noticia de la enfermedad. Dedica un tiempo a
observar, escuchar y comprender para conocer qué es lo que sabe
o piensa sobre lo que le esta ocurriendo.

Escucha y comparte sus sentimientos y emociones. Sentir que
la familia y los seres queridos comprenden la situacién supone
un apoyo importante para el enfermo y ayuda a amortiguar las
emociones negativas.

Intenta no dar nada por supuesto, preguntale. Es importante
escuchar las necesidades de la persona enferma, intentando no hacer
preguntas que dirijan la respuesta deseada. Puedes hacerle preguntas
del tipo: jcdmo te encuentras hoy?, jqué es lo que te preocupa?, ;en
qué te puedo ayudar?...




COMO PROPORCIONAR UN CLIMA DE CONFIANZA

Procura no imponer a la persona enferma lo que debe hacer.
Las imposiciones suelen generar reacciones contrarias a las que se
persiguen.

Intenta no culpabilizarle. Durante el proceso de la enfermedad
puedes expresar al enfermo, aunque no seas consciente de ello,
sentimientos de culpabilidad con frases como: “ya te dije que
deberias haberte hecho antes esas pruebas” o “deberias haber ido
antes al médico”, "no puedes continuar con esa actitud”, etc. Son
frases que pueden hacer que el paciente no se sienta comprendido.

Evita dar consejos utilizando frases hechas del tipo: “hay que ser
fuerte” o “esto no es nada, hay otras personas que estan peor”.
La mayor parte de las veces suelen provocar incomodidad.

COMO HACER FRENTE LOS MOMENTOS DIFICILES

Respeta los silencios. Puede haber momentos en los que la persona
enferma no quiera hablar. El silencio compartido no es un silencio
vacio, transmite respeto a su sufrimiento, a su deseo de permanecer
callada en ese momento, pero acompanada por sus seres queridos.

Permanece tranquilo ante la ira. Aunque en algunos momentos el
enfermo pueda expresar cierta irritabilidad hacia ti, normalmente
estas reacciones son descargas emocionales causadas por el estrés
al que esta sometido.

Cuando una persona esta en situacion de colera, cualquier intento de

calmarla resultara inutil. No interrumpas, sencillamente espera. Antes

o después su irritabilidad ird descendiendo poco a poco.



¢Qué hacer ante laira?

Esperaaquesecalme.Intentanodecirfrasestalescomo: Calmate,
esclchame, estas exagerando...”. Cuanto mas intentemos decirle
que se calme, mayor puede llegar a ser su irritacion.

Mantén una actitud tranquila, permanece a su lado y espera a que
su enfado vaya descendiendo.

Muéstrate disponible. Ofrécele la oportunidad de que se exprese
y se desahogue contigo, si asi lo desea.

Ponte en su lugar. Trasmitele que le comprendes, que le entiendes
y que compartes su sufrimiento.

Una vez haya descendido su ira, muestra interés por como se
encuentra. En este momento, estard mas receptivo y podras
ofrecerle alternativas para buscar una solucion.

Déjale que llore. El llanto actla como “valvula de escape” y como
desahogo, permite liberar la tensiéon acumulada ante una situacion
dificil y ayuda a que la persona se encuentre mas serena para
afrontar la enfermedad.



¢Qué hacer ante el llanto?

e |ntenta nointerrumpir el Wlanto o hacer comentarios como: “no llores”,
“no es para tanto”, etc.

e Escucha activamente lo que quiera decirte en estos momentos.

e Sino sabes qué decir, no te sientas mal por ello. Utiliza el contacto
fisico (una caricia, un abrazo...). Son gestos de carifio que transmiten
lo que no podemos decir con palabras.

CUANDO BUSCAR AYUDA

Sinotas que la persona enferma presenta alguno o varios de los sintomas
siguientes durante un tiempo prolongado, solicita ayuda a un profesional
especializado para que valore la situacion y la ayude a afrontar la
enfermedad:

e [lanto frecuente y continuo.

e Expresiones de rabiay enfado frecuentes y prolongadas.

e Apatiay desgana. Pérdida de interés por las actividades habituales.
® |rritabilidad constante.

e Alteraciones del suefio (insomnio, pesadillas...).

® Incapacidad para concentrarse y prestar atencion.

e Expresiones de no querer seguir viviendo.






CUIDANDO e
DE TI

Para poder ofrecer cuidados de calidad es necesario que la persona que cui-
da se sienta bien fisica y emocionalmente. Por ello, es fundamental que de-
diques tiempo a buscar momentos de descanso y a realizar actividades
que te permitan centrar la atencion en algo diferente a la enfermedad.

A continuacion, te ofrecemos una serie de pautas que pueden ayudarte a
cuidar tu salud, tanto fisica como emocional.

DESCANSA

La falta de suefo y descanso puede provocar una serie de problemas
como irritabilidad, falta de atencion, estrés, etc.

Para evitar la aparicion de esta serie de sintomas:

® |Intenta hacer pequefos descansos a lo largo del dia.

e Aprovecha cuando el enfermo descansa para descansar tu también.
e Pide ayuda cuando se trata de hacer turnos por la noche.

e Consulta a tu médico si te sientes muy cansado o persisten los pro-
blemas para dormir.



REALIZA ACTIVIDAD FiSICA

Hacer algln tipo de actividad fisica puede ayudarte a descargar las
tensiones acumuladas. Para ello:

e Puedes buscar un espacio a lo largo del dia para practicar algin tipo
de actividad fisica que resulte de tu agrado. Si no dispones de mucho
tiempo libre, puedes dar un pequeno paseo todos los dias. Puedes
aprovechar las salidas necesarias a la calle para caminar un rato, por
ejemplo cuando vayas a comprar o hacer alguna gestion.

Realizar algun tipo de actividad fisica moderada mejora sustancialmente
la calidad de vida de las personas.

ORGANIZA TU TIEMPO

La falta de tiempo es una de las principales preocupaciones de los cui-
dadores: tiempo para atender a la persona enferma, para atender a otras
personas de la familia, para sus responsabilidades profesionales, etc.
Realizar una buena planificacion de las actividades te podra ayudar
a aprovechar tu tiempo:

* Realiza las tareas que sean mas urgentes o importantes y aplaza las
que son menos urgentes.

® Antes de comprometerte a realizar cualquier tipo de tarea piensa si
podras llevarla a cabo.

e Hazle participe de los cambiosy de las decisiones que vayais tomando
dentro de la familia.

e Pide ayudaaotros miembros de la familia sives que no puedes atender
todas tus responsabilidades, te notas desbordado o excesivamente
cansado.

EVITA EL AISLAMIENTO

La responsabilidad diaria de cuidar de una persona enferma puede
llevar a una situacion de aislamiento que puede aumentar la sensacion
de sobrecarga y estrés.




Paraevitar que esto ocurra, intenta buscar un tiempo para tiy dedicarlo
a realizar actividades que te gusten, mantener alguna de tus aficiones
y continuar relacionandote con otras personas: tu grupo de amigos, tu
pareja, otros familiares o conocidos.

Si dispones de poco tiempo y necesitas que otras personas te sustitu-
yan, puedes solicitar ayuda a otros familiares o personas de tu entorno.
En cualquier caso, es importante dedicar un tiempo a tus seres queridos;
no olvides que ellos son para ti un apoyo especial.

ESTABLECE LiMITES

Una forma de cuidarnos es poner limites en el cuidado que ofrecemos.
Algunas personas empiezan a poner limites cuando se dan cuenta de
que estdn asumiendo una carga que es posible compartir con otros.
Otras, sin embargo, lo hacen cuando la persona enferma demanda mas
cuidados de los que realmente necesita.

En ocasiones, la persona enferma puede encontrarse muy enfadada e
irascible y descarga su irritabilidad sobre las personas encargadas de
su cuidado. Si esto ocurre, es necesario poner limites cuando:

® Te culpa de errores cometidos de forma involuntaria.

e Fingesintomas para llamartuatenciony eso te genera una sobrecarga
de trabajo.

® Rechaza ayudas que facilitarfan su cuidado.
e Te empuja o golpea.

e Pide tu ayuda de manera continua en acciones que podria resolver
de manera auténoma.

Una forma de poner limites es decir no a determinadas demandas.
Es necesario decirlo de manera que no te sientas mal al hacerlo ni
ofendas a la otra persona.



ANTICIPA PROBLEMAS PARA PODER
PREVENIR SOLUCIONES

® Para evitar tomar decisiones precipitadas es fundamental anticipar
los problemas que pueden ir surgiendo.

® En este sentido, es importante implicar a la persona enferma en las
decisiones que vayais tomando (econdmicas, legales o de cualquier
otro tipo). Esto permitira planificar las situaciones y que el enfermo
se sienta parte importante dentro de la estructura familiar.

APRENDE A SENTIRTE BIEN

Algunas de las emociones negativas que frecuentemente experimenta
un cuidador pueden ser: miedo, pena, culpa, enfado, tristeza o soledad.

No olvides que la aparicién de estos sentimientos es debida a la si-
tuacion de sobrecarga que normalmente conlleva el cuidado de una
persona enferma. Estos sentimientos negativos son totalmente nor-
males y legitimos, pero es importante ser consciente de ellos, reco-
nocerlos y compartirlos con personas de tu confianza.

Ilgualmente, puedes compartir tus experiencias con otras personas que
tienen problemas semejantes, asi como expresar tus sentimientos al
enfermo e intentar buscar entre ambos soluciones y alternativas que
os ayuden.

También puedes hablar con otros familiaresy amigos de tus sentimientos
de alegria, esperanza, tristeza, impotencia, temor, etc.

En el caso de algunos cuidadores, la intensidad de estos sentimientos ne-
gativos es tal que interfieren en sus vidas y en el desempeno de las tareas
relacionadas con el cuidado.



CUANDO BUSCAR AYUDA
Es importante que solicites ayuda profesional si:

e El pecho te oprime, te falta el aire, tienes taquicardias, sudores, es-
calofrios...

e Buscasaliviarel cansancio o el estrés mediante el alcohol u otras drogas.

* Notas que cada vez sales menos, el contacto con tus amigos vy fa-
miliares es cada vez menos frecuente o te encuentras mas aislado.

® Laenfermedad de tu familiar aparece durante un periodo de depre-
sién o algun otro trastorno psicoldgico.

® [as emociones y sentimientos interfieren de forma importante en
tu actividad cotidiana manteniendo un elevado nivel de sufrimiento.

N




OTRAS FUENTES
DE AYUDA

LA FAMILIA

En muchas ocasiones, el cuidado del enfermo recae casi totalmente en
una sola persona. Este hecho puede generar una carga excesiva para la
persona que cuida. No esperes a que esto suceda para solicitar ayuda.

Puede serte de utilidad expresar a los demas qué tipo de ayuda necesitas
y poder negociar con cada uno de los miembros de la familia.

No siempre es facil pedir ayuda, a veces porque el cuidador principal
considera que es suya la responsabilidad de cuidar a la persona enferma
y, en otras ocasiones, por pensar que podemos molestar a los demés al
pedir ayuda.

Recuerda que los demas no pueden adivinar qué necesitas si tu no lo
dices.

Puede ayudarte realizar alguna reunién familiar para tratar este tipo de
temas, y asi decidir lo que cada uno puede aportar en cuanto al cuidado
del enfermo.




SERVICIOS, INSTITUCIONES Y ASOCIACIONES
DE AYUDA

Aunque los familiares y amigos proporcionan una ayuda inestimable
a la persona enferma, en ocasiones ésta no es suficiente y resultan
necesarios otro tipo de recursos. Pueden surgir diferentes problemas a
lo largo de la enfermedad: dificultades econdmicas, necesidad de ayuda
a domicilio, necesidad de informacién sobre la enfermedad, sobre los
cuidados, recursos disponibles, etc.

Existen servicios sociosanitarios proporcionados por los Ayuntamien-
tos y las Comunidades Autonomas de ayuda a cuidadores. Igualmen-
te, puedes contactar con asociaciones de familiares que actian como
entidades de apoyo a las personas que cuidan de personas enfermas,
ofreciéndoles informacion, ayuda y orientacion.

BUSCA INFORMACION A TRAVES DE PROFESIONALES
ESPECIALIZADOS

No esperes a que la situacion sea desesperada para pedir ayuda a un
profesional. Médicos, psicélogos, trabajadores sociales, personal de
enfermeria, etc., son profesionales que pueden ayudarte a resolver
situaciones dificiles.



En este sentido, la Asociacion Espaiiola Contra el Cancer dispone de
profesionales especializados en el apoyo psicosocial a enfermos
de cancer y sus familiares que podran orientarte gratuitamente sobre
cdémo afrontar mejor este proceso. Al final de esta guia podras encon-
trar todos los contactos de tu ciudad, o si lo prefieres puedes llamar a
Infocancer: 900 100 036.

VOLUNTARIADO

Como consecuencia de la enfermedad, la familia puede ver afectados su
ritmo de viday su rutina diaria. Con el fin de que te sientas acompanado,
comprendido y también atendido, puedas desahogarte o descansar
fisica y emocionalmente, la Asociacion Espanola Contra el Cancer
pone a tu disposicién a sus voluntarios que de manera desinteresada
dedican una parte de su tiempo a la accién solidaria.

El voluntario puede ofrecerte su compafia hablando, compartiendo

aficiones y ayudandote en la realizacidn de las tareas y gestiones que
necesites.
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