
Aquí damos algunos consejos de las sobrevivientes y
personas que las cuidaron para miembros de la familia y
amistades bien intencionados que “sólo quieren ayudar” a
alguien que está afrontando el cáncer de mama.

“Si tuviera que dar sólo un consejo a los hombres que están
cuidando a una mujer que tiene cáncer de mama, éste sería,
cállate y escucha,” dice Marc Silver, autor de Esposo de
cáncer de mama: cómo ayudar a su esposa (y a sí mismo) por
el diagnóstico, tratamiento y más allá. “Tuve que aprender a
no intentar asumir el cargo de todo y ‘arreglarlo.’ Por el
contrario, tuve que aprender a leer las señas que me daba mi

esposa, preguntarle a ella lo que quería y necesitaba, y no
suponer que lo sabía todo.” 

“También tuve que aprender a escuchar más y a no intentar
obligar a mi esposa a alegrarse o que negara la existencia de
sus sentimientos,” continúa diciendo. “Tuve que dejar que
dijera ‘me siento deprimida, estoy de mal humor.’”

“El poder expresar mis sentimientos fue crucial, el primer
renglón de la lista,” dice Jill Nell de Palm Desert, Calif.
Enfermera, esposa y madre de dos hijos varones pequeños, Nell
fue diagnosticada inicialmente a la edad de 32 años, después

Para usar una frase de Charles Dickens, el cuidar de un
enfermo puede ser la mejor de las épocas y puede ser la peor
de las épocas. El asumir la responsabilidad de ayudar a
alguien que está pasando por la experiencia del cáncer de
mama puede traer consigo enormes satisfacciones. Los
cuidadores no sólo ayudan con las tareas de todos los días
que parecen imposibles de hacer para alguien que está en el
medio del tratamiento contra el cáncer, pero estos héroes
silenciosos ofrecen apoyo y un sentido de conexión en una
etapa cuando las pacientes pueden sentirse solas y llenas de
temores. En las palabras de tantas sobrevivientes de cáncer
de mama dichas a las personas que las cuidaron, “No lo
hubiera logrado sin ti.”

Pero el cuidar de un enfermo también lleva algunos riesgos.
“Son tantos los cuidadores que no cuidan de sí mismos,”
dice Michele Johns, directora ejecutiva del Centro
Comunitario del Cáncer en South Portland, Maine. Ella
indica que muchas veces su organización ha intentado
organizar grupos de apoyo para cuidadores pero que no
tuvieron éxito. “Están demasiado ocupados atendiendo al
paciente,” dice la Sra. Johns. “Les cuesta comprometerse
hasta para reuniones una vez al mes. Además, siempre está
la creencia que “no se trata de mí.’” 

Ese nivel de generosidad, sin embargo, con frecuencia se
logra a costo de la salud y bienestar del mismo cuidador.

Cuando los cuidadores no cuidan bien de sí mismos, pueden
sufrir tensión, estrés, depresión, frustración, resentimiento,
enfermedad y, por último, agotamiento.

El cuidar de uno mismo no es egoísta
“Ser la persona que cuida de un enfermo es como correr en
un maratón,” dice Marc Silver, autor de Esposo de cáncer de
mama: cómo ayudar a su esposa (y a sí mismo) por el
diagnóstico, tratamiento y más allá. La esposa del Sr. Silver
fue diagnosticada con cáncer de mama en el 2001, se sometió
a cirugía, quimioterapia y tratamientos de radiación, y hoy
tiene buena salud. “Uno tiene que medir sus fuerzas y
recargarlas en cualquier forma que necesite para poder
seguir adelante.”

“Es útil sencillamente tener tiempo para uno mismo,”
continúa, reconociendo que puede ser difícil si además 
está trabajando a tiempo completo, tiene niños y
responsabilidades adicionales en la casa además de ser la
persona que cuida de la enferma. “Así que yo le preguntaba
a mi esposa si le importaba que yo hiciera cosas que quería
hacer, tales como correr o montar bicicleta. Y cuando ella
decía que sí, insistía y le preguntaba si realmente era cierto
y que no lo estaba simplemente diciendo porque sentía
culpable de ser un peso.” 

Continuación en la página 5
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mensaje de margaret
Estimados lectores,

El cuidar de un ser querido que está viviendo con cáncer de mama puede ser una
experiencia tanto satisfactoria como difícil. Las personas que cuidan de enfermos
pueden enfocarse tanto en ayudar a la paciente que pierden de vista el cuidado que
necesitan ellas mismos. Por eso, es importante reconocer que uno no puede cuidar
de los demás si no se satisfacen también las propias necesidades. En nuestro
artículo principal, “Corriendo el maratón del cuidador,” ayudamos a los cuidadores
a que piensen en su papel de una manera nueva y ofrecemos formas prácticas para
hacerle frente a las tensiones del cáncer de mama.

Aun si usted no es la persona que principalmente cuida de una enferma, quizás
conozca a alguien que ha sido afectado por la enfermedad. Con frecuencia me dicen, “Mi amiga (o
compañera de trabajo, prima, etc.) acaba de ser diagnosticada. ¿Qué puedo hacer por ella?” Mi sugerencia
es que actúe guiada por los sentimientos. Aunque las necesidades de cada persona sean diferentes, intente
ponerse en el lugar de la enferma e imaginarse lo que usted quisiera que haga su ser querido.

Es útil ser específico y claro cuando se ofrece ayuda para que la paciente no sienta que ella tiene que
pedirla directamente. Por ejemplo, podría decirle a su amiga que le traerá la cena, y luego preguntarle si
para ella el lunes es mejor que el martes. Otras opciones incluyen llevarla a los tratamientos o recoger a
los niños de la escuela o práctica de deportes. Si desea más ideas sobre cómo puede ayudar, llame a la
Línea de apoyo de Y-ME, disponible 24 horas al día, 7 días a la semana, marcando el 1-800-986-9505 y
hable con una sobreviviente de cáncer de mama que le podrá dar ideas y consejos.

Otro servicio que ofrece la Línea de apoyo de Y-ME es el programa de Coincidencia de Parejas, que puede
poner a esposos y parejas de sobrevivientes de cáncer de mama con otras personas que también han
cuidado de su ser querido. Algunas personas le surgen pensamientos que no desea compartir con su
esposa, incluyendo ira y frustración. Un señor nos dijo que estaba furioso que su esposa pudiera morir y
dejarlo solo para comenzar a salir y buscar pareja nuevamente (desde entonces, su esposa se ha
recuperado). Sea cual fuera el tema, tenemos una consejera que puede hablar con usted acerca de sus
inquietudes.

El comunicarse con otras personas que están pasando por una experiencia similar puede aliviar el temor
y reconfortar cuando a uno más le hace falta. Esta época de fiestas, piense en comunicarse con alguien
que esté cuidando de una enferma o una familia afectada por el cáncer de mama. Este también puede ser
el momento para hacer una donación de fin de año a Y-ME para apoyar nuestra misión de asegurar que
nadie enfronte el cáncer de mama sola/o. Su donación ayudará a Y-ME a seguir actuando como el
principal recurso para cualquier persona afectada por el cáncer de mama.

Mis mejores deseos,

Margaret C. Kirk
Funcionaria ejecutiva principal

Noticias Latinas invierno 2008
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pregúntele al médico

P“Mi ser querido tiene cáncer de mama y me está costando mucho
hacerle frente. ¿Me puede ayudar?”

3Noticias Latinas invierno 2008

La mayoría de las personas a quienes se les diagnostica cáncer
de mama hoy en día tienen una prognosis excelente, dice
Linda Seligman, sobreviviente de cáncer de mama y asociada
a la facultad de la Universidad John Hopkins, así como autora
de 14 libros de psicoterapia y otros temas relacionados.  

“Con los magníficos medicamentos que tenemos hoy a
nuestro alcance, la quimioterapia no es lo que solía ser y la
recuperación después de una operación, aun con una
mastectomía, por lo general es breve. Si bien es obvio que
existen excepciones, por lo general las pacientes no quedan
incapacitadas por un tiempo muy largo,” nos dice. 

Aún así, es posible que las sobrevivientes tengan que luchar
contra la fatiga, nausea y otros efectos secundarios.
Exhaustas y sin la energía que solían tener, la mayoría de
estas personas necesitan una mano amiga que las ayude,
quien las cuide y haga un poquito más.  

El papel de la persona que cuida de un enfermo es duro, sin
embargo. Mientras que el papel de la sobreviviente es
sencillamente el de recibir tratamiento, las responsabilidades
de la persona que la cuida no están bien definidas. Según la
Sra. Seligman, esta ambigüedad es difícil porque quien cuida
desea eliminar el dolor y hacer que las cosas sean mejor,
pero lo que puede hacer tiene sus límites. Emocionalmente,
el o ella se siente impotente y sufre junto con la paciente.
Uno de los mayores retos es el de saber qué hacer.

La Sra. Seligman, quien recibió el
Premio al Mejor Educador y Consejera
del Año en 2007 de parte de la
Asociación Americana de Consejeros
en Salud Mental y ha trabajado con
muchas parejas y personas que
afrontaban el cáncer de mama, tiene
varias sugerencias para hacer frente al
papel del "cuidador.”

“Lo más importante es que la sobreviviente y su cuidador
tengan un diálogo y que el cuidador le pregunta a la
sobreviviente cuál es la mejor manera para ayudarla.”  

Sin embargo, hay que recordar que la comunicación es una
vía de dos sentidos, añade la Sra. Seligman. Con frecuencia
la paciente quiere algo muy específico, pero es posible que
no comparta sus deseos claramente, así que el cuidador
nunca se entera. Lo que la paciente pide se ignora y ella
piensa que al cuidador no le importa.  

De la misma manera, el cuidador tiene que escuchar y no
suponer que hacer más es necesariamente mejor.
Específicamente, con frecuencia ocurren cambios de papeles
dentro de las familias cuando alguien está enfermo y esto
puede convertirse, potencialmente, en un foco de problemas.
Es difícil para la sobrevivientes renunciar al papel que tenían
antes. Quizás se resientan porque no pueden hacer algo ellas

mismas y porque sus parejas no lo están haciendo tan bien
como ellas lo hacían.

“Los cuidadores deben dar poder a las sobrevivientes para
que sigan haciendo esas cosas si así lo desean, en lugar de
simplemente quitarles la tarea al hacerla ellos mismos.”

Otras sugerencias para los cuidadores:
• Mantengan las actividades normales y las tradiciones

lo más posible, pidiendo ayuda de otros si fuera
necesario. Las rutinas son particularmente importantes
cuando hay niños en la familia. 

• Preste atención al humor de la sobreviviente y las
posibles necesidades que, como cuidador, no puede
satisfacer. Junto con la sobreviviente y su autorización,
hablen con el oncólogo acerca de un tratamiento contra
la depresión y cualquier otro síntoma que podría ser
doloroso o que altere la vida normal de la familia. 

• Aliente a su ser querido a que comparta cualquier
sentimiento e inquietud que pudiera tener. 

• Apoye a su pareja una vez que el tratamiento haya
terminado. El cáncer de mama nunca se considera
“curado,” así que es normal que las sobrevivientes se
preocupen sobre la recurrencia. 

Con toda la atención dirigida hacia la paciente de cáncer de
mama, con frecuencia los que las cuidan sienten como si
ellos no tuvieran derecho a sentirse mal. Pero el dolor
emocional es un dolor legítimo, indica la Sra. Seligman. Los
cuidadores tienen que hablar de sus sentimientos y pueden
beneficiarse con un sistema de apoyo, ya sea un terapeuta,
grupos de apoyo en línea o en su localidad, o un buen
amigo que ven regularmente.

Por último, la Sra. Seligman alienta a los cuidadores a
prestar una atención especial a pequeñas muestras de
bondad, que según ella son excepcionalmente importantes.
Recordando los tiempos en que ella estaba recibiendo
tratamiento para el cáncer de mama hace 17 años, eran esas
pequeñas cosas las que le llegaron más al corazón y que la
acercaron más que nunca a su esposo.

“Una de las cosas que me gustaba era el traerme una taza
de te y una tajada de bizcocho al final del día,” dice. “Y nos
sentábamos juntos a conversar. Era una forma muy
agradable para terminar el día.”

La Línea de apoyo de Y-ME 
ofrece consejos

¡No sienta que no tiene adonde ir! Las consejeras de
Y-ME están disponibles 24 horas al día, 7 días a la

semana para abordar sus inquietudes. Ya sea que usted
sea el ser querido o la paciente, podría beneficiarse si
habla con una de nuestras consejeras capacitadas que

también son sobrevivientes de cáncer de mama.
Llame al 800-986-9505.
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Continuación de la página 1

Corriendo el maratón del cuidador

Muévase
El ejercicio, de hecho es una de las cosas más importantes
para las que el cuidador necesita encontrar tiempo. Es
extraordinario para aliviar el estrés y además mejora tanto la
salud física como la mental al aumentar la producción
endorfinas (el producto químico que emite el cerebro y que
a uno lo “hace sentir bien”), disminuir los niveles de las
hormonas del estrés y activar las células T, una de las
defensas del organismo contra los virus.

“Yo salía a correr y durante esos 40 minutos, era un gran
alivio el no tener que pensar acerca del cáncer,” dice el 
Sr. Silver. 

Pero uno no tiene que salir a correr para lograr los beneficios
físicos y mentales del ejercicio. Hasta el dar la vuelta o 20
minutos de yoga pueden hacer una diferencia. También
puede considerar el tai chi, una forma de ejercicio mental y
físico tradicional chino y meditación que utiliza movimientos
lentos del cuerpo y respiración controlada. Estos ejercicios
han demostrado mejorar el humor y reducir el nivel cortisol
(la hormona del estrés) con la misma eficacia que una
caminata vigorosa; en un estudio, los practicantes de tai chi
tenían los mismos niveles de latidos de corazón y presión
arterial que los participantes que caminaban seis kilómetros
por hora.

Coma correctamente
Algo más en que pensar: una dieta saludable es vital para
reponer la energía que requiere el cuidar de una enferma. Si
bien las comidas al paso que se llevan a casa pueden parecer
una buena opción para las personas a las que les falta el
tiempo, sencillamente no proporcionan la nutrición
adecuada para satisfacer las necesidades de energía que se
requiere a lo largo del día. El comer en forma balanceada y
tomar muchos líquidos no alcohólicos es algo esencial para
el buen cuidado personal.

Haga algo que le encanta
El dedicar un poco de tiempo a sus intereses personales es
otra forma ya comprobada para reducir el estrés. Si tiene un
pasatiempo o actividad favorito, tal como artes manuales,
tejer, leer o cuidar del jardín, encuentre un poco de tiempo
todos los días para hacer estar cosas que le dan placer. Aun
si sólo son unos pocos minutos, el tiempo que dedique a sí
mismo puede ayudarle a restaurar el sentido de equilibrio.
También puede pedirle a una amistad o miembro de su
familia que se quede con su ser querido por una o dos horas
para que usted pueda dedicarse estas actividades, y regalarse
con un masaje o una película en el cine. Recuerde: El cuidar
de si mismo no es un acto de egoísmo.

No lo haga solo
Con demasiada frecuencia las personas que cuidan de una
enferma piensan que tienen que hacerlo todo ellas mismas.
También es cierto que, aun si amistades y familiares están
ansiosos de ayudar con el quehacer, organizar a todas estas
personas y tareas puede abrumarlo a uno. 

Recursos que se debe tomar en cuenta son los servicios de
cuidados de respiro que pueden mandar a alguien que se
quede con su ser querido cuando usted necesite un
descanso. Si la persona que usted está cuidando necesita
atención médica de rutina, muchos hogares de enfermeras
ofrecen este tipo de atención. Los programas de hospicios
ofrecen servicios sociales, personales y médicos a pacientes
terminales que desean pasar el tiempo que les queda en su
propio hogar (para más información, consultar la página 6).
Los  grupos de apoyo ofrecen una oportunidad para
conversar de los problemas o preocupaciones con otras
personas que también están cuidando de enfermos, algunas
organizaciones de cáncer hasta ofrecen un sistema de amigos
telefónicos o salas de chateo en línea para que los cuidadores
puedan obtener apoyo sin tener que salir de su casa.

Manténgase conectado
Por último, no pierda el contacto con sus amigos. “Yo no hice
mucho desde el punto de vista social cuando mi madre
[quien tenía cáncer de mama metastático] estaba viviendo
conmigo,” dice Anita Jones de Monterey, Calif. “Eso pasó a
ser de última importancia, después de mi trabajo, limpiar la
casa y cuidar de una hija adolescente. Constantemente tenía
que recordarme que debía divertirme un poco.”

Necesitamos ese contacto con otras personas no sólo para
disfrutar sino también para que nos reconforten y apoyen.
Regularmente haga citas semanales con amistades para
quizás tomar un café, hacerse una manicura, o quizás sólo
una llamada telefónica. “Conéctese en cualquier forma que
pueda para no sentirse solo y aislado,” añade el Sr. Silver.
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tuvo una recurrencia 12 años más tarde en julio del 2005. Se
sometió a una mastectomía doble y a una histerectomía total.
Ella dice que durante todo el proceso, su esposo supo
escucharla, y además, se comunicaba bien con ella.

“Una de las cosas que me abrumaba era el ser bombardeada
de llamadas telefónicas,” recuerda la Sra. Nell. “Era
demasiado el tener que explicar las cosas una y otra vez. Me
sentía agradecida por el cariño y preocupación de todos, pero
sencillamente no podía pasarme todo el tiempo en el
teléfono. Así que Chris hablaba por mí.”

“Lo más importante para mi era el estar segura que la vida
seguía adelante como de costumbre para mis hijos,”
continúa la Sra. Nell. “Yo podía cuidar de mí misma después
de la operación; no sentía nauseas y los medicamentos
controlaban el dolor. No necesitaba que Chris me cuidara,
pero sí que mantuviera la rutina de los niños. A mí no me
gusta que me engrían,” añade.

Los engreimientos tampoco le hacían falta a Shelley Gaidos.
Esta representante de productos farmacéuticos que tiene 49
años de edad y vive en Massachussets fue diagnosticada en
diciembre de 2006, se sometió a una tumorectomía y terminó
su terapia de radiación en julio. “Seguí trabajando y
manejaba yo sola a las citas de la terapia,” nos dice. 

La Sra. Nell, por otra parte, dependió de sus amistades para
que la llevaran y recogieran de la quimioterapia. ¿Cuál es la
mejor forma para determinar si alguien quiere ayuda con el
transporte y demás tareas?

“Simplemente, pregúntenme qué es lo que necesito,”
recomienda la Sra. Nell a las personas que podrían cuidar de
una enferma. O bien, pregunte ¿Qué es lo que menos te
gusta?” Después, ofrezcan hacer una de estas tareas menos
placenteras para la enferma.

¿Qué sucede con las pacientes que no tienen familiares ni
amistades en las cercanías en los que pueden depender para
que las ayuden? Existen recursos a los que pueden recurrir,
incluyendo los programas para el cáncer de mama del
hospital de su localidad, capítulos locales de organizaciones
tales como la Sociedad Americana del Cáncer
(www.cancer.org), agencias de atención médica en el hogar,
hospicios e iglesias. Y naturalmente, siempre está Y-ME,
comprometida a asegurarse que nadie enfrente el cáncer de
mama solo/a (www.y-me.org/espanol). 

Continuación de la página 1

Consejos de pacientes para las personas que la cuidan

Regálese a sí mismo, aunque no tenga
mucho dinero

El cuidar de uno mismo no necesariamente tiene
que ser costoso. A continuación damos algunos
consejos sobre el cuidado de sí mismo que cuestan
poco pero que pueden satisfacer mucho:

• Escuche música—especialmente música clásica.
La música de ritmo suave de 60 tiempos por
minuto han demostrado causar actividad en el
cerebro similar a la que se encuentra durante la
meditación y ejercicios de relajación profunda.

• Medite—sólo 20 minutos de meditación pueden
ayudar a reducir el estrés, depresión, ansiedad e
ira. También puede intentarlo con ejercicios de
respiración profunda que conduzcan a la
relajación.

• Escriba un diario personal—el escribir diariamente
sobre los propios sentimientos y sensaciones es
una “válvula de escape” eficaz para expresar en
privado y forma segura las emociones que uno
tiene bien escondidas.

• Hágase un baño caliente—este baño puede
convertirse en un ritual privado que lo
tranquilice y le permita “deshacerse” del estrés
al final del día. Añada aceites calmantes con
olor a lavanda o manzanilla al agua para
relajarse más aún.

• Practique yoga o tai chi—alquile un video y siga
los ejercicios en casa.

• Camine todos los días—hasta una caminata de
15 minutos por el vecindario puede ser
relajante.

• Recuerde ser agradecido—cada día, encuentre
por lo menos tres cosas por la que puede
sentirse agradecido, algunas veces puede ser
simplemente que el día ha terminado.

Siéntase en la más absoluta libertad de llamar a la Línea 
de apoyo de Y-ME National Breast Cancer marcando el 
1-800-986-9505 o visite www.y-me-org/espanol para enviar
sus preguntas. Todas las preguntas recibidas en línea se
responden con prontitud.

¿Tiene alguna pregunta sobre
el cáncer de mama o la salud

de los senos?

Noticias Latinas invierno 2008

¿Tiene preguntas sobre cómo 
cuidar de una enferma?

¿Quién sabe mejor que nadie lo que las pacientes
necesitan o quieren de las personas que las cuidan que,
bueno, las pacientes mismas? Con sólo una llamada
telefónica a la Línea de apoyo de Y-ME, disponible las
24 horas del día, 7 días a la semana, usted puede
recibir consejos y pautas de parte de mujeres que no
sólo han pasado por lo mismo pero que se complacen
es compartir sus experiencias y lo que han aprendido
sobre el ser receptoras de cuidados cuando enfermas.
Simplemente llame al 1-800-886-9505.
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La filosofía de los hospicios es una de atención llena de
compasión concebida para ayudar a las personas con
enfermedades crónicas y a sus familias a hacerle frente a
los problemas del fin de la vida para que no tengan que
hacerlo solos.

“La atención en los hospicios está
dedicada a mantener a las personas lo
más cómodas posible cuando han
decidido que ya no van a someterse a
terapia ulterior,” dice la Dra. Linda T.
Vahdat, oncóloga especializada en
cáncer de mama. “Yo lo considero una
forma óptima para lograr la mejor
calidad de vida al final de la misma.”

La Dra. Vahdat, directora médica del Programa de
Investigaciones sobre el Cáncer de Mama en la Escuela
Médica Weill Cornell, explica que hay dos tipos de
hospicios: pacientes internados y atención en el hogar.  

Los hospicios de atención en el hogar son para personas
que desean pasar sus últimos días en su propio hogar. La
mayor preocupación para muchos pacientes al final de su
vida es el no tener dolor, nos dice la Dra. El quedarse en
casa significa tener el apoyo de un miembro de su familia
u otra persona que la cuida que puede administrarle
medicamentos contra el dolor, si fuera necesario, y
básicamente ocuparse de todos los cuidados, de día y de
noche, todos los días.  

Un buen hospicio para pacientes internados es limpio y
amigable, dice la Dra. Vahdat. En cierta forma se parece a
un hospital ya que ofrece con atención las 24 horas del día,
pero es más acogedor y mucho más agradable que un
hospital.

“La decoración, por ejemplo, es más agradable,” nos dice.
“Además, el enfoque de los hospicios para pacientes
internados está dirigido a la comodidad del paciente y sus
familiares, en lugar de ser un lugar totalmente funcional.”

Los hospicios, que podrían ser pagados por compañías de
seguro médico privadas, así como por Medicare o
Medicaid, ofrecen una variedad de terapias que provee el
equipo de atención del paciente en el hospicio.  

Según la Dra. Vahdat, un equipo de atención del hospicio
es diferente que un equipo de tratamiento. El equipo del
hospicio incluye a médicos de atención paliativa
especialmente capacitados, enfermeras, médicos de
control del dolor, enfermeras anestesiólogas, trabajadoras
sociales y representantes religiosos. Se ha escogido a estas
personas por su deseo y dedicación a prestar atención con
compasión a las personas que tienen enfermedades
crónicas. El enfoque de este grupo de personas no es sólo

hacer que la paciente esté lo más cómodo posible y
coordinar su atención, sino el de aumentar el bienestar
general de la familia del paciente.  

Los hospicios no son una solución para todos, dice la Dra.
Vahdat, pero es una buena posibilidad para la atención
que se requiere al final de la vida porque disminuye el
temor y el malestar de la muerte. “La gente tiene miedo al
dolor,” dice la Dra. Vahdat, “con el hospicio pueden
controlar el dolor.”

Según la Organización Nacional de Hospicios y Atención
Paliativa, se calcula que 1.2 millones de personas están
usando los hospicios cada año. Debido a su creciente
popularidad, las pacientes y sus seres queridos están
tomando siempre mayor conciencia de que esta opción
existe, con frecuencia mencionándola ellos mismos.  

Una persona que cuida de un paciente quizás hable acerca
de la posibilidad de solicitar atención de hospicio porque
este último puede ayudar a controlar muchos de los
síntomas que el paciente pudiera tener. La Dra. Vahdat
presenta el tema del hospicio si nadie más lo menciona.
Con frecuencia aborda el tema en forma indirecta al
hacerle algunas preguntas a la paciente: ¿Desea ella que se
la resucite y se le conecte a equipo que mantiene la vida
si su corazón dejara de latir? ¿Quién quiere que tome las
decisiones sobre su atención médica si ya no puede tomar
esas decisiones usted misma?

El comenzar a recibir servicios de hospicio puede ser algo
difícil para la persona que ha estado cuidando de la
paciente, así como para la sobreviviente misma, porque se
está cambiando de forma de enfocar la situación, pero es
útil pensar en la calidad de vida en general de la
sobreviviente. Los hospicios también ofrecen terapias
espirituales y de meditación. Además ayudan a las familias
y amistades a hacerle frente al dolor de la pérdida
inminente.

“Los hospicios son parte integrante de cómo atendemos a
nuestros pacientes hoy en día,” dice la Dra. Vahdat. “Es
importante mantener conversaciones sin prejuicio con los
proveedores de atención médica para que puedan explorar
todas las opciones, incluyendo el momento correcto para
el hospicio, si fuera apropiado.

“Es un tema que a muchos médicos les cuesta abordar, así
que pienso que algunas veces son las pacientes y sus
familias las que deben mencionarlo, ya que así todo se
hace más fácil.”

Estadísticas:
http://www.nhpco.org/templates/1/homepage.cfm

Un enfoque a los hospicios: 
para el cuidado al final de la vida 
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La fatiga de la compasión se presenta cuando los
familiares y amistades que están cuidando a un ser
querido con cáncer pierden la capacidad de ser
compasivos a consecuencia de la carga emocional,
espiritual y física. De acuerdo con la Dra. Gail Gazelle de
MD Can Help y la Escuela Médica de Harvard, si la
persona que cuida de la enferma sufre de suficiente dolor
interno sin resolverlo, la fatiga de la compasión es
inevitable.”  

Señales comunes
Las personas que cuidan de un enfermo deben estar
concientes de las señales clave que podrían indicar que

están enfrentándose a la fatiga de la
compasión. Mathew Loscalzo, M.S.W.,
director del Centro de Recursos para
Pacientes y Familias Sheri y Les Biller de
City of Hope dijo que la señal más
común es cuando el cuidador está
irritable y fácilmente se molesta.
Algunos cuidadores se alteran tanto que
hasta piensan en abusar al paciente.
Estos pensamientos y sentimientos

pueden molestarlos al punto de llevarlos a sentir
vergüenza y a la depresión. Entre otras señales se
encuentran también:

• Agotamiento físico

• Enfermedad

• Dificultades para dormir

• Dificultades para concentrarse

• No encontrar ya ningún significado o placer en las
actividades que se solían disfrutar

• Volver a comportamientos de abuso tales como fumar
o beber en exceso

El Sr. Loscalzo también indicó que la fatiga de la
compasión puede manifestarse en forma distinta en los
hombres y en las mujeres. Explicó que, “Los hombres
tienden a enfocarse mucho en las funciones físicas al
ayudar a la paciente, tal como administrar los
medicamentos y llevarlas a las citas con el médico,
mientras que las mujeres se comprometen más en formas
emocionales y espirituales. A los hombres a veces les
cuesta hacerle frente a sus emociones. A las cuidadoras
por el contrario les cuesta cuando el paciente no expresa
sus emociones, lo cual puede llevar a sus propios
problemas de salud física.”  

Aunque es diferente para cada persona, la fatiga de la
compasión típicamente se presente al final del tratamiento
activo cuando tanto el o la paciente y la persona que lo
cuida tienen tiempo para darse cuenta que cansados están.

Buscar ayuda
Una vez que se reconocen las señales de la fatiga de la
compasión, es crítico que el cuidador busque ayuda.
Según el Sr. Loscalzo, lo más importante que el cuidador
puede hacer es tener una comunicación abierta y sincera
con el paciente y demás miembros de la familia acerca de
lo que piensan y sienten. Los cuidadores tienden a
proteger al paciente mientras ellos sufren internamente.
La fatiga de la compasión es más común entre personas
que están aisladas, así que es necesario que el cuidador
encuentre un sistema de apoyo. Este grupo podría incluir
terapia individual o de grupo, o simplemente pedirle a
otras personas que lo ayuden con las tareas diarias.
Algunas veces los cuidadores están tan agotados que es
mejor que se hagan a un lado y escojan a otra persona
para que ocupe su lugar.

Betty DeGeneres, madre de la actriz cómica y anfitriona
de televisión Ellen DeGeneres, sugiere que los cuidadores
que sufren de fatiga de la compasión asistan a grupos de
apoyo para compartir sus experiencias con otras
personas. Cuando Ellen tenía tan sólo 16 años, Betty fue
diagnosticada con cáncer de mama. Afortunadamente,
Betty fue tratada inmediatamente con una mastectomía y
ha permanecido saludable durante 34 años. Betty está
firmemente convencida que el apoyo de la familia es un
elemento crítico para las pacientes de cáncer y explicó
cómo su hija la ayudó durante esos momentos difíciles.
“No es de sorprender que, aún a esa tierna edad, Ellen
uso el buen humor para ayudarme a soportar los
tratamientos del cáncer y durante el período de la
recuperación,” dijo Betty. 

efectos secundarios
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la fatiga de la compasión

La fatiga de la compasión es más común entre

personas que están aisladas, así que es necesario que

el cuidador encuentre un sistema de apoyo.
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Con la mayor conciencia y la detección temprana, las tasas de
mortalidad por cáncer de mama han estado bajando desde
19901. Además, los medicamentos actuales controlan muchos
de los efectos secundarios mejor que en el pasado. Dicho esto,
es posible que haya situaciones cuando las sobrevivientes
puedan beneficiarse con la atención compasiva de un equipo
de profesionales que pueden ayudarla a controlar su
enfermedad. Entra la atención paliativa—una subespecialidad
innovadora de la medicina interna. 

“Estamos intentando difundir la idea,”
dice la dra. Desiree Pardi, Ph.D., M.D.,
internista y directora de los servicios de
atención paliativa del Hospital
Presbiteriano de Nueva York y profesora
asistente de medicina en la escuela de
Medicina Weill Cornell.  

“La atención paliativa es un tipo de atención cuyo propósito
es el de evitar sufrimiento  y mejorar la calidad de vida de los
pacientes y sus familias. La atención paliativa refleja el
mismo propósito o filosofía que los hospicios. Difieren, sin
embargo, en que los hospicios están asociados estrictamente
con la atención al final de la vida, mientras que la atención
paliativa se enfoca en atender al paciente durante todo el
curso de la enfermedad desde el momento del diagnóstico
hasta, si fuera necesario, el final de su vida.”

En otras palabras, la atención paliativa no requiere un
diagnóstico terminal y pude, y debe, ser acompañada por
cualquier tratamiento. El objetivo final de la atención
paliativa es el de ayudar a las personas a vivir lo mejor
posible con cualquiera enfermedad.  

“Nos enfocamos en una variedad de enfermedades que son
complejas y crónicas, simplemente porque es allí donde lo
que nosotros hacemos es más necesario.”

La Dra. Pardi considera que la atención paliativa es
particularmente valiosa para pacientes con cáncer de mama
por motivos que van más allá de sus necesidades físicas.

“Si una mujer se está sometiendo a una tumorectomía, por
ejemplo, podría cambiar el aspecto del seno,” nos dice,
indicando cuanto esto puede afectar a la mujer. “Cuando el
nivel de angustia se vuelve insoportable, nosotros
podemos intervenir y ayudar a esa mujer a hacerle frente.”

“De igual manera, las mastectomías cambian la forma en
que las mujeres piensan de sí mismas. Contamos con
trabajadoras sociales que son expertas en psicoterapia y
que también ayudan a las mujeres con este tipo 
de problemas.”

La idea, dice la Dra. Pardi, es la de mantener a las
personas que se están sometiendo a quimioterapia u otro
tipo de tratamiento en el mejor estado de salud 
posible, para que puedan seguir con su vida diaria.
Estudios han demostrado que las personas que reciben
atención holística paliativa al principio de su enfermedad

faltan a menos tratamientos y tienen, en general, 
mejores resultados.2

“Cuanto más personas la soliciten, no obstante, más fácil
será para nosotros obtener dependencias para pacientes
ambulatorios o que se nos permita trabajar junto con los
oncólogos es sus consultorios.”  

El entusiasmo de la Dra. Pardi por la atención paliativa es
algo que le nace desde lo más profundo de su ser. Ella ha
sido testigo de los efectos que tiene la atención paliativa no
sólo como proveedora de estos servicios, sino también
como paciente sobreviviente.

“Después de tener cáncer de mama yo misma, la 
atención paliativa se ha convertido en una de mis 
grandes pasiones.”

La Dra. Pardi considera que la atención paliativa es
particularmente importante para las pacientes de cáncer de
mama, quienes podrían beneficiarse de este tipo de
atención en forma intermitente durante toda su
supervivencia, especialmente después del tratamiento.

“Con frecuencia lo que ocurre es que la paciente se siente
perdida. Ya no visita a su oncólogo con la misma
frecuencia que antes, pero puede seguir teniendo síntomas
físicos y emocionales, o hasta económicos. Esta paciente
necesita de alguien que sepa cómo resolver estos
problemas,” dice la Dra. Pardi, “y eso es lo que hace la
atención paliativa.”

FUENTES
1.http://www.cancer.org/docroot/CRI/content/CRI_2_4_1X_What_are_the_key_
statistics_for_breast_cancer_5.asp?sitearea=

2.Hearn J, Higginson IJ. Do specialist palliative care teams improve outcomes for
cancer patients? A systematic review. (¿Es que los equipos de especialistas en
atención paliativa mejoran los resultados para los pacientes de cáncer? Un examen
sistemático) Palliat Med 1998; 12:317-322.

Adoptando la atención paliativa cuando está enferma  

¿Está buscando ayuda durante 
su tratamiento?

Llame a la Línea de Apoyo de Y-ME disponible 24 horas
al día, siete días a la semana marcando el 1-800-986-
9505 y hable acerca de sus problemas con una
consejera que ha pasado por lo mismo que está
pasando usted. Todas las consejeras capacitadas y
certificadas son sobrevivientes de cáncer de mama y
están aquí en cualquier momento, de día o de noche. 
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Es muy probable que toda la familia
sienta ansiedad cuando un ser
querido es diagnosticado con cáncer
de mama y la comunicación tiene
una importancia vital para hacerle
frente a la enfermedad. Sin embargo,
los niños tienen temores e
inquietudes especiales cuando la
enfermedad se interpone entre ellos
y uno de sus padres en el que
dependen para recibir cariño,
dirección y seguridad, haciendo que

el doble papel de ser padre y paciente se convierta en un
camino muy difícil.

“Es natural que los padres sientan la necesidad de proteger
a un niño contra el temor y la incertidumbre que
acompañan al cáncer de mama o cualquier otra enfermedad
grave al ocultar información,” dice la Dra. Christine
McGinnis, Psy.D., una psicóloga de familias de Roswell, Ga.
“Esto no es lo que se debe hacer, porque los niños tienen la
costumbre de llenar lo que no se les dice con lo que no
saben. Al explicarles la enfermedad uno puede ayudar a
controlar sus temores y guiarlos hacia interpretaciones
correctas que les dan esperanza sobre lo que ocurrirá
durante el camino hacia la recuperación.”

Aunque las familias hagan todo lo posible para mantener
sus rutinas normales, es importante reconocer que será
necesario hacer algunos cambios debido a necesidades
médicas y emocionales. Se debe informar a los niños que
estas necesidades la dejarán menos disponible en algunos
momentos y reconfortarlos que volverán a tener acceso a su
tiempo y atención en un futuro cercano. 

“Los niños pequeños necesitan escuchar de
parte suya que Mami no se está sintiendo
bien y por eso tiene que ir al médico con
frecuencia y tomar medicinas que la hacen
sentir mal,” dice la Dra. McGinnis. “Un
adolescente puede aguantar una
conversación más detallada sobre de qué
enfermedad se trata y de lo que va a ocurrir
durante el tratamiento. Pero los hijos de

todas las edades necesitan oír que está bien dejarla
tranquila cuando no se siente bien o si simplemente
necesita llorar a solas.”

Al establecer expectativas en sus niños les está enviando un
mensaje tranquilizador que usted todavía al mando y que
no les dejará solos. Pero cuando una tiene que dividir su

energía entre sus responsabilidades normales y las
exigencias del tratamiento, es posible que tenga que
depender de la ayuda de los miembros de su familia y
amistades para terminar determinadas tareas. Pedirle ayuda
a los niños es una forma lógica para aliviar la carga, el
ayudar puede contribuir a que los niños se sientan
importantes dentro de la familia.

Sin embargo, es importante prestar atención a cuanto los
niños desean participar y determinar cómo se van
ajustando a las expectativas adicionales. “Hay que recordar
que los niños son egoístas y que es eso justamente lo que
necesitan para su desarrollo psicológico,” recomienda la
Dra. McGinnis. “Si uno les quita demasiado de ese egoísmo,
les faltará una parte de lo que es ser sus padres. Además,
demasiada responsabilidad podría hacer que los niños
asuman el papel de adulto, algo que no es bueno para ellos.

Cuando pida ayuda, intente dar a los niños tareas que
pueden hacer fácilmente y sin peligro. Recuerde que la edad
cuenta, no sólo en términos de lo que el niño puede lograr,
sino en cómo prefieren contribuir. Los niños más jóvenes
podrían sentirse bien con tan solo traerle un vaso de agua
o ayudando a cuidar a la mascota de la familia. Los
adolescentes, por el contrario, podrían estar más abiertos a
ocuparse en tareas que reconocen su creciente madurez e
independencia, tales como llevar a sus hermanitos a la
escuela o recoger una receta médica en la farmacia.

Sin importar que pequeña o grande sea su contribución, se
debe reconocer los esfuerzos de los niños. Necesitan saber
que han hecho una diferencia. También necesitan
comprensión cuando se resisten a dedicar el tiempo que
usted les pide, aunque lo que se les pide hacer parezca
insignificante.

“Los niños no pueden comprender las necesidades que
usted tiene a un nivel de adulto,” dice la Dra. McGinnis. “La
lucha interna de los adolescentes va entre la idea de que su
mamá está enferma y que a la vez quieren que ella se
levante a prepararles el desayuno y asista a sus actividades
escolares. Es natural que deseen eso, aún cuando se dan
cuenta que una no lo puede hacer.”

Cómo comunicarse con los niños
Cómo decirles lo que uno necesita durante el cáncer de mama

Sin importar que pequeña o grande sea su contribución,

se debe reconocer los esfuerzos de los niños.

Necesitan saber que han hecho una diferencia.
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