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LOS PADRES ey Speaking About Cancer

Los miembros de la familia que asumen el rol de cuidador sienten el
profundo impacto emocional del cancer. Puede sentir una montafia rusa de
emociones, desde alegria hasta tristeza o desde cercania hasta soledad.
Estas emociones pueden incluso ocurrir en un mismo dia. Es posible que
tenga que abordar cambios en su relacién y considerar decisiones que
nunca habia pensado.

Este recurso es para adultos que sirven como cuidadores de un padre o una
madre diagnosticado con cancer. Hablaremos sobre esta funcion unicay la
toma compartida de decisiones. También se hablara de formas de reducir el
estrés y el impacto emocional del cancer. Al final de este documento
encontrara diversos recursos de apoyo. @

CANCER SUPPORT
§\\\',/// COMMUNITY

— ‘ COMMUNITY IS STRONGER THAN CANCER

GILDA'S
CLUB



QUIENES SON LOS CUIDADORES

El término cuidador describe a
cualquier persona que provee o
coordina ayuda para una persona
que tiene un problema de salud.
Este tipo de ayuda puede ser fisica,
emocional, espiritual, financiera o
logistica. Un cuidador oncolégico es
cualquier persona que brinda
apoyo y cuidado informal a alguien
diagnosticado con cancer. En este
recurso, el término “ser querido” se
utiliza para describir al padre o
madre diagnosticado con cancer.

En los Estados Unidos, casi 53
millones de adultos se identifican
como cuidadores. Eso es mas de 1
de cada 5 personas. Los adultos de
mediana edad suelen ser el
cuidador principal de un padre a
medida que envejecen. Los adultos
que cuidan de uno o ambos padres
constituyen aproximadamente el 44
por ciento de la poblacion que
brinda cuidados.

COMO EXPLORAR LA FUNCION DEL CUIDADOR

La experiencia de cada persona con el cancer es Unica.
Las decisiones y el apoyo necesario para una persona
pueden ser diferentes a los de otra. Algunos cuidadores
a menudo se ven ayudando con las actividades diarias.
Esto puede incluir ayudar a su ser querido con sus
medicamentos o a tomar un bafio. Algunos se ocupan
del transporte y apoyo para las citas médicas. Otros
cuidadores pueden ayudar con las finanzas o a
encontrar informacién sobre el diagndstico de cancer.

Tenga en cuenta que el cuidado de personas puede ser
un compromiso a largo plazo. A veces, su ser querido
puede requerir cuidados intensivos. En otros
momentos, sus necesidades pueden ser minimas. A
medida que sus padres pasan por la experiencia del
tratamiento, sus necesidades pueden cambiar. De esta
manera, sus responsabilidades como cuidador también
pueden cambiar.
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BALANCEAR EL CUIDADO CON OTRAS RESPONSABILIDADES

Ser cuidador de un padre puede traer nuevas responsabilidades y desafios. Incluso con estas
nuevas tareas, es posible que tenga que malabarear otros roles y relaciones en su vida.
Es posible que:

Af

Q

Deba ademas ocuparse Quiera salir en Deba hacerse cargo de las
de su conyuge o sus citas o tener obligaciones escolares, laborales
propios hijos. nuevas amistades. y relaciones profesionales.

Con todo esto, puede ser dificil cuidarse a si mismo y atender otras partes de su vida que son
significativas.

Es importante darle prioridad a sus necesidades y otras responsabilidades. Trate de identificar
lo que puede hacer para encontrar el equilibrio. Algunos dias puede parecer egoista tomarse
un tiempo y cuidarse. jNo es asi! Al ocuparse de sus propias necesidades, podra apoyar
mejor a sus seres queridos a través de esta experiencia.

Trate de no ser demasiado autocritico. No espere hacer todo a la perfeccion ni acertar en el
primer intento. Buscar y aceptar ayuda de otras personas o servicios de apoyo cuando lo
necesita puede disminuir la tension. Con informacion confiable, orientacion practica y apoyo,
puede sentir mas control sobre su situacion.




NAVEGAR LOS CAMBIOS EN LAS RELACIONES

Cuando cuida a un padre o madre con cancer, es posible que sienta que los roles se han
invertido. Esto puede provocar cambios en su relacion. A veces, los cambios pueden dar lugar a
nuevos factores de estrés o areas de desacuerdo.

Algunas maneras de ayudar a atravesar los cambios en las relaciones incluyen:

e Seguir respetando las decisiones y deseos de sus padres. Permitirles seguir siendo parte
del proceso de toma de decisiones, si lo desean, es clave.

e Compartir abiertamente sus pensamientos, sentimientos y preocupaciones de una
manera respetuosa. Cada relacion es diferente. A algunas personas les resulta mas facil
estar en desacuerdo y hablar con sus padres que a otras. Si su relacién con su ser querido no
es tan estrecha, considere la posibilidad de que una persona neutral facilite las
conversaciones entre ustedes.

e Buscar y aceptar el apoyo de un profesional, cuando sea necesario. Profesionales
capacitados pueden ayudarlo a identificar nuevas formas de afrontar y adaptarse a estos
cambios en su relacion.

e Priorizar momentos en los que puedan pasar tiempo de calidad juntos. Tenga en cuenta
las actividades que ambos disfrutan. Dedicar tiempo a momentos de positividad y conexién
puede aliviar el estrés.

LA IMPORTANCIA DE LATOMA
COMPARTIDA DE DECISIONES

En ocasiones, es posible que deba brindar apoyo a
través del proceso de toma de decisiones. De
hecho, es posible que su padre o madre lo designe
como el principal responsable de la toma de
decisiones. Algunas decisiones pueden estar
relacionadas con su tratamiento y cuidado. Otras
pueden ser mas personales. Por ejemplo, tal vez
se |le pida que tome decisiones sobre las finanzas

o la vivienda. Estas pueden ser decisionesy
conversaciones dificiles que ahora debe tener.

Ser un miembro activo en el proceso de toma de
decisiones es clave. Esto garantiza que se traten
todas las preguntas o inquietudes que usted o su
ser querido puedan tener. La comunicacion
abierta con su ser querido sera necesaria. Esto
ayuda a asegurarse de que ambos estan en la
misma pagina y saben qué esperar.




PROMOVER LA COLABORACION

En ocasiones, el proceso de toma de decisiones puede ser emotivo y dificil. Es posible que esta
sea la primera vez que se entere de la historia clinica o financiera de uno de sus padres.
También puede ser la primera vez que tenga que lidiar con sus necesidades de salud fisicay
mental. Puede haber ocasiones en las que no estén de acuerdo uno con el otro. Aunque tenga
las mejores intenciones, lo que desee tal vez no coincida con los objetivos y valores personales
de sus padres.

Para lidiar con estos desafios, trate de adoptar una actitud de apoyo. Investigue y presente
informacion u opciones diferentes a sus padres. Luego, mantenga una conversacion abierta.
Esto les permite a ambos participar en el proceso de toma de decisiones. Si ambos siguen sin
estar totalmente de acuerdo en una decision, continue con la conversacién. Esfuércese por
llegar a un acuerdo mutuo para un plan alternativo o de “segundo plan”, si fuera necesario.

Si necesita apoyo, sepa que hay profesionales que pueden ayudarlo. Hable con un trabajador
social, un orientador de enfermeria o un orientador de pacientes. Su funcién es ayudarlo a lo
largo de los procesos de tratamiento y toma de decisiones. Ellos pueden conectarlo a los
cuidados y recursos apropiados en el momento adecuado.

SERVICIOS DE APOYO

A continuacién encontrara una lista de los servicios que pueden brindarle apoyo a usted
y a su ser querido:

Los cuidados de respiro ofrecen un breve Un centro de vida asistida es un tipo
descanso para los cuidadores. Profesionales de comunidad residencial. Los adultos
capacitados pueden brindar cuidado a su mayores reciben apoyo diario segun sus
padre/madre y darle tiempo para descansar necesidades de cuidado personal. Este
y recargar energia. Este tipo de asistencia tipo de apoyo le permite a su ser

puede programarse durante unas horas o querido mantener cierto nivel de

hasta varias semanas. Puede realizarse en el independencia y residir en un entorno
hogar, en un centro de cuidado para adultos similar a un hogar.

0 en un centro de cuidado médico.

Los cuidados de hospicio son otro tipo
de cuidado de apoyo. Se centran en la
comodidad, el manejo del dolor y la
calidad de vida de su ser querido.
Durante los cuidados de hospicio, se
suspenden los tratamientos activos
contra el cancer. Este tipo de cuidado
garantiza dignidad y paz tanto para los
pacientes como para sus familias.

Los cuidados paliativos son un tipo de
cuidados de apoyo. Los cuidados paliativos
cubren las inquietudes fisicas, sociales,
emocionales y espirituales durante el
tratamiento. El equipo de cuidados paliativos
anticipa y ayuda a manejar los sintomas
dificiles, el dolor y los efectos secundarios.

.- Para obtener mas informacion sobre los diferentes tipos de opciones de tratamiento
L J sintomatico, lea el recurso de CSC sobre Cémo Entender los Cuidados de Apoyo.
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https://www.cancersupportcommunity.org/sites/default/files/fsac/Understanding_Supportive_Care_Spanish.pdf

PLANIFICAR CON ANTICIPACION

Conocer el diagndstico de cancer de sus padres y navegar el tratamiento puede cambiar la
forma de pensar en las cosas. Ambos pueden empezar a tomar decisiones diferentes de las
que tomaban antes. Es comun tener pensamientos o inquietudes sobre el final de la vida. Esto
puede incluir la salud fisica de sus padres, el bienestar emocional y las preocupaciones
referentes al final de la vida.

Es posible que planificar con anticipacién le permita a usted y a su padre o madre sentir que
tienen mas control durante este tiempo. Esto incluye asegurarse de que los documentos
legales estén en orden. La planificacién anticipada de cuidado es el proceso continuo de
tomar decisiones sobre cobmo una persona quiere ser atendida. Estas decisiones suelen
comunicarse a través de los documentos que se detallan a continuacion:

(—%, Testamento: un documento que planifica como se manejara el dinero o los bienes
\&/ de una persona. ldentifica a los tutores legales de los menores de 18 afios. También
incluye detalles y planes para las mascotas.
. Testamento en vida o directrices anticipadas: documento que detalla los deseos
\‘%. del paciente sobre el tratamiento médico si llega un momento en el que ya no puede
= expresar sus deseos u opciones.

Poder notarial médico o de cuidado médico: documento que permite al paciente
designar a una persona de confianza para que tome decisiones sobre su cuidado
meédico si ya no puede hacerlo.

\
i)

KR
IJl
K

L) Poder notarial financiero: un documento que nombra a una persona de confianza
. capaz de tomar decisiones financieras y realizar pagos por las necesidades de
cuidado médico del paciente si no puede hacerlo por si mismo.

Orden de no reanimar (DNR, Do Not Resuscitate): una orden que el médico
escribe en el expediente del paciente si no desea que se tomen medidas en caso de
paro cardiaco o respiratorio. La orden dice que el paciente no quiere ser puesto en
maquinas que mantengan su cuerpo vivo. Esto permite la muerte natural.

Asegurese de hablar
con el equipo de
cuidado si usted o un
ser querido tienen
alguna pregunta.
Pueden ser una
fuente de apoyo para
ayudarlo a completar
estos documentos.
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COMO AFRONTAR EL ESTRES Y
EL IMPACTO EMOCIONAL

El estrés que implica navegar la experiencia del
cancer puede llevar a diversas emociones. Es
posible que sienta frustracion, ansiedad, tristeza
e incluso negacidn. Es posible que, a veces,
sienta que tiene demasiadas responsabilidades
entre sus tareas de cuidado y su vida cotidiana.
También puede ser dificil ver a un padre
enfermo o con necesidad de ayuda. Esto puede
ser especialmente duro si no quieren aceptar
ayuda.

Esta experiencia puede afectar a su salud
mental. Incluso puede empeorar los problemas
de salud mental ya existentes. Recuerde que su
salud mental es tan importante como su
salud fisica.

Como cuidador, asegurese de dedicar tiempo a
reflexionar sobre como se siente y como afronta
las cosas a medida que cambian. El estrés, la
preocupacion y otras emociones forman parte
del recorrido. Cada persona lo sobrelleva a su
manera. Piense en cdmo sobrelleva la situacion
cuando esta se vuelve dificil o estresante.
Explorar formas en las que podria desarrollar
estrategias de afrontamiento mas saludables
para apoyar su bienestar mental y emocional.

Para mantener su salud mental como cuidador, pruebe lo siguiente:

|dentificar su red de Preguntar al equipo Conectarse con un terapeuta,
1 apoyo: tenga en 2 de tratamiento del asistente social, psicélogo o

cuenta a los amigos y cancer si hay recursos lider comunitario o religioso

seres queridos con los 0 grupos de apoyo para hablar sobre sus

que puede disponibles para los experiencias.

comunicarse y hablar. cuidadores.

para intercambiar ideas y

Buscar servicios, como 5 Hacer ejercicio,
estrategias de afrontamiento en

Conectarse con otros cuidadores
atencion de relevo, si meditacién o yoga:

necesita un breve esto puede | foro de di ion d
descanso de sus proporcionarle alivio € .grg S IZCUCSISOCn te ap,oys) a
tareas de cuidado. fisico y emocional. cuidadores de CoC a traves de

MyLifeLine.org/Es.
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https://mylifeline.org/es/

RECONOCER Y MANEJAR LAS EMOCIONES DIFICILES

Esté atento cuando emociones como la tristeza o la ansiedad persisten con el tiempo. También
puede experimentar otras emociones dificiles y sorprendentes, como ira, resentimiento o
culpa. Ser consciente del momento en que estas emociones empiezan a afectar su vida diaria
es fundamental.

Si bien estos sentimientos son comunes, es importante buscar el apoyo de un especialista en
salud mental o trabajador social. Ignorar estos sentimientos puede llevar al aislamiento y a mas
problemas. Después de cierto tiempo, estos sentimientos pueden hacer que sea mas dificil
apoyar a su ser querido. Buscar ayuda temprano de un experto puede darle las herramientas
gue necesita para resolver problemas, evitar que los sintomas empeoren y sentirse mejor.

Para obtener mas informacion sobre como afrontar los problemas de salud mental, visite
www.CancerSupportCommunity.org/Es/Como-Afrontar-Las-Inquietudes-De-Salud-Mental.

NAVEGANDO EL DUELO

Cuidar de un padre puede generar sentimientos de dolor y ansiedad. El duelo es una
reaccion a la pérdida de algo importante o valioso para usted. Una de las veces mas
significativas en las que una persona puede experimentar el duelo es después de la muerte
de alguien en su vida. Sin embargo, las personas sienten el duelo por muchas otras razones
durante el proceso de cuidado.

Puede sentir tristeza por el deterioro de la salud de su ser querido. Puede sentir el duelo por
los cambios en su relacion o sentimientos en torno a la pérdida de su identidad. También
puede atravesar un proceso de duelo después de tener que tomarse un tiempo fuera del
trabajo o realizar cambios en su rutina habitual.

.- El recurso de CSC sobre Como Sobrellevar El Duelo Como Cuidador puede
L J ser una fuente de apoyo a medida que atraviesa este proceso.
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COMO AFRONTAR UNA “NUEVA NORMALIDAD"

La vida puede ser muy diferente después de un diagndstico de cancer. Cuando a un padre o
madre se les diagnostica cancer, es posible que deba desarrollar una “nueva normalidad”. Esto
significa incluir la realidad del cancer y cualquier cuidado de seguimiento en sus planesy
objetivos futuros. Tal vez tenga que ajustar sus metas para adaptarlas a la situacién actual. A
medida que las cosas cambian, su nueva normalidad también puede alterarse.

Cuando esto suceda, recuerde ir a su ritmo. Asegurese de dedicar tiempo a gestionar sus
propias necesidades y responsabilidades.

Al navegar por esta experiencia, recuerde también:

Haga todo lo posible por comer

No descuide sus propias necesidades regularmente y dormir lo suficiente. Intente
de salud. Informe a su medico sise mantenerse fisicamente activo también, incluso
produce algun cambio en su salud fisica si eso significa dar una caminata de 15 minutos.
o mental. Dedicar un tiempo para Esto puede ayudarlo a manejar el estrés. Puede
cuidarse también beneficiara llevar tiempo, asf que trate de no juzgarse con
enormemente a su ser querido. dureza. Esta haciendo lo mejor que puede con

los recursos que tiene. Y eso es suficiente!

Busque el equilibrio y concéntrese en
un objetivo o tarea a la vez. Puede ser
abrumador pensar en agregar mas
tareas a todo lo que ya debe hacer.
Dedicarse tiempo y establecer
prioridades puede ayudarle a recuperar
cierto control.

Piense en formas creativas de
mantener un sentido de
normalidad. Es importante
encontrar maneras de priorizar las
cosas que disfruta. Esto también
puede ayudar a mantener su
identidad individual. Si bien cuidar
a su ser querido puede convertirse

S I en una parte importante de su
-o- \N‘L/7 : .
A-‘ce'pte-sus . < O . vida, no deje que se transforme en
limitaciones y pida - -

@ o Unico.
ayuda cuando la Y
necesite. Como

cuidador, debe
hacerse cargo de
muchas cosas. Usted
es solouno. Y no se
puede hacer todo solo.
Aceptar limitaciones
no significa defraudar
a otras personas. Esta
bien que otros ayuden
cuando puedan.

4

Manténgase conectado con los demas. Comparta sus
sentimientos con las personas con las que se siente
comodo, en las que confiay que son importantes para
usted. Hablar con un consejero o terapeuta puede ayudarlo
a lidiar con la angustia, la ansiedad y la depresidon. Unirse a
un grupo de apoyo con otras personas que atraviesan
experiencias similares también puede ser un gran alivio.
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Los cuidadores cumplen un rol muy
importante en la experiencia del
cancer. Si bien esta funcion puede
ser gratificante, las
responsabilidades a menudo
pueden ser estresantes y ocupar
gran parte de su tiempo. Cuidar a un
padre o madre con cancer afiade
otro nivel a esta experiencia Unica.
Adaptarse a esta nueva realidad
puede ser abrumador.

Trate de seguir siendo pacientey
amable con usted mismo y su ser
querido durante este tiempo. Si bien
el cuidado de otras personas puede
ser complicado, es importante tener
en cuenta el panorama general.
Recuerde mantenerse centrado en lo
gue realmente importa. Priorizar sus
propias necesidades y bienestar
también lo ayudara a apoyar a su ser
querido a lo largo de esta
experiencia.
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RECURSOS DE SALUD MENTAL

Cancer Support Community
888-793-9355| www.CancerSupportCommunity.org/Es/Como-Afrontar-Las-
Inquietudes-De-Salud-Mental

National Alliance for Caregiving
www.Caregiving.org_

National Alliance on Mental lliness
1-800-950-NAMI (6264) | www.NAMI.org

American Cancer Society
800-227-2345 | www.Cancer.org.

MentalHealth.gov
www.MentalHealth.gov.

National Cancer Institute
www.Cancer.gov/Espanol/Cancer/Sobrellevar/Sentimientos

National Suicide Prevention Hotline (U.S.)
800-273-8255 or 988

Substance Abuse and Mental Health Services Administration
1-800-662-HELP (4357) | _www.SAMHSA.gov

RECURSOS DE SALUD MENTAL DE CANADA

Suicide Prevention Service - Canada
833-456-4566 or text 45645

Hope for Wellness Helpline - Canada
1-855-242-3310 | www.HopeForWellness.ca

RECURSOS PARA CUIDADORES

Cancer Support Community
888-793-9355 | www.CancerSupportCommunity.org/Caregivers

National Alliance for Caregiving
202-918-1013 | www.Caregiving.org.

Caregiver Action Network
855-227-3640 | www.CaregiverAction.org

Family Caregiver Alliance
800-445-8106 | www.Caregiver.org/Spanish

National Cancer Institute
800-422-6237 | www.Cancer.gov/Espanol
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https://www.hopeforwellness.ca/
https://www.hopeforwellness.ca/
https://www.cancersupportcommunity.org/Caregivers
https://www.cancersupportcommunity.org/Caregivers
https://www.caregiving.org/
https://www.caregiving.org/
https://www.caregiveraction.org/
https://www.caregiver.org/spanish/
https://www.cancer.gov/espanol
https://www.cancersupportcommunity.org/es/como-afrontar-las-inquietudes-de-salud-mental
https://www.cancersupportcommunity.org/es/como-afrontar-las-inquietudes-de-salud-mental
https://www.caregiving.org/
https://www.caregiving.org/
https://www.nami.org/
https://www.cancer.org/es.html
https://www.cancer.org/es.html
https://www.mentalhealth.gov/
https://www.mentalhealth.gov/
https://www.cancer.gov/espanol/cancer/sobrellevar/sentimientos
https://www.samhsa.gov/
https://www.samhsa.gov/
https://www.samhsa.gov/

RECURSOS DE CANCER SUPPORT COMMUNITY

Cancer Support Helpline® — ;Tiene preguntas, inquietudes o busca recursos? Llame a la linea de
ayuda gratuita de apoyo para el cancer de CSC (888-793-9355), disponible en 200 idiomas de lunes a
jueves de 11 am a 8 pm ET y viernes 11 am a 6 pm ET.

Open to Options® — ;Necesita ayuda para tomar decisiones sobre el tratamiento del cancer? Nuestros
especialistas capacitados pueden ayudarlo a crear una lista de preguntas para compartir con su médico.
Haga una cita llamando al 888-793-9355 o comunicandose con su CSC o Club de Gilda mas cercano.

Frankly Speaking About Cancer® — Informacion confiable para pacientes con cancer y sus seres
queridos esta disponible a través de publicaciones en linea y programas en persona en
www.CancerSupportCommunity.org/Frankly-Speaking-About-Cancer-En-Espanol.

Servicios en los CSC locales y Clubes de Gila — Con la ayuda de 190 ubicaciones, las filiales de CSCy
Clubes de Gilda brindan servicios gratuitos a las personas afectadas por el cancer. Asista a grupos de
apoyo, sesiones educativas, programas de bienestar y mas en la filial mas cercana a su domicilio. Utilice
el mapa interactivo para encontrar ubicaciones cerca de usted.
www.CancerSupportCommunity.org/Find-Location-Near-You.

Cancer Experience Registry® — Ayude a otros compartiendo la experiencia como paciente o cuidador
de un ser querido con cancer mediante una encuesta en www.CancerExperienceRegistry.org.

MyLifeLine® — La comunidad seguray en linea de CSC le da la bienvenida a cualquier persona
afectada por cancer para que pueda relacionarse facilmente con la comunidad y reducir los
sentimientos de estrés, ansiedad y aislamiento. Cree una pagina en linea para su red personal e invite a
amigos y familiares a seguir su recorrido. Participe en nuestros foros de discusion en cualquier
momento del dia para conocer a otros como usted que entienden por lo que esté pasando. Unase
ahora en www.MyLifeLine.org/es.

Grassroots Network — Asegurese de que los responsables de las politicas federales y estatales
escuchen su opinion sobre los problemas que afectan a los pacientes y sobrevivientes de cancer al
unirse a nuestra red en www.CancerSupportCommunity.org/Become-Advocate.

Las fotos son imagenes de stock posadas por modelos. Cancer Support Community brinda esta informacién como un servicio.
Esta publicacién no pretende reemplazar la atencién médica o el consejo de su médico. Le recomendamos encarecidamente
que consulte con su médico u otros profesionales de la salud para responder preguntas y obtener mas informacién.

Este folleto esta disponible para que usted mismo lo descargue e imprima en at
www.CancerSupportCommunity.org/Caregivers. Para obtener copias impresas de este folleto
u otra informacién sobre cémo afrontar el cancer, visite Orders.CancerSupportCommunity.org.
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