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PROLOGO

La aparicion de esta guia es un motivo de satisfaccion
para todos aquellos que nos dedicamos a la hemato-
logia. Lo que demuestra es la vitalidad y el deseo de
un grupo de profesionales que pretenden ayudar a la
persona que cuida del enfermo hematoldgico.

Esta pequefia guia aporta informacién concreta sobre
cémo se viven diferentes momentos de la enfermedad y
da algunas orientaciones sobre cémo manejar posibles
dificultades.

La experiencia clinica de los que la han escrito, ademis
de la informacién de otros autores relevantes, hace que
esta gufa sea un recurso mds para aquellos que afrontan
la dura tarea de cuidar. Un trabajo duro, solitario y a
menudo poco reconocido y valorado.

« Ayudar a otro esta bien,
mas ensenarle a ayudarse a si mismo
esta mejor »

YiYalelallagle)
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EL MOMENTO DEL
DIAGNOSTICO

«Era un lunes cualquiera, Pedro se levantaba como
siempre para ir a trabajar, pero hoy pasaria por la mutua a
hacerse el chequeo anual, como todos los arios. El se encon-
traba bien, nada me hacia intuir lo que estaba por venir.
A mediodia recibimos una llamada de la mutua, los re-
sultados de su andlisis eran confusos y le pedian volver esa
misma tarde para repetirlos. Yo le acompané y alli mismo
nos lo dijeron. El médico se sentd frente a nosotros y mirdn-
donos a los ojos nos dijo: no me voy a andar por las ramas,
tienes una leucemia y hay que ingresarte inmediatamente.
Reconozco que si dijo algo mds ya no me enteré, habia in-
tentado obligarme a seguir la conversacion, pero mi cerebro
habia desconectado y lo tinico que parecia escuchar era la
palabra LEUCEMIA, que se repetia una y otra vez en mi
cabeza. No sabia qué hacer, cémo reaccionar, qué decir. ..,
era como si la conversacion no fuera conmigo. Cuando sali
de la consulta miré a mi marido, hasta ese momento no lo
habia hecho y me senti culpable por ello. En ese momento
volvi a conectar con la realidad. Debiamos trasladarnos al
hospital, a casi 120 km de nuestra casa. Una ambulancia
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le recogeria en un par de horas. Si, un par de horas. .. ese
fue el tiempo que tuve para organizar todo o mejor dicho
nada. Mi hijo de 14 anios se queds solo, sin saber nada. Ese
ingreso durd un mes, el mes mds largo de toda mi vida. ..»
La leucemia no tiene una tnica forma de aparecer; a
veces el paciente presenta ya una serie de sintomas que
hacen que se intuya, pero otras aparecen sin avisar.

En cualquier caso, intuirlo no hace que la noticia del
diagnéstico sea més fécil. El impacto que se produce
cuando el médico nos da esta noticia es muy importante
y cada persona reaccionard de forma muy diferente y
con distinta intensidad emocional

Una madre me contaba avergonzada cémo grit6 al
médico cuando escuché el diagnéstico - « Yo no soy asi,
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no sé por qué lo hicel-. Otros lloran o se quedan parali-
zados. Nuestra forma de reaccionar es impredecible, no
estamos preparados para algo asi y a veces no podemos
dominar la situacién; en estos casos, el mejor afron-
tamiento serd el que sea capaz de hacer mis llevadero
aquello que es imposible de dominar, bien guitando im-
portancia alasituacién, aceptandolo o incluso, en algunos
casos, negdndolo. La sobrecarga emocional que produce
un diagndstico nos puede llevar a reaccionar de formas
muy diversas y los médicos lo saben, o serfa importante
que lo supieran. Son reacciones normales y adaptativas,
que aparecerdn dependiendo de los recursos emociona-
les de cada persona y es bueno y necesario que aparezcan
para una correcta adaptacion. Lo importante es que esas
reacciones no impidan empezar el tratamiento, no nos
impidan cuidar del enfermo y que con el tiempo vayan
reduciendo su intensidad.

Hemos de tener en cuenta que la enfermedad no
solo afectard a la salud fisica, sino que también oca-
sionard una amplia variedad de sentimientos, tanto
en el enfermo como en la persona que lo cuida. Estos
sentimientos pueden cambiar a diario, cada hora o
incluso cada minuto. Aparecerd el miedo. Miedo al
tratamiento, al dolor, al cambio fisico, a la muerte. Te
enfadas, piensas «no es justo, no lo merecemos», «;por
qué a nosotros?». La #risteza se puede hacer presente
y necesitards llorar. Todos estos sentimientos son nor-
males y expresarlos nos ayuda a conocerlos mejor y
aceptarlos.
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En este momento, muchas personas se preguntan si
deben decirselo a las personas de su entorno o es mejor
mantenerlo en secreto. En este caso, lo importante es
recibir el apoyo social necesario. A veces ocultdrselo a
los amigos, vecinos o compaferos nos deja aislados, en
una burbuja, sin el apoyo necesario para sobrellevar la
situacion.

Elapoyo social ayuda a reducir el impacto negativo de la
enfermedad, nos proporciona atecto, confianza, seguridad,
estrategias de afrontamiento alternativas, asi como ayuda
material o instrumental en la solucién a un problema. Por
el contrario, la falta de apoyo se relaciona con la aparicién
de enfermedades fisicas (2; 8; 20) y también mentales,
como la depresién o la ansiedad (7; 10). Hace unos anos
esta enfermedad generaba un fuerte estigma, actualmente
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estd mds aceptada, lo cual contribuye a recibir ese apoyo
social necesario. Pero la decisién de compartirlo o no con
los vecinos y amigos, o en el trabajo, sigue siendo una
decision personal. Hay quien prefiere evitar las preguntas
indiscretas o la curiosidad morbosa. En cualquier caso,
el derecho a mantenerlo en secreto, si se quiere, también
debe ser respetado.

Para aquellos familiares o personas cuidadoras cuyo
enfermo les ha prohibido compartir esta situacién con su
red social, las asociaciones presentan una via alternativa con
gran variedad de intervenciones basadas en el apoyo social.

Cuando uno decide contarlo debe tener en cuenta
que, en un primer momento, todo su entorno social
puede movilizarse y, si hay un ingreso, unas quince o
veinte personas pueden presentarse alli.

Familiares o amigos que quieren apoyar o saber mis,
pero en esos momentos no es eso lo que se suele necesitar,
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sino una red organizada que te ayude a tener momentos
de respiro y que te solucione problemas concretos.

Por ello, es importante que cuando des la informa-
cién especifiques como pueden ayudarte.

También debes tener en cuenta que algunas de estas
personas, con toda la buena intencién, nos pueden dar
mensajes erréneos. Nos pueden decir «Venga, tienes que
ser fuerte para que el enfermo no se hunda». «No se te
ocurra llorar delante de él». «;Ya verds como eso no es
nadal». Aceptar estos mensajes implica que el pacien-
te puede llegar a no sentirse comprendido. Cuando el
familiar se esconda para llorar, el paciente también lo
har4, por lo que es fundamental que se establezca una
relacién de confianza que facilite el desahogo emocional
a través de la expresién de pensamientos y emociones,
as{ como invitar al paciente a hablar, escuchar los hechos
y sus sentimientos de manera cuidadosa.

Trasmitir aceptacién e interés por todo lo que ocurre
y permitirse a uno mismo sentirse mal, sentirse triste o
con ganas de llorar, reducird la intensidad emocional del
paciente y también de la persona que lo cuida permi-
tiendo una mejor resolucién de los problemas.

Existen también otros problemas que agravan la viven-
cia de la enfermedad en este momento, son situaciones
nuevas para las cuales no estamos preparados, acciones
como relacionarse con el personal médico, trasladarse a
lugares desconocidos hasta ese momento, como hospi-
tales y consultorios, la separacion de familiares y amigos,
asi como cambios en el rol social y un gran awumento
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de los gastos econémicos. Esto puede generar mucho
estrés, temor, preocupacién. Muchos se ven obligados
a dejar a sus hijos al cuidado de otras personas, a veces
casi desconocidos.

Recuerdo la angustia de una madre cuando me
contaba que habia dejado a su hijo de 4 anos a cargo
de los vecinos, eran cuatro pisos y cada semana el nifio
rotaba con uno de ellos.

Y es que, a pesar del interés por cuidar al enfermo,
la persona cuidadora ve frustrados sus planes persona-
les, su vida cotidiana se altera, disminuyen sus horas de
suefo, se alimenta peor, etc. Para poder afrontar esta
tarea, las personas que los cuidan deben recordar que
son una parte esencial del cuidado: ellos son el motor
del cuidado y, por tanto, deben atender también sus
propias necesidades y cuidar de si mismos. Si se cuidan,
podrdn cuidar mejor del enfermo y esto influird positi-
vamente en su recuperacion.
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Para empezar, es importante contar con el apoyo de
las asociaciones y sus profesionales, tanto el psicélogo
como el trabajador social, que te ayudardn a explorar las
estrategias de afrontamiento que has puesto en marcha
y movilizardn los recursos necesarios.
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COMIENZA EL
TRATAMIENTO

«Apenas tuve tiempo de asimilar todo cuando ya comenzoé
el tratamiento. Estdbamos ingresados, lejos de casa, lejos de
mi hijo. Casi no era consciente de donde estaba hasta que
tuve que salir del hospital por primera vez. Pedro queria
algo diferente para comer y me dispuse a buscarlo. En-
tonces me di cuenta de lo sola y perdida que estaba, pero
preguntando consegui lo que buscaba. El movil sonaba
continuamente, apenas podia contestar todos los mensa-
jes de familiares y amigos, por momentos quise tirarlo por
la ventana. Las enfermeras entraban continuamente con
suero, medicacion,. .., a veces rompian el suenio y el can-
sancio me superaba. En un momento dado sali al pasillo,
buscaba evadirme un poco. .. y encontré un lugar perfecto
para ello, era la salita del hospital, unos voluntarios me
acogieron amablemente, me invitaron a un café, me pre-
sentaron a otras mujeres que estaban alli. Hablar con otras
personas cuidadoras me ayudd mucho, aprendi a cuidarme.
Recuerdo ese tiempo como agotador, pero alli hice grandes
amistades.»
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En la mayoria de las ocasiones el periodo de tiempo
entre el diagnéstico y el comienzo del tratamiento es
muy breve, por lo que el paciente y sus personas cuida-
doras pueden sentirse sobrepasados.

Dificilmente han tenido tiempo de asumir y procesar
la enfermedad cuando ya tienen que empezar el trata-
miento. Un tratamiento que a veces resulta desagrada-
ble por los efectos secundarios que conlleva.

Los tratamientos pueden ser muy variados, pero por
norma general nos encontraremos con la posibilidad
de tener varios efectos adversos como diarrea, nduseas,
vémitos, alteraciones cutdneas, fiebre, pérdida del
cabello, mucositis, pérdida de masa muscular, etc.

Algunas personas cuidadoras interpretan estos sinto-
mas como algo negativo, como senal de que el trata-
miento no funciona, por eso, conocerlos y anticiparlos
puede ayudar a vivirlos con menos ansiedad.

Buscar en internet esta informacién no es quizd la
mejor opcidn, ya que la veracidad y rigurosidad de esta
fuente de informacién suele ser bastante dudosa. Lo mds
apropiado es consultar con los médicos, sin avergonzar-
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se ante cualquier duda que surja. Una duda siempre es
importante y conviene resolverla cuanto antes.

En muchas ocasiones el tratamiento supone, ademds
de unas repercusiones fisicas, el ingreso del enfermo en
el hospital, e incluso el aislamiento.

En otros casos, los tratamientos pueden darse en Hos-
pital de Dia, un lugar donde el paciente recibe el trata-
miento acompafiado de su cuidador y después puede
irse a su domicilio.

En el contexto hospitalario los dias y las horas se hacen
muy largos, ya que la posibilidad de realizar actividades
o de tener contacto con otras personas es muy reducida,
sobre todo cuando el tratamiento requiere un aislamiento
mds estricto, bien porque sus defensas han bajado o bien
porque se ha producido alguna infeccién y se requiere de
un aislamiento para evitar su propagacion.

En el periodo de aislamiento, la persona cuidadora
puede acompanar al enfermo adoptando, en algunos
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casos, una serie de precauciones sencillas como el uso
de mascarilla y lavado de manos y, en otros casos, en
funcién del diagnéstico, las medidas pueden ampliarse
al uso de gorro, guantes, bata, etc. La duracién de este
periodo de aislamiento puede variar desde unos pocos
dias hasta varios meses, por lo que es muy importan-
te que el paciente se sienta acompanado, arropado y
cuidado. La persona cuidadora podrd salir y tomarse un
respiro, pero el paciente deberd permanecer ingresado,
lo que le originard una pérdida de contacto directo con
gran parte de su entorno social; esto en ocasiones, sobre
todo para los mds jévenes, suele ser percibido como un
abandono por parte de sus amigos y les crea un senti-
miento de decepcidn.

Las redes sociales son también acompanantes en los
periodos de ingreso, sin embargo pueden ser un arma
de doble filo ya que, por un lado, les ayudan a mantener
el contacto con el exterior, pero por otro les generan
enfado y frustracién porque ven que la vida sigue igual
para todos menos para ellos. Todo esto puede hacer que
surjan emociones como tristeza, ira, ansiedad, etc. No
son emociones negativas, pero provocan malestar en
ellos y en la persona que les cuida, por eso permitir su
expresién (unas veces a través del llanto, otras a través
de gritos o reproches hacia la persona que lo cuida) serd
la mejor forma de ayudarles.
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Lo dificil es quitarse la flecha recibida y volverla a
entregar para ser de nuevo lanzada. Entender el enfado
como el disfraz del cuento de la tristeza que perdié su
ropa y no quiso quedar al desnudo puede ayudar al cui-
dador en esta dificil situacién (cuento de Jorge Bucay,
«La tristeza y la furia»)

Debido a todos los efectos secundarios, tanto a nivel
fisico como psicolégico, se recomienda que el paciente
esté acompanado el mayor tiempo posible, pero siempre
respetando su espacio, evitando la sobreproteccién y
dejando ciertos momentos de intimidad. Sobrepro-
teger significa hacer por el enfermo cosas que podria
hacer por si mismo; cada vez se verd mds dependiente e
incapaz de hacer las cosas él solo y eso es algo que entor-
pece su autonomia y su autoestima, ademds de suponer
una sobrecarga para la persona cuidadora. No sobrepro-
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teger significa poner limites al cuidado y no ayudarle en
aquellas tareas que puede hacer por si mismo, diciendo
NO de una forma adecuada, sin que ninguno de los dos
se sienta mal. En estos casos el rechazo de una peticién
debe ir acompanado de razones y no de excusas. Las
excusas se pueden convertir en trampas. Por ejemplo, es
preferible decir «sé que puedes hacerlo solo» que decir
«estoy ocupado.

En el caso de poder contar con un niimero amplio
de acompanantes, algo poco comun, lo recomendable
es organizarse y establecer turnos, evitando que alguno
de ellos acabe pasando tanto tiempo en el hospital como
el enfermo. Por lo general, al principio muchos familia-
res y amigos se muestran disponibles, incluso acuden al
hospital, pero segin va pasando el tiempo el cuidador
principal suele estar solo o en el mejor de los casos tiene
una persona para alternarse.

26



Aprovechar estos turnos para descansar o simplemen-
te cambiar de aires es muy importante. Descansar no
significa abandonar al paciente, significa cuidarse para
poder desarrollar un rendimiento éptimo en las tareas
relacionadas con el cuidado.

Aunque la persona cuidadora sienta una gran satis-
faccién personal con la tarea que realiza, también puede
sentir agotamiento, tristeza, culpa, aburrimiento, irrita-
bilidad, inmunodepresién con el riesgo asociado de en-
fermedades fisicas, etc... Algunos cuidadores dejan su
trabajo, sus hijos, sus amigos, sus hobbies, lo dejan todo
para cuidar; se olvidan de sus propias necesidades en
beneficio de las del enfermo. Para evitar que esa sobre-
carga provoque una incapacidad temporal para seguir
cuidando, es importante que como persona cuidadora
te cuides.

Un primer paso en el proceso de aprender a cuidarte
mejor es «tomar conciencia» de la necesidad de cuidar-
se. Podemos aludir a dos razones: cuidarse para cuidar
mejor y cuidarse para mantener la propia salud. Muchos
cuidadores se sienten culpables al atender sus propias
necesidades porque piensan que estdn actuando de un
modo egoista, al ocuparse de si mismos cuando hay una
persona cercana en condiciones mucho mds desfavora-
bles que ellos y que necesita de su ayuda para seguir
viviendo.
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No se dan cuenta de que cuiddndose a si mismos estdn
cuidando mejor a su familiar: las personas cuidadoras
con sus necesidades de descanso, ocio, apoyo emocional
satisfechas podrdn disponer de mds energfa y movilizar
mucho mds y mejor sus recursos fisicos y psicoldgicos
en el cuidado del enfermo.

Si los cuidadores no se cuidan, tendrin mds posi-
bilidades de enfermar o, al menos, de ver mermadas
sus energfas fisicas y mentales. Y, si esto ocurre, ;quién
cuidard de su familiar dependiente en su lugar? o ;cémo
repercutirdn esa debilidad, ese agotamiento, esa falta de
descanso en el cuidado de su familiar?

Cuidarte también te ayudard a mantener tu propia
salud. Muchos cuidadores se olvidan de si mismos, pero
el hecho es que ellos siguen siendo las mismas personas
que antes y siguen teniendo, por tanto, las mismas ne-
cesidades. El tener que cuidar a un familiar cercano no
significa que la persona cuidadora se convierta en un ser
que estd por encima de las necesidades humanas bésicas
y que puede pasar por la vida sin atenderlas ni satisfa-
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cerlas. Los cuidadores deben llegar a darse cuenta de que
su vida es tan digna y merecedora de cuidado y atencién
como lo es la de su familiar.

Cuando los cuidadores se exigen demasiado a si mismos
y se olvidan de sus necesidades personales, su propio or-
ganismo tiene «mecanismos de alarma» que le muestran
que estd demasiado cansado o superado por alguna situa-
cién y que es el momento de empezar a cuidarse mejor...

Los cuidadores que deciden cuidar de si mismos han
aprendido a escuchar estas senales de alarma y a tomarlas
como indicadores de que deben prestarse mds atencién.

Esto es lo que hace, por ejemplo, una persona cuida-
dora cuando piensa: «cuando me duele la cabeza de esta
manera, sé que es el momento para tomarme un respiro».

A continuacién, se presenta una lista de posibles
«sehales» de agotamiento y estrés en las personas cui-
dadoras, que puedes emplear como un instrumento de
deteccién de la necesidad de incrementar el cuidado de
ti mismo.
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Posibles senales de Alerta

Problemas de suefio (despertar de madrugada, dificultad
para conciliar el suefio, demasiado suefio, etc.)

Pérdida de energia, fatiga crénica, sensacién de cansancio
continuo, etc.

- Aislamiento

Consumo excesivo de bebidas con cafeina, alcohol o
tabaco. Consumo excesivo de pastillas para dormir u
otros medicamentos

Problemas fisicos: palpitaciones, temblor de manos, mo-
lestias digestivas

Problemas de memoria y dificultad para concentrarse

Menor interés por actividades y personas que anterior-
mente eran objeto de interés

Aumento o disminucién del apetito

Actos rutinarios repetitivos como, por ejemplo, limpiar
continuamente

Enfadarse ficilmente
Dar demasiada importancia a pequefios detalles
Cambios frecuentes de humor o de estado de animo

Propensién a sufrir accidentes

Dificultad para superar sentimientos de depresién o
nerviosismo

No admitir la existencia de sintomas fisicos o psicoldgicos
que se justifican mediante otras causas ajenas al cuidado

Tratar a otras personas de la familia de forma menos con-
siderada que habitualmente.
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A veces, para poder disponer de esos momentos de
respiro, el cuidador necesita pedir ayuda, compartir con
otras personas las responsabilidades y tensiones asocia-
das a la situacién de cuidado.

Pedir ayuda no siempre es ficil, pero tampoco el
cuidador ha de suponer que la gente le va a ayudar de
forma natural. Si una persona cuidadora no pide ayuda,
es probable que no la consiga.

Muchos cuidadores no piden ayuda a sus familiares y
amigos porque consideran que es algo que deberia salir
de ellos, porque no quieren implicar a nadie y moles-
tar, porque piensan que es natural que todo el peso del
cuidado recaiga en ellos o porque piensan que nadie lo
va a hacer como ellos. También puede ocurrir que hayan
pedido ayuda en alguna ocasién y no han obtenido la
respuesta deseada. Esto puede ser por varias razones,
pero entre ellas cabe la posibilidad de que la ayuda no
se haya pedido de forma adecuada: exigir la ayuda o
pedirla con agresividad, como si fuera algo obligatorio,
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no es la mejor forma de conseguir el apoyo y colabora-
cién de familiares o amigos. La ayuda debes pedirla y
tienes que hacerlo de forma adecuada.

A continuacién, se expone un ejemplo para ver cémo
puedes pedir ayuda paso a paso:
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Cémo pedir ayuda:

1. Solicitar permiso. Asegurarnos de que puede hablar:
;Podemos hablar un momento?

2. Verbalizacion directa y precisa:
Me gustaria que te quedaras el jueves o el viernes con papd en

el hospital

3. Autoafirmacion empdticay expresion positiva de la demanda:
De esta forma yo podré salir un poco. Ultimamente estoy
agotada.

4. Dar la opcion de obtener una respuesta negativa:
Si no puedes, dimelo, no me voy a enfadar.

5.  Expresar por qué es importante para ti, tus necesidaces:
Para mi es importante que te quedes con papd el jueves o el
viernes y asi podré descansar. Seria muy amable por tu parte
que te quedases el jueves o el viernes, yo necesito descansar.

6. Manz’fesm;’ sentimientos, pensamientos 0 comportamientos
propios y en primera persona:

Ultimamente estoy agotada y me vendria muy bien que te

quedaras.

7. Ofrecer alternativas:
s 1e viene mal? ;Qué te parece el siabado? Dime qué dia puedes
1.

8. Terminar dando las gracias:
Muchas gracias. Es un alivio que me ayudes. Menos mal que
cuento contigo.
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Cémo NO pedir ayuda:

9. De manera agresiva, ya que provoca rechazo:

Maria estoy harta de que no vengas nunca a ver a papd y de
que nadie me ayude. Esto se va a acabar. El jueves me voy, asi
que vosotros veréis.

10. De manera inhibida. Facilita argumentos para rechazar:
Mira, iba a pedirte algo, pero tampoco es muy importante...,
a ver si algiin dia cuando puedas....vienes al hospital, pero
vamos, que si no puedes lo entiendo, claro.

A pesar de todos los esfuerzos, es posible que no haya
nadie dispuesto a colaborar contigo, pudiendo tener sus
razones o no. En estas ocasiones es importante recurrir
a otras personas que pudieran hacerlo, por ejemplo las
asociaciones de ayuda para el cuidado de enfermos y
familiares. Alli podran encontrar profesionales que les
aportardn informacién sobre diferentes recursos de
ayuda, orientaciones, apoyo emocional, actividades de
respiro, etc. Pero es importante no esperar a que la si-
tuacion sea desesperada para recurrir a un profesional,
sino hacerlo antes de que esto llegue a ocurrir. Las acti-
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vidades que las asociaciones realizan dentro y fuera del
hospital pueden ademds ayudarte a normalizar tu estan-
cia en este entorno, generar una rutina de descanso y
contacto con otros cuidadores.
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HOSPITAL DE DIA

En algunas ocasiones los tratamientos pueden adminis-
trarse en el Hospital de Dia sin necesidad de ser ingresado
en la planta. En este caso los tiempos de espera serdn largos
pero el paciente y t, como persona cuidadora, podréis
descansar después en casa. El Hospital de Dia es un espacio
comun donde varios pacientes comparten su tratamiento,
junto a ellos puede estar una persona cuidadora, por tanto,
se da la posibilidad de establecer un vinculo con otros pa-
cientes y cuidadores, compartiendo experiencias, recur-
sos, etc. Las personas cuidadoras en este contexto podrin
actuar como mediadores en este posible contacto.
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En el Hospital de Dialos espacios suelen ser reducidos,
varias enfermeras intervienen simultdneamente en la
sala, esquivando sillas y personas. El respeto por parte de
los cuidadores con el personal sanitario es fundamental,
para facilitar su trabajo y que haya un ambiente lo mds
relajado posible para todos.

Otro aspecto fundamental en este contexto es la cons-
truccién de la realidad de la enfermedad. Al tratarse de
una situacién en la que el paciente no necesita ingreso,
muchos familiares o pacientes no son conscientes de
las repercusiones del tratamiento o de las precauciones
necesarias ante la enfermedad. No estar ingresado no
quiere decir que los efectos secundarios no se sientan
con intensidad, obviamente dependerd del tratamien-
to y de la tolerancia a ese tratamiento en cada persona.
Algunos pacientes en este contexto se quejan de la poca
ayuda que reciben cuando estdn en casa. Los cuidadores
normalizan su vida con mds facilidad cuando el paciente
recibe el tratamiento en el Hospital de Dia que cuando
estd hospitalizado y por ello el enfermo siente que se le
exige mucho mids, sin embargo debemos ser conscientes
de que, si bien no podemos sobreproteger, tampoco es
bueno que el paciente se sienta abandonado en estos
momentos. De hecho, cada vez es mas frecuente encon-
trar la silla del cuidador vacfa.

También se da el caso contrario; cuidadores que no
quieren abandonar la silla durante el tratamiento, no
quieren salir a tomar un café o comer dado el caso. Cui-
darse para cuidar no es abandonar. No prestar atencién
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a tus necesidades puede hacer que disminuyan tus ener-
gias fisicas y mentales. De hecho he podido ver cémo en
alguna ocasién las enfermeras tenian que atender a los
cuidadores en vez de al enfermo en el Hospital de Dia.
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FIN DEL TRATAMIENTO

Recibir el alta hospitalaria tras un largo periodo de
ingreso hospitalario supone un momento de alegria,
pero también de dudas y miedos en torno a la recupera-
cién o la posibilidad de una recaida.

Aunque los pacientes y sus cuidadores asumen que
cuanto menos tiempo en el hospital mejor, no siempre
estdn preparados para irse. Si lo que necesitas es mds
tiempo para finalizar adaptaciones del hogar o comple-
tar los trdmites de traslado, debes informar al médico.

Lamentablemente hay veces que la propuesta del
alta hospitalaria se precipita por razones que no tienen
nada que ver con las necesidades del paciente, aunque
el proceso asistencial no esté completado. Hay que
tener en cuenta que, aunque el paciente requiera asis-
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tencia, puede estar controlado sin necesidad de ingreso,
al menos a corto plazo. En ocasiones estas necesidades
pueden incluso ser mejor atendidas en régimen ambula-
torio o en otro Centro.

Una vez en casa, es conveniente que lleves a cabo una
adaptacién progresiva, favorecer el autocuidado del pa-
ciente y asi reducir su dependencia. El paciente y su cui-
dador pasan de un contexto donde se les facilitan todos
los cuidados a un lugar donde ambos tendrdn que apa-
fdrselas por si mismos. Dependiendo de las limitaciones
que haya ocasionado la enfermedad y los tratamientos,
la adaptacién serd mds o menos fdcil. Es un momento
en el que todos han de adaptarse a los cambios y las
pérdidas. Has de tener en cuenta que las habilidades
del enfermo para desempenar sus tareas pueden haber
cambiado.

Su entorno social se habra desestructurado y su rol en
el entorno familiar habrd dado un giro, por esta razén
serd importante identificar cudles son sus capacidades y
sus déficits, involucrdndole siempre en actividades que
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le ayuden a superar sus limitaciones y en la toma de de-
cisiones cotidianas

Durante mucho tiempo estos pacientes sienten una
pérdida de control en su vida, volver a casa es una opor-
tunidad de recuperar su autonomia, pero en muchas
ocasiones el cuidador ha creado tal dependencia en su rol
de cuidador que mantiene cuidados innecesarios en esta
etapa y que limitan la autonomia del paciente. El cuida-
dor debe tener en cuenta qué cuidados que fueron nece-
sarios en las etapas mds criticas pueden no serlo ahora.
Recuerdo una madre que cuidaba a su hija de 42 afos
en el hospital durante su tratamiento. En los periodos
de alta, ella se iba a casa con su madre, porque su pareja
y ella vivian a 300 km de distancia. Cuando acabd el
tratamiento, también fue a casa de su madre. Esta mujer
llevaba cuidando de su hija casi dos afos, dejando gran
parte de sus hobbies y su trabajo. Realmente cuando
finalizé el tratamiento la hija se encontraba bien, pero
la madre le dijo que era mejor que permaneciera un
tiempo mds en casa con ella. La madre hacia todo por
ella: la casa, la ropa, la comida, la compra, y ella empezé
a entrar en un estado de depresién. Realmente lo que
necesitaba era volver a su vida, a su casa y con su pareja,
recuperar sus actividades, pero sentia dolor al dejar a
su madre sola. «Qué va a hacer ella ahora», decia. En
estos casos es importante saber desprenderse del rol de
cuidador y recuperar poco a poco tus aficiones, llamar a
los amigos que hace tiempo que no ves, salir con ellos,
hacer ejercicio...
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El miedo a que la enfermedad vuelva a aparecer se
dard especialmente ante las revisiones, controles médicos
y también ante cualquier dolor o molestia fisica.

Tanto los enfermos como las personas cuidadoras
suelen manifestar una sensacién de alerta continua. Esta
sensacién de incertidumbre y miedo es comprensible y
normal. Lo importante es que no impida al enfermo o a
su cuidador llevar a cabo sus rutinas diarias. No dormir
el dia antes de una revisién es normal, no dormir nunca
serfa considerado un problema. En ese caso puede ser
aconsejable solicitar ayuda.

Deberd pasar un tiempo para recuperar la confian-
za en uno mismo y poder afrontar estas situaciones sin
tanta dificultad. Pero incluso después de varios anos, este
miedo puede volver a aparecer y hacer que te sientas mal.
No hay que culpabilizarse por esta emocién, es humana
y natural, se puede ser feliz teniendo esta emocién y se
puede llevar una vida totalmente normal. Todo depende
del caso que le hagas a este temor. Lo mds apropiado es
aceptar el miedo a la posible recaida y que este miedo no
te impida centrarte en el presente.
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A veces, un cierto grado de temor puede convertirse
incluso en un aliado. Si tenemos cierto grado de temor,
estaremos mds atentos a posibles sintomas que, a lo
mejor, pueden estar indicando que hay una recaida, y
eso hard que acudamos antes al médico. La deteccién
precoz es fundamental en la curacién de una enferme-
dad. También el miedo pondrd en marcha mecanismos
de cuidado personal, comidas m4s sanas, ejercicio, etc...,
y tomar las precauciones necesarias para evitar ciertas
enfermedades contagiosas.

Expresar sus preocupaciones con el entorno cercano
ayudard tanto al paciente como a su familia a recibir
apoyo. Para ello debe retomar poco a poco sus activi-
dades y relaciones sociales y propiciar un alejamiento
progresivo del rol de enfermo o de cuidador. Se inicia
una nueva etapa y recuperar su rutina habitual, aquella
de la que tanto uno a veces se queja, serd su deseo.
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RECIDIVAS O RECAIDAS

Para el paciente y familiares mds cercanos la aparicién
de una recaida en la enfermedad (recidiva) es una situa-
cién dificil, en ocasiones devastadora, ya que supone en-
frentarse de nuevo a la enfermedad que probablemente
crefan superada; con todo lo que ello conlleva a nivel
fisico, emocional, social y laboral.

La adaptacién a la recidiva serd mds compleja cuanto
mids largo haya sido el periodo de remisién que la ha
precedido. En muchos casos pueden volver a resurgir
las emociones existentes en el momento del diagnéstico
inicial y la persona puede sentirse mds cauteloso, pre-
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cavido y menos optimista y tal vez esté decepcionado
consigo mismo y con el equipo médico.

Pueden presentarse sentimientos encontrados de ira,
tristeza y miedo, pero es importante tener en cuenta
que en esta ocasion existe la experiencia previa de haber
pasado por ello con anterioridad. Es posible que los tra-
tamientos hayan mejorado desde el primer diagnésti-
co, incluso que existan nuevos medicamentos o nuevos
métodos que puedan ayudar en su tratamiento para
controlar los efectos secundarios.

No todas las personas tienen las mismas emociones
y pensamientos cuando la enfermedad regresa, pero en
la mayoria de los casos tienden a sentirse enfadados, a
veces se culpa al médico, bien por algo que cree que no
hizo de forma correcta o porque no se hizo un segui-
miento mas cuidadoso; otras veces los enfermos o los fa-
miliares se sienten culpables por haber cometido algin
fallo: faltar a una cita médica, no comer bien, postergar
un andlisis, falta de higiene, etc. Pero, incluso cuando
todo se hace correctamente, la enfermedad puede re-
gresar. Los sentimientos de culpa suelen ser interpre-
tados como algo negativo por muchos profesionales o
amigos, sin embargo ofrecen a veces una explicacién, un
significado a lo que nos estd ocurriendo, porque todo
el mundo necesita tener un significado de su experien-
cia. Sentir culpa puede ser mejor que no sentir nada.
Ademis, el sentimiento de culpa ofrece una sensacién
de control: «Si esto ocurrié por algo que no hice... si la
proxima vez lo hago, no volverd a ocurrir».
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También pueden aparecer sintomas de ansiedad,
tristeza. La recaida puede parecer mds injusta que la
primera vez. El tratamiento puede ser diferente y quizds
mds agresivo que al principio.

Aparece el miedo a la muerte. Muchos pacientes
temen mds por sus seres queridos que por ellos mismos,
les aterra la perspectiva de meses de hospital. Cuando el
paciente intenta exponer la posibilidad de su muerte, la
respuesta mds frecuente es: «;No hables asi, td no vas a
morirtel». Al no poder hablar de la muerte con aquellos
que son mds importantes para ellos, sus miedos no se
alivian y pueden seguir creciendo.

El miedo a la muerte es muy habitual, natural, no es
algo raro, ni en el enfermo ni en sus familiares. En oca-
siones ese miedo crea ansiedad, los latidos del corazén
se aceleran, sientes un dolor agudo en el pecho, todo
parece estar fuera de control, no sabes qué estd pasando,
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pero sientes que no es nada bueno. Son crisis de an-
siedad, la primera vez que ocurre puedes sentir incluso
miedo por tu vida, parece que te vas a caer al suelo, pero
en realidad se trata solo de un estado de angustia des-
controlada. No es fécil controlarlo, pero debes intentar
no pensar en que te va a suceder algo malo. Si no lo
haces, puede ocurrir que aparezcan mds sintomas. Busca
un lugar donde sentarte, si es tranquilo mejor, procura
controlar la respiracién, cogiendo y soltando aire despa-
cio, fruncir los labios como intentando soplar una vela
puede ser til, y trata de recordar que los sintomas son
una reaccion al estrés.

Tener una persona con la cual poder hablar sobre
estos miedos ayuda a reducir esa ansiedad.

Es importante que el cuidador permita hablar al
enfermo de aquello que le preocupa y también el cui-
dador necesitard desahogarse con alguien. Pueden ser
familiares, amigos o profesionales, lo importante es en-
contrar una via para poder expresar estos sentimientos

50



Si con esto no fuera suficiente y la situacién se agra-
vara, puedes solicitar la ayuda de un psiquiatra que va-
lorard la necesidad de una medicacién. Lo que nunca
debes hacer es permitir la automedicacién o facilitar al
paciente una medicacién sin consultarlo previamente.
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CUIDADOS PALIATIVOS
Y SITUACION TERMINAL

Los cuidados paliativos se refieren a un enfoque de
atencién que mejora la calidad de vida de pacientes en
situacién terminal y de sus familiares. Ayudan a vivir el
final de la vida con dignidad y con el mayor bienestar
posible, a través de la prevencién y alivio del sufrimien-
to por medio de la identificacién precoz, la correcta va-
loracién y el tratamiento del dolor.

Todas las decisiones terapéuticas deben tener unos ob-
jetivos establecidos con el propio paciente y su familia,
asegurando la libertad de eleccién y teniendo en cuenta
que los cuidados paliativos contemplan aspectos fisicos,
emocionales, psicolédgicos, sociales y espirituales.
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El cuidado de los pacientes que estdn al final de la
vida supone una carga tanto fisica como emocional
con posibles consecuencias negativas para la salud de
la persona cuidadora, por lo que es necesario aprender
a prevenir los problemas de sobrecarga.

Es importante que los cuidadores puedan compati-
bilizar su propia vida con el cuidado del enfermo en la
medida de lo posible. Tener tiempos de respiro, salir
a caminar, comer bien, hablar con otras personas, etc.
Una de las cosas que suele ocurrir en estos momen-
tos es que tanto los profesionales como los cuidadores
deseen proteger y tratar de evitar el sufrimiento en los
pacientes, ocultdndoles la informacién sobre la enfer-
medad. Sin embargo, una persona no informada no
puede prepararse adecuadamente para la etapa final de
su vida, afrontar su situacién de enfermedad, tomar
sus propias decisiones, resolver los asuntos pendientes
y compartir con su familia sus Gltimos momentos. La
informacién clara y honesta sobre la situacién de en-
fermedad le da la oportunidad al paciente de tomar las
decisiones sobre su proceso de forma adecuada a sus
valores, creencias y expectativas. En cualquier caso,
debiera ser el paciente y no el cuidador quien decida
hasta dénde desea saber. Hay pacientes que no desean
saber nada y pacientes que demandan esa informa-
cién, que incluso abiertamente preguntan, ;me voy a
morir?
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Los cuidadores han de saber que cuando un enfermo
hace una pregunta es porque estd preparado para su
respuesta, si no, no lo preguntaria.

Eso no quiere decir que la respuesta no pueda afectar-
le, seguramente lo hard, pero cuenta con recursos emo-
cionales suficientes para manejar esa informacién. En la
mayorfa de las ocasiones, son los cuidadores los que no
estdn preparados para dar esa informacién, intentando
mantener una aparente normalidad, como si nada pasara.
Esta forma de actuar no solo niega al paciente el derecho
a ser informado y tomar sus propias decisiones, sino que
también aumenta la tensién de los cuidadores. El disimu-
lo y la falta de comunicacién creard distancia entre ellos,
impide la despedida y complicard la elaboracién del duelo.

Una de las emociones més presentes en este momento
es el miedo. Miedo a que no se reciba la atencién adecua-
da, al sufrimiento del enfermo, a hablar de la enferme-
dad, a no cuidar bien, a no estar presentes en el momento
del fallecimiento, a la soledad después de la muerte, etc...
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Si bien es importante la implicacién de varios familiares
en este cuidado, algunos se ven incapacitados por esos
miedos para dar una respuesta adecuada a las multiples
demandas y necesidades del paciente. Algunos no son
capaces de explicitar su temor y se escudan en otros aspec-
tos, el trabajo, el cuidado de la familia, los estudios, etc.;
diferentes mecanismos de defensa ante los sentimientos
de incapacidad. Para la persona que se queda al cuidado
del enfermo suele ser dificil de entender, se siente sola en
el cuidado del enfermo y se enfada con los que no estdn
presentes. Pero ese cuidador serd quien mejor maneje el
duelo, ya que sentird que ha hecho todo lo que estaba en
su mano y ha facilitado todos los cuidados necesarios.

Es importante dar a cada uno su tiempo para asumir
la situacién y utilizar todos los recursos disponibles en
este entorno para poder descansar y cuidarse.

56



EL DUELO

En la sociedad actual nadie habla ni trata el tema del
dolor, del sufrimiento y mucho menos de la muerte.

Es un tema tabd que provoca gran desorientacién en
el camino. Si bien cada persona afronta el duelo de la
mejor manera que puede, si existen ciertos aspectos que
pueden ayudar a elaborarlo.

En primer lugar, hay que aclarar que el duelo no es
una enfermedad, es una respuesta normal y adaptativa
ante la pérdida de una persona querida, que ayuda al
doliente a aceptar esa pérdida y reconstruir su vida coti-
diana y sus valores sin el ser querido.
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El proceso de duelo va a depender en gran medida de
los recursos de los que dispone el superviviente, tanto
a nivel personal como familiar y social, asi como de las
reacciones de respuesta en situaciones emocionales in-
tensas previas en la experiencia del doliente. No todos
los duelos son iguales ni se resuelven del mismo modo.
La intensidad, el ritmo y la duracién del duelo depen-
derd de la relacién emocional y de dependencia con el
fallecido, la edad del doliente y del fallecido, las cir-
cunstancias y momento en que se produce la pérdida,
el tiempo de preparacién para la pérdida, las creencias
religiosas, los problemas socio-econémicos ocasiona-
dos a raiz de la muerte, la desestructuracién personal,
familiar o social que provoque, entre otros aspectos.

El tiempo que puede durar el duelo es muy variable
de unos a otros. Hay quienes consideran que la persona
que ha tenido una pérdida importante comienza a re-
cuperarse a partir del afio, cuando ha pasado todas las
estaciones sin ella y ha pasado también por todas las
fechas significativas de la relacién con el fallecido (su
cumpleaﬁos, su santo, aniversarios...)

Las manifestaciones del duelo pueden incluir tanto
sintomas psicoldgicos (dolor, pena, tristeza, enfado,
culpa, ansiedad, etc.), como somdticos (pérdida de
apetito, insomnio, fatiga, opresién en el pecho, etc.).
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La tristeza y la ansiedad son las manifestaciones mds
comunes, como si se hubiera perdido una parte de no-
SOtros mismos y no se vieran caminos para continuar.

En muchas ocasiones pueden aparecer sentimientos
de culpa, por no haber hecho todo lo posible para evitar
el fallecimiento, por no haber contribuido suficiente-
mente a la felicidad del difunto en vida, o incluso por
experimentar una sensacién de alivio tras su muerte
(especialmente, después de una enfermedad prolon-
gada que ha requerido de una asistencia constante o
por pensar en ocasiones que la muerte libraria del su-
frimiento al paciente). Muchas personas suefnan con el
fallecido, creen verle por la calle, atesoran sus objetos
personales; y otros evitan recordatorios del fallecido, no
quieren hablar de esa persona, retiran rdpidamente sus
objetos personales, etc. Todas estas reacciones son nor-
males, no te preocupes.

Al principio, uno puede negar la realidad de la situa-
cidén, actiia como si no hubiera ocurrido nada, en reali-
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dad, porque no estd preparado para soportar ese dolor.
Después, la realidad se hace evidente en el dia a dia, el
dolor es tan grande que surgen sentimientos de ira y
rabia, incluso llegando a cuestionarse el sentido de la
vida. Pero la vida sigue, y uno reinicia sus proyectos,
encaja la pérdida aunque el dolor sigue vivo. Se reali-
zan otras actividades, pero cuesta. Hay sentimientos de
tristeza, de miedo. Segin pasa el tiempo, se empieza a
comprender lo ocurrido, se acepta y da un sentido a la
vida. La experiencia no se olvida, pero la intensidad de
esas emociones ird bajando poco a poco.

Aunque el duelo es un proceso normal, puede haber
situaciones en las que necesites ayuda profesional.

— g

Concretamente, cuando el duelo no evoluciona
hacia su resolucién con el paso del tiempo y no logras
superar la pérdida del ser querido, entonces las emociones
pueden ser tan intensas que resulta dificil continuar con
la propia vida y se puede llegar a tener un sentimiento de
desbordamiento.
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También puedes necesitar ayuda profesional si eres de
esas personas que tienen mds dificultad para expresar sus
sentimientos, ya que pueden darse mds manifestacio-
nes fisicas, como ansiedad, dolores, insomnio, incluso
algunas enfermedades. En estos casos, las asociaciones
cuentan con profesionales que ofrecen su ayuda en estas
situaciones. En algunas incluso se han creado grupos de
apoyo para situaciones de duelo.
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ANEXO 1: RECURSOS
SOCIALES

En nuestro entorno existen distintos recursos que
podemos utilizar como apoyo a la persona cuidadora.
Para obtener mds informacién, puede solicitar ayuda al
trabajador social de la asociacién correspondiente a su
Centro.

Recursos publicos:

- Ley de dependencia

- Grado de discapacidad

- Incapacitacién judicial

- Solicitud social de servicio de ayuda a domicilio
- Solicitud de tele-asistencia

- Solicitud de centro de Dia

- Solicitud de residencia

- Servicio de préstamo de ayudas técnicas

Algunos de estos servicios también pueden obtener-
se por la via privada, por ejemplo la tele-asistencia, la
ayuda a domicilio y el centro de Dia.
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Prestaciones

- Prestacién econdémica vinculada al servicio

- Prestacién econémica para cuidados en el entorno
familiar y apoyo a cuidadores no profesionales.

- Prestacién econémica de asistencia personal,
ayudas y subvenciones para la supresién de barreras
arquitectonicas.

- Pensiones contributivas, pensiones no contributivas

y subsidios.

Asociaciones:

Voluntariado. Servicios de acompanamiento.
Servicios de respiro. Pisos de acogida.
Atencién social y Psicolégica.

Grupos terapéuticos de autoayuda.

Talleres para el autocuidado.



ANEXO 2: AUTORES

Esta gufa ha sido realizada por los siguientes
profesionales:

Francisca Tello Rastrollo, 7rabajadora Social en
ADMO.

Maitane Gémez Ferndndez. Terapeuta Ocupacional
y Vicepresidenta de ADMOBU.

Mamen Olmo Prieto. Gerente de ALCLES. Traba-
jadora Social.

Beatriz Gonzdlez Arranz. Psicooncéloga en ASCOL.
Doctora en Psicologia Clinica y de la Salud.
(Coordinadora)

Ana Sancho Martinez. Psicéloga en ASLEUVAL.
Enrique Moreno Herndndez.  Psiclogo  en
ASLEUVAL.

Germdn Martinez Uceira. Educador Social y Peda-
gogo en ASOTRAME.

Rossana Gonzélez Campoy. Psicéloga 'y Trabajadora
Social en ASOTRAME.

Jessica Rodriguez Cortizas. Vicepresidenta de

ASOTRAME.
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ANEXO 3: GUIA DE
ASOCIACIONES

Asociacién para la Donacién de Médula Osea (ADMO)
de Extremadura.

info@admo.es
924 271646
www.admo.es
W 006

C/ Sinforiano Madrofiero n°31 1°D
06011 Badajoz
Telf./Fax: 924 27 16 46

proyectos@admo.es

Asociacién para la lucha contra la Leucemia (ASLEU-
VAL) de la Comunidad Valenciana.

ASLEUVAL

iacion para la lucha conl
leucemia de la Comunidad Valenciana

C/ Isla Formentera 35, puerta 7
46026 Valencia
Telf.: 96 340 93 61

info@asleuval.org
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Asociacién de Lucha contra la Leucemia y Enfermedades

de la Sangre (ALCLES) de Leén.

ALCLESLEON

...........................................

Centro Comercial “Espacio Leén”. Planta Alta.
Avenida Pais Leones, N° 12,

24010, Ledn.

Telf.: 987 24 22 11- 658 989 357

informacién@alcles.org

Asociacién contra la Leucemia y Enfermedades de la

Sangre (ASCOL) de Salamanca.

o

m\n«m contra Ia leucy
snfermedades do |-un ro

C/ Ribera del Puente n° 6
37008 Salamanca
Telf.: 923 260 066 - 699 691 164

ascol.1992@gmail.com
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Asociacién Gallega de Trasplantados de Médula Osea
(ASOTRAME) de Galicia.

o(\saﬁrme,

C/ Cuatro Caminos s/n Local Social A Gdndara, 1 er piso
15570 Narén (A Coruna)

Telf.: 686 876 865 - 627 692 377 - 698 130 684
asotrame@asotrame.com
asotramecorufia@asotrame.com; proyectos@asotrame.com

Asociacién de Donantes de Médula Osea de Burgos.
(ADMOBU)

-y

U Asociacion . J
DONANTES DE MEDULA

BURGOS

Centro sociosanitario Graciliano Urbaneja
Paseo Comendadores s/n

09001 Burgos

Telf.: 696 095 021 - 650 577 01

asociaciondonantesmedulaburgos@gmail.com
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