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INTRODUCCION

El presente Trabajo Integrativo Final es requisito necesario para acreditar la
Especializacion en Psico-Oncologia de la Universidad de Ciencias
Empresariales y Sociales; y lleva como titulo: Implicancias del rol del cuidador
principal del paciente oncolégico. El caso Nora, profesional de la salud y

cuidadora de Roberto.

Actualmente el cancer es una de las principales causas de muerte en el
mundo, y un gran numero de personas son las que cada afio se suman a
padecer esta enfermedad. Respecto al entorno inmediato al paciente la
soportan con gran sufrimiento muchas veces relacionado con no poseer los
conocimientos, recursos y aptitudes necesarios para ayudar al ser querido

enfermo.

Esta situacion afecta tanto a quien lo padece como a su familia, por lo cual
ellos también necesitan apoyo ya que soportan, a menudo, una gran carga
fisica y psicosocial al tener que cuidar a su familiar. Entendemos el ejercicio de
cuidar como: “el comportamiento y acciones que envuelven conocimientos,
valores, habilidades y actividades emprendidas en el sentido de suministrar las
potencialidades de las personas para mantener o mejorar a las condiciones

humanas en el proceso de vivir y morir’. (Larban, 2010, p. 57).

La familia debe adaptarse, en lo posible, a la situacién de convivir con las
nuevas necesidades del paciente. Es mas, generalmente se ve afectada de
manera sensible por el cuidado que demanda su ser querido, con el cual a
corto o mediano plazo se generara un lazo de dependencia, especialmente con
la persona que esté directamente encargada de su cuidado y a quien se
denomina cuidador principal. Se define como cuidador principal a: “la persona
que atiende en primera instancia las necesidades fisicas y emocionales de un
enfermo: papel que por lo general lo juegan el/la esposo/a, hijo/a, un familiar
cercano o alguien que es significativo para el paciente.” (Barron y Alvarado,
2009, pag.41).

Es importante aclarar que existen factores de riesgos fisicos relacionados con

esta tarea, como por ejemplo: dormir poco, alimentarse mal, fatigarse; ademas



de otros psicosociales, entre los que se cuentan: depresion, pérdida de
identidad, miedos y frustraciones, factores que repercuten en la calidad de vida
del cuidador. Es mas, se advierte que esto no ha tenido la suficiente atencion
de las instituciones de salud ni de los profesionales médicos o psicologos,
convirtiéendose en una necesidad latente que merece igual o mayor atencién
que la observada para con el enfermo oncoldgico, puesto que el bienestar del

cuidador esta relacionado con el cuidado que ofrece.

Como se ha mencionado, el rol de cuidador principal conlleva desafios y
riesgos para quien lo ejerce. Ahora bien, hay personas que asumen el rol vy,
ademas, poseen tres elementos importantes: el saber, el saber-hacer y el
saber-ser, como es el caso de profesionales de la salud que se encuentran en
la situacion de ejercer la funcién de cuidador principal de un ser querido con
cancer, condicion que incrementa el desafio y que podria llevarlos a
confrontarse con lo que son y con lo que hacen en la vida, ademas de acentuar
sintomas que puede padecer cualquier cuidador, razén por la cual también

necesitaran de atencién y apoyo.

Asi es que en este escrito se articulard la bibliografia consultada con la
experiencia de Nora de 45 afos, quien trabaja en un Hospital General como
meédica especialista en oncologia y cuidados paliativos, y quien asume el rol de
cuidadora de su pareja Roberto de 61 afios, diagnosticado con cancer de
pulmén, actualmente con metastasis cerebrales y 6éseas, en estadio IV
avanzado desde inicio, cursando al momento, radioterapia como tratamiento

paliativo.

En definitiva, se deja por sentado la importancia del tema a desarrollar en el
presente trabajo destacando la necesidad del acompafiamiento, la
psicoeducacion, la contencion y el apoyo, desde la Psico-Oncologia y las
instituciones de la salud en general, tanto al paciente oncolégico como también

a su entorno, y especialmente a quien se identifica como cuidador principal.

Para realizar dicho escrito se llevd a cabo una investigacion documental no
exhaustiva, y se trabajé con material bibliografico, tanto de fuentes primarias
como secundarias. Con este fin se han utilizado libros, apuntes aportados por
los docentes de la Carrera y también material obtenido de diferentes paginas

de Internet. Informacién que en su totalidad es en idioma espafiol. De este



modo, la informacién recolectada y, posteriormente seleccionada, se utiliza

para sustentar el marco teorico.

El contenido del Trabajo Integrativo Final esta dividido en cinco capitulos. El
primero corresponde al Marco Tedrico en el que se abordaran los siguientes
temas: en primer término se definir4 el concepto de cuidador principal. Luego
se hara referencia a la calidad de vida del cuidador principal. Y finalmente se

expondran algunos conceptos referidos al cuidado del cuidador.

En el segundo capitulo, Aspectos Metodoldgicos, se indicaré: tipo de trabajo,
criterio de seleccion del caso, técnicas o instrumentos de recoleccion de datos,
planteo del problema y objetivos. En el tercer capitulo, Presentacion del Caso
Nora, se describe la unidad de analisis; especificamente se detallan datos
personales de Nora y su contexto familiar. En el cuarto capitulo, Descripcion y
Andlisis del Caso Nora, se narran fragmentos de las entrevistas y se realiza la
articulacion de lo expuesto en el Marco Tedrico con la informacién referida al
caso clinico descripto, con el propdsito de alcanzar los objetivos propuestos y
que orientan el presente trabajo. Posteriormente se presenta la Conclusion del

trabajo; y por ultimo las Referencias Bibliograficas utilizadas.



“Ser capaz de prestarse atencion a uno mismo es requisito previo para
tener la capacidad de prestar atencién a los demas;

sentirse a gusto con uno mismo es

la condicion necesaria para relacionarse con otros”.

Erich Fromm

CAPITULO 1: EL CUIDADOR
1.1. Aspectos Generales Relacionados con el Concepto

Actualmente el cancer es una de las principales causas de muerte en el
mundo. Un dato estadistico importante es que en 2012 causo 8,2 millones de
muertes; y se prevé que los casos anuales de cancer aumentaran de 14
millones, en 2012, a 22 millones en las préximas dos décadas. (Organizacion

Mundial de la salud, s.f.).

Sin duda alguna un gran namero de personas son las que cada afio se suman
a padecer esta enfermedad y muchas de ellas, incluyendo el entorno inmediato
del paciente, la soportan como un importante sufrimiento fisico y psicosocial.

Cabe aclarar que el cancer no distingue raza, edad, niveles socioeconémicos,

ni religiones y, ademas, no afecta sélo a la persona diagnosticada:
La enfermedad cronica se desarrolla en una familia..., no sélo en una
persona aislada. El impacto de una enfermedad como el cancer afecta
profundamente los contextos psicologico, social y cultural del sistema
familiar. La identidad social de la familia entera y del paciente se ven
afectadas profundamente, particularmente en el funcionamiento social,
instrumental y psicoldgico. Aquellas personas del entorno inmediato, con
quienes existen lazos de cuidado y de apoyo mutuo, se convierten en una

parte integral de la larga trayectoria de la enfermedad crénica. (Baider, 2003,
p. 473).

“El mundo de la salud es reemplazado por el mundo de la enfermedad,
afectando la dinamica de la familia. Cuanto més grave y cronica es la
enfermedad y cuanto mas incierto es el desenlace, mayor es el trastorno para
todos”. (Holland y Lewis, 2003, p. 377).

Culturalmente la familia ha sido la base fundamental de la sociedad en la que
cada uno de sus miembros se ayudan mutuamente en diversas situaciones vy,
en la circunstancia particular que se desarrolla en este trabajo, esto no es la

excepcion:



Desde el siglo pasado, y como consecuencia de la evolucion social en el
concepto de familia, la hemos definido como “la unidad de cuidados”, en
lugar de centrarnos en la enfermedad del individuo o en la sintomatologia
especifica del paciente individual. La familia es, por tanto, no un “espejo no
implicado” que meramente refleja y reconoce, sino que es el sistema basico
de cuidado. (Baider, 2003, p. 483).

Reconociendo que la familia es el apoyo principal para el paciente oncolégico
es ella quien debe proveer todo tipo de cuidados a sus necesidades,
entendiendo el cuidado como: “aquella amplia gama de actividades humanas,
fisicas, mentales y emocionales dirigidas a mantener la salud y el bienestar del
individuo y/o comunidad. Cuidar implica poder anticipar, planificar, estar
pendiente y prever las necesidades que surjan”. (Luxardo, 2010, p. 85).

El ejercicio de cuidar se podria definir como el comportamiento y acciones

que envuelven conocimientos, valores, habilidades vy actividades

emprendidas en el sentido de suministrar las potencialidades de las

personas para mantener o mejorar a las condiciones humanas en el proceso
de vivir y morir. (Larbéan, 2010, p. 57).

Asimismo Ferro (2014) menciona que la familia debe ser vista como la
proveedora de cuidados al brindar un soporte emocional basico, al compartir
responsabilidades en la toma de decisiones, al realizar cuidados concretos y al
asumir costos financieros, econémicos y sociales, ademas de mantener su

estabilidad en medio de los cambios.

Por consiguiente el cancer influye no sélo en el paciente sino también en toda
su familia, quienes en muchas ocasiones, de la noche a la mafiana, deben
reorganizar la dinamica diaria de sus actividades. Asi es que comienzan a
ocuparse de los turnos médicos para acompafiar a su ser querido a los
tratamientos, e inician nuevos gastos econdémicos, ademas de realizar
diferentes trAmites y tareas relacionados con la enfermedad. Por supuesto en
esta situacion lo ideal es que entre todos se repartan y equilibren las cargas del
cuidado, pero no siempre esto ocurre. Asi es que, generalmente, la atencién
que requiere el enfermo recae sobre una sola persona, quien debe sumar a los
roles que hasta el momento desempefiaba el de cuidador.

La persona encargada de estas tareas suele percibir que su propia identidad

también esta siendo amenazada/alterada mientras simultaneamente surgen
en su vida nuevas actividades planteadas por la enfermedad que la iran



inscribiendo en un determinado rol, el de cuidador, aunque ello poco y nada
haya tenido que ver con su biografia. (Luxardo, 2010, p. 89).

1.2. ¢A Quién se Denomina Cuidador?

Toda familia en la que hay un enfermo con cancer debe adaptarse, en lo
posible, a la situacion de convivir con las nuevas necesidades del paciente. Es
mas, la familia se ve afectada de manera sensible por el cuidado que demanda
su ser querido, con el cual, a corto o mediano plazo, se generara un lazo de
dependencia, especialmente con la persona que esté directamente encargada
de su cuidado.
Ser cuidador como su nombre indica, forma parte del “Ser”, de la naturaleza
profunda del ser humano; forma parte del instinto de conservacién de la
especie humana o si se prefiere, de la “pulsion de autoconservacion” del ser
humano y es algo que tenemos potencialmente desde nuestro nacimiento.
Que se desarrolle mas o menos este aspecto de la personalidad estara

condicionado por la experiencia de lo vivido en la interaccién con el entorno.
(Larban, 2010, p. 73).

Si bien no hay un perfil que determine si hay un cuidador mejor o peor, existen
factores que pueden ser comunes a todos, como por ejemplo: el ser familiar y
también el ser mujer. En tanto que algunas personas pueden ser mas
vulnerables que otras se pueden tomar en cuenta tres aspectos descritos por
Alvidrez, Rivera, Dominguez, Alvarado, Gonzalez, Austrich y Flores (2006) para
determinar quiénes pueden asumir de mejor manera este rol: en primer término
es primordial conocer las condiciones médicas de la persona enferma, ya que
estas pueden ir cambiando con la evolucién del proceso oncoldgico y se puede
llegar a requerir de la ayuda de otra persona como cuidadora; en segundo
término es importante considerar el momento vital de cada miembro de la
familia (nifiez, adolescencia, adultez) y su relacion de parentesco con la
persona enferma, ya que de esto dependera el apoyo que le puedan brindar; y
en tercer término, es recomendable conocer el momento particular del grupo
familiar, si hay hijos pequefios o no, si hay rupturas, si son recién casados, etc.

El cuidador seria una persona de la familia, un profesional, u otra persona,

que asume primariamente la responsabilidad para abastecer acciones de

soporte, que asiste o ayuda a otra persona o grupo, con necesidades

evidentes o anticipadas, visando una mejora en la condicion humana o estilo
de vida. (Larban, 2010, p. 57).



De acuerdo a lo expuesto por Larban (2010) y demas autores consultados, se
pueden mencionar tres tipos de cuidadores: los cuidadores principales, también
denominados primarios, no informales o no profesionales; los cuidadores
secundarios y los cuidadores profesionales. Todos ellos comparten
responsabilidades y/o funciones, asi como los riesgos fisicos y psicosociales
generados por el ejercicio del rol, sin embargo, los tres tipos de cuidadores
pueden desarrollar, a partir de la experiencia, factores protectores
indispensables para contrarrestar tales riesgos. Respecto a lo que difieren los
cuidadores es en el vinculo generado con el paciente y, en el caso de los
cuidadores profesionales, la relacion contractual que asumen al contar con una

formacion especializada. A continuacion se expondran algunas definiciones.

1.2.1. Tipos de Cuidadores
Cuidador Principal:

El cuidador o la cuidadora primarios en la mayoria de las ocasiones es un
miembro de la familia, quien es nombrado por ésta, ya sea de manera
explicita o queda sobre entendido. Esta actividad de cuidar es una situacion
dificil, que requiere adaptacion, aprendizaje, apoyo Yy desarrollo de
habilidades y destrezas, que le brindan una nueva identidad o rol. (Alvidrez,
Rivera, Dominguez, Alvarado,Gonzalez, Austrich y Flores, 2006, p. 41).

En tanto que para Barrén y Alvarado (2009) el cuidador principal es: “la
persona que atiende en primera instancia las necesidades fisicas y
emocionales de un enfermo: papel que por lo general lo juegan el/la esposo/a,
hijo/a, un familiar cercano o alguien que es significativo para el paciente” (p.
41).

Por su parte Luxardo (2008) explica que los cuidadores primarios son los
encargados de la asistencia directa al paciente, por tanto se encargan de
tareas especificas entre las que se cuentan: la comunicacibn médico —
paciente, estar informado de todo lo relacionado con la enfermedad y los
tratamientos, la toma de decisiones, la administracion de la medicacion, el aseo
del familiar enfermo y su alimentacion, acompafar al paciente a los controles
clinicos y citas médicas, brindar apoyo y afecto y, en la mayoria de los casos,

prepararse para la etapa de duelo.



En definitiva, el cuidador primario puede ser cualquier miembro de la familia,
alguien cercano o significativo para el enfermo, que aunque no posea los
conocimientos ni la experiencia necesaria para desempefar el rol, lo ejerce. Si
bien en algunos casos quien se identifica como el cuidador principal no ha
tenido la posibilidad de pensar si quiere o no serlo, existen variables como la
disponibilidad de tiempo, edad, género, nivel de compromiso, ocupaciones, que

pueden ser tenidas en cuenta por algunas familias para su eleccion.

Cuidador Secundario:

Los cuidadores secundarios estdn dedicados a cuestiones generalmente
direccionadas por los cuidadores primarios consistentes en proveer ayuda, en
forma indirecta, al paciente. En tanto son los encargados de realizar gestiones
ante las entidades prestadoras de salud como pedir turnos, reclamar por
examenes meédicos, conseguir medicamentos, realizar compras diversas y, en
algunas oportunidades, ayudar con la atencion directa del paciente si el
cuidador primario estuviera ausente. (Luxardo, 2008).
Los cuidadores secundarios... una parte de los cuidadores principales se
benefician del apoyo de otro familiar y este apoyo es sobre todo de tipo
instrumental y emocional. Aun cuando los cuidadores secundarios no tienen
la responsabilidad del cuidado ayudan de forma clara al cuidador principal.

El cuidador secundario es uno de los elementos de soporte familiar mas
importante. (Ferré, Rodero, Cid, Vives y Aparicio, 2011, p. 17-18).

Como caracteristicas comunes de los cuidadores no profesionales, entre los
gue se incluyen los principales y secundarios, se enumeran las siguientes: son
personas que ocupan gran parte de su tiempo personal en atender
necesidades bésicas del paciente, no tienen un horario fijo ni estipulado, no
existe un beneficio econdémico a cambio de desarrollar la labor, y no tienen por

gué tener una formacion especializada.

Cuidador Profesional:

La diferencia fundamental entre un cuidador/a profesional y uno no
profesional, se concreta, en la relacion contractual que se establece entre la
persona atendida y el cuidador/a.La relacibn se caracteriza por ser



eminentemente laboral, con un horario previamente acordado y unos
cuidados especializados que permiten mejorar la calidad de vida de la
persona atendida. (Sepad, 2014).

Es decir que el cuidador profesional es la persona encargada de brindar sus
servicios para cubrir la atencion del paciente, cuando el cuidador principal lo
disponga, debido a motivos personales, laborales y/o familiares. En este caso
cuenta con la formacion en las funciones a desempefar, y recibe a cambio un
pago por su labor. No obstante, a pesar de recibir tal remuneracion, pueden

llegar a involucrarse con el paciente tanto como lo haria un familiar.

1.2.2. Funciones y/o Responsabilidades del Cuidador

Entre las principales responsabilidades que se deben asumir al cuidar a un
enfermo se sefialan: mantener la estabilidad del hogar y la familia, garantizar
gue se mantengan los ingresos familiares, buscar la ayuda o los servicios de
alguien que cuide al enfermo a tiempo parcial o completo, ocuparse del cuidado
fisico del paciente y tolerar la “clinicalizacién” del hogar. (Holland y Lewis,
2003).

Muchos de los cuidadores primarios no reciben ayuda de sus familiares, por lo
cual deben ellos mismos encargarse de todas las gestiones que haria el
cuidador secundario. Y otros se toman tan en serio el rol que no quieren recibir
ayuda de nadie porque consideran que el enfermo no estara bien cuidado o no
quieren delegar esa responsabilidad a otra persona, por diferentes razones,

situacion que en ocasiones es reforzada por el enfermo:

A veces el familiar asume el rol de cuidador omnipresente, pero también el
paciente se encarga de recordarle que era “el elegido” para atenderlo.
Aunque el enfermo tenga consideracion con otros familiares y trate de “no
molestar”, muchas veces concentra todas sus demandas en el que habia
sido elegido, hasta la extenuacion del cuidador. (Luxardo, 2010, p. 187).

El cuidador principal, por la gran implicacion que tiene con el rol, tiende a
rechazar cualquier tipo de ayuda externa, presenta cierta dificultad para percibir
Su agotamiento y reconocer equivocaciones, y se vuelve vulnerable a las

criticas. En su afan de realizar todo aisla a las personas que pueden brindarle



apoyo para aliviar su carga, sin darse cuenta que ha empezado a asumir el rol

imposible de super-persona. (Espina, s.f.)

Ya sea porque son los Unicos o porque no reciben o no quieren recibir ayuda,
muchos de los cuidadores primarios deben seguir adelante con los demas roles
y funciones que ejercen desde siempre. Es asi como muchas mujeres
encargadas del cuidado deben llevar a cabo multiplicidad de actividades, por lo
cual se sienten sobrecargadas y empiezan a descuidarse focalizando toda su

atencion en el enfermo.

Por todo esto es pertinente la siguiente expresion: “Cuidar a un enfermo
supone realizar un equilibrio entre la psicologia y la logistica”. (Holland, Lewis,
2003, p. 364).

Por su parte la Sepad (2014) menciona que el cuidador/a profesional puede
desempefiar su labor tanto en el ambito comunitario como en el ambito
institucional en el que llega a ejercer tareas que no pueden ser realizadas por
los cuidadores principales, sea por falta de tiempo o de conocimiento. En
consecuencia las funciones que realiza son: aplicacién de técnicas de higiene y
aseo; mantenimiento, limpieza y organizacion del domicilio; recogida de

eliminaciones; administracion de medicaciones, y alimentacion, entre otras.

A manera de digresion es importante mencionar, tal como lo aclara Luxardo
(2008), que las personas en situacién de cuidador muchas veces toman ese
papel sin opcién y sin saber nada acerca de las responsabilidades y exigencias
de llevar adelante esta tarea, por lo cual se encuentran ejerciendo un rol sin
estar emocionalmente preparadas. Situacion contraria al cuidador profesional

quien asume el rol por eleccién propia, a partir de su formacién especializada.

Con este fin el cuidador profesional debe tener en cuenta en el desempefio de
su rol, competencias de importancia como son: el Saber, el Saber-Hacer y el
Saber-Ser, tanto para el buen cumplimiento de sus actividades como para su

autocuidado en la eleccion del ejercicio de cuidar.

Segun Larban (2010) la formacién y competencia personal-profesional del
cuidador tiene que ver con estos tres aspectos del saber en estrecha

interaccion entre si:



El saber tedrico, que esta relacionado con el proceso cognitivo, permite
acceder a un saber sobre si mismo y sobre los demas, asi como sobre la
profesion y sobre la relacion con los demas. El saber hacer, esta en relacion
con las habilidades técnicas y la destreza profesional... incorpora la practica,
la accion... que pueden suponer una mejora en las relaciones y aportan un
valor personal y profesional basico en el ejercicio de cuidar. El Saber ser,
asociado con la dimensién afectiva, las actitudes, los valores, las emociones,
las habilidades de relacion y comunicacion del cuidador... en las situaciones
de trabajo dirigidas a “cuidar” so6lo estan parcialmente dirigidos por la razon.
Nuestra afectividad interviene de forma casi determinante. (p.76-78).

En definitiva, al ser los cuidadores principales o profesionales los encargados
de velar por la calidad de vida del enfermo oncolégico y, ademas de esto,
desempeiniar diferentes funciones dentro del contexto familiar y/o institucional,
estan expuestos a factores de riesgos fisicos y psicosociales que pueden llevar
a un desgaste y hasta una pérdida de identidad, situacion que puede perjudicar
tanto su bienestar como el de las personas que se encuentren a su cargo. Por
esta razon la familia y el equipo médico tratante deben prestar igual o mayor

atencién y ayuda a la realidad delos cuidadores.

Cuidar es prestar apoyo, acompafar, dar protagonismo al otro, transmitir
consuelo, serenidad y paz cuando éste lo necesita, ademas de ayudarlo a
resolver sus problemas; pero ello s6lo es posible si el que se dispone a
desarrollar dicha tarea goza de una cierta tranquilidad y estabilidad psiquica.
Cuidar al otro es tratarlo como sujeto y no solamente proporcionarle el
tratamiento que necesita. (Larban, 2010, p.63).

En resumen, el cuidador es aquella persona encargada de atender y contener
las necesidades del enfermo, quien al mismo tiempo debe tener en cuenta las
propias, para evitar la claudicacién en su nuevo rol, y para brindar y brindarse

un cuidado de calidad.

Luego de esta breve aproximacién al concepto de quien se designa como
cuidador en los préximos capitulos se desarrollara el tema de las implicancias
que el realizar esta tarea puede tener, y se identificaran los factores de riesgos

fisicos y psicosociales presentes en estas situaciones.



CAPITULO 2: CALIDAD DE VIDA DEL CUIDADOR

2.1. Implicancias del Ejercicio del Rol de Cuidador Primario del Paciente
Oncologico
La calidad de vida es la percepcion que un individuo tiene de su lugar en la
existencia... se trata de un concepto muy amplio que esta influido de modo
complejo por la salud fisica del sujeto, su estado psicolégico, su nivel de
independencia, sus relaciones sociales, asi como su relaciéon con los

elementos esenciales de su entorno. (Organizacion Mundial de la Salud,
s.f.).

De acuerdo a la anterior definicién todo lo que pueda influir en la inestabilidad
de la percepcion del individuo podra afectarlo en su desarrollo personal,
profesional, laboral y familiar, yla circunstancia de ser un cuidador no es la

excepcién, como se expondra en el presente capitulo.

El cuidador primario debe gozar de bienestar fisico y mental para poder dar una
atencion de buena calidad; sin embargo y tal como se ha expuesto, en la
realidad no siempre se da esta situacion, por lo cual es importante hacer
referencia a los factores de riesgo, entendidos segun la Organizacion Mundial
de la Salud (s.f.) como: “cualquier rasgo, caracteristica o exposicion de un

individuo que aumente su probabilidad de sufrir una enfermedad o lesion”.

Entre los riegos fisicos que puede llegar a sufrir un cuidador se advierten
algunas sefales como: cambios frecuentes en el humor, falta de concentracion,
comer poco o por el contrario comer demasiado, tener olvidos, no conciliar el
suefio facilmente, fumar o beber constantemente, sentirse cansado y presentar
sensaciéon de soledad y desamparo.(Astudillo, Mendinueta, Diaz-Albo y
Astudillo, s.f.).

A nivel psicosocial muchos cuidadores informales se sienten aislados y
frustrados por las restricciones que deben llevar a partir de la nueva situacién
encarada en sus vidas con consecuencias nocivas y directas en su propio
bienestar; circunstancia que se define como carga del cuidado: “serias
consecuencias sociales y emocionales para el hogar y especificamente para el
encargado de cuidar, quien incrementa las probabilidades de estar en riesgo

fisico y psicolégico”. (Luxardo, 2010, p. 88).



A propdsito es importante mencionar que los cuidadores profesionales, a pesar
de haber elegido el ejercicio de cuidar por vocacion, pueden verse afectados
por estos factores de riesgo. Incluso pueden llegar a padecer estrés cronico y/o
burn out, debido a: motivos ideologicos, trato directo con los
pacientes/familiares, naturaleza de la enfermedad de los pacientes, cuestiones
relacionadas con el volumen de trabajo, falta de: informacién, apoyo laboral,
variables personales, variables de entrenamiento profesional; excesivos
conocimientos tedricos, escasa practica, inexistencia del aprendizaje de técnica
de autocontrol emocional y de manejo de la propia ansiedad, y falta de
informacion sobre el funcionamiento de las organizaciones donde trabaja. (Di
Pretoro, 2014).

Respecto al burn out Ferro (2014) menciona que puede manifestar sea través
de sintomas fisicos como: fatiga crénica, dolores de cabeza, problemas de
suefio, problemas gastrointestinales, etc.; y también psicosociales como: el
distanciamiento emocional, no sélo con los pacientes sino con otras personas
en general; compromiso profesional reducido; actitudes negativas respecto de
si mismo, los pacientes, el trabajo y la vida; disminucién o desapariciéon de la
vida social; agresiones verbales o fisicas hacia otros; fantasias reiteradas de
escape o huida de la realidad; y falta de responsabilidad, entre otros sintomas.
En tanto que el estrés en el profesional se puede producir por exposicion al
dolor y al sufrimiento, por la existencia de un conflicto entre formacion y
realidad, sentimientos de desesperanza y falla personal cuando hay pacientes
jovenes, y también por confrontar con la propia mortalidad y la de otros

significativos.

Como mencionan los autores hasta aqui citados las implicancias de ser el
cuidador de un paciente oncolégico son diversas. Pueden darse en mayor o
menor medida en distintos cuidadores dependiendo de la edad, el género, y el
momento evolutivo de la enfermedad del paciente. Ademas se debe tener en
cuenta que cada persona es un mundo diferente y puede sentirse mas

vulnerable que en otras situaciones.

A proposito de estos temas, a continuacion, se definiran ampliamente los
factores de riesgos fisicos y psicosociales que pueden llegar a intervenir y

repercutir en la calidad de vida delos cuidadores.



2.1.1 Factores de Riesgo Fisico

Cuidar a una persona implica preocuparse por sus necesidades fisicas y
emocionales, situacion que hace que muy facilmente se descuide la propia
salud y el bienestar. Por esta razén es importante contar con una alimentacion
sana y adecuada que proporcione la energia necesaria para desarrollar esta
actividad, como también es primordial realizar una rutina diaria de ejercicios
gue permita mantener el cuerpo en forma y movimiento para poder brindar la
ayuda fisica que el paciente requiere (Alvidrez, Rivera, Dominguez, Alvarado,
Gonzalez, Austrich y Flores, 2006).
Es necesario transmitir al cuidador los beneficios que puede obtener con la
practica habitual del ejercicio fisico, porque éste en primera instancia
potencia la liberacion de endorfinas (opiaceos naturales) que producen
sensacién de bienestar, de sentirse &gil y en forma, y ademas ayuda a
fortalecer y mejorar el sistema cardiovascular y respiratorio, refuerza y

tonifica la musculatura y la estructura 6sea con lo que potencia el equilibrio y
la coordinacion de movimientos. (Espina, s.f., p. 189).

En consecuencia, el cuidador principal o profesional que no sostiene una
ejercitacion fisica podria ser mas susceptible a debilitarse y enfermarse.
Incluso si el cuidado se extiende por un tiempo prolongado puede resultar
costoso e impactar en diversos aspectos de su vida:
Dependiendo del grupo de edad al que pertenezca, estardn mas propensos
a determinadas complicaciones fisicas. Pueden padecer,
independientemente de su edad, dolores musculo-esqueléticos, dolores de
cabeza por angustia, debilidad o fatiga crénica, alteracion en el suefio
(insomnio o suefio no reparador), deterioro del sistema inmune,

susceptibilidad para problemas cardiacos y digestivos. (Alvidrez, Rivera,
Dominguez, Alvarado, Gonzélez, Austrich y Flores, 2006, p. 42).

De acuerdo a lo mencionado es de suma importancia estar alerta a estos
cambios que pueden disminuir la calidad de vida de quien cuida. También
suele suceder que el cuidador trate de no poner en evidencia sus malestares,
para no preocupar al enfermo y a la familia, o simplemente porque el cuidar se
vuelve una rutina naturalizada para €l sin dar mayor importancia a lo que
siente. Por tal motivo no siempre estas implicancias se pueden detectar en
forma inmediata sino mucho tiempo después, siendo una labor de la familia y

también del equipo médico el estar pendientes o, mejor aun, ayudar a la



prevencion de estas situaciones. Ahora bien, para el caso particular de los
cuidadores profesionales, por la importancia que pueden ver en su labor o por
la necesidad de la remuneracion econdémica, pueden no dar o darse cuenta de

estos factores de riesgo.

En consecuencia resulta evidente que la sobrecarga en los cuidadores puede
llevar a las familias a comprometer los cuidados del enfermo y a la
claudicacion, que generara mas demanda de los servicios sanitarios y falta de
atencion de calidad hacia el paciente. Por esto es importante que el equipo
médico controle oportunamente a los cuidadores cuya sobrecarga es suficiente
como para limitar su desarrollo personal. (Barron y Alvarado, 2009).

2.1.2. Factores de Riesgo Psicosocial

Ser reconocido como cuidador es condicion suficiente para que los demas
aspectos de la vida de esta persona queden subsumidos a las exigencias de su
nueva situacion cargandolo muchas veces de ansiedades, miedos vy
frustraciones que no podra expresar, en tanto que todo empieza a girar solo

alrededor del paciente. (Luxardo, 2010).

De esta manera quien cuidava perdiendo parte de su identidad, proyectos
personales, profesionales y familiares, y ciertas habilidades sociales, sumado a

los gastos econdmicos que genera la enfermedad.

Como lo describe Luxardo (2010) el segundo ambito en el que repercuten las
tareas del cuidador es el emocional. Los cuidadores a veces tratan de ocultar
su tristeza para no preocupar al enfermo, y ademas son quienes observan
como todas las redes de apoyo se preocupan soélo por las necesidades del
paciente, pero no por las de ellos. Por éste motivo es comun que en los
cuidadores se genere incertidumbre, miedo y pensamientos negativos que los
oprimen constantemente. Sumado a esto, el hecho de que no pueden
exteriorizarlos los torna irritables y/o depresivos, resignados a cumplir con su
nuevo rol. Finalmente, el tercer aspecto que se ve afectado en la vida del
cuidador es el econdémico, debido a las licencias en su trabajo que terminan

generandole pérdidas y/o disminucion en sus ingresos.



Aproximadamente la mitad de las personas que se dedican a cuidar a otras
presentan trastornos del estado de animo, abuso de substancias o algun
trastorno de ansiedad. Con frecuencia las personas cuidadoras pierden su
empleo por las ausencias 0 permisos repetidos. Se aislan debido a la
disminuciéon o pérdida de relaciones interpersonales, actividad social y
actividades de ocio. La dinamica de la familia se altera por el abandono de
las rutinas y responsabilidades habituales que realizaba como integrante de
una familia. (Alvidrez, Rivera, Dominguez, Alvarado, Gonzéalez, Austrich y
Flores, 2006, p. 42).

En definitiva y tal como lo afirman estos autores, depresion, ansiedad y
sindrome del desgaste o claudicacion familiar son los principales problemas
psicolégicos que pueden llegar a padecer las personas que se dedican por

mucho tiempo al cuidado de enfermos.

Un dato estadistico a destacar es que uno de cada dos cuidadores de un
paciente con cancer presenta niveles altos de ansiedad, y uno de cada cuatro
exterioriza niveles altos de depresion. Esto significa que a mas sobrecarga,

mas depresion. (Astudillo, Mendinueta, Diaz-Albo y Astudillo, s.f.).

Retomando el tema de las implicaciones psicosociales en el cuidador primario
éstas varian de acuerdo a cada persona y segun la relacion de parentesco.
Esto significa que es diferente ser la esposa del enfermo, que ser la hija. Sin
embargo y mas alla de estas diferencias, pueden existir sintomas en comun
como depresién, ansiedad y estrés, sintomas que en algunas circunstancias no
son dados a conocer, por las razones anteriormente expuestas y, que pueden
llevar a desencadenar, en el mas desafortunado de los casos, una claudicacion
familiar.
Entendemos por claudicacién familiar la incapacidad de los miembros de una
familia para ofrecer una respuesta adecuada a las mdultiples demandas y
necesidades del paciente. Se manifiesta en la dificultad en mantener una
comunicacién positiva con el paciente, entre los miembros sanos y con el
equipo terapéutico, y/o en que la presencia y/o calidad de los cuidados
puede quedar comprometida. Si no se resuelve, el resultado suele ser el
abandono emocional del paciente y/o la ausencia o deterioro de los cuidados
practicos del mismo. Es un motivo de gran sufrimiento para el enfermo. En
casos extremos puede llevar a malos tratos por negligencia en los cuidados
(Arranz, Barbero, Barreto y Bayés, 2003, p. 103).
Segun Gomez (1994) hay ciertos factores que intervienen en la claudicacion
familiar entre los que enumera: tipo de familia (nuclear o extensa); lugar de

residencia (familias en su medio o desplazadas); trayectoria de la enfermedad;



experiencias anteriores; vigencia de problemas no resueltos; incomunicacion
entre los miembros de la familia; ausencia de programas e intervenciones
preventivas; protagonismo de Udltima hora; injerencia intempestiva de otros
profesionales, aunque no necesariamente, con otros objetivos que pueden
generar confusién en la familia; y el caso de los “buenos samaritanos”.
Factores que deben ser evaluados en cada familia y, de acuerdo al tipo de

claudicacion, identificar la mejor manera de ayudarlos.

Sumado a lo anterior, los cuidadores profesionales también pueden verse
afectados por estrés o por burn out; este Ultimo caracterizado por ser un
sindrome de agotamiento profesional directamente relacionado con la tarea
realizada. Dicho sindrome se distingue por la triada que formula Maslach:
excesivo agotamiento emocional, falta de satisfaccion con la tarea realizada y
depersonalizacién. Diferente es el caso del estrés que puede expresarse como
un malestar producido por el sobreesfuerzo en el trabajo, manifestandose a
través de severas pérdidas de energia y un descenso importante en la cantidad
y calidad de rendimiento, como una respuesta que se sostiene en el tiempo, sin
ser un sindrome, y originandose en el ambito laboral no siendo propiamente
burn out. (Ferro, 2014)

En sintesis, existen factores de riesgos fisicos y psicosociales que afectan la
calidad de vida del cuidador, como los expuestos hasta aqui. Por tal motivo y
para evitar situaciones amenazantes se debe prestar atencién, médica y
psicoldgica a estos sintomas o, en su defecto, brindar informacién preventiva
gue minimice la aparicidbn y/o evolucion de estos factores, temas que se

expondran en el siguiente capitulo.



CAPITULO 3: EL CUIDADO DEL CUIDADOR
3.1 Te Cuido = Me Cuido. Factores Protectores del Cuidador

Hasta aqui se han expuesto las implicaciones de ser el cuidador principal de un
paciente sefialando factores de riesgo que puede repercutir y afectar su calidad
de vida. En el presente capitulo se identificardn los principales factores
protectores que favorecen al cuidado y ayudan a sobrellevar, de la mejor forma

posible, este nuevo rol.

Segun la Organizacion Mundial de la Salud (s.f.) se entiende como factores
protectores: “Aquellos agentes que favorecen y promocionan una salud mental
positiva. Dentro de los factores protectores englobamos los factores

personales, factores familiares y factores socioambientales”.

En relacion a esta definicidn es pertinente citar la siguiente declaracion: “El
cuidador debe recordar que la primera obligacion que tiene después de atender
al enfermo es cuidar de si mismo y saber como se previene el desgaste fisico y
emocional que produce el trabajo continuado con un enfermo.” (Astudillo y
Mendinueta, s.f., p. 242).

Entonces el cuidador, ademas de conocer que su rol le puede generar riesgos
fisicos y psicosociales, debe identificarlos factores protectores que lo ayuden a
minimizar y sostener el buen desempefio de sus actividades. Es mas, dicha
ayuda debe darse integralmente a nivel médico y psicosocial. En relacion a
estos conceptos Astudillo, Mendinueta, Diaz-Albo y Astudillo (s.f.) expresan la
siguiente reflexion:

Para ayudar a alguien es preciso que la persona que desee hacerlo haya

aprendido primeramente a manejar y confrontar sus propios miedos, la

angustia asociada a ellos, los sentimientos de impotencia y frustracion

generados por los deseos imposibles, las creencias erroneas, las reacciones
impulsivas o los comportamientos de evitacion. (p. 318)

Ademas, y como se expuso en capitulos anteriores, hay que recordar que las
personas que cuidan deben controlar su salud, permanecer activas, realizar

actividades placenteras y evitar el sindrome de desgaste.



Por esta razon la familia y las instituciones de salud, entre otros, deben
procurar proveer al cuidador un apoyo social constante que le permita dedicar
tiempo a si mismo estableciendo limites en el desempefio de su rol, ademas de
habilitar la ayuda de otras personas para el manejo y atencién del enfermo,
recordando que nadie es indispensable o que los deméas también pueden
hacerlo. (Barron y Alvarado, 2009).

En este sentido es que la Lic. Di Pretoro (2014) plantea realizar, inicialmente,
un proceso de evaluacion psicodiagnostica que permita identificar en la familia:
su sistema de comunicacion; las fantasias sobre la enfermedad, el enfermar y
la curacion; el significado y el sentido que le otorgan a la enfermedad; la forma
de resolucion de crisis anteriores; y también indagar qué informacion tienen

sobre el diagndstico y el tratamiento del paciente.

Ademas, advierte que esta valoracién permitird determinar la intervencion
psico-oncologica mas adecuada, entre las que se cuentan: psicoeducacion,
entrevistas de orientacion/esclarecimiento; acompafamiento; tratamiento
psiquiatrico; psicoprofilaxis quirdrgica; y seguimiento terapéutico que puede
darse a nivel individual, pareja, familia, multifamiliares y/o grupales, y grupos

de autoayuda.

Por dltimo comenta que de estos abordajes psicoterapéuticos, la
psicoeducacion es la mas importante y significativa al estar orientada a
fomentar que la familia y/o cuidador expresen sus interrogantes al médico
tratante para su clarificacién; también esta dirigida a preparar soluciones para
problemas comunes que surjan en relaciébn al cuidado; favorece a la
comprension de la enfermedad y de los tratamientos, tal como los vive el
paciente; permite comprender sus respuestas emocionales en distintas

situaciones; y favorece a la comunicacién con el equipo médico.

Por su parte la Lic. Ferro (2014) comenta que el abordaje centrado en la familia
no debe efectuarse sobre la enfermedad, el paciente o demas personas
individualmente; por el contrario debe realizarse en todo el conjunto, como
unidad familiar; y propone como temas a trabajar: organizacion familiar, historia
familiar y duelos, interfase familia — tratamiento, conductas del equipo médico,
reacciones familiares a las conductas del equipo médico, y la dinamica familiar

en el encuadre del tratamiento.



Respecto a la claudicaciéon familiar Arranz, Barbero, Barreto y Bayés (2003)
proponenalgunas pautas como proteccion ante este tipo de situaciones:
Entre los mejores antidotos para prevenir y superar la crisis de claudicacién
familiar se encuentran el cuidado integral, personalizado e interdisciplinar del
grupo familiar — con apoyo psicolégico incluido -, una buena paliacion de

sintomas y una informacién continua y adecuada a las necesidades y a los
deseos de los pacientes y/o familias, segun el caso (p. 106).

Por otra parte y con respecto al cuidador profesional la Lic. Ferro (2014)
menciona que el burn out puede repercutir en la atencion de pacientes
disminuyendo la calidad del cuidado, produciendo una mayor distancia
emocional y empobreciendo la comunicacion. Y respecto a la perspectiva
organizacional advierte que puede ocasionar ausentismo, abandono del puesto
de trabajo y alta rotacion del personal. Por todas estas razones propone

estrategias para afrontarlo:

\

Conocer y reconocer los sintomas de agotamiento.

Monitorearlos con el fin de identificar el burn out.

Disminuir la sobrecarga cuando la tarea comienza a perder calidad.
Realizar actividad deportiva regular.

Compartir dificultades con pares.

Observar los sintomas de agotamiento en colegas y en la propia persona.
Sugerir derivacioén, si fuera necesario (psicologo, médico, psiquiatra).
Pedir ayuda profesional frente a los sintomas.

Disfrutar del tiempo libre.

Tomar vacaciones regularmente.

Mantener el sentido del humor.

SR N N N N N N U N NN

Elaborar proyectos realistas y atractivos que sean evaluables como forma

de crecimiento personal y profesional.

En sintesis, la ayuda debe ser ofrecida desde la parte médica incentivando al
cuidador a descansar y a cuidar de si mismo, a proteger su salud, a dormir y
descansar lo suficiente, a alimentarse bien, a practicar ejercicio, ya aceptarla
ayuda de amigos y otros familiares, asi como también del equipo médico. A
nivel psicosocial se trata de crear y ofrecer espacios que permitan la

socializacion y las relaciones interpersonales donde el cuidador pueda cuidarse



para seguir siendo un buen cuidador y para que no deje de lado su vida, ni sus
proyectos personales ni profesionales. Su tarea es ardua y puede llevar al
agotamiento, por lo cual, y como se ha mencionado reiteradamente, merece
igual 0 mayor atencion y apoyo por parte de la familia, las redes sociales y las

instituciones de salud.

Por esta razon trabajar interdisciplinariamente en pro del bienestar del paciente
oncologico y del cuidador, es primordial. Labor que implica un abordaje
holistico e integral que humanice a todos los involucrados en la situacion de
sufrimiento. Asistencia que debe priorizar el escuchar sin enjuiciar, respetando,

acompafiando y ofreciéndole paridad en el trato (Bosnic, 2014).

En definitiva, el enfermo, la familia, el equipo médico y el mismo cuidador,
todos en conjunto, deben identificar los factores protectores que ayuden a

evitar o mitigar las repercusiones en la salud a nivel fisico, emocional y social.



CAPITULO II: ASPECTOS METODOLOGICOS
2.1. Tipo de Trabajo

El disefio del presente Trabajo Integrativo Final es el no experimental, en tanto
se observan los fenomenos tal y como se dan en su contexto, para después
analizarlos. Se trata de un estudio de caso Unico, con alcance descriptivo,
puesto que se describe exhaustivamente la unidad de andlisis elegida y su
contexto, que en este caso se trata de Nora, profesional de la salud y cuidadora
principal de su pareja, quien presenta cancer de pulmén con metastasis

cerebrales y 6seas.

El enfoque metodoldgico utilizado es el cualitativo, ya que se parte de la
observacion y registro del caso clinico, con el fin de describir y analizar la
variable sefalada; para a posteriori, responder el problema planteado y arribar
a las conclusiones del estudio, que por cierto serén aplicadas s6lo al caso en

cuestion
2.2. Criterio de Seleccion del Caso

El caso es elegido en tanto resulta ejemplificador del tema y aporta
comprension al problema que guia el trabajo integrador; es decir, por la
particularidad que tiene al ser Nora profesional de la salud, especialista en
Oncologia y Cuidados Paliativos, y cuidadora principal de su pareja con cancer.
El propdsito es conocer las particularidades del ejercicio del rol de cuidador
cuando se poseen conocimientos especializados sobre la problematica de la
enfermedad oncoldgica y del paciente oncoldgico, en particular.

2.3. Técnicas o Instrumentos de Recoleccion de Datos

Se realizaron entrevistas individuales, semidirigidas y semanales con la
cuidadora, durante aproximadamente cuatro meses. Del material obtenido se

realiza el andlisis de contenido de fragmentos relevantes al tema elegido.
2.4. Planteo de Problema

Enfrentarse con un diagnostico de cancer no es una tarea facil, no sélo por la
complejidad de la enfermedad sino también por el impacto emocional y
sociocultural que afecta al paciente y al entorno familiar. Ellos son ademas,

quienes deben reorganizar sus actividades diarias para ayudar y cuidar del



paciente, rol que puede ejercerlo un familiar, pero también un profesional o una

persona significativa del enfermo.

Por consiguiente el cuidador principal es aquella persona que se encarga del
enfermo y de los cuidados y necesidades que deben cubrirse para lograr una
calidad de vida adecuada de aquel a quien cuida. No obstante sucede con
frecuencia que este rol es ejercido por un familiar que no cuenta con la
preparacion suficiente para desempefarlo; aunque también ocurre, en otras
ocasiones, que quien ejerce la tarea presenta una preparacion especializada,

tal como ocurre en el caso seleccionado.

A partir de lo expuesto surgen los siguientes interrogantes, que constituyen el

problema del estudio:

v ¢ Cudles son las implicancias de ser el cuidador principal de un paciente

oncologico?

v ¢, Qué caracteristicas particulares adquiere el cuidado cuando quien lo ejerce

es, ademas de familiar, profesional de la salud?
2.5. Objetivos Generales

v'Describir las implicancias que conlleva el ejercicio del rol de cuidador

principal del paciente oncolégico.

v'Describir las implicancias que conlleva el ejercicio del rol de cuidador
principal del paciente oncologico cuando quien lo ejerce es ademas

profesional de la salud.
2.6. Objetivos Especificos

v'ldentificar los factores de riesgos fisicos y psicosociales involucrados en el

rol de cuidador principal.
v'ldentificar los factores protectores en el ejercicio del rol de cuidador principal.

v'Reconocer la importancia del cuidado y la calidad de vida del cuidador

principal.

v Reflexionar acerca de la significacion que tiene el saber, el saber-hacer y el
saber-ser, en el profesional de salud cuando ejerce el rol de cuidador

principal de un familiar con enfermedad oncoldgica.



CAPITULO IIl: PRESENTACION DEL CASO NORA

Nora tiene 45 afos, estd separada desde hace 5 afios, y tiene una hija de esa
relacion, Sofia, de 11 afos, con la cual vive. Hace 9 meses que esta en una
relacion de pareja. Se observa que es una persona que cuida lo estético, pues
siempre se encuentra arreglada. Es activa, extrovertida, humana, empatica y

con buena fluidez verbal. Respecto a creencias religiosas es catdlica.

Es médica Especialista en Oncologia y Cuidados Paliativos, de nivel
sociocultural y economico medio. Actualmente trabaja en un Hospital General
en el Servicio de Oncologia, en cuidados paliativos. Le gusta ir al gimnasio,
pasear y compartir tiempo con su hija; y, en términos generales tiene buenas

relaciones familiares, laborales y sociales.

Respecto a sus padres, Jorge y Martha, se separaron hace 25 afios cuando
Nora y su hermano Felipe eran aun jévenes. Desde ese momento la relacion
de Jorge con sus hijos y con Martha es distante. Posteriormente su padre es
diagnosticado de cancer de pulmon y Nora pasa a ocuparse de todo lo
relacionado con su enfermedad durante los diez afios de evolucion del proceso,
aunque es en el ultimo afio en que se constituye en su cuidadora principal,
hasta que fallece en 2012. Respecto a su madre Martha, actualmente de 78

afos, sufri6 mucho al tener que hacerse cargo ella sola de sus hijos.

En cuanto a la pareja actual de Nora, Roberto, es arquitecto, tiene 61 afios, y
ha tenido tres matrimonios anteriores. De los dos primeros tiene cuatro hijos, y
del dltimo ayudo en la crianza de dos hijastras que convivieron con él desde
muy pequefas, y por lo cual participé de su cuidado. En Abril de 2013 enviuda
y pasa a vivir con su hijastra menor. En Octubre de ese mismo afio es cuando
conoce a Nora. En principio entablan una amistad muy cercana, hasta que en
Julio de 2014 deciden dar inicio a la pareja. En Enero de 2015 es cuando
Roberto recibe el diagnostico de cancer de pulmon con metastasis cerebrales y

Oseas, en estadio IV avanzado.
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CAPITULO IV: DESCRIPCION Y ANALISIS DEL CASO NORA

Las entrevistas realizadas a Nora se efectian en su horario de trabajo puesto
que llegaba por las mafanas muy afligida, llorando, y buscando consuelo y
desahogo en la psicologa del servicio. Por cierto en estos encuentros comenta
que respecto a su hija prefiere mantenerla al margen de ésta situacion, por lo
cual en su casa no tiene con quien hablar de lo que esta sintiendo ante esta

etapa tan penosa vy dificil que le toca atravesar.

En lo relativo al cuidado de su padre comenta que al principio fue a distancia,
debido a que él siempre se manejé en forma autébnoma, y sélo en el Gltimo afio
debié estar mas pendiente, hasta el dia del fallecimiento en 2012. De esta
experiencia Nora recuerda: “Con el tiempo me di cuenta que yo no podria
haber sido yo, como soy, si mi padre no hubiera estado tan ausente... Pese a
eso lo cuidé, cosa que me repercuti6 muy duramente porque pasé de no tener
papa a tener un hijo...siempre me parecio muy injusto eso... Algo que aprendi
cuidandolo es que él me contaba las cosas, no con el animo de que yo lo

ayudara sino para que lo escuchara’.

Es oportuno aclarar que Nora nunca deja su trabajo para dedicarse de lleno al
rol de cuidadora, fundamentalmente por las obligaciones econémicas que tiene
con su hija y su casa. Esta situacion produce en aquel momento, que deba
repartir su tiempo entre su trabajo, su hija y su padre. Actualmente considera
que el ayudarlo durante ese proceso la enriquecié como persona, Yy siente una

gran satisfaccion por haberlo hecho.

Durante las entrevistas siempre trae a colacion comentarios sobre la relacién
de sus padres, expresando que no ha sido en buenos términos. Por supuesto
la relaciéon de ella con su madre resultdé ser mas cercana, aunque dificultosa, no

obstante siempre se han apoyado y ayudado.

Con su primer esposo Nora sufre violencia psicoldgica. El es misogino, y ella lo
advierte muchos afios después de convivencia y maltrato. Finalmente decide
separarse. Desde ese momento no ha tenido relaciones de pareja estables,
hasta hace méas o menos un afio, momento en que conoce a Roberto: “Desde

mi separacion, hace cinco afos, he trabajado en compensar la relacion con mi



mama, que es una mujer dificil, y también trato de perdonar aun marido
miségino. La homeopatia me sirvidé para tomar fuerzas. Y el analisis durante
seis afios, aproximadamente, me ayudd a aclarar todo lo vivido. Asi es que

pude enfrentarlo, y recién hace un ario pude sentirme libre de él”.

Se observa que las relaciones que se suponen debieran ser significativas y de
calidad para Nora, con su madre, su padre y su esposo, no lo son realmente
por estar cargadas de ausencias, dificultades y maltratos. Seguramente estas
vivencias la han marcado y la siguen marcando en diferentes aspectos de su
vida, puesto que el hecho de traerlas a colacion constantemente en las
entrevistas hace pensar que, aunque han sido trabajadas en terapia, aun
repercuten en su vida. Mas alla de esto es importante sefialar que a pesar que
en algin momento califica como injusto el tener que cuidar a su padre, con el
paso del tiempo reconoce la satisfaccion de haberlo hecho, siendo esta tal vez
su forma de elaborar el perddén hacia él.

En funcion de su historia de déficits afectivos, podria pensarse que como
profesional carece de empatia, de escucha y presenta dificultades para el
cuidado del otro; pero por el contrario esto no es asi, ella pudo reparar su
propia historia. EI hecho de haber elegido la medicina como profesion,
brindando lo mejor de si a los demas, lo demuestra. Como lo expresa Larban
(2010) ser cuidador forma parte del ser, de la pulsion de autoconservacion que
se tiene desde el nacimiento y que se puede desarrollar segun la experiencia
particular de cada persona. Posiblemente la eleccion de esta profesion le
permitié6 a Nora cuidar, proteger y satisfacer las necesidades de sus pacientes,

y al mismo tiempo reparar y perdonar carencias de su vida.

“Hace muchos afios dejé de ejercer la Oncologia porque siempre me mataba
buscando las mejores alternativas para que la gente viviera, porque eso es lo
gue quiere un médico, que la gente se cure, y me di cuenta que con el cancer
no siempre es asi. Eso me frustro, decidi no hacerlo méas, y dedicarme a los
cuidados paliativos. En esta actividad soy consciente que no siempre hay
posibilidad de cura, aunque me queda la satisfaccion de ayudar en el alivio del

sufrimiento”.



Podria decirse que Nora ha logrado ser resiliente’en su vida, porque a pesar de
las dificultades en sus relaciones no ha dejado de lado el cuidado y la
consideracion de su ser y su profesion, y ha entregado amor en su tarea,
ademas de asumir el rol de madre, de la mejor manera posible, como ella
misma lo menciona. Y posiblemente la experiencia de haber sido cuidadora
principal de su padre ha tenido peso en su Ultima eleccion profesional.

Por otra parte, comenta que conocer a Roberto produjo en ella la sensacion de
libertad respecto a su ex esposo, por lo cual esta relacibn es un apoyo muy
importante en su vida, aunque no es la Unica. Por esta raz6n por momentos se

pregunta: “¢ Qué pasara cuando Roberto falte?”.

Nora siente que revive su experiencia de ser cuidadora de su padre desde que
en Enero de 2015, Roberto recibe el diagndstico de cancer de pulmén, con
metastasis cerebrales y 6seas: “La verdad que con él estoy haciendo un master
en Cuidados Paliativos”. A manera de digresion, es oportuno mencionar que a
partir de esta nueva situacion concurre nuevamente a las entrevistas con una

psiquiatra.

En cuanto a su relacién con Roberto expresa: “De Julio a Diciembre fueron los
mejores meses de mi vida. La pasamos muy bien, compartiamos,

paseabamos... él es el amor con el que siempre sofié en mi vida”.

A partir del diagnéstico de Roberto, Nora se siente muy afligida, y se angustia
de sélo pensar en ésta situacion: “Me habia hecho un proyecto de vida con él.
Sabia que algun dia iba a tener que cuidarlo hasta la muerte. Pero no ahora...
No sé qué hacer, no sé si estd bien, pero lloro y lloro cada vez que lo
acompafio a la cita con la oncéloga. El es muy sereno, pero yo ya no puedo

controlarme”.

Ante estos dichos se le explica que es razonable y entendible lo que siente en
esta situacion, que es un duelo que esta atravesando; en primer término
porque se trata de su pareja, con la que tiene planes y proyectos por delante vy,
ademas, porque al ser ella profesional de la salud conoce de primera mano el

proceso que Roberto esta transitando. Quizas esto hace que esta realidad sea

Resiliente viene del término Resiliencia que se podria definir como la capacidad de resistencia que tiene un individuo
ante la adversidad, asi como la capacidad de resurgir de momentos de desgracia, adaptandose, resolviendo los
problemas y pudiendo volver a darle sentido a su vida, siendo esta mas positiva y productiva (Larban, 2010, p. 92).



mas dificil de asimilar y/o aceptar para ella. Nora expresa: “Es verdad, esos
casos son habituales y cotidianos en mi trabajo, pero me duele verlo a €l en el

ambito hospitalario, es decir, como un paciente. Me da mucha impotencia”.

Ante ésta situacion de angustia y ansiedad que presenta Nora se le plantea la
posibilidad de tomar vacaciones, pero ella considera que esto seria aln peor
puesto que estaria en su casa pensando y, ademéas, no podria pasear con su

hija y dejar solo a Roberto, en este momento tan dificil.

Se advierte el impacto del diagnostico de su pareja en Nora. Incluso en algun
momento aclara que su padre también fue diagnosticado de cancer de pulmén,
por lo cual a partir de esta circunstancia actual que vive, recuerda los
momentos de cuidados brindados a su padre. No obstante, a pesar que la
situacion es totalmente diferente, para ella tiene el efecto de una sacudida
significativa, puesto que acontece en pleno enamoramiento y en el momento de
construccion de una relacion sentimental estable. Es mas, posiblemente esté
iniciando el transito de un duelo anticipatorio del cual surge el sentimiento de

impotencia y angustia desbordante que siente.

Todas estas emociones pueden estar reforzadas por el hecho de ser
profesional de la salud y conocer las diferentes etapas en la evolucion de la
enfermedad oncoldgica. Si bien es consciente que cada paciente es unico,
también entra en juegos u historia de experiencias emocionales penosas en
relacion con su formacién médica que influencian en el modo en que ella llega

a cuidar a su pareja.

En Nora se observan sintomas psicolégicos que acomparfian al impacto del
diagnéstico: afliccidn, llanto, frustraciéon, duelo, angustia y ansiedad, por los
gque consulta nuevamente a su psiquiatra, a quien habia recurrido
anteriormente apropdsito del rol de cuidadora de su padre. Desde ya que esto
es beneficioso, no solo por el reconocimiento de sus sintomas sino también por

mostrar su capacidad de pedir ayuda en momentos tan dificiles para ella.

Nuevamente aparece su instinto de cuidar al otro, y su amor incondicional y

empatia hacia quien la necesita, y que en este caso ademas la ama.

Cabe aclarar que si bien Nora no convive con Roberto es su cuidadora principal

en tanto es la Unica que esta con él y lo acompafia en todo lo relacionado con



su enfermedad. Estan juntos tres veces en la semana en las que Roberto se
gueda a dormir en casa de Nora. Ella, se ocupa de realizar todas las tareas
relacionadas con el cuidado; hasta hace un mes, también autorizaba y
prescribia recetas, y administraba y controlaba medicacion. Actualmente toda
esto lo realiza una paliativista con el propésito que Nora deje de ejercer, en
esta relacion, su rol de médica. Respecto a los hijos de Roberto s6lo uno de
ellos estad en Buenos Aires, pero acaba de ser padre y vive lejos. Sin embargo

todos mantienen contacto telefénico con su padre.

Si bien Nora presenta algunos sintomas, a nivel fisico y psicosocial, no los
adjudica al rol de cuidadora sino a la situacion por la que en general esta
atravesando: “No son por el rol de cuidadora principal, sino que son por el dolor
del proyecto trunco. Yo tuve que hacer un duelo de un proyecto que tenia con
él... Noto que quizas enfermo un poco mas seguido, pero no es por este rol.

Ademas en este momento no me siento agobiada por ser la cuidadora”.

En lo referente a su trabajo, desde que cuida de Roberto se la observa
cansada, se advierte que no ha dormido bien; se siente aburrida y estresada;
sin embargo hace todo lo posible por cumplir adecuadamente sus funciones vy,
ademas, cuenta con la contencion de su comparfiera de trabajo quien la

escucha y aconseja.

Por otra parte, expresa que llegado el dia en que Roberto aumente su
demanda de atencion y el cuidado deba ser en domicilio, va a tener que pedir
ayuda a sus hijos, y/o disponer de un cuidador, sea alguien cercano o un
profesional: “Yo voy a poder estar solo los tres dias que ahora él esta conmigo.
De eso no tengo dudas. Yo no podria llevar una persona, con la cual no
convivo, con una enfermedad terminal, a la casa en que esta mi hija. Esto no lo
puedo hacer como lo hice con mi papa, ademas €l era su abuelo... Lo haria si
Roberto fuera una persona con la que llevaramos mas tiempo juntos, y ademas
si estuviéramos conviviendo. Es decir, si €l tuviera una relacion con mi hija,

porque cuando iba a comenzar esta relacion recibi6 el diagnéstico”.

Nora reafirma estar angustiada pero no por ser la cuidadora principal de
Roberto sino porque su pareja esta enferma. En la entrevista con la psiquiatra
logra elaborar esta reflexion, y ademas entiende que esta realizando el duelo

de proyectos significativos para ella. Es importante mencionar que actualmente



estd medicada con Rivotril: “Esa medicacion me ayudo a aplacar la llaga... a
entender el para qué pasan las cosas. Solo sé que con Roberto conoci el amor,

y eso no me lo quita ni la muerte”.(Llora).

En una de las entrevistas Nora comenta que Roberto quiere vender la casa
donde vive con su hijastra menor porque necesita darles la parte que les
corresponde, por parte de su madre, a sus otras hijastras, situacion que la
indigna:“jLas hijastras son unas desconsideradas! Cémo lo presionan con ese
tema en este momento que él esta mal de salud! Yo le digo que espere, que
no esta en condiciones de hacer ventas, buscar casa, hacer mudanzas, y que
mi tiempo tampoco me da para ayudarlo. La verdad que comento esto porque
no sé qué hacer...me da pena verlo mal por esto”. Ante estos dichos se le
sugiere que ella como pareja debe limitarse a dar su opinién, pero que en estas
cuestiones tendra que decidir Roberto. También se le sugiere que no debe
“cargarse” con problemas que no la involucran directamente, a pesar que la

afectan. Nora asiente ante esta recomendacion y se relaja con este tema.

Es oportuno aclarar que Roberto, a pesar de lo avanzada que esta su
enfermedad, trabaja y se maneja en forma autbnoma en la mayor parte de sus
actividades, lo cual es por ahora muy positivo. Como también fue aclarado
Nora no esta fisicamente con Roberto las 24 horas del dia, ni los siete dias de
la semana, pero mantienen un contacto telefénico constante, ademas de verse
puntualmente tres dias en la semana, lo cual es convenido de mutuo acuerdo
con el objetivo de mantener a la hija de Nora al margen de la situacion para

que no sea afectada.

En lo tocante al rol de cuidadora, Nora cumple con las caracteristicas de ser
mujer y pareja, y a esto se suma que no hay nadie mas que ejerza este rol.
Ademas se da la situacién particular de ser médica especialista en cuidados
paliativos, circunstancia que hace que se comprometa y se sobrecargue
asumiendo funciones y responsabilidades relacionadas con cuestiones

especificas de la enfermedad que cursa su pareja.

En consecuencia Nora tiene una particularidad que la distingue de cualquier
otro cuidador, que es ser profesional de la salud con los conocimientos
especializados para el manejo del paciente, y en este caso particular para la

atencion de la enfermedad oncoldgica. Seguramente esto facilita su tarea, en



relacion a la autorizacion de medicamentos, para conseguirlos con los
visitadores médicos, y para conocer y entender mejor el diagnéstico y la
evolucion de la enfermedad. Ahora bien, ésta situacion puede volverse
ambivalente, debido a que habra momentos en los que no podra separar su rol
de cuidadora del de médica, incluso habra situaciones en las que se vera en la
obligacion profesional de prestarle atencion médica y segun su criterio médico,
criterio que puede estar condicionado justamente por su relacion de intimidad.
Es mas, quizas toda ésta situacion genere cuestionamientos en relacién a su
profesion. Habria que mencionar que Nora tiene claro su pensamiento sobre la
diferenciacion de los roles, hasta donde esta obligada como pareja y hasta
donde como profesional; producto de su elaboracién personal a través de su

propia psicoterapia y formacion.

Como se ha mencionado a lo largo de este trabajo ser cuidador principal
conlleva riesgos fisicos y psicosociales para quien lo ejerce, y Nora no esta
exenta de ellos. No obstante en ella los sintomas podrian ser atribuidos mas a
la situacién general que esta viviendo, que al rol de cuidadora, puesto que el

cuidado no es cotidiano, y Roberto aun ejerce su autonomia e independencia.

Entre los riesgos fisicos que presenta Nora se identifican: el enfermar mas
seguido (gripes); duerme poco, mal y se siente cansada. Respecto a riesgos
psicosociales se observa: angustia, ansiedad, aburrimiento, estrés, vy
frustracién ante los proyectos junto a Roberto. A esto se suman los beneficios y
perjuicios de interaccionar entre lo personal y lo profesional con su saber,
saber/hacer y saber/ser, que si no es manejado adecuadamente puede generar
burn out, al tener que convivir con una pareja con enfermedad oncoldgica,

mas la situacion que cotidianamente vive con sus pacientes.

Se advierte que a partir de su experiencia, tanto personal como profesional,
Nora llega a prever situaciones de riesgo para ella y para su hija. Asi es que
argumenta que buscara ayuda para Roberto cuando demande mas atencion.
Por el cuidado de su hija decide no convivir con Roberto. Acude a una
psiquiatra para tratarse, medicarse y sentirse mejor. Es decir, observa en ella
misma como la afecta ésta situacion, busca ayuda y se deja ayudar. En fin,
todos estos son aspectos importantes para el bienestar y la calidad de vida de

Nora, que como cuidadora también quiere y debe cuidarse.



Nora es catllica y recibe de buena forma la ayuda que le brindan sus
amistades y las escucha cuando le hablan de una posible “curacién” de su
pareja; ha recibido estampas de santos, y ha orado. Incluso menciona que le
regalaron una gaza con aceite, que brotd de los ojos de un santo, y que debe
colocarla en el lugar donde se ubica el tumor primario y rezar con fe para
lograr el efecto deseado: “Roberto no es que sea muy creyente, no es que rece
mucho, pero se deja hacer lo que yo le llevo, y tampoco le molesta que rece

por él”.

Luego de un fin de semana largo, que Nora comparte con Roberto, llega a su
trabajo mas dindmica y relajada debido a que hablaron mucho. En estos dias
ha reflexionado que él esta poniendo mucho de si para salir adelante, incluso
aun continda activo en su trabajo. Ademas el oncélogo le comunicé que ha
reaccionado bien a la radioterapia, noticia que los tiene bien a los dos: “Este fin
de semana me di cuenta que para él la enfermedad no es su mundo, en
cambio para mi si lo estaba siendo. Hacerme consciente de esto hace que me
sienta mucho mejor ahora... De igual manera ya estoy trabajando en mi
proyecto de vida, porque también me di cuenta que ya no podra ser con é€l, por
eso debo saber qué va a ser de mi en el futuro... La unica pregunta que ronda
en mi cabeza es donde pongo la esperanza, esa esperanza fantasiosa que

todos debemos tener en estas situaciones”.

Luego de dos semanas Nora manifiesta que ha vuelto al gimnasio, que para
ella es realmente importante porque la hace sentir muy bien fisica y
animicamente. También comenta que decide dejar las pastillas que le habia
recetado la psiquiatra porque piensa gue ya no las necesita para estar bien, no
obstante luego de unos dias vuelve a consultarla y retoma la medicacion. Al
preguntarle por Roberto dice: “No esta muuuy bien, pero ahi va. Es mas, hoy

tenemos cita con el oncdélogo, esperemos que todo salga bien”.

Como ya se ha mencionado los cuidadores principales pueden verse afectados
por factores de riesgos fisicos y psicosociales, pero también se debe sefalar
que a partir de las situaciones vividas pueden desarrollar factores protectores

qgue minimicen o prevengan dichos riesgos.

En Nora se pueden observar los siguientes factores protectores: su capacidad

resiliente en diferentes aspectos de su vida, como por ejemplo en la relacion



con sus padres, también con su ex esposo, y en la posibilidad de salir adelante
como madre y profesional. Otro factor protector esta relacionado con la
interaccidn que tiene con sus tres saberes (saber, saber/hacer y saber/ser),
que le ha permitido prever situaciones y actuar segun consideraciones
personales o profesionales, permitiéndole buscar alternativas de ayuda médica,
psicosocial, espiritual y religiosa, que han sido un soporte fisico y emocional
ante diferentes adversidades. Por ejemplo, cree fantasiosamente que a través
de la religion puede encontrar una cura para su pareja, sabiendo al mismo
tiempo que no sera asi. Por otra parte, escucha y entiende empéticamente a
Roberto, lo que al mismo tiempo le permite auto observarse y descentrarse de
la primacia que para ella habia adquirido la enfermedad. Lograria asi
reorganizar ideas y objetivos personales, posibilitAndose comprender, sin sentir
culpa. Finalmente ha logrado pensar en su bienestar fisico, por lo cual ha
retomado el gimnasio, y también se ha ocupado de su bienestar emocional,

gue se observa cuando regresa a la psiquiatra para reiniciar la medicacion.

Por consiguiente Nora logra poner en juego factores protectores que le
permiten tener una buena calidad de vida a pesar de las dificultades. Esta
situacién no es igual en todos los cuidadores, quienes muchas veces se dejan
asfixiar por el ejercicio del rol o las circunstancias hasta llegar a la claudicacion,
sin darse cuenta de lo que les esta sucediendo. Podriamos decir entonces, que
el ser una profesional de la salud tiene gran influencia en ella, porque a partir
de los conocimientos y experiencias con los pacientes y familiares que atiende,
percibe con facilidad los riesgos a los que puede verse enfrentada como
cuidadora, como también puede vislumbrar diferentes circunstancias que

repercutirian en su calidad de vida.

Nora considera que el ser paliativista es de gran ayuda para ella, aunque en
este momento tiene sus pros y contras. Como aspectos no favorables
menciona que no se puede engafar, es decir, no puede emplear la negacién
como mecanismo de defensa; no obstante, ante Roberto trata de no hablar, de
ser neutral y no interferir con lo que le dicen los médicos tratantes, por lo cual
s6lo se maneja como médica en posibles emergencias o sintomaticamente. De

todas formas, aunque pregunta y cuestiona ciertas cosas, en general asume



el rol de familiar en las consultas, y expresa que es muy respetuosa del otro y

gue puede separar sus roles.

‘Lamentablemente yo conozco la pelicula, entonces, no puedo tener esa
esperanza realista que otros fantasean, que tiene un poquito de negacion...
que piensan que un milagro los curara... Ese mecanismo seguramente los
ayuda mucho en el dia a dia, porque el hecho de saber que las cosas van a
pasar, te trunca, te pone de cara a la muerte... Las buenas palabras dichas a
las familias, de disfrutar el hoy, es todo un trabajo que estoy haciendo, porque
lo tenés que internalizar... que ese dia va a llegar, y te da fuerza para el dia
malo... Todo esto es muy dificil llevarlo de la frase al hecho, es decir,
realmente sentirlo, poder disfrutarlo, poder abrazarlo y no ponerte a llorar. No
ponerte a pensar cuantas veces mas voy a abrazarlo... vivir el instante... El

sacar la preocupacion de la futura agonia me ayuda a vivir mas en el presente”.

Respecto a los aspectos favorables en su caso esta el ser paliativista. Ella
expresa que el conocer sobre el tema le da seguridad porgue sabe lo que esta
pasando, y por esto mismo no llega a alarmarse por ciertas cosas que son
propias de la enfermedad. El saber qué hacer, saber cual es una urgencia y
cudl no, es importante: “Sufro al ver la pelicula, pero tengo beneficios... por
ejemplo, cuando Roberto tuvo un calambre o una convulsion supe que hacer y
mantuve el temple médico, independientemente de la angustia que me

generaba la situacion... Eso me da seguridad”.

En términos generales las relaciones laborales de Nora se caracterizan por la
empatia con los pacientes y sus familias. Sin embargo ahora considera que son
aun mas empdticas porque ya no debe decir que se pone en el lugar del otro,
sino que realmente puede sentir lo que ellos estan sintiendo, lo cual le permite
movilizarse frente a la situacién y entender un poco mas lo que se espera de
ella como profesional: “Noto que quiza me emociono, pero no me importa”. Y
ademas comenta que los casos de cancer de pulmén y de hombres, que estan

en el rango de edad de Roberto, la movilizan mas, la angustian.

Como se aclaro6 repetidas veces la particularidad de este caso es que Nora es
cuidadora principal y ademas profesional de la salud, por lo cual a partir de
estos dos roles puede llegar a incrementar el desafio que tiene el ser cuidador.

Ademas se observa cierta ambivalencia por el hecho de poseer el saber acerca



de la enfermedad que hace que no pueda negar lo que le esta pasando a
Roberto. Por cierto es de destacar sus expresiones, respecto a que no puede
poner en algun lugar la esperanza fantasiosa de cura que cualquier otro
cuidador no profesional tiene, la lleva a confrontarse con lo que es, un ser
humano, enamorado, que tenia un proyecto personal, de pareja, situacion que
le hace decir: “Yo conozco la pelicula...”.Posiblemente la interaccion entre sus
tres saberes le exige, en algunas circunstancias, ejercer los dos roles, médica y
pareja, aunque por lo elaborado, Nora tiene diferenciadas con claridad cada

una de estas posiciones.

En definitiva, el ser profesional de la salud, y concretamente médica oncéloga
especialista en cuidados paliativos, que ademas cuida de un ser querido
enfermo de cancer, es una tarea aun mas ardua. Como se destaco el principal
beneficio es que cuenta con la seguridad de saber lo que debe y puede hacer
en determinada situacion de riesgo y/o sufrimiento de Roberto. Pero, por otra
parte, tiene informacion concreta y veraz sobre lo que sucede y puede llegar a
suceder con él, lo que no le permite engafarse, sino limitarse a respetar la
opinién de los médicos tratantes, dejando de ser médica para darse el lugar de
cuidadora.

En algin momento Nora dice, y de hecho se puede evidenciar en su trabajo,
gue siempre trata a sus pacientes empaticamente, sin embargo la situacion que
atravesO con su padre y ahora con Roberto le han permitido ser mas aun
sensible hacia el otro. El estar en ambos lados, el de médica y el de familiar
de un paciente, la ha beneficiado en su trabajo en el sentido que puede llegar a

tener mas tacto y mas empatia hacia los que sufren.

Por ultimo, mas alla de la angustia por la situacion con su pareja, a Nora la
movilizan y la angustian los demas pacientes que atiende, sobre todo cuando
hay similitud con el diagnéstico y la edad de Roberto, lo que podria analizarse
como la contratransferencia que realiza desde su saber/hacer y su saber/ser,

interaccionando desde lo personal y lo profesional.



CONCLUSIONES

Cuando en una familia uno de sus integrantes enferma de cancer, algun otro
miembro, que generalmente es la esposa, la hija o la madre, es quien pasa a
desempefiar el cuidado y atencion del ser querido enfermo. Por cierto esto
sucede sin que haya eleccion, y sin previa experiencia o conocimiento al

respecto.

La mayoria de los autores consultados indican que el ejercicio de cuidar
conlleva determinadas implicancias para quien lo ejerce, independientemente
de si se es cuidador principal, secundario o profesional. Por esta razén los
cuidadores pueden verse afectados fisica y psicolégicamente en el

desemperio de ésta funcion.

En Nora se observa que enferma con mayor periodicidad (gripes), que duerme
poco y mal, que se siente cansada, angustiada, ansiosa, aburrida, estresada y
frustrada, entre los principales sintomas que ha padecido desde el diagnostico
de Roberto. Posiblemente no todos estos sintomas son consecuencia 0 son
inherentes al ejercicio de cuidar. Como bien lo explica Nora también estan
relacionados con toda la situacion que esta viviendo, puesto que no es

cuidadora a tiempo completo y ademas es una labor reciente.

Al igual que la mayoria de los cuidadores de pacientes oncoldgicos Nora logra,
de alguna manera, minimizar y prevenir algunos riesgos y favoreciendo la
accion de factores protectores determinantes para su bienestar, para su buena
calidad de vida, y para una buena calidad en el ejercicio de cuidar. Por ejemplo
se muestra resiliente, tiene la capacidad de buscar alternativas de ayuda
meédica, psicosocial, espiritual y religiosa, hace ejercicio fisico, y pasa una
buena cantidad de tiempo con su hija. Sin lugar a dudas esto le ha brindado
soporte fisico y emocional para sobrellevar la situacion con su pareja enferma

y le ha permitido cuidar y cuidarse.

Hasta aqui Nora comparte caracteristicas e implicancias de cualquier cuidador
principal, segun lo consultado en la literatura. Pero su caso tiene una

particularidad, y es que ella es profesional de salud especializada en el



tratamiento curativo y paliativo de la enfermedad oncolégica, situacién que la
hace especial en el ejercicio de cuidar.

Es importante mencionar que una de las dificultades para el desarrollo de este
trabajo estad relacionada con la inexistencia de publicaciones teoricas o
empiricas (investigaciones) acerca de experiencias como la de Nora. En
cambio si se encuentra bibliografia relacionada con médicos que enferman de
cancer. Esta situacion lleva a la siguiente pregunta: si no hay nada escrito
sobre este tema, ¢sera que nadie trabaja para brindar soporte a profesionales
de la salud que deben cumplir con estos dos roles? ¢serd que los
profesionales de la salud creen que para ellos es mas sencillo enfrentar la
situacion de enfermedad del ser querido? Las instituciones de salud, ¢ cuidan
realmente a su personal?, porque si asi fuera deberian estar mas preparados
para situaciones familiares que viven sus empleados, como también deberian
implementar actividades para prevenir el burn out, el estrés, o un mal clima

organizacional.

Por consiguiente es necesario ofrecer ayuda psico-oncoldgica a todos los
cuidadores, independientemente de la profesion que ejerzan, puesto que todos
padecen los mismos riesgos fisicos y psicosociales, como también tienen las
mismas posibilidades de mejorar la calidad de vida por medio de factores

protectores.

Como parte de la ayuda psico-oncolégica es importante brindar a los
cuidadores psicoeducacion con el objetivo de que puedan dar cuidado de
calidad. La mayoria de los cuidadores principales no tienen ni la experiencia ni
el conocimiento para ejercer el rol, situacion que puede generarles angustia al
tener que enfrentarse de la noche a la mafana al desafio de aprender a

cuidar.

Nora posee sus saberes (saber, saber/hacer, saber/ser) no porque tuvo que
adquirirlos a partir de la situacion vivida con su pareja, sino por eleccién propia
y por ejercer su profesion desde hace muchos afios. Por esta razon tiene el
conocimiento suficiente y la experiencia para cuidar al que sufre y espera de
ella un alivio. Posiblemente estos tres saberes incrementen el desafio del
cuidado, ya que al interaccionar entre lo personal y lo profesional se dan

aspectos favorables y no favorables que son significativos.



Ahora bien, ¢se puede realmente dejar de lado el conocimiento profesional y
focalizarse en el bienestar personal? Nora ayudd desde su conocimiento a
Roberto, méas alla de no querer involucrarse demasiado, pero al mismo tiempo
es capaz de separar sus roles, de pareja, de cuidadora y de médica, y
respetar la opinién de los profesionales tratantes. Pero surge otra pregunta:
¢podra dejar de interrogarse acerca de qué haria ella como profesional? Por
cierto estas preguntas quedan sin respuesta porque no hubo oportunidad de

indagarlas en las entrevistas.

Entre los aspectos favorables a destacar en el caso analizado esta la
seguridad que le da el conocimiento y la experiencia para pensar, sentir, decir
y actuar en las situaciones de riesgo y/o sufrimiento de sus pacientes en
general, y de Roberto en particular. Por ejemplo sabe distinguir entre lo que es
0 No es una emergencia; conoce de antemano la posible sintomatologia de la
enfermedad y la puede prever; no se altera facilmente en situaciones de
emergencia pudiendo actuar a tiempo y correctamente; su empatia se nutre
desde su experiencia profesional y ahora también personal, y puede tomar
decisiones respecto a la enfermedad de Roberto, y también puede tomar

decisiones personales de manera mas centrada y neutral.

La capacidad de buscar ayuda, cuando siente que lo necesita, y el saber a
donde y/o a quién acudir también son aspectos importantes tanto para el
cuidador como para el cuidado que ofrece, y también para el resto del entorno
familiar. Asi es que Nora reconoce sintomas en ella que la hacen acudir al
psiquiatra y al psicélogo; realiza ejercicio fisico; no se centra solo en su pareja;
considera la posibilidad de buscar otros cuidadores cuando Roberto lo
requiera; mantiene a su hija al margen de la enfermedad de Roberto; sabe que
cuenta con la contencion de su compafiera de trabajo, e identifica las

consecuencias de no cuidarse.

En definitiva en éste caso los tres saberes tienen un importante significado
para quien es profesional de la salud y a la vez ejerce el rol de cuidador,
porque dispone de capacidades y habilidades para cuidarse y brindar un
cuidado de calidad a su familiar. Por otra parte, el paciente también cuenta con
la seguridad de tener a alguien capacitado y con experiencia que lo ayude,

permitiéndose despreocuparse por ciertas cuestiones que en otros casos



serian relevantes. Aunque podriamos suponer que por esta misma razon,

luego de un tiempo, el lazo de dependencia entre ambos sera mayor.

En Nora también se observan algunas cuestiones desfavorables en relacion a
su saber, como por ejemplo cuando menciona: “yo conozco la pelicula... la
veo en mi diario vivir en el trabajo”. Es decir, el conocimiento y la experiencia
que benefician el cuidado también hacen que no pueda engafiarse ante la
realidad a la que se enfrenta. Teniendo en cuenta que aunque los prondsticos
en cada paciente son distintos, hay sintomatologia y desenlaces comunes.
Sumado a esto, la seguridad de tener informacion concreta y de primera mano
no le permite utilizar la negacion como mecanismo de defensa ante la evidente

situacion de progreso de la enfermedad.

Siendo de esta manera, el desafio del ejercicio de cuidar se incrementa, lo que
no permite vivir y aprovechar el dia a dia con el paciente por centrar el
pensamiento en cuanto tiempo de vida queda, generandose mas angustia y
ansiedad de la que puede tener cualquier cuidador que no posee el saber y
s6lo se puede acoger a la “fantasia esperanzadora’ que le transmiten los

médicos acerca de lo que sucede y sucedera con su familiar.

Para concluir, ser cuidador principal del paciente oncologico conlleva
implicancias fisicas y psicosociales, pero al mismo tiempo posibilita desarrollar
capacidades y habilidades que permiten ofrecer un buen cuidado y brindarse

el cuidado necesario, mejorando la calidad de vida de todos los involucrados.

El ser cuidador principal y al mismo tiempo ser profesional de la salud
especializado en oncologia y cuidados paliativos hace mas ardua ésta tarea e
incrementa el desafio del ejercicio de cuidar, sin embargo, no se esta exento

de riesgos que lo puedan afectar.

El saber, saber/hacer y saber/ser, tienen un significado tanto positivo como
negativo en la calidad de vida del cuidador y del cuidado que brinda; como por
ejemplo: aporta una mayor seguridad en lo que puede hacerse y también de lo
gue se conoce acerca de la enfermedad, situacion que puede incrementar los
riesgos; y al mismo tiempo se cuenta con herramientas, recursos y aptitudes
para identificar como protegerse a si mismo y a los demas. A todo esto se

suma que Nora se siente mas humanizada ante sus pacientes y sus



familiasporque sabe verdaderamente cémo y por qué sufren. Posiblemente

esto lleve a un cambio en el sentido de su vida.

Sin lugar a dudas el cuidador principal, posea o no la particularidad del caso
Nora, debe recibir ayuda desde el inicio del diagnéstico de su familiar con
enfermedad oncologica. Respecto a las instituciones de salud, tanto publicas
como privadas deben conocer que sus profesionales, que procuran el alivio del
sufrimiento de otros, son seres humanos con problemas y dificultades que
pueden también afectar su labor profesional. En consecuencia es fundamental
que los cuidadores y especificamente los profesionales con seres queridos
enfermos dispongan de espacios institucionales donde recibir contencién y
apoyo, tanto médico como psicoldgico, y de esa manera prevenir el burn out,
el estrés profesional, los ausentismos y las malas atenciones a sus propios

pacientes.

Por ultimo, se espera que lo expuesto en este trabajo integrador sea un aporte
a la temética particular de los cuidadores, y por supuesto también a la Psico-

Oncologia.
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