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Serie Calidad de Vida
para Nifnos y Ninas con Cancer

Moédulos sobre Cuidados Paliativos Pediatricos

Cuidarde la
persona que presta cuidados
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Sabemosque,comomadre, padreocuidador,
usted pone su maximo esfuerzo al cuidado
de su nifo. Esta es una situaciéon muy dificil,
cuya magnitud puede ser abrumadora y en
momentos hacerle sentir que solo quiere
correry esconderse.

Hay que recordar algo muy
importante:
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( Usted no esta solo. )
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ENFRENTAR EL PROBLEMA

Cuando usted esta a cargo del cuidado de un nifo con cancer, a menudo puede sentir
como sitodo el mundo estuviera sobre sus hombros: su hijo enfermo lo necesita; sus otros
hijos u otros familiares lo necesitan; su cényuge lo necesita; su trabajo lo necesita.

Sin embargo, hay mucho que puede dar y hacer antes de sentirse agotado mental,
emocional y fisicamente. Por eso, es una necesidad y no un lujo dedicar tiempo al propio
cuidado, para poder recuperarse y sentirse en condiciones de continuar cuidando y
acompanando al niflo en su tratamiento.

Como personaacargodel cuidado de un niino con cancer, usted enfrenta
un gran desafio. Tenga siempre presente que el equipo profesional de
cuidados paliativos esta disponible para acompanarlo y ayudarlo a
buscar las mejores medidas que permitan asegurar el bienestar y la
mejor calidad de vida posible para el niino y su familia.




RECOMENDACIONES PARA
CUIDADORES

Procure descansar adecuadamente.

Programe que, cada cierto tiempo, un familiar o una persona amiga lo
reemplace para cuidar a su nifio y tomese un descanso.

Utilice ese tiempo para realizar alguna actividad que le permita relajarse,
como hacer ejercicio, visitar amigos o hacer compras. Mientras esté fuera,
su hijo probablemente disfrutard de tener a alguien mas con quien hablary
se sentird renovado cuando regrese.

Procure mantener una alimentacion adecuada. Si su nifio esta
hospitalizado, lleve una lonchera con su comida.

Pida ayuda. La carga del hogar, el hospital y el cuidado de su nifio es
abrumadora. Silocree conveniente, le sugerimossolicitarayudaa familiares
0 amigos en tareas cotidianas como la cocina o la lavanderia, entre otras.

Evite aislarse. Trate de comunicar las dudas que tenga sobre su nifio al
equipo médicodesaludy aotros padres de ninos que estén en unasituacién
similar a la de su hijo.

Confie en el equipo médico y transmita informacion oportuna para recibir
ayuda.
Toémese undiaalavez.

Mantenga un registro fotografico del tratamiento de su hijo. Puede hacer
diarios o albumes de fotos, especialmente de los momentos alegres.



Evite recibir visitas si su niio no se siente bien; recuerde que no es su
obligacién atender a las visitas.

Acepte sus emociones. Es normal sentirse triste, cansado, desvalido,
desesperanzado, enojado, culpable, angustiado, agresivo; todas las
emociones son legitimas.

Exprese sus sentimientos. Conversar con personas de su confianza, con
las cuales usted se sienta acogido y comprendido, resulta sanador. Solicite
ayuda a un psicdlogo del equipo de profesionales para que lo guie y
acompane.

Tenga paciencia consigo mismo, su pareja, sus otros hijos y su familia.

Tenga cuidado con la informacion que circula en Internet y las redes
sociales, ya que no todo es necesariamente cierto. Para informacién veraz
y confiable sobre el cancer en nifos, le invitamos a visitar Juntos/Together
(https://together.stjude.org/es-us/), un recurso educativo en linea para
familias que enfrentan el cancer pediatrico.

Juidag

St.Jude Children’s
Research Hospital

Una pagina web en espaiiol
para familias enfrentando
el cancer pediatrico.

Visita Juntos/Together en
together.stjude.org/es-us
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Esta serie de médulos sobre cuidados paliativos
tiene por objetivo facilitar informacion esencial a
madres, padres y otras personas encargadas del
cuidado de menores con cancer, de manera que
puedan proveer los mejores cuidados y realizar las
acciones adecuadas para satisfacer las necesidades
fisicas, socioemocionalesy espirituales propias del
desarrollo de sus seres queridos, asi como aquellas
que son producto de la enfermedad que padecen.

En estos modulos cuando hablamos de “su hijo” o “el niio”, nos
referimos tanto a hijos, hijas, ninos, ninas y adolescentes.
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