CUIDATE

Guia Basica de Rutocuidado
para Personas Cuidadoras




1. Introduccion

Los cuidadores no profesionales de personas dependientes suponen un
capital social de enorme importancia. Gracias a ellos, en Espafia mas de
1.500.000 personas en situacion de dependencia o con discapacidades
reciben ayuda para poder satisfacer sus necesidades y realizar las acti-
vidades que necesitan realizarse.

Este capital social que suponen los cuidadores, permite que estas per-
sonas en dependencia puedan disfrutar de un nivel de vida adecuado y
que puedan disfrutar de derechos ampliamente extendidos como son el
derecho a la salud, a condiciones de vida dignas, el de participacion so-
cial, etc. Con ello, podemos decir que los cuidadores son una parte fun-
damental de nuestra estructura social y un valor significativo para el ade-
cuado funcionamiento de nuestro sistema social.

La llamada Ley de Dependencia reconoce el importante papel que supo-
nen los cuidadores tanto en su texto como en los servicios y prestaciones
que establece. De este modo el cuidador recibe un salario por sus labores
de cuidado asi como mayores apoyos en la forma de servicios sociales y
sanitarios para cuidar al familiar en mejores condiciones y con mayores ga-
rantias de calidad.

Sin embargo, a pesar de las novedades que en materia de servicios y presta-
ciones que incorpora la Ley de Dependencia y el aumento en el numero de
servicios dirigidos a los cuidadores desde otros ambitos distintos al publico, el
mayor apoyo del que pueden disfrutar los cuidadores es el de ellos mismos.

Cuidar a un familiar que lo necesita puede ser una de las experiencias
mas gratificantes. Sin embargo, esta tarea no esta libre de dificultades y
problemas. El autocuidado del cuidador, entonces, surge como un recur-
so de vital importancia para el cuidador y su bienestar, asi como para el
familiar en necesidad de cuidados. De un adecuado autocuidado se
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derivara una mejor calidad de vida diaria para el cuidador, la capacidad
de prestar los cuidados de forma serena y con sensacién de control, el
aumento de las capacidades para atender mejor al familiar. En definiti-
va, de afrontar con éxito las tareas del cuidado.

Esta Guia pretende proporcionar una base a los cuidadores para comen-
zar a adoptar estrategias de autocuidado. En ella encontrara nociones
basicas sobre la problematica asociada a las tareas del cuidado conti-
nuado y como afrontarlas.

Huelga decir que la adquisicion de las destrezas y la informacion necesa-
rias para afrontar el cuidado de uno mismo excede la finalidad y extension
de esta Guia. Para ello existen multitud de recursos de los que el cuida-
dor puede aprovecharse tanto desde las Administraciones Publicas como
recursos de naturaleza privada y otros que surgen desde el tercer sector.
Deseamos que con esta Guia, el lector cuidador tome conciencia de todo
lo que puede hacer por si mismo y profundice en el campo del autocuida-
do, pues inevitablemente éste se presenta crucial para alcanzar el mayor
bienestar posible del cuidador y del familiar con dependencia.

2. Quiénes son los cuidadores

Los cuidadores familiares de personas con dependencia son aquellos fa-
miliares que ante la aparicién de una situacién de dependencia en un fa-
miliar asumen las tareas de cuidarlo, proveer sus necesidades y apoyar-
lo en las actividades de la vida diaria. El cuidador presta estos cuidados
de forma desinteresada y, generalmente, asume la responsabilidad prin-
cipal de este cometido, pudiendo, sin embargo, recibir apoyos de otros
familiares o de servicios provistos por un tercero.

De aproximadamente un millén de cuidadores familiares que hay en
Espafa, la gran mayoria son mujeres, suelen cuidar a sus padres o
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madres, maridos o0 suegras y tienen entre 45 y 65 anos de edad. Es-
tos datos son importantes porque muestran como la composicion fami-
liar en nuestro pais y nuestros valores compartidos determinan que en
la mayoria de los casos sea una mujer quien deba hacer frente a las
responsabilidades de los cuidados.

Considerando este factor, es importante destacar que la imposicién so-
cial que se lega a las mujeres para cuidar a los familiares que caen en
situacion de discapacidad, provoca asimismo que estas mujeres deban
enfrentarse a situaciones complejas y con dificultades. En ausencia de
los apoyos adecuados y de un buen autocuidado por parte del cuidador,
los cuidadores de hoy, mujeres en su mayoria, pueden llegar a ser los
dependientes de mafana.

3. En qué consiste cuidar

Los cuidados que el cuidador presta al familiar, difieren de una situacion
a otra. Especialmente, si consideramos lo distintas que pueden ser las
enfermedades y problemas discapacitantes, asi como los distintos gra-
dos de dependencia que existen.

Aun asi, existen caracteristicas que son comunes a la mayoria de situa-
ciones en las que se prestan cuidados:

+ Los cuidados implican una dedicacién elevada de tiempo y energia.

+ Generalmente, las tareas que el cuidador realiza no son sencillas ni
agradables.

+ Cuando sobreviene el tener que cuidar a un familiar, es habitual que
la situacion no se haya previsto y el cuidador no se haya preparado
para ella.

+ Los cuidadores se enfrentan a mas problemas de salud que la pobla-
cion no cuidadora: tanto fisicos como psicoldgicos.
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+ Aunque cuidar sea una experiencia positiva, emotiva y gratificante, al
mismo tiempo provoca sensaciones ingratas, por dar mas el cuidador
de lo que recibe.

Las tareas mas comunes:

+ Ayudar y apoyar para la realizacion de actividades de la vida diaria
(comer, aseo personal, etc.).

+ Ayudar y apoyar para actividades instrumentales de la vida diaria (vi-
sitas médicas, mantenimiento del hogar, administracion del dinero,
etc.).

+ Ayudar y apoyar para el desplazamiento tanto dentro del domicilio co-
mo fuera.

+ Supervisar la toma de medicamentos y el cuidado de la salud del familiar.

+ Realizar pequenas labores de enfermeria.

Cuidar a un familiar implica una responsabilidad con éste. Una de
las cuestiones principales en los cuidados y beneficiosa para el
cuidador y el familiar con dependencia es respetar la autonomia y la
libertad de decisién del familiar. Escuchar y comunicarse es, de este
modo, una de las claves en la relacidén de cuidados.

4. Por qué cuidar es dificil

Cuidar a un familiar implica multitud de cambios para el cuidador cuan-
do comienza esta situacion.

Asi, por la cantidad de tiempo y energias que exigen los cuidados de un fa-

miliar con dependencia, las persona cuidadores generalmente experimentan
los siguientes cambios:
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+ Cambios en las relaciones familiares
La nueva situacion derivada de la aparicion de la dependencia en un
familiar afecta a la vida cotidiana de todo el nucleo familiar. Por ello,
es posible la aparicién de tensiones y discusiones por los desacuer-
dos existentes en relacion con los nuevos cambios, el reparto de tareas
y decisiones adoptadas.

+ Cambios en el trabajo
Con frecuencia, los cuidadores que trabajaban antes de comenzar a
cuidar del familiar, se ven obligados a reducir su jornada laboral y, en oca-
siones, a abandonar el trabajo para prestar cuidados a tiempo completo.
Esto tiene consecuencias en la vida del cuidador, tanto econdmicas,
como personales.

+ Cambios en el tiempo libre
El tiempo libre del que dispone una persona cuidadora es menor del que
disponia antes de convertirse en cuidador. Asi, el poder dedicarse a sus
aficiones, las relaciones sociales amistosas, el poder viajar o relajarse se
vuelve mas dificil de disfrutar por las atenciones que requiere el familiar.

También, algunos de los cambios mas importantes que experimenta el
cuidador lo encontramos en su estado de salud fisica y mental.

+ Cambios en la salud
Los cuidadores de personas dependientes experimentan en mayor me-
dida el cansancio, las dificultades para dormir y problemas fisicos deri-
vados de las tareas del cuidado. Por lo general, los cuidadores gozan de
peor salud que las personas que no tienen esta responsabilidad.

+ Cambios en el estado de animo
En el campo psicoldgico, también de ven afectadas las personas cuida-
doras. De este modo, es comun que aparezcan sentimientos de tristeza
y decaimiento, elevada incertidumbre por el futuro, enfado e irritabili-
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dad frecuentes, preocupaciones, ansiedad, sentimientos de culpa, in-
satisfaccion con la forma en que prestamos cuidados, etc.

5. El éxito en el cuidado del familiar

Desde que el cuidador comienza las tareas del cuidado, experimenta
distintas situaciones que pueden dividirse en distintas fases:

En un primer momento, es comun que el cuidador no asuma adecuada-
mente la dimension del estado del familiar y de las tareas que tenemos
por delante. A esta fase inicial le acompanan sentimientos de enfado y
frustracion, provocados por no poseer un control de la situaciéon y por la
incertidumbre que provoca la nueva etapa que comienza.

En un segundo momento, tras comenzar los cuidados y volverse cotidia-
nos, el cuidador toma una conciencia real de cuales son las dificultades
que afronta el familiar y él mismo, y de las exigencias que va a traer con-
sigo el adoptar el rol del cuidador. Ello permite que los cuidadores comien-
cen a adoptar estrategias (de afrontamiento personal, de planificacion del
tiempo, de delegacion de responsabilidades, de busqueda de informacién
y formacion, de busqueda de servicios de apoyo, etc.) para cuidar al fami-
liar de la mejor manera posible. De nuevo, los sentimientos dificiles si-
guen presentes en esta fase.

Un tercer momento supone la fase en la que se encuentran muchos cui-
dadores. Asi, gracias a la cotidianeidad de los cuidados, el cuidador con-
sigue un notable grado de control de la situacion. Ello implica que se han
adquirido destrezas para cuidar apropiadamente al familiar y para afrontar
los problemas que afectan al propio cuidador. Sin embargo, esta fase no
supone un contexto de cuidados exitoso, puesto que la carga que expe-
rimenta el cuidador es elevada y supone una merma gradual de su es-
tado de salud mental y psicoldgica.
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Superada esta tercera fase, podemos hablar de una situacion de prestacion
de cuidados exitosa. En ella, el cuidador tiene un control total de la situacion,
lo que permite prestar unos cuidados de elevada calidad, afrontar la proble-
matica de los cuidadores apropiadamente, tomar decisiones sobre el familiar,
uno mismo y el nucleo familiar, disfrutar del tiempo libre y aficiones, etc. En es-
ta fase, se encuentran muchos cuidadores, pero como hemos dicho, no todos.

El objetivo de todos los servicios y prestaciones dirigidos a cuidadores
es que puedan situarse en esta fase final.

6. Organizar los cuidados del familiar

Organizar las tareas del cuidado es una de las mejores cosas que pue-
de hacer un cuidador para favorecer el buen cuidado de un familiar y el
cuidado de si mismo. Organizar las tareas y el tiempo dedicado a éstas
permitira al cuidador poder dosificar las energias, tener mayor sensacion
de control y relajamiento, poder disponer de tiempo para uno mismo, etc.

Ya necesite nuestro familiar con dependencia cuidados a tiempo com-
pleto o cuidados durante sélo unas horas diarias, organizar el tiempo de
las tareas es una de las cuestiones importantes de las que depende
afrontar los cuidados con éxito.

Organizando las tareas:

+ Pensar en profundidad sobre las tareas que tenemos que llevar a ca-
bo, y el tiempo y energia que conlleva cada una de ellas.

+ Escribir sobre el papel un horario o planning de tareas. Este horario
debe ser respetado en la medida de lo posible.

+ ldentificar si cada una de esas tareas podemos hacerlas solos o si ne-
cesitaremos ayuda de algun familiar. En el segundo caso, debe con-
tarse con ese familiar para establecer los horarios de las tareas.
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+ Identificar qué tareas puede hacer el familiar con dependencia por si
mismo. De esta forma, esas tareas significaran tiempo para que poda-
mos descansar o realizar una actividad de nuestro gusto.

+ Evaluar el horario segun lo vamos aplicando. Si no hemos consegui-
do una mejor gestion del tiempo y de la energia, quizas no estemos
aplicando el horario adecuado. Identificar en qué nos hemos equivo-
cado, nos ayudara a establecer un nuevo horario mas acertado.

Consejos para establecer el horario:

+ |dentificar aquellas tareas mas importantes. Estas son prioritarias y
deben realizarse siempre.

+ Las tareas menos importantes quizas no exijan realizarlas diariamen-
te. Evaluar la importancia real de estas tareas.
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+ Los descansos pueden ser tan importantes como las tareas que hay que
realizar. Establecer descansos suficientes en funcion de la carga de las ta-
reas.

+ Incluir en el horario actividades de tiempo libre. Ademas de los des-
cansos, poder dedicar tiempo a nuestras aficiones o a relacionarnos
con familiares y amigos es necesario para elaborar un adecuado ho-
rario.

+ La familia esta para ayudar. Es aconsejable consensuar el horario con
ellos e implicarles en las tareas de cuidado del familiar.

7. Como afrontar los pensamientos y sentimientos
erroneos

Por pensamientos erroneos, entendemos aquéllos que no son positi-
vos para nuestro bienestar ni para poder prestar los cuidados de la ma-
nera mas adecuada. Aunque su apariciéon es légica, no debemos dejar
de tener en cuenta que esos pensamientos y sentimientos no siempre
se relacionan con la realidad de los problemas y situaciones que vivi-
mos.

Estos pensamientos y sentimientos incluyen:

+ Aislamiento de amigos y familiares.

+ Excesivo cansancio.

+ Preocupaciones intensas y recurrentes.

+ Mal humor frecuente.

+ Abandono del disfrute de aficiones y del tiempo para uno mismo.
+ Enfados sin motivo aparente.

+ Irritabilidad.

+ Insatisfaccion con nuestra labor como cuidadores.

Cdémo manejar estos pensamientos y sentimientos:
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+ Estar alerta a su aparicién. Observarse a uno mismo.

+ Intentar comprender por qué nos sentimos asi.

+ Contrastar los pensamientos y sentimientos con la realidad de la situa-
cion.

+ No ser excesivamente exigentes con nosotros mismos. Entender que
tenemos nuestras limitaciones.

+ Buscar vias para poder expresarnos: amistades, familiares o profesio-
nales.

8. Como afrontar la soledad y el aislamiento

La enorme cantidad de tiempo que exige cuidar a aun familiar implica que
tengamos que reducirlo de alguna actividad a la que antes dedicabamos
mas tiempo. Asimismo, las dificultades propias de ser cuidador implican que
no siempre nos encontremos con ganas de pasar tiempo con los demas.

Hay que tener presente que la salud social es un muy importante para
nuestro bienestar. Igual que la salud fisica y la salud mental, la salud so-
cial es un pilar fundamental de nuestro estado de salud.

En ocasiones, aislarnos socialmente no es una decisién consciente, si-
no que poco a poco vamos perdiendo la iniciativa para disfrutar del tiem-
po con amigos y familiares. Por ello, es recomendable que el cuidador
esté alerta a los siguientes sintomas:

+ Tengo ganas de ver a amigos y familiares pero no me apetece salir de
casa para ello.

+ Hace mas tiempo que no veo a familiares y amigos del que siempre
ha sido habitual.

+ Salir y disfrutar me crea cargo de conciencia.

+ No quiero ver a la gente porque no tienen por qué escuchar mis pro-
blemas.
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Aun entendiendo los problemas de tiempo que el cuidador tiene para po-
der disfrutar de las relaciones sociales, el cuidador debe perseguir den-
tro de esta limitacion relaciones sociales positivas. Las diversiones so-
ciales positivas, son aquéllas que se caracterizan por:

+ Proporcionarnos diversion y entretenimiento.

+ Implicar a personas que nos comprenden y que empatizan con nos-
otros y nuestra situacion.

+ Suponer un canal de apoyo emocional.

+ Significar un alivio a la carga que suponen los cuidados.

+ Favorecer nuestro bienestar emocional.

Especial atencion requiere para el cuidador el hecho de sentir culpabili-

dad por disfrutar del tiempo libre, ya sea éste dedicado a las relaciones
sociales 0 a uno mismo. Estos sentimientos de culpabilidad son frecuentes
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entre los cuidadores. Sin embargo, es recomendable contrastar estos pen-
samientos y sentimientos con:

+ El dedicar tiempo a uno mismo no implica un comportamiento inadecuado.

+ El familiar no se encuentra menos desatendido por no disponer de
nosotros todo el tiempo.

+ Dedicar tiempo a nosotros y a las relaciones sociales es muy positivo
para nuestro bienestar. Nuestro bienestar, inevitablemente, repercute
en poder prestar mejores cuidados al familiar.

9. Cuidar la salud fisica

La energia mental y fisica que exige cuidar a un familiar con dependen-
cia tiene en muchas ocasiones repercusiones importantes en nuestro
estado de salud fisica. Como hemos dicho, los cuidadores de familiares
dependientes tienden a tener peor estado de salud que las personas no
cuidadoras. Los sintomas mas comunes son:

+ Fatiga.

+ Dolores musculares.

+ Dolores de cabeza frecuentes.
+ Temblores frecuentes.

+ Molestias estomacales.

Cuidar de nuestra propia salud no solo es imperativo a todas las personas.
Una aproximacion fundamental a los cuidados familiares implican que el cui-
dador no debe convertirse en el futuro en una persona en situacién de depen-
dencia por el hecho de haber sido cuidador durante un tiempo prolongado.

Asi, estar alerta ante nuestros problemas de salud, llevar una vida sana,

consultar a profesionales médicos y adoptar estrategias de prevencion
de problemas de salud son parte esencial del autocuidado.
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Para cuidar mejor nuestra salud:

+ Informarnos acerca de los problemas de salud que afectan a los cui-
dadores y sobre los problemas que padecemos.

+ Estar alerta ante la aparicién de problemas de salud.

+ Acudir al médico sin demora ante la aparicion de un problema de salud.

+ Cuidar la alimentacion.

+ Hacer ejercicio.

+ Descansar adecuadamente.

+ Afrontar el malestar provocado por los pensamientos y sentimientos
erréneos.

+ Dedicar tiempo a uno mismo y a relacionarnos con los demas.

10. La ansiedad

La ansiedad esta presente en todos los seres humanos. Es un elemen-
to beneficioso porque en la mayoria de ocasiones nos lleva a actuar para
conseguir algo beneficioso para nosotros. Sin embargo, la ansiedad
puede tornarse en un problema cuando el individuo la genera en exce-
so, provocando el efecto contrario. Si los estados ansiosos duran mucho
0 si aparecen sin motivo aparente, estamos ante una situacién que pue-
de volverse en contra de nuestro bienestar y nuestra capacidad para cui-
dar bien de nuestro familiar.

Los sintomas de estados elevados de ansiedad son:

+ Miedos infundados.

+ Preocupaciones excesivas.

+ Tension y nerviosismo elevados.
+ Cansancio.

+ Palpitaciones.

+ Dolores de cabeza.
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+ Sensacioén de ahogo.
+ Nauseas.

+ Debilidad.

+ Irritabilidad.

Como manejar la ansiedad:

+ No anticipar los acontecimientos.

+ Intentar controlar las reacciones.

+ Antes de actuar, tomar distancia de la situacion que nos genera ansie-
dad.

+ Respirar profundamente.

+ Evadir los sentimientos de culpa.

+ Aplicar técnicas de relajacion.

+ Expresar como nos sentimos.

+ Pedir ayuda profesional si no conseguimos dominarla.

11. La depresion

La depresion, desgraciadamente, es una enfermedad muy comun en
nuestros dias. Los cuidadores de personas con depedencia tienen, ade-
mas, mayores probabilidades de estar expuestos a situaciones que pue-
den generar depresion.

La depresion no es una enfermedad dificil de solucionar si se aborda
desde su aparicion. Mantenerse alerta ante los siguientes sintomas es
la mejor actitud de prevencion:

+ Sentimientos de tristeza sin motivo aparente.

+ Escasez de motivacion, ganas de hacer cosas e iniciativa.

+ Cansancio permanente.

+ Aparicion frecuente e incontrolable de pensamientos negativos.
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+ Llorar con frecuencia sin motivo aparente.
+ Abandono de uno mismo.

La depresion, en tanto que es una enfermedad, implica que ante su apa-
ricion la mejor alternativa es siempre acudir a un profesional: psicélogo
o psiquiatra. Sin embargo, para una situacion de depresién aun con ayu-
da profesional, nosotros seremos quienes juguemos el papel mas impor-
tante. Por ello debemos:

+ Descansar adecuadamente.

+ Racionalizar los pensamientos negativos. Contrastarlos con la reali-
dad de la situacion.

+ Pedir ayuda y apoyo a amigos y familiares.

+ Fijar metas realistas para nosotros y para los cuidados que prestamos.

+ Exigirnos a nosotros mismos dentro de nuestras capacidades. Nunca
exigirnos mas de lo que podemos hacer.

+ Cuidar el tiempo dedicado a nosotros mismos.

+ Mantener los contactos sociales.

+ Hacer esfuerzos por no abandonar nuestra higiene y aspecto.

12. Recursos de ayuda

Hoy en dia existen multitud de recursos que nos pueden apoyar en
nuestras tareas como cuidadores. Estos recursos pueden tomar varias
formas:

+ Apoyo en las tareas de cuidado al familiar.

+ Cuidados al familiar que nos permiten descansar y pasar épocas de
respiro.

+ Servicios dirigidos directamente a los cuidadores

4+ Formacion especifica a cuidadores

+ Redes de apoyo emocional
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+ Multitud de canales de informacién
+ Plataformas digitales y virtuales de apoyo y contacto social

En la web sercuidador (www.sercuidador.org) encontrara informacion
centralizada sobre estos distintos recursos.

Para solicitar ayuda, tenga en cuenta:

+ Piense que toda ayuda que se le preste beneficiara no solo a Ud., si-
no a su familiar en situacion de dependencia y a su nucleo familiar.

+ Dedique tiempo a informarse acerca de las distintas ayudas que pue-
de conseguir.

+ Los Servicios Publicos estan para ayudarle. Consulteles si tiene alguna
duda.

+ Las Organizaciones no Lucrativas y las empresas privadas también
tienen servicios que pueden satisfacer sus necesidades.

+ La Ley de Dependencia reconoce el derecho a recibir servicios y pres-
taciones a las personas dependientes y sus cuidadores. Informese.
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+ Los grupos de ayuda y apoyo mutuo son uno de los recursos mas efi-
cientes dirigidos a cuidadores.

+ Existen muchos cuidadores como Ud. en su misma situacion. Procure
establecer contacto y amistad con ellos mediante las redes existentes.

+ Existen multitud de Productos de Apoyo (conocidos también como
Ayudas Técnicas) que pueden facilitar su vida cotidiana y la de su fa-
miliar. Informese sobre ellos y sobre cdmo conseguirlos. Como conse-
guirlos varia en cada Comunidad Auténoma.

+ La tecnologia es un aliado. No tenga reparos en aprender cosas nuevas.

+ Las asociaciones de afectados son un lugar muy importante de apo-
yo. Contacte con ellas.

13. Derechos del cuidador

Recuerde que los cuidadores tienen los mismos derechos que los de-
mas ciudadanos, pero, ademas, tienen derechos que se derivan de su
situacion de cuidadores:

+ A dedicar tiempo a ellos mismos sin tener sentimientos de culpa.

+ A experimentar sentimientos negativos por ver a su familiar enfermo.

+ A solicitar informacion sobre todo aquello que no comprendan.

+ A buscar soluciones a problemas que se ajustan a sus necesidades y
a las de sus familiares.

+ A ser tratados con respeto por aquellos a quienes se les solicita ayuda

+ A equivocarse.

+ A ser reconocidos como miembros valiosos de la familia.

+ A ser reconocidos como miembros valiosos de la sociedad.

+ A aprender y a disfrutar del tiempo para aprender.

+ A expresar sus sentimientos.

+ A poner limites a las demandas excesivas.

+ A cuidar de su futuro.
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