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Prologo

\’ icente Prieto es uno de los mejores profesionales de la psicologia. Le conozco desde

hace mas de veinte afos, pero aun me sigue impactando cada dia cuando contemplo su
buen hacer, su enorme valia y su inmensa generosidad.

Seguramente, las personas que le han tratado le valoran por su experiencia, su
sabiduria, su cercania, su sentido del humor y su gran habilidad para hacer sencillo y
facil lo que, sin duda, es dificil y complejo. Los que le conocemos en profundidad
sabemos que, ademas, posee una sensibilidad exquisita y una humanidad que le permite

profundizar en una realidad tan singular, tan especial y a veces tan dolorosa como es LA
SOLEDAD DEL CUIDADOR

En paralelo a su trabajo como psicologo clinico y como docente, Vicente es un
experto en intervencion social con mujeres. Conoce como nadie la realidad del cuidador,
esa labor impagable e insustituible que ejercen mayoritariamente las mujeres en nuestro
pais. Mujeres que, muchas veces, no tienen vida propia; que estdn agotadas y
desbordadas por la realidad que viven; que dejaron de cuidarse y de tener un tiempo
minimo para ellas; que sufren en silencio y arrastran la peor de las soledades: la soledad
de la incomprension.

Vicente nos dice que la actividad humana més importante que podemos emprender es
la de cuidar, pero... jestamos preparados para hacerlo? En realidad, deberiamos decir:
(sabemos cuidar sin dejar de cuidarnos, sin abandonar nuestro propio cuidado, sin
hundirnos ante una de las labores mas grandes que puede realizar el ser humano?

El autor insiste en que la responsabilidad de cuidar tiene que ser fruto de una decision
y no de una obligacion, pero ;cudntas veces el cuidador siente que puede elegir?

Sin duda, la psicologia nos puede ayudar en esta labor tan crucial; no obstante,
muchas personas se mostraran incrédulas ante esta afirmacidon y pensaran que no puede
cambiar las circunstancias tan dificiles que estdn viviendo ni puede influir sobre la
enfermedad, la agonia o el dolor que experimentan sus seres queridos, y tienen razon;
pero los psicélogos podemos ensefiarles estrategias y entrenarles para que sepan afrontar
estos hechos desde el control de las emociones negativas, desde el dominio de los
pensamientos que nos debilitan y desde la puesta en accién de nuestro maximo potencial.
Ese potencial que, bien trabajado, nos permite crecernos ante la adversidad, superar los
obstaculos, reforzar nuestro equilibrio emocional y disfrutar; disfrutar de nuestra
generosidad, de nuestra cercania, de las personas a quienes cuidamos y de la afectividad
que experimentamos.

Vicente insiste en que aprendamos a «gestionar nuestras emociones para cuidar desde
la serenidad», y matiza: «Cuidar no es sufrir acompafniando al que sufre, sino facilitarle
momentos, instantes de calidad de vida y calidad en la relaciony.

El autor también nos muestra que animar y motivar son dos pilares basicos para
remontar momentos dificiles, y que la comunicacién sera la herramienta fundamental
que nos permitird conseguir que la persona a quien cuidamos se sienta escuchada y
comprendida.
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Igualmente, sefiala que cuidar del otro no debe significar abandonarse a si mismo; por
ello, pediremos ayuda a la familia, a los amigos y a las instituciones sociosanitarias
cuando las circunstancias lo requieran, y lo haremos porque «tenemos derecho a decidir
y desarrollar nuestra propia vida haciéndola compatible con la labor de cuidar.

A lo largo del libro, Vicente nos ayuda a analizar las vivencias del cuidador y a
profundizar en ellas desde el primer instante en que nos convertimos en cuidadores,
desde ese momento en que un determinado acontecimiento cambid nuestras vidas.
Veremos como podemos trabajar con nuestras emociones, con €sos pensamientos que a
veces nos inundan y que nos pueden llenar de culpabilidad. Aprenderemos como
podemos salir de la angustia, de la depresion, de la insatisfaccion mas profunda, de la
soledad mas extrema. A veces, puede parecer un imposible; afortunadamente, lo
podemos conseguir. El autor nos guiard en este camino y nos mostrara como podemos
trabajar nuestra autoestima; como podemos disfrutar y comunicarnos de manera positiva
con la persona a la que cuidamos; coémo podemos conseguir estar bien los dos; como
convivir con la incertidumbre y adaptarnos al cambio; como podemos remontar y
encontrar soluciones para situaciones dificiles; como atender a las demandas de las
personas a las que cuidamos, pero haciéndolo siempre sin caer en la manipulacion o el
agotamiento que nos lleva a la frustracion mas extrema. Por ultimo, veremos cémo
desarrollar el arte de la paciencia, como disfrutar de los pequenos resultados, coémo
relacionarnos desde la comprension y la tolerancia...; en definitiva, como las personas
que ayudan tienen derecho a vivir su vida plenamente, a comunicarse desde el afecto,
desde el carino y desde el mutuo respeto.

Este libro es un homenaje al ser humano: al que sufre y al que le ayuda a mitigar su
sufrimiento; al que estd enfermo y al que le cuida; al que se ha «desconectado» y vive en
ese mundo de dificil acceso, y al que le mima, le protege y llega a ¢l a través del
sentimiento profundo y de la emocion auténtica.

Vicente es un gran psicologo, un fantastico cuidador y una maravillosa persona.
Nunca le he visto enfadado; siempre esta dispuesto a ayudar, y lo hace, ademas, desde la
sonrisa y el buen animo. Es el coordinador del area de Clinica de nuestro equipo y cada
dia nos regala su experiencia, su liderazgo participativo y su coherencia. Con ¢l resulta
facil adentrarnos en el conocimiento y la comprension del ser humano.

La soledad del cuidador es un gran libro, escrito desde el rigor y el conocimiento
profundo. Es el producto de miles y miles de horas de trabajo y de experiencia directa
con personas que han vivido esta realidad tan compleja. El autor nos acerca a este mundo
tan singular a través de un lenguaje cercano y de una exposicion muy generosa y
detallada de casos, que nos permitiran encontrar las respuestas adecuadas a nuestras
dudas y las certezas ante los interrogantes que pudiéramos tener.

Enhorabuena a todos los lectores. Tenemos ante nosotros un libro escrito con una
enorme sensibilidad, que nos llenara de profunda esperanza.

MARIA JESUS ALAVA REYES
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Introduccién. A TODOS NOS HAN CUIDADO Y LA MAYORIA SEREMOS
CUIDADORES EN ALGUN MOMENTO DE NUESTRA VIDA

“ JCuidar al otro no es abandonarse a uno mismo!

CHas cuidado o estas cuidando a alguien en este momento? Si es asi, formas parte de

un gran nimero de personas que invierten mucho tiempo a facilitar que su familiar tenga
calidad de vida dentro de sus limitaciones y problemas. La mayoria de los cuidadores
son mujeres, con una media de edad de 50 anos, que comparten domicilio con la persona
cuidada. Suelen ser hijas o esposas (o nueras, en menor medida). La mayoria estan
casadas y cuidan también de sus hijos. Tienen dificultades para verse sustituidas en esa
labor por parte de familiares y, en general, no desempefian una labor remunerada.

Mi profesion de psicologo y experto en intervencion social con mujeres me ha
permitido acercarme y conocer a muchas personas que cuidan de su familiar desde hace
tiempo. Llegan a la consulta haciendo referencia a un alto nivel de sufrimiento.
Manifiestan que padecen nerviosismo permanente y preocupaciones que no son capaces
de quitarse de la cabeza. Sienten que no tienen vida propia, experimentan soledad, se
encuentran en un estado de animo bajo, sin ganas de hacer nada, cansados, con
dificultades para dormir. Dedican muchas horas al familiar o estan a tiempo completo
con ¢l, sienten que no se les reconoce la labor que estan haciendo y han perdido
momentos gratificantes de su vida personal. Todo esto comentan a raiz de tener que
cuidar a un familiar, de sentirse responsables permanentemente de su calidad de vida, en
muchos casos siendo testigos del deterioro progresivo de su estado fisico.

Cuando profundizas en la evaluacion psicoldgica de esas personas, descubres que
todas ellas presentan una caracteristica comun: se van abandonando a si mismas, o dicho
de otra manera, para cuidar dejan de cuidarse en todos los sentidos (fisico, psicologico y
social). En estos casos les explico que no podemos cambiar la realidad, que el problema
del familiar estd ahi y que comprendemos que haya momentos muy duros en la
convivencia, cuando no se cumplen expectativas de mejora, cuando nos frustramos
porque las cosas no ocurren como nos gustaria, cuando nos sentimos impotentes ante lo
que estamos viendo, cuando tenemos que realizar tareas desagradables. Pero si podemos
trabajar en la direccion de aprender a controlar mejor las emociones, de facilitar el
cambio
de habitos, de comunicarnos teniendo en cuenta al familiar, de saber cuidarnos para
cuidar mejor, de tener objetivos e ilusiones, en definitiva, de recuperar nuestra vida, de
manera que esta actitud resulte perfectamente compatible con la labor de cuidar. No
estamos predeterminados a estar mal. Si pensamos de manera realista, si aprendemos a
no anticipar escenarios negativos, lograremos tener estados emocionales mas estables
durante mas tiempo.

Cuidar es un proceso contracultural porque estamos acostumbrados a centrarnos en
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nuestras cosas, en nuestros pensamientos, en nuestras emociones, dando mas
importancia a como nos sentimos que a lo que tenemos que hacer. Cuesta mucho pensar
en el otro, en sus necesidades, en comprender su situacion emocional. La pregunta clave
que tenemos que plantearnos es: ;qué puedo hacer yo para que los dos estemos bien?
Este cambio en la forma de mirar al familiar desde su situacion, de lo que le podemos
aportar, de lo que vamos a construir de manera conjunta, sera uno de los objetivos del
cuidador. Prioricemos en orden de importancia las necesidades objetivas de la persona
cuidada y demos respuestas a estas demandas desde el apoyo afectivo, sin olvidarnos, a
su vez, de nosotros mismos.

(Por qué pensamos que las cosas «malas» les van a pasar a los demas? Nosotros
somos los otros de los otros. La frase hecha «valoramos las cosas cuando las perdemos»
se la repite una y otra vez el que cuida. Afioramos la rutina diaria que teniamos antes del
suceso que nos cambid la vida. Inmersos en nuestras responsabilidades diarias,
mirdbamos las dificultades de los demas desde la distancia; las cosas les pasan al vecino,
al amigo del amigo, a algun familiar; lo vemos en television, lo vivimos desde la
frialdad, pensando que no es nuestra realidad. Las cosas les pasan a los demds. Pero un
dia cualquiera surge lo imprevisto: un malestar, un diagndstico, una noticia terrible de
que algo le pasa a una persona muy cercana y significativa para nosotros. Poco a poco
nuestra vida va cambiando —actividades, horarios, ocio, actitudes, emociones— y
tomamos decisiones que van a afectarnos a todos los niveles, transformdndonos en una
persona cuidadora de otras. Pero ;solo cuidadora? Ese es el reto, el de convencernos de
que somos mucho mas que cuidadores. Cambiemos la percepcion de la situacion. Cuidar
es una actividad que se puede programar, y no un estilo de vida definitivo.

En muchas ocasiones no podemos controlar los acontecimientos pero si la forma de
abordarlos, de tomar decisiones, y manifestar un estilo de comportamiento que permita
estar bien con nosotros mismos e influir en las personas de nuestro entorno de manera
util y constructiva. Aportar lo mejor de nosotros estemos donde estemos y con quien
estemos.

(Estamos preparados para cuidar? Uno de los aspectos que definen al ser humano es la
capacidad de adaptacion a las circunstancias en las que tiene que vivir. Nos hemos
adaptado a las condiciones fisicas del entorno, a las situaciones econdmicas y sociales, al
trabajo, a los miembros de la familia y a nuestras amistades. De manera natural hemos
aprendido a responder a circunstancias novedosas, traslado de domicilio o de ciudad,
cambio de trabajo o pérdida del mismo, una separacion o divorcio, el fallecimiento de un
ser querido, entre otras muchas situaciones que acontecen. Estos cambios nos provocan
cierta inestabilidad emocional, mas o menos intensa, dependiendo de la experiencia
previa, de los propios recursos, competencias y habilidades de cada persona, de como
interaccionamos con el ambiente. Hablamos entonces de tener adquirido un listado de
habilidades que nos va a permitir ser eficaces en la funcion de ayudar y cuidar, como
son: escuchar, comprender, resolver problemas, promover cambios de comportamiento,
motivar, tomar decisiones, expresar emociones, detectar necesidades y conocernos
mejor, asi como descubrir valores en el otro y en nosotros mismos, entre las mas
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importantes.

Nadie nos ha ensefiado a manejar la incertidumbre ante los cambios que se producen
en nuestra vida. Cuidar es un proceso de cambio permanente, la situacion de la persona
que demanda ayuda se ve alterada con frecuencia por factores fisicos, psicoldgicos y
sociales a los que tenemos que dar respuesta. Si conseguimos focalizar la atencion en
aquellos aspectos que podemos controlar directamente con nuestra actuacion (la forma
de comunicarme, los cuidados fisicos, la actitud en los momentos dificiles...), disminuira
el nivel de inseguridad y de ansiedad. Por el contrario, si damos importancia a lo que no
podemos controlar directamente (la evolucion de la enfermedad, el comportamiento de
otras personas...), la incertidumbre, la inseguridad y la angustia se viviran con mayor
intensidad. Aprendamos entonces a gestionar los cambios percibiéndolos como
oportunidades para aportar estilos de comportamientos, de emociones y formas de pensar
que faciliten una mejor adaptacion a la situacion real en la que estamos en cada uno de
los momentos. Cuando podemos prever con tiempo los posibles cambios a los que
tenemos que enfrentarnos, es mas facil encontrar las estrategias necesarias para
responder a la situacion y recuperar de esta manera la estabilidad emocional. Pero puede
ocurrir que un acontecimiento inesperado, la pérdida de autonomia fisica y/o psicologica
de una persona cercana a nosotros, cambie nuestro estilo de vida en un instante. Es muy
probable que ante este cambio brusco experimentemos un desgaste emocional
importante, que ya hemos descrito anteriormente; si sentimos que nos desborda la
situacion, es importante pedir ayuda psicoldgica a un psicologo para prepararnos para
cuidar.

Cuando tenemos muy claro el objetivo de por qué ayudar y como hacerlo, estaremos
en las mejores condiciones para atender a las necesidades del otro sin descuidarnos a
nosotros mismos.

Cuidar es una forma de relacionarnos y de comunicarnos, pero jexpresamos realmente
lo que queremos decir a la persona que cuidamos? La comunicacion es lo primero que se
deteriora en la relacion con la persona que cuidamos y con el resto de familiares.
Tenemos que crear un ambiente que facilite la comunicacion desde la comprension de la
situacion, de las necesidades del otro y las nuestras. Fortalecer la empatia, la escucha
activa y la forma de decir las cosas serd uno de los objetivos mas importantes para
mejorar la relacion. ;Y si nos autorizamos a nosotros mismos a hacer cosas distintas a
las que hemos venido haciendo hasta ahora? Pongdmonos en marcha en la direccion de
que lo que digamos sea util y aporte estados de animo facilitadores para que el producto
resultante de esa interaccion entre el cuidador y la persona que recibe sus cuidados sea la
serenidad, asi como conseguir vivir de la mejor manera posible.

(La paciencia es una de tus fortalezas o es una debilidad? Segin la Real Academia
Espafiola, la paciencia es la capacidad de padecer o soportar algo sin alterarse. Cuidar es
aceptar la realidad tal y como es pero sin renunciar a intentar mejorar la calidad de vida
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de la persona a la que cuidamos. Lo habitual es que no consigamos grandes avances en
la mejora del problema de nuestro ser querido mediante los cuidados diarios. Son los
pequeiios resultados los que nos van a motivar para seguir trabajando e ir aumentando
nuestra constancia en la actividad de cuidar, de estar ahi, en los buenos y en los malos
momentos. La paciencia es el gran motor del cuidador, y se puede aprender y reforzar
esta actitud ante los acontecimientos; podemos aprender a mirar de otra manera lo que
nos ocurre en cada momento.

En este libro se dan unas estrategias y orientaciones sencillas para realizar de manera
serena este cambio en la forma de percibir las necesidades de la persona a la que estamos
cuidando. Podemos aprender a cuidar sin tener un desgaste personal importante. Cuidar
no es sufrir acompafnando al que sufre, sino facilitarle momentos de bienestar y calidad
en la relacion, llenando de vida su dia a dia. Prepararnos para cuidar sin enfermar
significa seguir teniendo las riendas de nuestra propia vida, recordar nuestras
necesidades y poner en marcha nuestros recursos para alcanzar los objetivos que nos
propongamos. Mantener la mejor relacion posible con el resto de familiares y amigos y,
sobre todo, cuidarnos a nosotros mismos y valorarnos. ;Por qué no intentarlo?
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Capitulo I. EL INSTANTE QUE PROVOCO EL CAMBIO EN NUESTRO
DIA A DIA. AHORA SOMOS CUIDADORES

«Mas que el brillo de la victoria,
nos conmueve la entereza ante la adversidady.
OCTAVIO PAZ

“ No estamos predeterminados a sentirnos mal.

Hay muchos acontecimientos que nos pueden hacer cambiar el ritmo y las actividades

del dia a dia. Algunos de ellos los percibimos y vivimos de manera satisfactoria
(encontrar un trabajo, unas vacaciones, el nacimiento de un hijo...), otros hacen que nos
podamos sentir mal (pérdida de un ser querido, una separacion, estar en el paro...). Pero
lo que hace que cambiemos realmente nuestra rutina es cuando nos sentimos limitados
en nuestra autonomia por padecer una enfermedad o tenemos que cuidar a una persona
que no puede hacer una vida de calidad por si misma. En estos casos, ya no sirve mirar al
pasado y pensar en lo que el familiar y nosotros mismos hemos perdido. Lo mas
importante es actualizar los aprendizajes y experiencias acumuladas hasta la fecha, ya
que es posible que nos sean muy necesarios para la labor que desarrollaremos como
cuidadores.

Es importante que nos centremos en el aqui y el ahora, en el momento presente:
valorar lo que tenemos, degustar el tiempo que dedicamos al otro (y también el que nos
dedicaremos a nosotros mismos) y, como no, mirar al futuro con ilusion, desde el
sentimiento de solidaridad y la satisfaccion de haber contribuido casi en exclusividad a
que el familiar con dificultades tenga momentos de calidad afectiva. Sin perder la visién
realista de que cuidar es una responsabilidad dificil de acometer, también hay que decir
que es una actitud altamente gratificante cuando aprendemos a mirar los aspectos mas
positivos del proceso.

«NUNCA IMAGINE QUE NOS PODRIA SUCEDER»

Las situaciones adversas no tienen por qué provocarnos trastornos psicologicos,
todos tenemos habilidades personales para hacer frente a las crisis que vayan
aconteciendo en nuestras vidas.

Nadie estamos exentos de que en algin momento de nuestra vida suceda un
acontecimiento que haga que nos cambie la vida en un instante. Tendemos a pensar
erroneamente que «las cosas malas» les van a pasar a los demds: un accidente, una
enfermedad, un revés econdmico. La realidad es que las cosas que nos complican la vida
vienen solas, sin provocarlas de manera intencionada, pero llegan. La gran mayoria de
las personas tiene recursos personales para enfrentarse a dichas situaciones, por
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experiencias previas, por como ha aprendido a percibir las cosas, por el apoyo emocional
que en esos momentos encuentra por parte de otros familiares y amigos, por sus
habilidades para resolver problemas, etc., lo que le va a facilitar la salida de esa crisis.
Sufrira alteraciones fisicas y psicoldgicas en esos momentos, pero poco a poco volvera a
su estabilidad emocional.

Una situacion en crisis no tiene por qué provocar automaticamente trastornos
psicologicos. Pero cuando tenemos que enfrentarnos a una situacion complicada que se
prolonga en el tiempo, como son la mayor parte de los cuidados que se realizan en el
domicilio con familiares dependientes, el cuidador tiene que prepararse y dotarse de
habilidades para hacer frente a esas variables estresoras y que no se provoque un
desgaste emocional importante. Cuidar a una persona con dafio cerebral puede ser un
ejemplo de lo que he comentado.

El caso de Angélica (su marido sufrio un dario
cerebral como consecuencia de un accidente de coche,

ella cuida de él)

Angélica vino a la consulta un afio después del accidente que sufrid su marido.
Cansada, con una mirada triste y con ojeras muy marcadas: 40 afios y diez de casada, sin
hijos. El dia del accidente, me comentaba entre lloros, estaba en su trabajo de
administrativa en una inmobiliaria, era viernes y habia quedado con su marido para
comer, pero a media mafiana son6 su movil y un guardia civil le comunicé lo sucedido.
Ya en el hospital le informaron que José padecia un traumatismo craneo-encefélico
severo con fracturas multiples y que permanecia en coma. En aquellos momentos solo
pensaba: «Por favor, que sobreviva». Sentia nerviosismo: «;Qué va a pasar?». Su marido
salid del coma dos dias después del accidente y la evolucion fue lenta. Aumentaba la
esperanza en su recuperacion pero también la incertidumbre por no saber las secuelas
fisicas y psicologicas a las que tendrian que enfrentarse. Durante el ingreso en el
hospital, Angélica trabajaba por las mafnanas (solicitdé la reduccion de jornada) y las
tardes las pasaba en el hospital. Tres meses después le dieron el alta e iniciaron una
nueva forma de vivir, puesto que Jos€¢ no podia realizar por si mismo las actividades
cotidianas bésicas. Me comentaba que una persona contratada le cuidaba por la mafana,
ella llegaba a casa a las tres de la tarde y a partir de ahi se dedicaba a atender a su
marido.

Lo peor era la irritabilidad, la desgana y la apatia de Jos¢€. No sabia qué hacer ni como
animarlo. Esto le provocaba a ella mucho desgaste y disgusto diario. Ademas, su marido
tenia muchas dificultades para caminar y para coger cosas, problemas para atender y
concentrarse y fallos en la memoria. Con la rehabilitacion iba mejorando lentamente,
pero ella se resentia: «Yo voy a peor, cada vez me cuesta mas esfuerzo hacer las tareas
tanto en el trabajo como en casa, aunque delante de ¢l aparento estar bien y fuerte. Mis
cufiadas me ayudan, pero me siento aislada, sola, con pocas ilusiones. No sé lo que es
dormir de un tirdn y apenas me apetece comer».

Empezamos a trabajar las preocupaciones de Angélica. Comprendid que es importante
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estar informada del proceso de rehabilitacion, de los progresos, de lo que quedaba por
trabajar; de esta manera fue reduciendo la incertidumbre y volco su atencion en lo que
podia hacer cada dia, pues era lo inico que podia controlar directamente. Aprendid a no
anticipar situaciones negativas, a decirse cosas Utiles y realistas para reducir la angustia
y, lo mas importante, a dar valor a lo que hacia dentro y fuera de casa y a retomar o
iniciar proyectos personales y familiares. Angélica es hija nica y su familia vive fuera
de Madrid, por lo que paralelamente tuve la oportunidad de trabajar con dos de sus
cufiadas; el objetivo que perseguiamos era que aprendieran a facilitar la expresion de sus
emociones a ellas mismas y también a Angélica, escuchandola y comprendiéndola. Le
anime a visitar con mas frecuencia las asociaciones de familiares que estan pasando por
situaciones parecidas. Las aportaciones de personas mas veteranas en esta labor de
cuidadores le facilitarian aprender mucho sobre su familiar y, sobre todo, le ayudarian a
darse cuenta de que algunas de ellas perciben estas situaciones de manera mas
constructiva y han conseguido normalizar su vida, una vez que han aprendido a convivir
con las limitaciones de su familiar. Habia llegado el momento de adaptarse a la nueva
realidad que suponia la situacion de su marido y dar valor a su dedicacion de cuidadora.
Angélica empezd a sentirse estable emocionalmente. Se planteaba objetivos y hacia lo
posible para conseguirlos, no solo en cuanto a la ayuda a su marido sino también
relacionados con su propio cuidado. Junto a sus cufadas organizo el tiempo de
dedicacion al cuidado de su marido puntualmente, para descansar mejor y también para
disponer de momentos de ocio. Ya no se sentia sola, participaba més en la asociacion y
aumento la frecuencia de contactos con familiares y amigos; lo que mas le hacia sentir
mejor era comprobar que a su pareja no le faltaba afecto, y cuidarle le generaba mucha
satisfaccion. jEnhorabuena, Angélica, por cambiar la forma de ver las cosas! jAnimo, y
un abrazo para tus cufiadas!

Los acontecimientos dificiles y negativos vienen solos, pero las cosas buenas hay
que provocarlas para que sucedan.

Como hemos visto en el caso de Angélica, en un instante nos puede cambiar la rutina
cotidiana, pero necesitamos encontrar un momento propicio para empezar a ver las cosas
de una manera distinta, nueva. Un momento para impulsarnos a intentar estar bien ante
los acontecimientos dificiles, a decidir cdmo queremos sentirnos, a superarnos en la
adversidad y hacer que las personas que nos rodean se puedan sentir mejor.

«NO NOS DIMOS CUENTA DE LO QUE ESTABA PASANDO
Y NOS SENTIMOS CULPABLES»

Aunque la vida personal y familiar transcurra aparentemente de forma tranquila, sin
dificultades importantes, en ocasiones, de manera paralela, silenciosa y soterrada, van
surgiendo problemas que conviven con la cotidianidad del dia a dia, casi sin darnos
cuenta; en un determinado momento un comportamiento aparentemente aislado pero
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distinto del que se suele dar —como pueden ser cambios de hébitos, de horarios, una
forma distinta de comunicar, una mentira sobre algo que ya sabemos— nos pone en
guardia y bajo esa punta de iceberg descubriremos mas adelante un problema severo,
cuando este ya est¢ muy consolidado en el familiar. Las adicciones, los trastornos en la
conducta alimentaria o los casos de acoso escolar son algunos ejemplos de problemas
que tardan en descubrirse en la mayoria de las familias, que no son conscientes de lo que
esta sucediendo hasta que estallan todas las alarmas.

El caso de Mar y Julio (cuidan a su hija anoréxica)

«Nuestra hija Ana, de 16 afios, la mayor de dos hermanas, llegaba a casa después del
instituto, se calentaba la comida, comia y se subia a su habitacion a estudiar y a
conectarse con las amigas. Permanecia sola en casa hasta que llegaba la ruta del colegio
de su hermana. Se saludaban y cada una se dedicaba a hacer sus tareas. Sobre las nueve
de la noche llegdbamos nosotros, después de trabajar en una papeleria de nuestra
propiedad, cendbamos y ella volvia a su cuarto. Esto era lo que mi marido y yo
pensabamos que ocurria diariamente en casa. Estdbamos ajenos al trastorno de
alimentacion que Ana padecia desde hace ya dos afios aproximadamente. Mi hija iba
adelgazando poco a poco, pero entendiamos que era una cosa de la edad. Observamos
cambios en sus preferencias de ingesta de alimentos: se fue quitando del pan, de la carne,
se saltaba alguna cena, comia menos... Al principio le comentidbamos que al perder unos
kilos se la veia mas guapa. Se vestia con ropa ancha y no nos dimos cuenta de su
situacion fisica real. Nunca nos dijo nada. Su estado de &nimo fue cambiando; se la veia
mas callada, mas tristona. Dejé de salir con sus amigas y siempre les ponia como excusa
que tenia cosas que hacer.

»Todo se destapd cuando una mafana se desmayo en el salon al disponerse a salir
hacia el instituto. La llevamos a urgencias y en el hospital nos dijeron que se quedaba
ingresada porque tenia una desnutricion importante, un indice de masa corporal de 17,y
le dejaron en el servicio de psiquiatria. Cuando le dieron el alta nos dijeron que no podia
estar sola y decidimos que yo dejara de trabajar para estar con ella y cuidarla. Nos
sentiamos angustiados por el sentimiento de culpabilidad, por no haber dedicado mas
tiempo a nuestras hijas, al estar tan centrados en el trabajo. Si pudiera hacer retroceder el
tiempo y hablar mas con ella, estar mas cerca de Ana, no hubiese ocurrido esto. ;Donde
estuvimos mientras adelgazaba, mientras vomitaba, escondia comida o hacia ejercicio
fisico? (Como no me di cuenta de que no tenia la regla con regularidad? ;Qué hemos
hecho mal?».

Empezamos a plantear la situacion de cuidar a su hija como una oportunidad para
mejorar la comunicacion con ella, para que se conocieran mejor entre ellos, para
aprender a convivir con el problema y, sobre todo, aprender a cuidar sin juzgarse ni
juzgar. Ellos son responsables de sus actos y con la dedicacion al trabajo para sacar su
negocio adelante no tenian la intencidén de perjudicar a Ana; en consecuencia, tenian que
abordar ese sentimiento de culpabilidad, racionalizarlo y eliminarlo. Ademads, los
psicologos sabemos que cuando confluyen varios factores se producen este tipo de
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trastornos, y no es unicamente el tipo de relacién que establecen los padres con los hijos.
Por otra parte, los trastornos de la conducta alimentaria en general y la anorexia en
particular son trastornos que la paciente oculta y a veces resulta muy dificil darse cuenta
de la situacion y descubrirla a tiempo. El sentimiento de culpabilidad se fue
transformando en responsabilidad, pero no por lo ocurrido sino por lo que tendrian que
hacer a partir de ahora. No era el momento de buscar culpables sino de buscar
soluciones.

Cuidar es centrar la atencion en las soluciones y no en buscar culpables de lo
sucedido. Describamos los comportamientos que tenemos que cambiar, mantener o
fortalecer, pero no los juzguemos.

El trastorno que padecia su hija y la tarea diaria de cuidarla generaban ansiedad en la
familia y mucha preocupacion; sobre todo a Mar, que estaba mas tiempo con su hija. La
comunicacion era dificil y la irritabilidad de todos era lo habitual. Sin darse cuenta
estaban atendiendo mas a los comportamientos problematicos de Ana y todo giraba en
torno a ella, descuidando otras cosas importantes de la familia. «Estoy a punto de tirar la
toalla, solamente vivo para ella y no me lo agradece. Mi otra hija también nos necesita y
no le dedico tiempo. Mi marido llega muy cansado e intento mantenerle un poco al
margen de todo esto. Les contesto de mala manera por cosas que no tienen importancia y
luego me arrepiento. Me siento nerviosa y apatica, no tengo ganas de hacer naday.
Durante el tratamiento psicoldgico les di mucha informacion sobre el trastorno que
padecia su hija. Tenian que saber a lo que se enfrentaban. Aprendieron a describir los
comportamientos de Ana, sin juzgarla. Comprendieron que tenian que administrar las
consecuencias de cada una de las conductas, a veces ignorando las manipulaciones, otras
veces privandola de cosas que deseaba hacer o tener y, sobre todo, en la mayoria de las
ocasiones, reforzando y felicitindola cuando la veian haciendo algo 1til para la
consecucion de los objetivos de estar bien, de volver a estar sana.

Entendieron que cuidar a su hija era una oportunidad de mejorar la comunicacion y se
volcaron para fortalecer la forma de decir las cosas, de elegir el momento adecuado para
hablar, de expresar con claridad lo que sentian pero sin molestar a su hija; en definitiva,
descubrieron la asertividad. Empezaron a planificar actividades de ocio individualmente,
en pareja, en familia, no solo para disfrutar sino también para reducir el nerviosismo,
logrando desconectar y sonreir.

Si vemos las dificultades es porque hemos dejado de mirar hacia el objetivo, la
meta a la que nos dirigimos.

Mar y Julio no se dieron cuenta de lo que estaba pasando pero cuando fueron
conscientes de la situacion de su hija Ana no dudaron en ponerse en marcha, dejaron de
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lamentarse e iniciaron el camino de cuidarse para cuidar dando lo mejor de cada uno
para llegar a la solucion del problema. jNunca es tarde para decidir ayudar! jQué gran
trabajo hicisteis, seguid con la mirada hacia adelante!

EL «DEBER Y OBLIGACION» DE CUIDAR A QUIEN NOS HA CUIDADO

Un porcentaje muy elevado de personas mayores desea vivir en su propia casa el
mayor tiempo posible y mantener relaciones familiares frecuentes. E1 IMSERSO afirma
que un 87 por ciento de personas mayores quieren mantener su autonomia hasta que ya
no puedan valerse por si mismas. Segun esta institucion, cuando pasan a ser personas
dependientes, los cuidados que necesitan se les facilitan en el seno familiar por parte de
cuidadores informales, no profesionales, que suelen ser, como decia en la introduccion,
mujeres, amas de casa con mas de 45 afios de edad y con escasas ayudas externas. En
Espafia se estima que aproximadamente hay 600.000 personas que son los cuidadores
principales —de manera continuada— de una persona mayor con distintos grados de
dependencia. Segun los recursos econdomicos y familiares, hay un porcentaje menor de
personas que estan en residencias y en su propio domicilio cuidadas por una persona
contratada, generalmente sin formacion para cuidar y de una nacionalidad distinta. Con
todos estos datos comprobamos que en Espafia, aunque cada vez menos, se sigue
cuidando a las personas mayores en el domicilio del cuidador o en el del anciano, y esta
decision se toma por varios factores, como son la cuestion economica, la tradicion
familiar y social, las creencias religiosas y el sentimiento de estar en deuda porque antes
cuidaron de nosotros, entre los mas importantes.

El caso de Mari Luz (cuida a sus padres ya mayores
y uno de ellos con demencia)

“ Cuidar no debe ser una obligacion, sino una decision.

«Cuando mis padres ya no podian estar solos en su propia casa, decidimos traerlos a la
mia. Digo decidimos porque mis cuatro hermanos estaban de acuerdo con esa decision, y
también dijimos que cada tres meses nuestros padres irian con cada familia. Con el paso
del tiempo se fue desvaneciendo esto ultimo y, aun hoy, después de cuatro afios, siguen
conmigo; es posible que tenga todo que ver con que soy la hermana soltera y que estaba
en el paro. Seguian viniendo a verles una vez a la semana, pero hacian la “visita del
médico”, es decir, estaban un rato y se marchaban, y ahi me quedaba yo, con todo el
peso de la responsabilidad de atenderles». Mari Luz reconoce que sus hermanos no se
negaron abiertamente a tenerles en su casa, pero nadie tomaba esa iniciativa. Llegd un
momento en que a ella le daba tanta pena esa posibilidad, la de ver a sus padres salir de
su casa, que ya no reivindicaba nada. Decidio contratar a una persona para atenderles por
la mafiana, ya que Mari Luz trabajaba hasta las tres como secretaria en un despacho de
abogados. Por las tardes les dedicaba todo el tiempo, y el fin de semana. Con la crisis
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econdmica las cosas no iban bien en el despacho, se quedd en el paro y desde hace seis
meses cuida a tiempo completo de sus padres. Mari Luz viene a consulta porque siente
que se le han acabado las fuerzas. Dice llorando que no quiere acabar mal con sus
hermanos, pero esta dolida porque se han desentendido de todo. «Si te cuento la cantidad
de cosas que tengo que hacer para que mis padres estén bien, estariamos meses
hablando», me decia agobiada. Se pasa el dia escuchando lamentaciones de sus padres,
quitando panales a su padre (que sufre demencia), preparando sus comidas, asistiendo a
los médicos y atendiéndoles por las noches porque le llaman; no descansa; al no tener
continuidad su dormir, se nota irritable. Y a pesar de todo esto, siente que tiene que pedir
favores para salir algin rato el fin de semana. Me comenta con tristeza que, por su
educacion y porque ella es asi de buena o de tonta, piensa y lo siente asi: «Mis padres
han cuidado de todos y tenemos la obligacion y el deber de cuidarles ahora que nos
necesitany.

Iniciamos la intervencion disefiando los objetivos mas importantes que queria
conseguir en su vida y discutiamos la forma de intentar lograrlos. Paralelamente a este
proceso, trabajamos el autocontrol emocional, estrategias para disminuir la ansiedad, las
preocupaciones y los pensamientos negativos de desesperanza, la sensacion de
encontrarse en un callejon sin salida. Un punto de inflexion en el tratamiento y en su
vida fue el consolidar el proceso de toma de decisiones. Ya estaba preparada para hacer
cambios en la forma de cuidarse y de cuidar. Decidi6 reunir a los hermanos y les planteo
desde la serenidad (pero desde una profunda conviccion) las necesidades de sus padres,
las suyas, qué esperaba y qué necesitaba de ellos y como reorganizar la atencion hacia
sus padres. «Ojala lo hubiese podido hacer antesy», pero este era el momento elegido y la
oportunidad de cambiar las cosas. Tras varias reuniones entre los hermanos, decidieron
volver a contratar a una persona para cubrir alguna mafiana, alguna tarde y parte del fin
de semana. El dinero salia de la aportacion de todos mas la pension de su padre. Mari
Luz decidid volver a buscar trabajo de manera activa, quedar con amigos, tener tiempo
para desconectar y hacer cosas para ella. El cuidar a sus padres ya no lo percibia como
una obligacidon sino como una opcion aceptada por ella, como una forma distinta de
disfrutar de su compaiia, de seguir aprendiendo de ellos y de lo que les podia aportar, de
hacerles sentir emociones positivas. Mari Luz seguia sintiéndose querida por ellos y
sentia que les queria, las dos emociones mas importantes que puede llegar a sentir un ser
humano. Recuerdo la sonrisa de Mari Luz a pesar de la situacion que estaba viviendo.
iQue nada te ponga seria, y &nimo para continuar!

LAS COSAS QUE CONSIDERABAMOS IMPORTANTES
YA NO LO SON

Nos agobiamos si trabajamos y sobre todo si no lo hacemos; nos enzarzamos en
discusiones que después valoramos como no tan importantes; perdemos muchas
oportunidades para comunicarnos; invertimos mucho tiempo en criticar y hablar de otras
personas en lugar de hablar con ellas; vivimos y sentimos escenarios futuros que no
existen pero que nos angustian y nos impiden degustar el momento presente. Agobios
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que considerdbamos tan importantes que no podiamos aguantar pueden cambiar en un
instante, con un diagndstico, en una situacion mas impactante emocionalmente, que hace
que todo lo veamos de manera distinta; entonces todo se minimiza y pierde interés y nos
centramos en el nuevo problema, en el nuevo reto. ;A qué esperamos para sufrir menos
y disfrutar més? Dediquémonos a las cosas que verdaderamente consideremos
importantes, y lo secundario, que espere.

El caso de Patricia y José (a su hijo le diagnosticaron un céancer)

En este caso entrafiable uno se plantea las siguientes preguntas: ;tenemos claras las
prioridades de nuestra vida? ;A qué cosas damos importancia? ;Por qué no valoramos
las cosas hasta que las perdemos? Aprendi de ellos el coraje para luchar, la adaptacion a
las circunstancias y, sobre todo, el poder de la sonrisa para generar confianza en el hijo
enfermo.

Patricia y Jos¢€ son padres de tres hijos: Jesus, Andrés y Susana, de 10, 7 y 5 afios
respectivamente. Patricia es gerente de un hotel y disfruta con su trabajo. José¢ es
informatico; la empresa en que trabajaba empezd con problemas y decidid establecerse
por su cuenta, como autonomo, y segin me comenta las cosas simplemente van. La
primera vez que les vi en la consulta tenian las manos cogidas y no se las soltaron en
ningun momento durante la entrevista. Me llamo la atencion la serenidad con la que
Patricia me describia la situacion terrible a la que se estaban enfrentando y por qué
habian venido a buscar tratamiento psicoldgico. Hace un mes le diagnosticaron una
leucemia linfoblastica aguda a su hijo Andrés, un cancer. «FEl tratamiento durard dos
afios aproximadamente, si todo va bien, mas los seguimientos posteriores. Nos han dicho
que el nifio va a recibir sesiones de quimioterapia y trasplante de médula y todo esto se
ira haciendo en varias etapas. Dicho tratamiento se estd retrasando porque han
encontrado otras dificultades, pero basicamente esto es lo que le van a hacer. Estara
ingresado muchos dias». Jos¢é me comenta que en el momento del diagnoéstico lo primero
que sitio6 fue un dolor profundo, rabia, y se decia que esto no podia estar pasando. Dias
después sentia ansiedad y mucha tristeza por lo que le pasaba a su hijo y por no poder
protegerle. «Fueron los peores momentos de mi vida», decia mientras se limpiaba las
lagrimas. Les pregunté qué esperaban de un tratamiento psicologico y Patricia me dijo:
«Sabemos que la pena que sentimos no va a resolver los problemas y te pedimos que nos
ensefies a afrontar el proceso de esta enfermedad y a acompanar bien a mi hijo».

El primer paso para afrontar este diagnostico es tener informacién sobre la
enfermedad, saber que hay tratamiento y en qué consiste, las consecuencias fisicas y
psicoldgicas de la quimioterapia y otras intervenciones medicas y, sobre todo, el
pronostico. Los profesionales de la unidad de pediatria oncoldgica les atendieron muy
bien y respondieron a todas las dudas que tenian. Sentian miedo por lo que podia pasar,
pero bajaron el nivel de incertidumbre, y esto les aliviaba. Un diagnostico de cancer
altera rapidamente el funcionamiento normal de la familia, por lo que se hace necesario
dedicar un tiempo a tomar decisiones. Son decisiones importantes ya que afectan a todos
los miembros de la familia y a la organizacion del dia a dia. Un proceso clave, la
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adaptacion familiar. Les expliqué que Andrés tenia que estar permanentemente
acompafiado por una persona conocida y, en especial, por sus padres. Luis decidio
permanecer la mayor parte del dia con ¢€l, hasta que Patricia se incorporara una vez
terminada su actividad laboral. Por las noches se quedaba Luis y se turnaba con una
hermana de Patricia. Andrés se llevaba bien con su tia. Todo esto sin descuidar la
relacidén con sus hijos, ya que ellos demandaban més presencia de sus padres en casa.
Les aconsejé que tenian que sentarse los dos con sus hijos y explicarles con claridad lo
que estaba pasando, los cambios temporales que se iban a producir en casa y lo que
esperaban de ellos. Debian responder a las preguntas que cada uno expresara, siempre
teniendo en cuenta su nivel de comprension. A ellos les cuidaria otra de sus tias. Otro
paso fue informar al director del colegio y al tutor de Andrés de como estaba la situacion
y qué se podria hacer para que no perdiera el ritmo de trabajo y aprendizaje. Se decidio
que un antiguo alumno del colegio le daria clases en el propio hospital y que
organizarian la visita de algun companero. Posteriormente se comprobo que esto fue
muy positivo para Andrés.

Ante un diagnostico sobre una enfermedad importante, reorganicemos el ritmo y
los habitos de casa y del resto de la familia, planifiguemos el cuidado y dediquémonos
a lo importante, a acompariar afectivamente al familiar.

Una vez reorganizado el dia a dia familiar y teniendo cubierta la compafiia de Andrés,
iniciamos el mddulo que llamamos de autocontrol emocional. El objetivo era que
Patricia y José aprendieran a controlar sus preocupaciones y temores. Es normal y
frecuente que ante la enfermedad de un hijo se piensen cosas negativas del estilo: «;Y si
algo sale mal?», «;Se recuperara?», «No podré vivir si se muere», y como consecuencia
de estos pensamientos se suelen experimentar nervios, temor y tristeza.

“ Las cosas no son como se sienten.

Poniamos en tela de juicio la validez de sus pensamientos. Los confrontdbamos con la
realidad de los datos objetivos: Andrés estaba respondiendo bien en el inicio del
tratamiento, el prondstico médico era positivo y, lo mds importante y contundente,
mientras pensaban de esta manera negativa, Andrés seguia vivo y con el animo para
luchar. Comprendieron entonces que, controlando lo que pensaban, controlaban lo que
sentian. Hicieron un buen trabajo, perseveraron en hacer las tareas que les ponia en las
sesiones y empezaron a gestionar de una manera distinta sus pensamientos y emociones.
El efecto del tratamiento y los sintomas que padecia Andrés era lo mas dificil de
soportar, segin me comentaba la pareja. «Los voOmitos, la fatiga, sus altibajos
emocionales... y cuando se lo llevaban para hacerle pruebas médicas y nos separabamos,
nos veniamos abajo, pero para ¢l siempre esbozabamos la mejor de las sonrisas. Andrés
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sentia miedo y se ponia nervioso, pero aun asi colaboraba a regafiadientes con el
personal médico. A medida que nos hacia preguntas del tipo “;Por qué me pasa esto a
mi?” o “;Me voy a curar?”’, le ddbamos informacién a su nivel e intentdbamos
tranquilizarle». Una de mis mejores experiencias durante mis veinticinco afios como
psicologo fue haber podido trabajar con Andrés. Para reducir las nduseas y el malestar
condicionado a la quimioterapia, haciamos relajacion muscular con imagenes
agradables. Para reducir el dolor utilizabamos estrategias distractoras, la respiracion, la
relajacion y las imagenes agradables. Le ensefi¢é a expresar emociones y reducir la
angustia y la ansiedad con autoinstrucciones positivas. Sus padres colaboraban en todo
momento en estas estrategias para que ellos las utilizaran para si mismos pero sobre todo
con Andrés. El tratamiento sigue adelante y la evolucion es muy buena. Esta familia
aprendid a focalizar su atencion y esfuerzo en cuidar, en colaborar en el tratamiento y
centrarse en lo unico que podian controlar, su actitud util y constructiva, en lugar de
lamentarse o anticiparse de manera negativa a los acontecimientos. Han cambiado el
orden de sus prioridades y ahora se dedican a degustar el tiempo que pasan juntos y
disfrutar dia a dia de las cosas cotidianas, que no es poca cosa. La capacidad para luchar
ante la adversidad y resistir es la caracteristica mas importante de esta familia y de
muchas otras. jGracias a los dos por vuestro ejemplo, y un beso fuerte al gran
protagonista de esta historia de héroes silenciosos, que es Andrés!

Este caso nos ensefia que todos tenemos habilidades que nos van a permitir
enfrentarnos a situaciones dificiles. Es importante aprender a reconocerlas y tener la
autoconfianza para utilizarlas cuando sea necesario. Si tienes dudas, intenta sentarte
delante de un folio en blanco y anota las habilidades que has utilizado en momentos que
considerabas dificiles. Te sorprenderas al ver que el folio se ird llenando de recursos.
Estas habilidades ya las tienes en tu mochila y, cuando por las razones que sean tengas
que cuidar a una persona querida, las utilizards para facilitarle la vida, sintiéndote bien
por hacerlo.

Ante la angustia de lo que pueda pasar, pongamos en tela de juicio la validez de
nuestros pensamientos confrontandolos con los datos objetivos que tengamos en cada
momento. No anticipemos escenarios negativos.

«INO ME CONSIDERABA PREPARADO PARA AFRONTAR
TANTOS CAMBIOS»

Cuidar es facilitar que se hagan los cambios necesarios en las rutinas de las personas
implicadas para darse la mejor calidad de vida posible en cada momento. El cuidador
principal tiene que gestionar sus propios cambios para poder ser motor activador de los
cambios que tenga que realizar la persona dependiente y el resto de los familiares. No es
el momento de mirar hacia atrds y recordar lo bien que estaban las cosas antes del
problema, de la enfermedad, del accidente, sino de centrarse en el momento presente y
hacer lo que sea necesario para adaptarse a la situacion de cuidar, de modificar
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habitaculos de la vivienda, de cambiar actividades y el tiempo que dedicamos a estar con
la familia y a nuestro ocio, de comunicarnos de otra forma, de atender desde la
afectividad y el respeto a la persona dependiente, aprendiendo a convivir con lo que vaya
llegando. En ese sentido, he querido comentar este caso para resaltar la actitud del
enfermo y no tanto la de la persona que le cuida. No es la primera vez que observamos
que quien tira mas del carro de la lucha diaria es el propio enfermo, facilitando asi la
labor de la persona que le cuida.

El caso de Ana (su marido padece esclerosis multiple)

«Ya no podia sujetarle yo sola para levantarle de la cama y tuve que comprar una
grua. Reformé el bafio para poder asearlo mejor e hice cambios en el resto de la casa
para manejar la silla de ruedas. Mi marido fue perdiendo la movilidad y ahora necesita
ayuda de manera continua. Hace tres afios que cuido de €l a tiempo completo. Me ayuda
una persona dos horas por las mafianas para asearle y vestirle y me deja un poco de
tiempo para hacer las compras que necesite. El resto del dia me dedico a hacer las cosas
de la casa y le atiendo en cada momento». Asi describe Ana la situacion en la que viven.
Me explica en consulta que hace trece afios a Victor le diagnosticaron esclerosis
multiple, forma progresiva primaria. Acudieron al neurélogo porque sentia debilidad,
fatiga, descoordinacion, problemas intestinales y dificultades en la respuesta sexual,
entre otros sintomas. Tras unas pruebas, les confirmaron el diagnostico. Victor tenia 38
afnos en ese momento, al igual que Ana. Victor dejo de trabajar hace cinco afios y cobra
una pension. Tienen un dinero ahorrado por el despido de Ana (tras quince afios en una
empresa) y una herencia familiar. Con esto van tirando como pueden. Desde el primer
momento, los especialistas les informaron que tendria un empeoramiento progresivo de
los sintomas y que seria muy probable que terminara en una silla de ruedas. Ese instante,
como en los casos ya comentados, les cambi6 la vida.

Ana viene a consulta porque siente tristeza, habla poco y solo le apetece estar en casa.
Asi lleva dos meses, aproximadamente. Antes no le ocurria pero ahora no levanta
cabeza. Se pregunta muchas veces: «;Qué futuro nos espera? Es muy duro luchar
sabiendo que Victor no va a mejorar». Ana vino acompafiada de su marido y, cuando
terminamos la primera entrevista, le hice pasar para conocerlo y saber su opinidon sobre
lo que le estaba pasando a su mujer y como podia colaborar en su tratamiento. Victor me
comentaba que al principio le costd asumir su enfermedad. Recogio toda la informacion
necesaria para conocer el prondstico y saber a qué se tenia que enfrentar. «Por mi forma
de ser, tenia claro que podia adaptarme a mi progresivo deterioro y disfrutar de cada cosa
que podia hacer. Siempre he tirado para adelante ante las dificultades. Me centraba en mi
trabajo, en animar a mi mujer, y aunque notaba los sintomas de la enfermedad, me
repetia a mi mismo una y otra vez que no me iba a limitar mi vida. Un momento
complicado fue cuando tuve que dejar de trabajar; ahi notas que tu vida cambia
radicalmente, te ves distinto a los demas. Cuando te despiertas piensas: “;Qué voy a
hacer hoy?”. A los pocos dias decidi planificarme el dia, hacer cosas tutiles en casa y
fuera de casa con mi familia y amigos. Aunque parezca mentira, yo me sentia feliz y

30



creo que Ana también, aunque ella es mas pesimista. Siempre he sido yo el que le
animaba a seguir luchando. Cuando perdi la movilidad total mi Unica preocupacion era
buscar ayuda para que Ana no se lesionara cargando con mi peso y, aunque no
estdbamos bien econdmicamente hablando, compramos una griia, contratamos a una
persona para ayudarme en el aseo y Ana recibié un curso para aprender a mover a una
persona como yo sin provocarse una lesion. Entiendo que Ana se venga abajo cuando
empeoro en cualquiera de mis sintomas. No esta teniendo una vida facil conmigo y hace
afios incluso le comenté que entenderia que me dejara. Lo importante es que seguimos
juntos y aqui estamos para hacer lo que nos digasy.

Hagamos lo que tengamos que hacer para facilitar los cuidados necesarios al
familiar independientemente de como nos estemos sintiendo en cada momento. Nuestra
tristeza no cuida, nuestras acciones sl.

La verdad es que, ante personas con esa fuerza y ganas de vivir, lo primero es sentarte
a escuchar y aprender de su actitud ante la adversidad. Empezamos a trabajar la
frustracion que sentia Ana. No era la vida que habian proyectado, pero aun estaban a
tiempo de aprender a vivir de otra manera. Ana aprendid a ser mas flexible, a tener un
plan «B» cuando algo no salia como ella esperaba y a proponerse metas individuales y
también compartidas con Victor. Metas a corto y medio plazo que les alejaban de
considerar la enfermedad como el centro de sus vidas. Metas ilusionantes y planes de
futuro, ;por qué no? Abordamos cémo gestionar la tristeza mediante el control de sus
pensamientos negativos y enganchandose
de nuevo a los estimulos externos (gratificantes o no, pero que formaban parte de su
rutina diaria). «Haré lo que tenga que hacer independientemente de como me sientay.
Entre Victor y Ana decidieron un plan de actividades a realizar fuera de casa. Con la silla
de ruedas y el problema de los obstaculos con los que te encuentras en la calle les daba
pereza salir, pero asumieron que el esfuerzo merecia la pena; incluso organizaron sus
primeras vacaciones después de la pérdida de movilidad de Victor.

Cuando algo no ocurre tal y como esperamos, tengamos un plan «B» que nos
ayude a seguir obteniendo el mdximo partido de la situacion. Elaboremos nuevos
objetivos ilusionantes aprovechando todos los recursos con los que contemos.

Victor es un ejemplo de superacion. Se propuso, desde el dia del diagnostico, no
hundirse ante la enfermedad, y lo ha ido consiguiendo. Ante los momentos dificiles ha
desarrollado otras fortalezas y potencialidades que le han permitido mejorar la forma de
estar bien con ¢l mismo y hacer de su vida un reto estimulante. jAna y Victor, no tengo
palabras para describir vuestra actitud ante la adversidad, sois muy grandes!

CONVIVIR CON EL OLVIDO: «NO TERMINABA
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DE ACOSTUMBRARMEY

Posiblemente la enfermedad que despierta mas variedad de emociones en el cuidador
y el resto de la familia es la demencia. Extrafieza por la aparicion de los primeros
sintomas y malestar si no se es consciente de que el familiar tiene dificultades y que no
lo hace con mala intencidon. En muchos casos se desarrolla un sentimiento de
culpabilidad una vez que al enfermo se le han intentado corregir muchos de sus
comportamientos de manera incorrecta, con poca paciencia y con ira, puesto que no solo
no se ha conseguido lo que el cuidador pretendia sino que esos comportamientos se
vuelven a repetir. «Mamad, ya me lo has preguntado muchas veces». «Pero ;donde has
puesto las llaves para cerrar la puerta?, con lo sencillo que es ponerlas siempre en el
mismo sitio». La persona cuidadora tendra que invertir mas tiempo en estar con el
enfermo a medida que va aumentando el deterioro cognitivo y fisico. Ante estas
situaciones es imprescindible que el cuidador entienda que la persona a la que esta
cuidando ya no es la que era antes porque la enfermedad le esta haciendo cambiar. Desde
la comprension de la evolucion de la enfermedad, el cuidador tendrd més paciencia con
¢l, no le recriminard y, como alternativa, le demostrara que le tiene un especial carifio.
Por mucho deterioro que tenga el familiar, aunque ya no nos reconozca, hay que
expresarle afecto con frecuencia y con intensidad, pues seguro que lo notara, y esto es lo
mas importante.

Solo necesitamos comprender la enfermedad, tener paciencia con el enfermo y
sobre todo manifestarle caririo.

El caso de Enrique (cuida de su madre, diagnosticada
de alzhéimer)

Habian transcurrido unos pocos minutos del inicio de la sesion cuando Enrique
rompi6 a llorar. «Mi madre va a acabar conmigo, me sobrepasa, le contesto mal y luego
me arrepiento y me siento culpable. No sé qué hacer, decidi cuidarla en su propia casa en
lugar de ingresarla en una residencia y me pregunto si esto va a ser posible».
Concretamos qué cosas le costaba controlar. Necesitdbamos definirlas bien para hacer un
analisis del comportamiento de Enrique y poder entrenarle en las habilidades necesarias
para dar respuestas eficaces. Se trataba de aprender a cuidar sin desgastarse a nivel fisico
y psicologico para dar calidad de vida y de relacion a su madre.

“ Luchemos contra la enfermedad, no contra la persona.

A las personas cuidadoras siempre les digo que se informen ampliamente sobre la
enfermedad que padece su ser querido. En el caso de las demencias, en sus inicios
tendemos a confundir los sintomas con intenciones del enfermo y esto genera
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dificultades en la comunicacion y en la relacion. La expresion tipica es: «jMama, ya te lo
he dicho un montén de veces!», pensando que lo hace a proposito o que no estd
pendiente de la conversacion o simplemente porque no pone interés. En ese momento no
pensamos que es el efecto del deterioro; contestamos mal y con un tono de voz elevado.
Se lucha contra la enfermedad, no contra la persona.

Enrique se separ6 hace cinco afos y desde entonces vive en casa de su madre. Tiene
dos hijos y los ve una vez a la semana y un fin de semana alterno. Trabaja en una
empresa informatica y desde que su madre ha empeorado trabaja en casa en la modalidad
de teletrabajo. Esto lo llevaba bien hasta que sus hijos, de 14 y 12 afios, empezaron a
chocar con la abuela porque decian que hacia cosas raras, les preguntaba muchas veces
lo mismo, colocaba las cosas en lugares que no eran los adecuados y actuaba como si no
los conociera. Ellos se enfadaban y su madre también, y ¢l estaba en medio intentando
poner orden, pero terminaba harto y les regafnaba con frecuencia. Sus hijos no quieren ir
con ¢l los fines de semana, cosa que le afecta mucho. Antes de abordar la relacion entre
los nietos y la abuela, con Enrique trabajamos el autocontrol emocional. Necesitaba
disminuir la ansiedad y para eso dedicamos varias sesiones a la respiracion abdominal y
la relajacién muscular. Analizamos los pensamientos que le provocaban ansiedad y los
transformabamos en otros mas realistas y positivos. (En los siguientes capitulos
explicaré con mas detalle como trabajar con los pensamientos y otras estrategias que
pueden ser ttiles para la persona que cuida). Enrique se sent6d con sus hijos y les explicd
el significado del alzhéimer, los sintomas que tenia la abuela y como le podian ayudar
para que su abuela, que siempre se habia volcado con ellos dandoles mucho afecto,
sintiese el calor familiar. Poco a poco colaboraron en este objetivo de estar cerca de ella.

Volvamos a las situaciones dificiles, segun comentaba Enrique. «Mi madre ha dejado
de hacer cosas; en la medida que ella hace menos, yo tengo que hacer mas». Aunque
trabajaba en casa, se tomo la decision de llevar a su madre a un Centro de Dia por las
mananas. Su madre estaria atendida y estimulada y €l tendria tiempo para descansar y
hacer actividades dentro y fuera de casa. Por las tardes la ayudaba a realizar todas las
actividades que podia hacer pero sin presionarla; de esta manera, ella no se angustiaba.
También le recomendé que le hablara aunque no recibiera respuesta por su parte, puesto
que era una oportunidad para expresarle afecto y decirle lo bien que hacia las cosas.
Enrique notaba cambios en el estado de animo de su madre y aprendié a no entrar al
trapo cuando le increpaba de manera agresiva verbalmente. La comunicacidén serena y
positiva la tranquilizaba y de nuevo la relacion mejoraba.

La mayor satisfaccion para un psicologo es comprobar que, pasado un tiempo, cuando
realizamos el seguimiento del caso, la persona sigue aplicando de manera habitual lo
entrenado en la terapia. Enrique fue un buen ejemplo. Cuid6 a su madre hasta el final y
me comentd que habia sido la experiencia mas extraordinaria que habia tenido hasta
ahora. Cuando supo ver a la madre que siempre fue y no a la que transformo6 su
enfermedad, se sintié feliz por cuidarla. Por cierto, la madre de Enrique se llamaba
Maria. Qué gran mujer.
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UNO MAS EN LA FAMILIA

Tener un hijo es una experiencia novedosa que generalmente vivimos con una
satisfaccion plena. No cabe duda que se producen cambios en nuestro dia a dia que van a
afectarnos: dispondremos de menos horas de suefio, tendremos que reservar mucho
tiempo al cuidado del nifio, reduciremos posiblemente nuestro horario de trabajo,
modificaremos las actividades sociales y el ocio y dedicaremos menos tiempo a la
relacion de pareja, entre los mas importantes. A pesar de todos estos cambios (alguno de
ellos puede que sea mas o menos molesto), la mayoria de los padres lo viven con ilusion
y lo van resolviendo. Para algunas parejas ser padres les genera una situacion de crisis
porque les cuesta adaptarse a esos cambios descritos y, aunque la mayoria sale adelante,
para otros puede ser el principio del fin de la relacion de pareja. Pero no nos pongamos
tristes, ya que viene un bebé en camino; que se lo digan a esta feliz pareja.

El caso de David y Rosa (han tenido un beb¢)

David vino a la consulta ocho meses después de nacer su primer hijo, Mario. El es
empleado en una agencia de viajes, de 33 afos de edad. Me comenta que la relacion con
Rosa, su pareja de 31 afios, cada vez es mas dificil. «FElla est4 totalmente volcada en el
cuidado del nifio, ha cambiado su caracter, le molesta todo, apenas hablamos de otra
cosa que no sea del nifo, llevamos todo este tiempo sin salir, no tenemos relaciones
sexuales porque a ella no le apetece. Reconozco que los dos estamos muy cansados.
Mario llora con mucha frecuencia y no sabemos el motivo. El pediatra nos dice que todo
esta bien, pero casi todas las noches las pasamos en velay.

A los cuatro meses, Rosa se incorpord a su trabajo, comercial en una empresa de
alimentacion, y llevaron a Mario a una escuela infantil. «Todo empeord porque el nifio
se contagiaba de todos los virus posibles y el pobre tenia fiebre y resfriados cada dos por
tres. Contratamos a una persona para cuidarle porque nuestros padres son mayores y no
pueden. Cada vez estamos madas preocupados por su salud, especialmente Rosa, y
visitdbamos al médico casi todas las semanas». «Discutimos por cualquier cosa, pero
sobre todo porque tenemos criterios distintos sobre el cuidado y la atencion de Mario.
Rosa se pone muy nerviosa ante cualquier sintoma del nifio, se pasa horas observandolo
y cogiéndole en brazos y yo intento seguir las instrucciones del pediatra. No hemos sido
capaces de entendernos y, la verdad, cuando termino mi trabajo tengo miedo de llegar a
casa porque no sé¢ lo que me voy a encontrar. En este momento no tengo claro qué
hacer».

En este caso vemos como los cambios en los habitos cotidianos para cuidar a un bebé
pueden afectar a la estabilidad emocional y a la relacion de pareja. Incluso estando
contentos e ilusionados por haber tenido a su hijo, el cansancio fisico y la pérdida de
momentos agradables a los que antes accedian con frecuencia provocaron un
distanciamiento entre ellos. Cuidar a un bebé durante los primeros meses es una tarea
que no cesa durante el dia y la noche. La pareja tiene que estar bien organizada y
preparada para este proceso de cambio, y esto fue lo que trabajé con David y Rosa.
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Repartieron las tareas de casa e hicieron turnos por las noches para ocuparse de Mario
cuando este lo demandara. Los dos sabian el tipo de atencion y cuidado que tenian que
dar al nifio. Aplicaban los cuidados que les recomendaba el pediatra y los que
preparabamos en la consulta para saber cudndo tenian que dar atencion a Mario y en qué
momentos habia que ignorar determinadas rabietas. De esta manera empezaron a
descansar algo mejor y, por lo tanto, disminuia poco a poco el nivel de ansiedad e
irritabilidad. Con Rosa trabajé el control de la respuesta de ansiedad y mirar de manera
objetiva lo que realmente necesitaba Mario.

“ El cuidado se organiza, no se improvisa.‘

Iniciamos un entrenamiento en habilidades para comunicarse de manera eficaz.
Entendieron que con la discrepancia se aprende y que con el consenso se avanza en la
toma de decisiones. En los momentos mas dificiles la escucha activa, la comprension
hacia lo que siente el otro y la expresion clara de las emociones facilitaron que la pareja
se enfrentara mejor a lo que acontecia diariamente. Cuando Mario les daba un respiro,
empezaron a disfrutar de una buena serie de television, de una lectura pendiente, de
cenar algo distinto y especial. A Rosa le costé mas convencerse de que podian salir al
menos una noche al mes, dejando a Mario con la persona que le cuidaba durante el dia.
Al final lo hicieron y les vino muy bien. David y Rosa han aprendido a adaptarse a los
cambios provocados por ser uno mas en la familia, asi como a disminuir el desgaste
fisico y emocional. La ultima vez que hablé con ellos me comentaban que la relacion
habia mejorado notablemente y que Mario seguia llorando con frecuencia. jTranquilos,
os queda una interesante e ilusionante tarea!

De vez en cuando es bueno detenerse y hablar de como nos estamos sintiendo, qué
necesitamos, qué podemos aportar para mejorar la comunicacion y como podemos
acceder a actividades gratificantes; en definitiva, encontrarnos con nuestra pareja.

A VECES NO PODEMOS CONTROLAR QUE OCURRAN DETERMINADAS SITUACIONES
COMPLICADAS, PERO Si PODEMOS DECIDIR ABORDARLAS DE MANERA EFICAZ

En la mayoria de los casos descritos en este capitulo, las personas se han enfrentado a
circunstancias muy dolorosas. Hemos visto que en un instante les ha cambiado la vida y
han tenido que luchar para intentar normalizar el dia a dia, obteniendo experiencias
vitales positivas incluso en la adversidad. Todos hemos experimentado dolor ante
situaciones dificiles que «han venido solas, sin avisar», pero lo importante es no afiadir
sufrimiento a lo que vivimos. El sufrimiento lo aportamos nosotros, no pertenece a la
situacion, a lo que ha pasado realmente, sino a nuestra forma de responder a ella. Las
circunstancias que nos han cambiado la vida, en la mayoria de las situaciones, no las
elegimos, no podemos controlarlas, ocurren en cualquier momento, pero la respuesta, el
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estilo de comportamiento, la forma de pensar y de sentir, si podemos controlarlos de
manera directa.

El dolor es consustancial al ser humano, pero el sufrimiento lo aniadimos cada uno
de nosotros por nuestra forma de percibir los acontecimientos.

Decidir cuidar es participar de esta forma de percibir la adversidad. Lo que tengo ante
mi es una persona con dificultades; esto no puedo controlarlo directamente, no depende
de mi. En esta circunstancia decido qué puedo aportar, como puedo hacerlo, cuando, en
qué condiciones, sin renunciar a mis cosas y con la solidaridad como condicion
indispensable para comprender al otro y ayudarle en lo que vaya necesitando. Encontrar
soluciones a los problemas que van surgiendo.

¢(QUE NOS LLEVA A TOMAR LA DECISION DE CUIDAR?

La mayoria de las personas cuidadoras que he conocido se ocuparon de su familiar
porque consideraban que se trataba de un ejercicio de humanidad, un deber moral; otras,
por obligacion. A pesar de sufrir un desgaste personal muy importante, realizan su labor
de manera continuada, en silencio, sin reconocimiento y en situaciones muy dificiles,
siempre acompafadas de dolor. Aquellas personas que decidieron cuidar mantenian una
actitud maés positiva ante las tareas diarias y su relacién con el familiar era buena. La
frustracion y el estrés eran menores comparados con los que sentian los cuidadores
obligados. Elegian la respuesta adecuada en cada momento para que su familiar
estuviera bien, y esto les generaba plena satisfaccion personal. Por el contrario, las
personas que, por unas razones o por otras, se habian visto obligadas a cuidar del
familiar eran las que maés estrés y desgaste emocional sufrian. Me refiero
fundamentalmente a mujeres de mediana edad, sin un trabajo remunerado, cuidadoras
también de su marido e hijos y con escaso apoyo familiar. No se les pidi6 opinion sino
que dieron por sentado que serian ellas las que tendrian que realizar esta labor. Con un
trabajo diario agotador por llevar la responsabilidad de las tareas de la casa, han tenido
que simultanear la labor de cuidar a sus padres o suegros, que en muchos casos
convivian en el mismo domicilio familiar. Este es el grupo de personas cuidadoras mas
vulnerables para padecer trastornos de ansiedad, depresion, baja autoestima, altos niveles
de irritabilidad, agotamiento fisico. En este libro se describen las estrategias para no
llegar a ese desgaste personal o para minimizarlo en el caso de que la persona ya se
sienta atrapada en estos sintomas.
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Capitulo II. ;QUE HACEMOS CON NUESTRAS EMOCIONES?

«Dia a dia, lo que eliges, lo que piensas
y lo que haces es en quien te conviertesy.
HERACLITO

En el capitulo anterior hemos descrito varios ejemplos de personas a las que les cambid

su vida en un instante y desarrollaron la labor de cuidar en situaciones dificiles. Todas
ellas sufrieron un desgaste emocional importante porque se enfrentaban a una situacion
novedosa, en la que tenian que realizar cambios en su rutina cotidiana y todo ello
acompafiado por una gran preocupacion sobre la evolucion de la enfermedad de su
familiar.

“ La clave es mantener una actitud positiva ante realidades que hay que aceptar.

Todos nosotros vamos a sentir la mayor parte de las emociones a lo largo de nuestra
vida. ;Quién no ha sentido alguna vez tristeza, alegria, miedo, ira, sorpresa, aversion, o
quizé culpabilidad ante algun acontecimiento? Las emociones son afectos que vivimos
de manera intensa y duran el tiempo que dediquemos a alimentarlas con nuestros
pensamientos. Dependiendo de como percibamos las situaciones, las cosas que nos
pasan, de una manera agradable o desagradable, dependiendo de si nuestros
pensamientos nos alarman mas o menos, si son positivos 0 negativos, racionales o
irracionales, vamos a sentir unas emociones u otras. En su libro La inutilidad del
sufrimiento, la psicologa Maria Jestis Alava nos dice: «Lo crucial no es lo que nos pasa,
sino lo que pensamos en cada momento. El pensamiento es previo a la emocion, y ese
pensamiento es el que nos hace sentirnos bien o mal». Estando totalmente de acuerdo
con sus planteamientos, no podemos esperar a que los acontecimientos que nos rodean
cambien a mejor para que nos sintamos bien. Lo importante es aprender a estar de la
mejor manera posible, independientemente de lo que esté sucediendo en cada uno de los
momentos. La clave es mantener una actitud positiva ante realidades que hay que
aceptar.

La responsabilidad de cuidar es dificil y dura, pero las personas tenemos recursos para
enfrentarnos y dar la respuesta adecuada en cada momento. Esta es la propuesta de este
capitulo. ;Qué tenemos que hacer para aprender a percibir las circunstancias de manera
objetiva? ;Como podemos pensar de manera constructiva? Y, sobre todo, ;qué hacer
para que las emociones no nos limiten? Revisaremos las emociones que con mas
frecuencia siente la persona cuidadora y aprenderemos a gestionarlas.

RECONOCER COMO NOS SENTIMOS SIN JUZGARNOS

“ Las emociones no son ni buenas ni malas; no nos juzguemos.
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[ Te enfadas o te enfadan? ;Te alegras o te alegran? ;Te pones triste o te entristecen?
Nos vamos a sentir como decidamos en cada momento. Somos responsables de lo que
hacemos con nuestros pensamientos y nuestras emociones. Asumir esta responsabilidad
nos puede agobiar inicialmente, pues estamos acostumbrados a culpabilizar a los demas
de como nos sentimos, pero también nos llenara de satisfaccion saber que podemos
controlarlo, que depende fundamentalmente de nosotros decidir como queremos
sentirnos.

Para convivir de manera saludable con nuestras emociones tenemos que hacer lo
siguiente:

1. Identificarlas. Entrar en contacto con ellas, percibirlas adecuadamente, asumirlas.
No calificarlas de buenas o malas. ;Qué estamos sintiendo? «Siento enfado porque
me contesta mal y yo no me lo merezco.

2. Intentar comprenderlas. ;Tenemos datos objetivos para sentirnos asi? Analizar
su origen. ;Coémo la notais en vuestro cuerpo? Sintomas. ;Qué pensamientos estan
asociados con esa emocion? «El dato objetivo es que ¢l estd nervioso y eleva el
tono de voz cuando me habla»; «Es mi marido quien esta alterado, no yo»; «Noto
que el corazon late mas deprisa, calor, sudoracion y tension en la cara»; «Pienso
que no me reconoce lo que hago por él, es un egoista y no me respeta.

3. Concretar. {Como nos afecta en nuestro estado de animo? ;Nos limita en nuestro
comportamiento? ;Nos ayuda en ese momento lo que estamos pensando? «Me
decepciona su actitud y me provoca malestar en mi estado de animoy»; «Me afecta
porque no hago las cosas con tranquilidad y me cuesta mas hacerlas, me entran
ganas de devolverle la mala contestacion»; «Lo que estoy pensando y sintiendo no
me ayuda; al contrario, me predispone para estar mal con €l».

4. Regular esos estados emocionales, impidiendo sus efectos negativos y
aprovechando sus aspectos positivos. Elegir la respuesta adecuada para salir de esa
situacidon y decidir cdmo vamos a comportarnos. «Me ausento si es posible durante
unos minutos. Respiro profundamente, pienso en mi objetivo (no voy a desgastarme
emocionalmente, no es el momento para hablarlo, no voy a entrar al trapo, puedo
controlar los sintomas...) y decido el comportamiento que voy a tener cuando
regrese. Continuar con mi tarea y tranquilizarle».

El entrenamiento a los cuidadores en estos cuatro puntos forma parte del tratamiento
psicologico que realizo con ellos. Es muy importante que aprendan a expresar
verbalmente sus emociones y continuar con su actividad, y no que las demuestren
generando mas tension, es decir, que aprendan a responder y no a reaccionar ante los
comentarios y comportamientos de la persona a la que estan cuidando, de los miembros
de su familia o de los profesionales que le atienden. Esta respuesta va a depender del
objetivo que tengan en ese momento y no de como se estan sintiendo.

Podemos aprender a sentirnos como decidamos en cada momento a pesar de las
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circunstancias, independientemente de si son adversas o no.

GESTIONEMOS NUESTRAS EMOCIONES

«Condcete, acéptate, supératey.
SAN AGUSTIN

Tenemos que aceptar nuestras emociones, incluidas las que pensamos que son
negativas, como la ansiedad, los miedos, la tristeza o la ira. Siempre nos van a
acompaifiar con diferente intensidad y en distintas situaciones, por lo que no tenemos que
luchar permanentemente contra ellas para quitarnoslas de encima. Aceptar que ante
determinadas circunstancias las vamos a sentir es el primer paso para ser capaces de
expresarlas adecuadamente, no demostrarlas sino expresarlas verbalmente y con nuestros
gestos; en definitiva, de gestionarlas correctamente. Es importante tener en cuenta dos
aspectos directamente relacionados con la gestion de las emociones. El primero hace
referencia al factor tiempo. Las emociones tienen su inicio y su final; suelen durar poco
tiempo si no las alimentamos. Por ejemplo, podemos sentir ansiedad esperando que el
médico nos comunique los resultados de unas pruebas y simplemente esperar a que se
vaya pasando poco a poco mientras nos decimos: «Es un ratito en el que estoy incomodo
pero se va pasando». No hay que hacer nada; igual que viene, se va, si no anadimos
pensamientos negativos que la activen mas. Aun asi, describiremos estrategias para
ayudarnos a minimizar el efecto de la ansiedad. El otro factor es el pensamiento y el
comportamiento que manifestemos mientras sentimos la emocion. Lo que hagamos en
esas condiciones nos va a afectar a nosotros mismos, pero también a los demas. Si
volvemos al ejemplo de la ansiedad, podemos decidir pasear lentamente y respirar
profundamente mientras esperamos, o por el contrario podemos pensar: «Voy a tener
algo malo, lo sé»; en este caso nos pondremos mas nerviosos € inquietaremos a la
persona que nos acompafia en ese momento. Por lo tanto, para la gestion de las
emociones es fundamental aceptarlas, dejar un tiempo para que de manera natural vayan
perdiendo intensidad y durante ese tiempo elegir la respuesta que sea mas util y
adaptativa. No dejarnos llevar por el estado de animo a la hora de responder a las
personas con las que nos relacionamos de manera cotidiana y, sobre todo, con el familiar
dependiente.

Las personas con mayor nivel de estabilidad emocional tienen las siguientes
caracteristicas: se tratan a si mismas con respeto y empatia. No se juzgan ni se critican de
manera patologica. Reconocen sus errores, intentan aprender de ellos y se perdonan; no
se fustigan con el latiguillo invisible. Comprenden sus emociones y las aceptan, pero
eligen la respuesta adecuada a la situacion. Se aceptan tal y como son, haciendo lo
posible por mejorar aquello que entienden que no hacen bien. Pero lo mas importante es
que se relacionan con afectividad y comprenden la situacién de su interlocutor y son
capaces de tomar decisiones de manera autonoma. El cuidador principal debe tener
muchas de estas caracteristicas para sentirse estable emocionalmente y facilitar a su vez
estabilidad emocional a su familiar dependiente.
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«ME SIENTO DEPRIMIDA, SOLAMENTE TENGO GANAS DE LLORAR». PENA PROFUNDA AL VER EL
SUFRIMIENTO DE TU SER QUERIDO

La tristeza, el estado de dnimo bajo y la depresion son emociones frecuentes en las
personas cuidadoras. No es facil presenciar el dolor de un familiar, su deterioro a todos
los niveles, sus quejas. La impotencia de no poder resolver a veces los sintomas mas
intensos provoca cambios emocionales y estrés. Siendo conscientes de esta dura
realidad, las personas que tienen la responsabilidad de cuidar pueden aprender a
minimizar el efecto que estas circunstancias estresantes ejercen sobre ellas. La tristeza es
una emocidn que tiene como objetivo evolutivo la peticion de ayuda. Se nos nota en la
cara que miramos hacia abajo o tenemos la mirada perdida, el rostro serio, una postura
corporal encogida y con pocas ganas de hacer cosas. Las personas cercanas, que nos
conocen, saben que nos pasa algo y la tendencia natural es la de preguntarnos: «;Qué te
pasa? Te noto decaida, triste». Cuando el cuidador principal sienta tristeza por el motivo
que sea, es importante que la exprese ante un interlocutor de confianza y que este
escuche lo que siente. Una vez que haya dejado un tiempo para que la tristeza sea menos
intensa, es aconsejable que se exprese y se desahogue.

Cuando nos hallamos tristes, estamos solicitando que nos ayuden, que nos
atiendan. Si esto se produce, valoremos si es el momento para hablar o no. No es
adecuado que perdamos la oportunidad de hacerlo y expresar lo que sentimos.

El caso de Blanca (cuidaba a su hermano,
que padecia una enfermedad renal crénica)

Blanca hablo con su marido y sus dos hijos y les plante6 la posibilidad de que su
hermano viniera a vivir con ellos para cuidarle. A Santi le diagnosticaron una
enfermedad renal crénica: vivia solo y, cuando empez6d con el tratamiento de la
hemodialisis, empez6 a tener dificultades para hacer una vida independiente y de
calidad. Blanca se sinti6 apoyada por su familia y dias mas tarde Santi se vino a su casa.
Blanca se dedicd fundamentalmente a facilitar a su hermano el descanso, un estilo de
alimentacion saludable, estar pendiente de la medicacion y, sobre todo, que sintiera el
calor, la comprension y el afecto familiar. Santi tenia molestias fisicas y muchos
cambios emocionales. Los médicos le dijeron que necesitaba un trasplante de rifién y
luchaba entre la esperanza y la incertidumbre al no saber como evolucionaria su
enfermedad. El deterioro fisico era importante: habia perdido mucho peso y se sentia
muy cansado y sin ganas de hacer cosas. Blanca me comentaba en la consulta que, a
pesar de que estaba haciendo todo lo que podia por su hermano, no soportaba verle con
ese deterioro fisico. Describia como era Santi antes de la enfermedad, una persona
luchadora, fuerte, sana, con sentido del humor, y no aceptaba verle en estas condiciones.
Ella se sentia deprimida y lloraba con frecuencia cuando su hermano no estaba en casa.
Estaba triste y sentia mucha pena por la situacion que él estaba viviendo. Muy
preocupada y con un estado de animo bajo. No le apetecia hacer nada. Poco a poco fue
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abandonando sus responsabilidades, incluida la de atender a su hermano. Le expliqué a
Blanca que estaba pasando por un proceso ansioso depresivo como consecuencia de una
situacion estresante como era la enfermedad de su hermano y le describi el tratamiento
que ibamos a desarrollar para salir de este proceso.

Cuando estamos con un estado de 4&nimo bajo, cansados, sin ganas de hacer nada, sin
ilusiones y sin intereses, se ven afectados muchos de los habitos bésicos de nuestro
comportamiento. Me refiero en primer lugar al habito de alimentacion; posiblemente
comemos peor porque no tenemos apetito. El hdbito de dormir se ve alterado y
descansamos poco y mal. Disminuye nuestra atencidon y concentracion. Damos mas
importancia a los pensamientos negativos y nos sentimos tristes. Por todo lo descrito, la
intervencidn va a recorrer un camino que se inicia activando los comportamientos mas
basicos, con el fin de fortalecer y dar continuidad a los mas complejos; desde el poco
esfuerzo hacia un esfuerzo mantenido para lograr las cosas importantes. Tenemos que
conseguir que la persona cuidadora se conecte de nuevo con los estimulos externos
relevantes para normalizar su vida.

Cuando nos sintamos nerviosos y con un estado de dnimo bajo, hagamos lo
siguiente.

* Plantearnos objetivos sencillos y facilmente alcanzables.

* Centrarnos en el momento presente.

» Organizar tareas y alternarlas con actividades gratificantes.

* Modificar aquellos pensamientos que nos perturben.

* Tener contactos sociales.

* Realizar alguna actividad fisica.

* Regular el habito del suerio.

* Practicar la respiracion abdominal y la relajacion muscular.

Volvamos al caso de Blanca describiendo su tratamiento. Iniciamos la intervencion
psicologica motivando a Blanca para conseguir una implicacion alta y una buena
adherencia al tratamiento. Para ello disefiamos unos objetivos facilmente alcanzables.
Recibi6 el refuerzo positivo, el halago y las felicitaciones de su familia por haberlos
conseguido; especialmente por parte de Alvaro, su marido. Por ejemplo, ella tenia que
levantarse a las ocho de la mafiana, no dormir siesta y acostarse a las once y media de la
noche. La consecucion de estos objetivos era importante para restablecer un patron
saludable de suefio. Este habito se consiguid porque cada vez que cumplia con el
acuerdo la felicitaban. Por cierto, trabajé con Alvaro uno de los moédulos mas
importantes de la intervencion: la «administracion de contingencias». Esto significa que
aprendio a que, dependiendo del comportamiento de Blanca, ¢l le administraria una
consecuencia positiva o negativa, e incluso aprendié a ignorar conductas especificas
como eran las quejas sin motivo que verbalizaba su mujer. Una vez conseguida la
adherencia al tratamiento, el siguiente paso fue organizar un plan de actividades diarias
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dentro de la casa. Tenia que realizar las tareas domésticas mas bdasicas, como hacer la
cama, por ejemplo, y progresivamente las mas complejas, como preparar la comida para
todos. Junto a su marido establecieron un estilo de alimentacion saludable y equilibrada.
Cinco comidas diarias en las que tenia que comer poca cantidad. Fue recuperando su
apetito y empez6 a comer mejor. Paralelamente se trabajo el habito de suefio ya descrito
anteriormente.

Otro de los modulos de intervencion es la atencion, la concentracion y el seguimiento
de instrucciones. El objetivo es fortalecer estos procesos afectados por la depresion. Para
trabajar la atencion y la concentracion, Blanca tenia que dedicar treinta minutos diarios a
hacer pasatiempos (sopas de letras, crucigramas faciles, semejanzas y diferencias...) y
treinta minutos de lectura (hacia resumenes escritos sobre lo que habia leido). Poco a
poco se le aumentaba la dificultad de estos ejercicios. Blanca iba reforzando la atencion
y pasamos a la realizacion de instrucciones sencillas (darse una ducha) a mas complejas
(hacer lista de compra y comprar en el mercado, hacer la comida més elaborada). Blanca
volvio a retomar la responsabilidad de cuidar a su hermano; Alvaro lo habia estado
haciendo mientras ella se recuperaba. Administraba los farmacos a Santi, le hacia las
comidas recomendadas por sus médicos, le acompafiaba a las sesiones de hemodidlisis,
le facilitaba el descanso y escuchaba y atendia sus necesidades. Ella se sentia bien por
hacer esta labor y su familia se lo reconocia y valoraba.

Para bajar su nivel de ansiedad, Blanca inici6 un plan de ejercicio fisico. Sabemos de
las consecuencias positivas que tiene el practicar una actividad fisica con regularidad.
Decidimos que era mejor hacerlo acompaiiada, pues le serviria también para retomar su
red social y transformarlo en una actividad gratificante. El ejercicio consistio en caminar
cuarenta y cinco minutos diarios. Charlaba con las amigas, sus «compaferas de fatigasy,
expresaba sus emociones y se distraia de sus preocupaciones. Disfrutaba del aire, del sol,
de la lluvia, de la compaiiia. Era posible disfrutar.

Aprender a controlar los pensamientos en imprescindible en el tratamiento
psicoldgico de la depresion. Una estrategia importante es hacer registros escritos de las
preocupaciones, ante qué situaciones, en qué momento y como se siente cuando piensa
de esa manera. Con esos registros aprende a confrontar sus pensamientos negativos con
la realidad de los hechos y a redefinirlos e incluso a transformarlos en positivos. Se trata
de poner en tela de juicio lo que pensamos y comprobar si tenemos datos objetivos para
pensar o sentirnos de una determinada manera. Blanca realizaba registros de
pensamientos todos los dias y fue comprobando que si cambiaba el contenido de la
conversacion que tenia con ella misma cambiaria su estado de &nimo.

Ejemplo:
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Dia y hora Situacién (dénde Pensamientos Sintomas (qué
estamos, quiénes (qué estamos sentimos a nivel
y qué estamos pensando en este fisico)
haciendo en este momento)
momento)
4-11-12 Sola en casa Santi no va a Tensioén, tristeza,
18.00 h mejorar desesperanza

Cuando Blanca pensaba de esta manera era muy normal que llegara a sentirse triste y
en tension. Entonces tenia la oportunidad de poner en duda su propio pensamiento y
comprobar que podia aprender a ver las cosas de otra forma y, como consecuencia,
sentirse mejor. Veamos su registro de confrontacion:

Pensamientos Datos Datos Pensamiento Sintomas
(qué estamos objetivos a objetivos en alternativo (qué sentimos
pensando favor de este contra de este a nivel fisico)
en este pensamiento pensamiento
momento) en este en este
momento momento
Santi novaa Ninguno Estd A fecha de hoy |Tranquilidad,
mejorar respondiendo la evolucién es esperanza,
bien a los buena optimismo
tratamientos

Blanca aprendié a controlar sus pensamientos y por tanto sus emociones. El objetivo
era afrontar el problema, asumir la enfermedad de su hermano y cuidarle desde la actitud
constructiva. Avanzabamos en el programa de intervencion y Blanca ya estaba preparada
para hacer cosas gratificantes dentro y fuera de casa, a nivel individual o de manera
conjunta con otras personas. Alvaro nos ayudé mucho en este modulo y le animaba a
Blanca a retomar antiguas amistades o a conocer personas que compartieran sus
aficiones. Ademas de su ejercicio fisico diario, Blanca dedicaba la tarde de los miércoles
a tomar algo con las amigas y se apunt6 a un curso de cocina los sdbados por la mafiana.
Se la veia sonreir con frecuencia. En las sesiones de seguimiento, Blanca continuaba
aplicando las pautas trabajadas en el tratamiento y remitieron todos los sintomas
depresivos. Se la veia activa, con ganas de seguir ayudando y cuidando a su hermano,
dejo de sentirse triste y la relacion familiar mejord de manera significativa. jYa que
puedes elegir el contenido de las cosas que te dices, que sea una conversacion interesante
que te haga sentir bien! jBuen trabajo, Blanca!

43



«TENGO DIFICULTADES PARA CONCILIAR EL SUENO
O ME DESPIERTO MUY PRONTO»

Las personas cuidadoras verbalizan que, durante el tiempo dedicado al familiar
dependiente, van cambiando o se ven afectados algunos habitos que inciden
directamente sobre su salud, y el tener dificultades para conciliar el suefio es uno de
ellos. En la mayoria de los casos refieren que se inician estas dificultades por el suefio
interrumpido, como consecuencia de las diferentes demandas o necesidades de su
familiar: levantarse para darles una medicacidon, porque hay que cambiarles los pafiales,
porque se quejan de distintos dolores, porque ellos tampoco duermen bien y al
removerse en la cama despiertan al cuidador, etc. Las propias preocupaciones del
cuidador y, sobre todo, la sensacion de alerta permanente por si les pasa algo, entre otras
muchas circunstancias, hace que les cueste conciliar el suefio o que se despierten varias
veces durante la noche o demasiado pronto. En cualquier caso, son problemas en el
habito del suefio que tienen que resolver porque, ademas del efecto sobre la salud a nivel
fisico, provoca falta de concentracion e irritabilidad, limitdndoles en sus
responsabilidades cotidianas. En el caso de Pilar se revisaran algunas estrategias basicas
para facilitar el suefio reparador.

El caso de Pilar (cuidaba a su hija, diagnosticada
de fibromialgia)

La expresion de su cara era triste, tenia ojeras muy marcadas, pelo corto y muy
canoso, demasiado envejecida para su edad. Pilar tenia 58 afios cuando vino a mi
despacho. Me comentaba que cuid6 a su hija durante los Gltimos tres afios, hasta que
Marta empez0 a vivir con su pareja. Diagnosticada de fibromialgia a los 30 afios, su hija
tenia dolores permanentemente, estado de 4nimo entristecido, con sintomatologia de
ansiedad y muchas dificultades para dormir. Pilar se separ6 hace diez afios y trabajaba en
una cadena de television. Su hija no tenia trabajo estable; de vez en cuando hacia alguna
suplencia como administrativo en un almacén de alimentacion. Todo iba bien hasta que
Marta empezo a notar dolores, cada vez mas intensos, en distintas partes de su cuerpo, y
una sensacion de cansancio permanente. Las noches eran terribles porque Marta no
podia tener un suefio continuado y sentia mucho dolor a pesar de los farmacos que
tomaba diariamente.

Esta situacion también le afectaba a Pilar, que se sentaba con su hija para intentar
consolarla, distraerla y acompafiarla en esos momentos dificiles. Marta se fue a vivir con
su pareja, pero Pilar ya habia perdido el habito de dormir y padecia insomnio. Por este
motivo, Pilar tenia bajo rendimiento en el trabajo, pues le costaba entregar las tareas con
calidad y en el plazo previsto. Cometia mas errores porque la atencidn y la concentracion
se habian visto afectadas. La relacion con los compafieros de trabajo fue empeorando:
contestaba con irritabilidad, habia perdido la paciencia y dejo de ir a desayunar con ellos.
Se sentia muy cansada durante el dia y notaba sintomatologia de ansiedad con altibajos
emocionales; estaba preocupada y entristecida. Perdié algo de peso porque tenia
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problemas en el estbmago y dolores de cabeza frecuentes. Decia que, en general, se
encontraba mal. Intentaba descansar el fin de semana pero tampoco dormia bien y no le
apetecia salir con familiares ni amigos. Reconoce que habia intentado hacer de todo para
dormir, pero no conseguia descansar con regularidad.

El tratamiento lo centramos en mejorar la calidad y la regularidad del suefio. Aunque
Pilar tenia cierto escepticismo en poder resolver este problema, decia que estaba
desesperada y que haria lo posible para cumplir con las instrucciones. Poco a poco
fuimos instaurando un nuevo hdbito de suerio que consistid en trabajar las pautas que se
describen a continuacion:

* Practicar ejercicio fisico.

* Acostarse y levantarse a la misma hora todos los dias.

* No permanecer despierto en la cama, no dar vueltas y vueltas si no se consigue
dormir.

Realizar en otra estancia de la casa alguna actividad: leer un libro, escuchar la radio,
etc.

* Practicar la respiracion abdominal y la relajacion muscular.

* Hacer siempre el mismo «ritual» para irse a la cama.

* Controlar los pensamientos.

Pilar regresaba a casa sobre las siete de la tarde, después de trabajar. Llegaba muy
cansada, se sentaba un rato mientras se tomaba un zumo y luego salia a comprar la cena
0 cosas que necesitaba. De vuelta a casa, se cambiaba de ropa y escuchaba la radio
mientras preparaba la cena; a las nueve de la noche cenaba y veia la television, ya desde
su cama. Apagaba la luz sobre las doce, aunque algunos dias lo hacia mas tarde.
Intentaba dormirse, tardaba mucho pero al final lo conseguia. Tres o cuatro horas mas
tarde se despertaba con una sensacion de no haber descansado nada. Esto le sucedia la
mayor parte de los dias, incluidos los fines de semana. Pilar pasaba la mayor parte del
tiempo sentada, tanto en el trabajo como en casa, asi que decidimos iniciar el habito del
ejercicio fisico. Cuando regresaba del trabajo, se bajaba del metro dos paradas antes de
la que le correspondia y ese trayecto lo hacia caminando. Se apuntd a hacer pilates
durante una hora, cerca de casa. Preparaba una cena muy ligera, veia la tele o leia una
novela y a las doce se metia en la cama y se ponia el despertador a las cinco. Durmiera lo
que durmiera, tenia que cumplir con este horario, que mas adelante iria modificando
hasta levantarse a las siete de la mafiana. Es importante mantener un horario fijo para
facilitar el suefio.

Si tardaba en dormirse, tenia que levantarse de la cama, irse a otra habitacion a leer o
ver television y, si le entraba suefio, regresar a la cama. Cuando damos vueltas en la
cama nos ponemos mas nerviosos, y hay que romper este circulo de ansiedad. Le ensefi¢
a relajarse y a respirar profundamente. Formaba parte del ritual para irse a dormir, que
consistia en: aseo, pijama, relajacion, meterse en la cama. Con esto conseguia
desconectar de lo acontecido durante el dia y se preparaba para descansar. Ya no
realizaba ninguna actividad en la cama: no leia, no veia la tele, solo dormia. Trabajamos
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el control de pensamientos, de sus preocupaciones. Antes de la cena dedicaba quince
minutos a escribir en una hoja sus preocupaciones y daba alternativas de solucion. Por
otra parte, hacia una lista de las tareas pendientes para el dia siguiente y establecia
prioridades sobre cudles de ellas iba a realizar. Esto la tranquilizaba y no pensaba en
nada concreto estando en la cama. Ademas, cuando focalizaba su atencién en la
respiracion ritmica, enlentecida, serena, y buscaba una imagen agradable, se abstraia de
los pensamientos.

Pilar logré dormir entre cinco y seis horas diarias. Poco a poco fue mejorando el
rendimiento laboral y volvio a tener buena relacion con los compafieros de trabajo: iba a
desayunar con ellos e incluso se tomaban algo después de trabajar al menos una vez por
semana. Su estado de animo mejor6o. Consiguid terminar con las secuelas fisicas y
psicoldgicas de haber cuidado a su hija durante tres afios de manera intensa. jPilar, te
felicito por la forma de cuidar a tu hija y por decidir hacer cambios en tu estilo de vida!
i Animo!

«DURANTE EL DIiA ESTOY MUY NERVIOSO». SENSACION
DE ALERTA PERMANENTE DE QUE ALGO VA A PASAR.

TENSION, PREOCUPACION Y PRISAS CUANDO TE MARCHAS
A HACER ALGO PERSONAL

La ansiedad es la respuesta adaptativa de nuestro organismo cuando percibimos un
estimulo, externo o interno, real o imaginario, al que consideramos potencialmente
amenazante para nosotros. Su funcion es protegernos de dichas amenazas y prepararnos
para escapar de ellas, evitarlas o luchar para defendernos. Sentimos ansiedad cuando
estamos al borde de un precipicio, porque hay un peligro real; si paseamos por una calle
desierta y con poca luz, sentiremos esa sintomatologia de ansiedad que nos indica que
hay algo que no controlamos. El problema es que esta misma respuesta la
autoprovocamos ante situaciones que no son peligros reales, que no son amenazantes; la
mayoria son situaciones sociales.

El nerviosismo, la ansiedad y la sensacion de estar en un estado de alerta se dan con
una alta probabilidad en las personas cuidadoras. Viven con la incertidumbre de la
evolucion de la enfermedad o de las limitaciones del familiar, les cuesta saber qué hacer
ante los sintomas y quejas y se sienten impotentes para aliviarles el sufrimiento, el dolor.
Anticipan situaciones futuras negativas y esto les provoca un estado de vigilancia
permanente y un desgaste emocional por la sintomatologia de ansiedad. Les cuesta
mucho relajarse y desconectar. Tienen la sensacion de no poderse permitir estar bien con
lo que les ha tocado vivir. El caso de Luis es un ejemplo que describe los aspectos que
hay que trabajar para reducir la ansiedad.

El caso de Luis (cuida a su pareja, que tiene sida)

«Lo que peor llevo es que en cualquier momento surge un sintoma nuevo y a Juan le
provoca mucho malestar, se pone en lo peor y a mi la situacion me desborda y noto
tension permanentemente». «Hace diez afios que a Juan le diagnosticaron el VIH, desde
entonces nos hemos enfrentado juntos a todo el proceso de la enfermedad. Ahora est4 en
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la fase de enfermedad avanzada y el deterioro es mayor, pero seguimos luchandoy». Luis
me comentaba en la consulta que, a pesar de la conmocion inicial que sintié cuando le
dijeron que Juan tenia sida, decidio continuar la relacion porque le queria por encima de
todo. Fueron afios muy duros, de varios ingresos hospitalarios, mucha incertidumbre,
muchas visitas al médico y tratamientos farmacoldgicos fuertes con sus efectos
secundarios. Juan ha tenido fiebre con frecuencia, pérdida de peso, diarreas y un sinfin
de sintomas. Aunque los meédicos les dijeron que era normal porque era propenso a
contagiarse de varias infecciones, Juan no terminaba de asumirlo y cada vez que tenia un
sintoma nuevo se alarmaba, por lo que visitaban al médico casi diariamente. Esto
provoco en Luis un estado de nerviosismo que le afectaba en la relacion, en el trabajo;
no tenia momentos de ocio ni salia con amigos. Se encontraba mal. Presentaba un cuadro
ansioso. Sentia tension muscular, taquicardia, problemas digestivos, sensacién de
agobio, desasosiego y mucha preocupacion. Le expliqué que tenia crisis de angustia y el
tratamiento psicologico tendria como objetivo disminuir o eliminar los sintomas y
entrenar estrategias de enfrentamiento y solucion de problemas. Para controlar la
ansiedad trabajamos las siguientes estrategias:

* Entrenamiento en la respiracion abdominal.

* Practica en la relajacion muscular.

* Autoinstrucciones positivas.

* Control de pensamientos negativos y utilizacion de estrategias distractoras.
* Planificacion de actividades gratificantes.

Empezamos a trabajar la respiracion abdominal. Es una respuesta incompatible con la
ansiedad, por lo que si respiramos de esta manera muchas veces a lo largo del dia
disminuiran los sintomas de la angustia. A continuacion se describe la técnica que utilicé
para entrenar a Luis. La respiracion abdominal:

Siéntate en un sillon, apoya tu espalda en el respaldo y coloca una de tus manos debajo del ombligo. Cierra
los ojos e imagina que dentro de tu tripa tienes un globo. Sin elevar los hombros vas introduciendo aire por
la nariz. Deja que baje a la parte mas baja de los pulmones. Notards en tu mano que el globo interior se
hincha poco a poco. Suelta el aire por la boca. Repite este proceso tres veces seguidas.

A lo largo del dia lo practicas muchas veces, de esta manera estas fortaleciendo la respuesta y se va

haciendo mas automatica.l

Una vez controlada la respiracion abdominal, le entrené en la relajacion directa. Se
describe la estrategia a continuacion:

La relajacion muscular directa tiene como objetivo dejar los musculos blandos, flojos, cuando lo decidas.

De nuevo, consigue una postura comoda en el sillon y cierra los ojos. Respiramos lenta y profundamente
en tres ocasiones. Cuando hayas terminado vuelves a tener una respiracion normal y natural.

En tu pantalla de cine particular como es tu imaginacion, elige un lugar que para ti sea gratificante, un
lugar en el que simplemente con estar es suficiente para sentirte bien. Céntrate en los detalles de ese lugar,
visualizalo en tu pantalla (playa, montafia, un parque, tu sofa...).

Ahora vas a centrarte en tus brazos. Tienes que notar que estan totalmente apoyados, quietos, flojos.
Abandona cualquier actividad muscular por pequeiia que sea, afldjalos un poco mas si es posible. Siente que
estan muy relajados.

Te recuerdo que estas en ese lugar que has elegido, vuelve a centrarte en los detalles, visualizalos.
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Ahora vas a focalizar tu atencién en la zona de la cara, intenta aflojar la frente, los parpados, las mejillas,
la mandibula y los labios. Abandona toda actividad muscular, afldjate un poco mas. Siente que los musculos
de la cara estan mas relajados.

Es el momento de centrarte de nuevo en ese lugar que te facilita estar bien, fijate en los detalles, estas
alli.

Ahora vas a focalizar tu atencidn en las piernas, las piernas estan totalmente apoyadas, quietas, en calma.
Abandona toda actividad muscular de tus piernas, aflojate un poco mas si es posible, abandénate.

Te recuerdo que estas en ese lugar elegido, visualiza los detalles mas importantes de ese lugar, te
facilitara estar bien.

Ahora vas a focalizar la atencion en la zona del abdomen, estomago, tripa. Deja los musculos, sueltos,
libres, flojos, que nada te apriete. Abandona toda actividad muscular de esta zona, aflojate.

Te recuerdo que estas en ese lugar elegido en el que te encuentras bien, siente como te vas relajando
poco a poco. Mira los detalles, intenta estar alli.

Ahora centra tu atencion en todo tu cuerpo, ten la sensacion de estar hundiéndote lentamente en el sillon.
D¢jate caer sin ofrecer resistencia. Abandona toda actividad muscular de tu cuerpo. Abanddnate totalmente.
Siente la relajacion.

Te recuerdo que estas en ese lugar agradable para ti. Mira los detalles.

Para finalizar respira profundamente en tres ocasiones llevando el aire a la parte mas baja de los
pulmones y soltando el aire por la boca. Cuando hayas terminado permanece durante unos minutos relajado.
Poco a poco y sin hacer movimientos bruscos, puedes elevar los parpados e incorporarte y continuar con las

actividades que tengas previsto hacer. Practica esta relajacion varias veces durante el dia.2

“ Cuidar es influir de manera positiva en el enfermo.

Luis fue capaz de disminuir la tension muscular y la mayor parte de los sintomas de la
angustia. Ya estaba preparado para enfrentarse de otra manera, con otra actitud, a las
demandas de Juan. Ante cualquier sintoma que notaba Juan, le daba su opinion de lo que
deberia hacer y dejaba que la decision ultima la tomara Juan. Se distanciaba lo suficiente
del problema para poder analizar bien la situacidon y dar una respuesta que ¢l entendia
como la adecuada. Trabajamos las autoinstrucciones positivas. Luis aprendio a tener un
monologo positivo para enfrentarse a los problemas. Por ejemplo, en lugar de decirse:
«Me desborda la vision negativa que tiene Juany», tendria que cambiarlo por: «Puedo
decidir como quiero sentirme cuando me comenta cosas negativasy»; «Soy capaz de
controlar sus quejas». Las estrategias distractoras funcionan muy bien para cortar los
pensamientos negativos y no provocar la respuesta de ansiedad. Aprendio a focalizar la
atencion en estimulos neutros como, por ejemplo, recordar nimeros de teléfonos de
amigos, describir las cosas de la calle donde estaba en ese momento o recordar sus
ultimas vacaciones. También trabajamos los pensamientos irracionales, los
contrastabamos con la realidad y elabordbamos pensamientos alternativos. Al estilo que
describiamos en un apartado anterior utilizando los registros. Luis busco espacios y
momentos para hacer cosas agradables. A veces las compartia con Juan y otras veces con
otras personas. Con todo lo trabajado en las sesiones dejé de sentir angustia y recuperd
su estabilidad emocional.

Decia Albert Einstein: «Dar ejemplo no es la principal manera de influir sobre los
demads; es la unica manera». La actitud de Luis ayud6 a Juan a enfrentar mejor los
sintomas fisicos y psicologicos. Fue una interesante forma de influir, con su ejemplo,
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con su estilo de comportamiento. Cuidar es también influir de manera positiva en el
enfermo. jLuis, lo intentaste y lo conseguiste! {Un abrazo a los dos!

SENTIMIENTO DE SOLEDAD, NADIE TE AYUDA COMO ESPERAS

Una caracteristica comun a todas las personas cuidadoras con las que he trabajado es
el sentimiento de soledad. Decia Ana Frank en su diario: «Una persona puede sentirse
sola, aun cuando mucha gente la quiera». Esta frase define muy bien la experiencia
subjetiva de los cuidadores. Pueden tener familia y amigos pero en muchas ocasiones no
sienten la confianza para expresar sus emociones, para compartir preocupaciones y
problemas. Seguramente porque no se han sentido comprendidas o apoyadas cuando mas
lo necesitaban, quizas nadie les ha reconocido su labor. También es posible que no hayan
desarrollado lo suficiente lo que llamamos asertividad: decir las cosas de manera clara y
concreta sin molestar a los demds, pero dejando bien claro su postura, sentimientos,
opiniones y deseos. El tema de la asertividad lo trataremos en el capitulo IV, pero
adelantaré alguna estrategia en el siguiente caso: la historia de Juana.

No esperemos a sentirnos solos ante los cuidados del familiar. Desde el inicio del
roceso, expresemos con claridad y respeto a los familiares nuestras necesidades para
que se impliquen y compartan la responsabilidad.

En los casos en que la persona cuidadora viva sola con el familiar cuidado, es mas
facil que tenga ese sentimiento de aislamiento, de soledad casi obligada. Suelen ser
personas que van abandonando las amistades, las visitas de otros familiares se van
reduciendo y progresivamente se va cerrando el circulo para relacionarse con otras
personas y solamente tienen contacto con su familiar y con el médico. La tristeza y los
sintomas fisicos en forma de dolores y malestar en general se van instaurando en el dia
cotidiano del cuidador.

El caso de Juana (cuida a su padre, que sufrid
un infarto cerebral, un ictus)

Juana era ama de casa y tenia 55 afios; se trataba de una luchadora, como la mayoria
de las mujeres que conozco. Estaba casada con Alex, taxista de 57 afos, y tenian dos
hijos, Eva y José. Su padre Jacinto, de 80 afios, vivia solo en su casa porque hasta
entonces podia hacer vida de manera autdbnoma. Juana tenia una hermana, Isa. Se veian
con frecuencia. Su padre las visitaba los fines de semana. Jacinto asistia todas las
mafanas a un hogar del jubilado y uno de los dias le llevaron al hospital porque empez6
a encontrase mal. Cuando acudieron a verle Juana y su hermana, les dijeron que habia
sufrido un ictus. Tras varios dias en el hospital, le dieron el alta con un plan de
rehabilitacién. Juana habl6 con su hermana y decidieron que provisionalmente su padre
viviria en su casa; el motivo principal era que ella podria atenderle durante mas tiempo,
al no trabajar. Su hermana trabajaba por las mafianas. Jacinto presentaba muchas
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dificultades, tenia la mitad del cuerpo paralizado, no podia caminar, apenas conseguia
comunicarse ¢ incluso habia perdido parte de la vision. Practicamente habia que ayudarle
para todo.

Los dias transcurrian de manera rutinaria. Ella atendia a la casa y a todos los
miembros de la familia, lo que resultaba agotador. Su padre necesitaba mucha
dedicacion, pero ella era capaz de compaginar todo. Su marido y sus hijos eran muy
autonomos y se ocupaban de sus cosas. Su hermana le ayudaba una tarde a la semana y
los sabados por la mafiana. Poco a poco las condiciones fueron cambiando. Su hermana
dejo6 de ayudarle los fines de semana con la excusa de que se iban a la casa que tenia su
marido en el campo. La tarde que le ayudaba entre semana se fue espaciando y a veces
pasaban varias semanas sin que viniese a ver a su padre.

Juana no se sentia apoyada, no se le valoraba su trabajo. Con su marido e hijos no
hablaba de lo que le preocupaba de su padre; tampoco se les veia a ellos interesados. Su
familia tenia las necesidades cubiertas y todo lo relacionado con su padre no entraba en
sus planes, ni les interesaba. Ya no esperaba nada de su hermana. No se veia con ganas
para pedirle mas implicacion. Pensaba que tenia que salir de ella. Se sentia muy sola, aun
estando acompafiada. Uno de los modulos del programa de intervencion que trabajé con
Juana era el de expresion de emociones y hacer peticiones desde la asertividad. Era
importante hablar con cada miembro de su familia, incluida su hermana. Durante varias
sesiones ensayamos la forma de hacerlo y cuando se sintié segura lo hizo. Encontro
momentos para estar con su marido y sus hijos. Empezaron a participar més en los temas
del dia a dia de cada uno, incluidos los de Juana, que también eran importantes. Les
solicitaba ayuda cuando lo necesitaba en el cuidado de su padre. De esta manera
consiguié tener algo mas de tiempo para ella, hacer cosas que le gustaban, como la
lectura, escuchar musica o llamar a alguna amiga.

A su hermana le planted que era necesario que, al menos una tarde a la semana y un
dia del fin de semana, se quedara con su padre para que ella pudiera hacer cosas fuera de
casa. Isa le planted la posibilidad de contratar a alguien, ya que ella posiblemente no
podria atender a su padre como lo habia planteado Juana. Su padre no terminaba de
mejorar y sus cuidados se prolongarian mucho mas de lo previsto, tenian que organizarse
de otra manera. Sin la ayuda de su hermana la opcion fue contratar a una persona para
que le ayudara. Juana acept6 la realidad de no poder contar con su hermana para el
cuidado de su padre. En lugar de reaccionar de manera desmedida ante Isa, optd por
mantener una relacion respetuosa. Fue lo suficientemente habil y asertiva para expresarle
como se sentia, pero eso no le impidié seguir relacionandose con ella. Sabiendo lo que
podia esperar de su hermana, cambid la forma de relacion pero no cortdé con ella. El
sentimiento de soledad era cada vez menos intenso. Con su actuacion, Juana logroé que
las personas mas importantes de su vida comprendieran su situacion y le ayudaran en lo
que ella les pedia. Juana se ayudd a si misma, aceptando la realidad, valordndose como
persona y apreciando lo que hacia. jExpresar claramente lo que sientes y lo que necesitas
de manera asertiva cambid tu forma de actuar y de sentir! jFelicitate a ti misma por
permitirtelo!
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«SALTO'Y CONTESTO MAL POR CUALQUIER COSA».
IRRITABILIDAD. CUANDO LA FRUSTRACION NOS INVADE

«Si no tienes ganas de ser frustrado jamds en tus deseos,
no desees sino aquello que depende de tiy.
EPICTETO DE FRIGIA

Las personas que han tenido la responsabilidad de cuidar a un familiar me comentan
que con frecuencia han sentido frustracién porque las cosas no salieron como les hubiese
gustado, como tenian previsto. Este sentimiento de frustracion les provocaba enfado,
irritabilidad. Cuando el familiar no evoluciona en su malestar como era de esperar,
cuando rechaza la comida que le hemos preparado, cuando teniamos la intencion de salir
unas horas y no ha sido posible, cuando pensabamos que se estaba tomando la
medicacion y descubrimos que no es asi, cuando... Son muchas las situaciones en las
que no conseguimos lo que deseamos, lo que queremos, y por este motivo nos
frustramos. Las circunstancias a veces pueden llegar a ser muy molestas, pero podemos
elegir como afrontarlas de manera adecuada. En el caso de Mari Paz se describen
estrategias para superar la frustracion.

El caso de Mari Paz (cuida a su hermana,
que padece esquizofrenia)

Mari Paz es una auxiliar de clinica, de 51 afios. Trabaja en el turno de mafiana en un
hospital de Madrid. Sus padres fallecieron hace afios. Desde entonces vive con su
hermana Victoria, de 48 afios. A su hermana le diagnosticaron de esquizofrenia
paranoide cuando tenia 22 afios. Desde entonces ha estado en tratamiento psiquiatrico y
psicologico a nivel privado y ultimamente en un centro de salud mental de Madrid.
Victoria estd cobrando una pension por incapacidad laboral debido a su enfermedad.
Sale de vez en cuando, pero la mayor parte del tiempo estd en casa. «Mi hermana nos
hacia la vida imposible, nos decia que sus pensamientos los controlaban unas personas
que no sabia donde vivian. Mantenia comportamientos muy extrafios, como apagar la
television o la radio porque decia que hablaban de ella en los diferentes programas. Oia
voces que le decian lo que tenia que hacer en cada momento y no podia salir sola de casa
porque le perseguian esas personas que le controlaban sus pensamientos. Normalmente
tenia un estado de &nimo deprimido, falta de ganas de hacer cosas». «Con los
tratamientos ha mejorado y ha tenido temporadas de practicamente hacer una vida
normal, pero también ha tenido varias recaidas. Tengo que estar luchando con ella para
que mantenga unos habitos saludables y realice mas actividades, pero es una frustracion
permanente porque no me hace caso en nada. Esto me provoca mucha irritabilidad».

Cuando notemos que estamos molestos o enfadados, cambiemos los objetivos a
conseguir y los pensamientos que nos predisponen a estar mal con el familiar y
optemos por otros que sean propicios para apoyar, influir y motivar.
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Mari Paz me comenta que la convivencia con ella es muy dificil porque su hermana se
abandona, no hace nada, no colabora en las tareas de la casa y es muy desconfiada.
Apenas sale de su habitacion y cuando lo hace habla poco y no se interesa por nada. De
vez en cuando asiste a un Centro de Dia donde hacen actividades, pero no es muy
regular su asistencia. Mari Paz no podia controlar el comportamiento, la forma de sentir
ni de pensar de su hermana. Tenia que cambiar su objetivo porque esto era lo que le
frustraba y le irritaba con frecuencia. Ella fue asumiendo que era una facilitadora del
cambio de habitos de Victoria y no podia controlar mucho mas. Al bajar el liston de esa
autoexigencia, empez0 a sentirse mejor, menos frustrada.

Trabajamos los pensamientos deformados de Mari Paz para que aprendiera a
sustituirlos y, de esta manera, sintiera menos irritabilidad. Describo solo unos ejemplos:

1. «La convivencia con Victoria es horrible y muy desagradable». Esta forma de
pensar la llamamos vision de tunel. Solo se fija en algunos elementos de la situacion y se
excluye el resto. En realidad no todos los momentos de la convivencia eran tan
negativos. Mari Paz tenia que valorar la globalidad de los momentos de convivencia.
Fijarse también en los aspectos positivos. Podemos cambiar el lenguaje interno, las cosas
que nos decimos, para sentirnos mejor.

2. «Tu eres una vaga, no haces nada en la casa». Este pensamiento hace referencia a
poner una etiqueta global. Las etiquetas no hacen mas que empeorar la relacion con la
otra persona. Para expresar una critica tenemos que ser mas descriptivos con el
comportamiento y la situacion en la que se da y no hacer ningtn juicio de valor sobre la
persona. Se critica el comportamiento puntual y la persona queda intacta. El pensamiento
quedaria de la siguiente manera: «Me molesta que no hayas hecho tu cama, el orden en
tu habitacion es importante».

De esta manera fuimos trabajando los pensamientos que le provocaban mas
irritabilidad. Mari Paz empez0 a tener una actitud mas constructiva sobre la relacion con
su hermana. Tenia que aprender a ser un apoyo importante para ella, y esto fue otro
punto vital de la intervencion. El primer paso era conseguir que Mari Paz no culpara a
Victoria por su forma de ser. Era muy importante que comprendiera su enfermedad y
aprendiera a manejar los comportamientos de Victoria. Tendria que facilitarle que fuese
mas independiente, que asumiera poco a poco sus responsabilidades, cuidados,
medicacion, actividades, relaciones, y para ello deberia tener paciencia e intentarlo con
frecuencia, aunque no siempre lo conseguia. Trabajamos en cOémo reconocer los
comportamientos que pueden ser previos a tener una recaida. Las més frecuentes son:
cambios en las conductas habituales, dificultades para dormir, nerviosismo elevado,
mayor nivel de aislamiento e incomunicacion, irritabilidad creciente, empeoramiento de
sintomas. La comunicacién serena interesandose por ella podia ser util en esos
momentos. Por este motivo iniciamos un entrenamiento en comunicacion, en como ser
asertiva con su hermana y en cémo facilitar cambios en el comportamiento de Victoria.
Funcioné muy bien reforzar los comportamientos adecuados de su hermana, para
motivarla al cambio de conductas. Esto facilitdé que Victoria se implicase mas en sus
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propios cuidados y en mantener hdbitos saludables. Se consiguié que asistiera con
regularidad al Centro de Dia.

En este caso, partiamos de una situacion de frustracidon e irritabilidad y cerramos el
caso con un proceso de comprension del problema y de una convivencia respetuosa entre
ambas. Mari Paz cambid de actitud y facilito la modificacion del comportamiento de
Victoria. jConfiaste en que podias cambiar la forma de relacionarte y ahi estan los
resultados! jNo bajes la guardia, Mari Paz!

ANGUSTIA POR NO PODER DEDICARTE MAS A OTROS MIEMBROS DE TU FAMILIA

Cuando las personas cuidadoras ademas tienen pareja e hijos, en muchos casos se
sienten culpables porque la mayor parte del tiempo lo invierten en los cuidados del
familiar y no dedican el tiempo que les gustaria al resto de los miembros de la familia.
Esta situacion desgasta mucho al cuidador, pues la vive de manera estresante y
generalmente se agrava con la presion del resto de la familia, que le demanda mas
atencion. Planificar las actividades de cuidado y hacer buena gestion del tiempo es muy
importante para los cuidadores en general y especialmente para los que tienen familia a
su cargo. Cuando la actividad de cuidar la hacemos incompatible con un estilo de vida
normalizado —familia, trabajo, ocio, etc.—, el cuidador y la familia lo van a vivir con
tension y con mucha incertidumbre sobre la manera en que se van a organizar. En el caso
de Paloma se describe esta situacion y se dan alternativas de solucion para mejorarla.

El caso de Paloma (cuida a su hermana, que padece
una discapacidad intelectual)

Estela, de 35 afios, vive con su madre de 60 y tiene un estado delicado de salud. Estela
padece una discapacidad intelectual y necesita supervision y ayuda permanentemente. Se
comunica con mucha dificultad y a veces presenta comportamientos de irritabilidad y
agresividad. Por las mafianas asiste a un centro de terapia ocupacional y por las tardes se
queda en casa con su madre. Paloma las visita todas las tardes para ayudar a su madre en
la tarea de cuidar a su hermana. Los sdbados y domingos por la mafiana también estd con
ellas. Su marido y sobre todo sus dos hijos de 12 y 8 afios le piden que pase mas tiempo
con ellos. Paloma llega a la consulta con sintomas de ansiedad, con la sensacion de que
no llega a todo y con un estado de animo bajo. Se muestra preocupada por las personas
que deja atrés, tanto si estd en un sitio como en otro.

En estos casos es muy importante sentarse a tomar decisiones. No debemos
preocuparnos por tomar decisiones, pues lo llevamos haciendo desde que nacimos. Se
trata de responder a las preguntas de cémo y cudndo cuidar y ayudar. Es muy
recomendable que dediquemos un tiempo a realizar el siguiente proceso, que es muy
basico y util:

* Necesitamos un folio y un lapiz.
* Describimos el objetivo a conseguir: «Cuidar y ayudar a mi hermana y a mi madre».
» Elaboramos alternativas que nos faciliten conseguir el objetivo: «Asistir todas las
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tardes a su casa»; «Asistir un dia si y otro no»; «Contratar a una persona para que esté
con ellas todas las tardes»; «Que mi hermana tenga una actividad por las tardes», entre
otras.

* Evaluamos, comparamos y juzgamos las alternativas que hemos elaborado,
previendo las consecuencias de su aplicacion. Analizamos las ventajas y desventajas a
corto, medio y largo plazo: «No tenemos ingresos suficientes para contratar a una
personay; «Asistir todas las tardes mejora el cuidado de mi hermana y mi madre, pero se
hace cada vez mas incompatible con dedicar tiempo a mi familia», etc.

* Seleccionamos la alternativa que consideremos mejor y la llevamos a cabo.

Cuando surge una situacion a la que hay que dar respuesta, tendemos a reaccionar de
tal manera que queremos resolverla lo antes posible, sin analizar las consecuencias
inmediatas y mas a largo plazo. Nos centramos en lo urgente y no en lo importante, nos
dejamos llevar en ese momento por las emociones, por lo que sentimos, y no por
nuestros objetivos. Tras esa decision se van consolidando las consecuencias, que van
afectando poco a poco a la persona cuidadora. Una vez cubiertas las necesidades del
familiar, al cuidador le cuesta mucho modificar las condiciones porque teme que el
proceso de cuidar se vea perjudicado. Se mantienen los mismos hébitos, la misma forma
de cuidar y el tiempo dedicado. Poco a poco los demas miembros de la familia le
reclaman mads tiempo para estar juntos y es en ese momento cuando en el cuidador se
genera lo que llamamos una disonancia cognitiva: no tiene claro qué solucion dar, qué
decision va a tomar, pensando que alguien se va a sentir perjudicado a raiz de su
decision. La tendencia es demorar la decision, y esto incrementa el malestar de todos,
especialmente de la persona cuidadora. Para evitar esta situacion hay que tomar la
decision en la que todos ganen si es posible, pero sobre todo la persona enferma y la que
le cuida.

Valoremos como encajaria la actividad de cuidar en nuestro estilo de vida a corto,
medio y largo plazo y comprobemos si es 0o no compatible con el tiempo que podriamos
dedicar al resto de nuestra familia.

El tiempo que dedicamos al resto de la familia tiene que ser un tiempo de calidad.
Tenemos que intentar conversar de las cosas de cada uno. Atenderemos, escucharemos,
comprenderemos al otro. Demostraremos afecto, carifio. Facilitaremos un ambiente
distendido al mismo tiempo que revisaremos tareas y haremos respetar las normas de
comportamiento. Demos importancia a desayunar, comer o cenar juntos siempre que
podamos, es un buen momento para intercambiar impresiones sobre el dia. Repartir
tareas de casa a todos los miembros de la familia es una buena costumbre; de esta
manera tendremos mas tiempo para hacer actividades juntos o dedicarnos a cosas que
nos gusten. Pero lo mas importante es que riamos con frecuencia. El sentido del humor
es una forma de mirar al mundo, una manera de ver el dia a dia que nos ayudard a
enfrentarnos mejor a las dificultades. Por cierto, Paloma sigui6 estas instrucciones y le
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fue muy bien. Tres tardes a la semana su hermana acudia a una asociacion a realizar
actividades y ella lo aprovechaba para estar con su familia. Aprendi6 a disfrutar de las
cosas que hacia durante el tiempo que estaba en casa. jPaloma, hiciste un paréntesis en
tu ajetreado dia para tomar decisiones! jPensaste en todo pero también en ti, ya era hora!

«;CUANDO ACABARA ESTA SITUACION? ME SIENTO CULPABLE
POR PENSAR ASi»

El deterioro progresivo de la enfermedad del familiar provoca en las personas que le
cuidan desesperanza; aunque ven que su esfuerzo sirve para que al enfermo no le falte
nada, y este aspecto es muy importante, les afecta mas la pérdida de calidad de vida de
su familiar. Convivir con el malestar del familiar no es facil, sobre todo si la enfermedad
se va agravando. Ser testigo principal del aumento de los problemas y el sufrimiento de
la persona que estamos cuidando provoca a veces que lleguemos a pensar en su muerte.
Entonces nos sentimos mal, nos planteamos si en el fondo ya no queremos a la persona
que cuidamos, nos descalificamos a nosotros mismos: «;Coémo puedo pensar esto? Soy
una persona despreciable. Ella no se lo merece». El sentimiento de culpabilidad nos
acompafiard, pues percibimos que hemos transgredido la norma moral de no desear el
mal a otra persona.

Nos sentimos incomodos y aparece la irritabilidad contra nosotros mismos y contra las
personas que conviven con nosotros. Pero, afortunadamente, podemos aprender a
controlar el sentimiento de culpa y a percibir la situacion que nos disgusta de una manera
mas racional, libre de cargas moralistas, sin juzgarnos. Las cosas no las vemos como son
sino como somos, y parte de como somos es como nos han educado: la cultura, las
costumbres, las tradiciones, las creencias religiosas, las ideas laicas, etc. Entre otras
variables, nos han influido para llegar a pensar asi. Lo importante, como hemos
defendido en este libro, no son las condiciones ambientales o la historia personal del
cuidador, sino las decisiones que toma para pensar, sentirse y comportarse de una
manera que le permita dar respuestas eficaces en cada momento. ;Como quitarnos este
sentimiento de culpabilidad? Detengdmonos en el caso de Paco, un joven cuidador y
extraordinaria persona, y descubramos las estrategias para no llegar a sentirnos asi.

El caso de Paco (cuida a su padre, que padece ELA)

«Mi madre falleci6 en un accidente de trafico hace seis afnos. Soy hijo tnico y me
apoy¢ en mi padre en los momentos mas dificiles. Poco a poco fuimos normalizando
nuestra vida, terminé€ mi carrera de Empresariales y mi padre continuaba con su trabajo
en un despacho de abogados. Una noche me di cuenta de que mi padre tartamudeaba un
poco; ¢l lo justificaba como una cuestion de nervios, de ansiedad por el trabajo. A los
pocos meses empezd a tener molestias en una pierna y cuando empeord acudimos a un
neurdlogo, que le diagnostic6 esclerosis lateral amiotréfica, una enfermedad
neurodegenerativa. Con el tiempo fue perdiendo la movilidad y empez6 con dificultades
respiratorias. Mi padre tiene 55 afios y me sobrepasa verle sufrir dia a dia. Los médicos
nos han dicho que no tiene cura y la medicacién le ayuda a sobrellevar los sintomas. Sé
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que mi padre va a fallecer, ya he pasado por esto, estoy muy disgustado, pero lo que me
martiriza es que a veces deseo que suceda cuanto antes para que ya no sufra mas. Yo le
quiero mucho y me siento culpable cada vez que pienso de esta maneray.

Si tenemos pensamientos que nos hacen sentirnos culpables y nos provocan malestar,
es muy importante ponerlos en tela de juicio. Podemos plantearnos lo siguiente: después
de haber tenido el pensamiento («;Cudndo acabara esta situacion?», «Desearia que
falleciera para que no sufra mas»), ;qué consecuencias objetivas manifiestas han
ocurrido sobre la persona que cuidamos? Seguramente hemos comprobado que, a pesar
de haber tenido este tipo de pensamientos y de
sentimientos, nuestro comportamiento con el familiar sigue siendo cercano, afectivo. Le
facilitamos calidad de vida, cuidados fisicos y emocionales. Es decir, no hubo un antes y
un después en el trato con el enfermo, aunque hayamos pensado de esta manera. No
olvidemos que el objetivo mas importante es facilitar momentos de calidad humana al
enfermo y no tanto un pensamiento aislado que se da bajo ciertas condiciones, bajo
determinados estados emocionales. Ademas, siempre podemos cambiar el pensamiento
(la forma de hacerlo se describe en el caso de Blanca, en este mismo capitulo) o pararlo
cada vez que le tengamos. Como su propio nombre indica, la parada de pensamiento se
trata de un plan de emergencia para cortar con un pensamiento rdpidamente y cuando lo
decidamos. Pasos:?

1. Describe el pensamiento que te esta molestando en este momento.

2. Si te provocas una sensacion molesta a nivel fisico, como puede ser apretarte las
manos o un gomazo en la mufleca, atraes la atencion del sistema nervioso autdbnomo y
cortas la cadena de ansiedad que se esta produciendo.

3. Realiza una actividad mental que te distraiga. Ponemos algunos ejemplos:

a. Restar de 7 en 7 a una cifra (100-7= 93, 93-7= 86, 86-7...).

b. Jugar a las palabras encadenadas (mesa, sapo, polo, lote...).

c. Enumerar palabras con las silabas al revés (paloma-malopa, sacapuntas-
taspuncasa...).

4. Si la situacion lo permite, lleva a cabo una actividad fisica entretenida: salir a dar un
paseo, hablar con un familiar o amigo, leer un articulo...

5. Si la situacion la tenemos que enfrentar ya, en ese momento recurrimos a las
autoinstrucciones: las autoinstrucciones son mensajes cortos que nos decimos a nosotros
mismos y que nos facilitan manifestar un comportamiento adecuado a la situacion que
tenemos que enfrentar. Estos mensajes tienen las siguientes caracteristicas: tiene que ser
verdad, breve, enunciada en positivo e incompatible con el pensamiento que nos esté
limitando en ese momento.

La descalificacion personal que nos provocamos con los pensamientos y los
sentimientos de culpabilidad conlleva un incremento de ansiedad perturbadora y una
disminucion en la autoestima. En el caso de Paco, trabajamos la confrontacion de
pensamientos para sustituir los pensamientos negativos en otros mas utiles y realistas,
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ademas de utilizar la técnica de la parada de pensamiento. Pero lo mas importante fue el
entrenamiento para mejorar su autoestima y la tolerancia a la frustracion. Las cosas a
veces no suceden como nos gustaria; ante este hecho tenemos capacidad para adaptarnos
y, en el proceso de cuidar, seguiremos facilitando la mejor calidad de vida posible al
enfermo. Esto nos dara mucha satisfaccion, al contribuir o haber contribuido a
proporcionarle instantes de felicidad. Valorar lo que hacemos, no reprocharnos los
errores y comprender que es probable que en algin momento podamos tener estados
emocionales cambiantes hard que nuestra autoestima esté bien, con lo que el sentimiento
de culpabilidad nos abandonara. jAnimo, Paco, hiciste una labor extraordinaria!

«CADA DIiA ESTOY QUE NO PUEDO NI CON MI ALMA». AGOTAMIENTO FiSICO

Las personas cuidadoras en el &mbito del domicilio estan sometidas a un esfuerzo
diario continuo. Si el deterioro del enfermo va aumentando, las tareas relacionadas con
su cuidado también. Estar pendiente de la medicacion, elaborar las comidas, cambiarle
de pafales, ayudarle en el aseo, atenderle cuando se mueve o se despierta por la noche,
etc., genera un agotamiento fisico progresivo. Si no tiene una persona que le ayude, y
esto ocurre frecuentemente, el cuidador irda abandonando habitos de salud basicos.
Dormira peor, comera peor y notara cansancio fisico y mental. Es fundamental, en estos
casos, que la persona cuidadora blinde pequefios instantes a lo largo del dia que le
faciliten descansar y desconectar de las responsabilidades. Si es posible, que sea a las
mismas horas, porque asi lo va transformando en habitos y le motivara llegar a esos
momentos de descanso. Les propongo que cada dos horas se sienten cinco minutos y que
respiren suave y profundamente tres o cuatro veces, que dejen todos sus musculos flojos,
que tengan la sensacion de estar hundiéndose lentamente en el sillon. Después continuar
poco a poco con su plan de actividades. A mitad de la mafiana y a mitad de la tarde
tienen que darse quince minutos para tomarse un «tentempiéy», degustar ese momento y
pensar en algo agradable e ilusionante. Cuando la situacion del enfermo lo permita,
deben dedicar tiempo a distraerse: lectura, TV, radio, musica, etc. Es mejor descansar
coincidiendo con los momentos de reposo del enfermo. Hay que intentar que el familiar
no duerma durante el dia si no es estrictamente necesario para intentar dormir mas horas
durante la noche y tener un suefio reparador. Cuidar exige que demos lo mejor de
nosotros mismos, pero para conseguir esto necesitamos pensar en nuestro bienestar.

El caso de Laura (cuida a su hijo, que padece
distrofia muscular)

Laura tiene 61 afios, es ama de casa. Se quedo viuda hace cinco afios. Tiene dos hijos:
Javier, de 34 afios, que vive con su pareja, y David, de 31, que vive con ella. A David le
diagnosticaron distrofia muscular cuando tenia 14 afios. Con el paso del tiempo las
dificultades para caminar fueron aumentando y actualmente estd en silla de ruedas.
También padece sensaciéon de cansancio, dificultades respiratorias y cardiovasculares.
Segin comenta Laura, cada vez tiene que estar mas pendiente de David y pasan la mayor
parte del dia juntos. Su actividad diaria es intensa, se levanta pronto, prepara los
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desayunos, friega los platos, limpia y ordena la casa. Después asea a David, le viste y le
deja frente al ordenador. Sale a comprar, hace la comida, atiende a lo que le pide su hijo
y comen al mediodia. Por la tarde realiza unos ejercicios para estimular los musculos de
David y le atiende en lo que puede necesitar. Prepara la cena y después de cenar ve un
poco la tele, y cuando David quiere acostarse le ayuda. Muchos dias no puede dormir
porque David le llama por sus sintomas fisicos y para ir al bafio. Verbaliza en la consulta
que se siente muy cansada y que no termina de desconectar.

Dediquémonos unos instantes a lo largo del dia para relajarnos y desconectar;
unos minutos, de vez en cuando, seran suficientes para recobrar fuerzas y distraernos.

En estos casos es muy importante analizar el plan de actividades y como organizarlas
durante el dia, con un horario mas o menos fijo dependiendo de las necesidades del
enfermo. Durante el dia tenemos que dejar pequetios espacios de tiempo para hacer cosas
que nos interesen, que nos gusten. De esta manera vamos a desconectar de las
preocupaciones y cuando cambiamos de actividad provocamos descanso mental y fisico.
También tenemos que dar prioridad a realizar descansos cortos. Muchos cuidadores no
se dan permiso para hacerlo; es como si sintieran que no se lo merecen. Nos pondremos
comodos y respiraremos profundamente mientras relajamos los musculos. Por otra parte,
intentaremos descansar mejor, reajustando los habitos de higiene del suefio, y si nuestro
suefio se ve interrumpido buscaremos durante el dia un momento en el que podamos
echar una cabezadita, pero poco tiempo. Es sorprendente como mejora el estado de
animo cuando hacemos pequefios cambios en nuestra organizacion del tiempo y en
nuestras actividades. Solo tenemos que autorizarnos a hacerlos, depende unicamente de
nosotros. Laura se lo permitid y le fue bien. jGracias, Laura, recuerdo tu actitud para
superar obstaculos! jUn verdadero ejemplo a seguir! jBesos para David!

«TENGO MIEDO A ENFERMAR PORQUE NECESITA DE MIS CUIDADOS». LA GRAN
RESPONSABILIDAD QUE SIENTES PORQUE SABES QUE DEPENDEN DE TI

Una de las preocupaciones mas frecuentes en los cuidadores es su salud. Sienten
temor a enfermar porque no podrian atender a su familiar como se merece. «;Qué seria
de ¢l si a mi me pasara algo?»; «Nadie le cuidaria como lo hago yo»; «Estd tan
acostumbrado a mi». Son expresiones habituales de los cuidadores, cargadas de
responsabilidad y angustia porque sienten que la persona enferma depende totalmente de
ellos. Pero, paraddjicamente, observamos que estan tan implicados en el proceso de
cuidar que van abandonando habitos que estdn directamente relacionados con su salud.
Van descuidando la alimentacidon, las horas de suefio y descanso. No visitan al médico
para revisarse periddicamente pero asisten con frecuencia para los temas del familiar
enfermo. Salen menos a la calle para pasear o hacer ejercicio fisico. Priorizan las
necesidades de los demas y van demorando las propias. Por otra parte nos encontramos
con situaciones familiares y econémicas que no facilitan que el cuidador tenga tiempo
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para ¢l mismo. Es frecuente que no tenga a ningun familiar que le ayude; todos sabemos
que las ayudas que ofrece la ley de dependencia llegan mal y tarde, por lo que a nivel
econdmico tampoco puede permitirse contratar a una persona para compartir tareas.
Incluso en las situaciones mas dificiles, veremos que hay alternativas para cuidar y
cuidarse. Aunque este tema lo veremos en el siguiente capitulo con mas profundidad, en
el caso que describo a continuacion, el caso de Inma, se dan algunas estrategias utiles
para cuidar y compartibles con cuidarse.

El caso de Inma (cuida a su madre, diagnosticada
de demencia debida a la enfermedad de péarkinson)

Nuestro estilo de vida podemos modificarlo si nos lo permitimos y nos motivamos
ara hacerlo, depende unicamente de nosotros mismos.

Inma tenia 55 afios cuando decidi6 venir a consulta. Cobraba una pension por
viudedad, padecia arterosclerosis e hipertension arterial y presentaba sobrepeso. Cuidaba
a su madre, Julia, de 80 afios de edad, con demencia y parkinson. Hija Uinica, Inma vivia
con su marido hasta que este fallecio hace diez afios. Desde entonces vivia con su madre
para cuidarla. «Un dia hablando con una amiga —me comentaba Inma— le decia que
me sentia mal fisicamente, pero lo que peor llevaba era la preocupacion de si me pasaba
algo, qué seria de mi madre, donde la llevarian». Su amiga le dijo que conocia nuestro
centro, el Centro de Psicologia Alava Reyes, le dio el teléfono y pidié una consulta para
saber como quitarse el miedo a enfermar. Inma me comenté que no tenia dinero para
costearse una intervencidon psicoldgica y que venia a pedir consejo. Su madre tenia
dolores musculares, rigidez y temblores en las manos; se desplazaba arrastrando los pies,
muy despacio. Lo que mas le preocupaba a Inma es que Julia tragaba los alimentos con
mucha dificultad y temia que se pudiera atragantar y asfixiar. El estado de &nimo era
bajo y dormia mal. Toda esta situacion generaba en Inma un estado de alerta permanente
y estaba junto a su madre practicamente durante todo el dia.

En este caso y en situaciones parecidas tenemos que plantearnos obtener el méximo
beneficio de la situacion. En la mayoria de las ocasiones no podemos cambiar las
circunstancias, pero si podemos compatibilizar las necesidades del cuidador y del
enfermo. De la misma manera que nos sentimos motivados para atender al enfermo,
tenemos que estarlo para cuidarnos a nosotros mismos. Es muy frecuente que el cuidador
padezca algun problema de salud, por su edad o por su estilo de vida. Afortunadamente
el estilo de vida podemos modificarlo si nos lo autorizamos y nos motivamos para
hacerlo, pues depende tnicamente de nosotros mismos. ;A qué estamos esperando?

Uno de los aspectos fundamentales para tener buena salud es la forma en que nos
alimentamos. Cada enfermo necesita un tipo de alimentacion; para hacerlo de manera
adecuada seguiremos la pauta del médico. Pero en general podemos estar de acuerdo en
que la gran mayoria de los cuidadores y las personas dependientes lo que necesitan es
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una alimentacion sana, una dieta equilibrada. Prepararemos entonces una alimentacion
que sea saludable para ambos. Poco a poco notaremos que perdemos peso de manera
sana, lo que, ademds de ser bastante gratificante, desde el punto de vista de la salud es
muy importante y tiene un poder motivacional elevado para seguir consolidando hébitos
sanos en nuestro estilo de vida. Otro de los aspectos directamente relacionados con la
salud es el ejercicio fisico. Trabajando con enfermos y cuidadores también observamos
que en un porcentaje elevado de casos se recomiendan tablas de ejercicios fisicos para
los enfermos; a veces es necesaria la intervencion de fisioterapeutas, pero otras veces no.
Pues bien: si dedicamos un tiempo para facilitar que el enfermo realice determinados
ejercicios, podriamos bloquearnos un tiempo paralelo a realizar nosotros los que
necesitemos para mantenernos en forma, y todo esto sin salir de casa. Por ultimo, dormir
y descansar también es imprescindible para tener buena salud. Ya hemos hablado del
tema del suefio en la descripcion de otros casos, pero fundamentalmente hacemos
referencia a tener una buena higiene del suefio. Acostarnos y levantarnos a la misma
hora. Facilitar que la persona a la que cuidamos no duerma durante el dia y de esta
manera propiciar que se descanse por la noche. Si el suefio se ve interrumpido durante la
noche, debemos aprovechar algin momento de mas tranquilidad durante el dia para
dormir un ratito no superior a una hora.

Cambiar nuestros habitos y estilo de vida, haciendo pequefios cambios, es muy
importante porque nos permitird adaptarnos a la situacion y mantenernos con la maxima
salud posible, pero también es esencial que fijemos en la agenda o calendario las visitas
a nuestro médico de familia. La revision frecuente si tenemos una enfermedad cronica, o
al menos una vez al afio si no la tenemos, es lo mas recomendable para resolver
problemas o prevenirlos. En muchos casos los cuidadores lo van aplazando, y esto es un
error. Una de las justificaciones que mas utilizan es que no tienen tiempo o que quién se
queda con su familiar mientras ellos acuden al médico. Tenemos derecho a pedir ayuda a
un familiar, a un amigo, al vecino, a un voluntario, para que se queden en casa
acompafiando al enfermo mientras visita al médico o al profesional que necesite en cada
uno de los momentos.

Para cuidarnos a nosotros mismos, tengamos en cuenta lo siguiente:
* Cuidemos la alimentacion.

* Hagamos ejercicio fisico.

* Regulemos el suernio.

» Visitemos al médico cuando lo necesitemos.

No me he olvidado de Inma. Tengo que decir que le di estas y otras pautas para
modificar sus hébitos de comportamiento y su actitud para cuidarse a ella misma.
Tuvimos una Unica sesion y realicé un seguimiento telefonico frecuente para animarla a

hacer cambios. jQué buen trabajo hiciste, Inma!

1 Estrategia descrita en el libro Recuperar la ilusion de Maria Jests Alava, La Esfera de los Libros, Madrid,
2011.
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2 fdem.
3 Estrategia descrita en el libro La inutilidad del sufrimiento de Maria Jesus Alava, La Esfera de los Libros,
Madrid, 2003.
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Capitulo III. PREPARARNOS PARA CUIDAR Y NO ENFERMAR

«Las personas que piensan que no son capaces de hacer algo
no lo hardan nunca, aunque tengan las aptitudesy.
INDIRA GANDHI

“ Cuidar es una actividad que se puede programar y no un estilo de vida definitivo.

Cuidar tiene mucho valor, pero la persona que cuida es mucho mas importante que el

papel que desempefia. El valor que tiene esta persona no se limita solamente a cuidar.
Antes que cuidador es persona y, como tal, debe desarrollar todo su potencial, en su
trabajo, con la familia, con sus amigos y sobre todo con ella misma. Ha de disefar sus
propios objetivos y utilizar sus habilidades y competencias para intentar conseguirlos.
Debe seguir teniendo metas por las que luchar e ilusionarse. En definitiva, tiene que estar
bien con ella misma, cuidarse, valorarse, dar importancia a lo que hace y como lo hace, a
decidir y asumir las consecuencias. Solo entonces estara preparada para cuidar sin sufrir
un desgaste fisico y emocional. En este capitulo se profundiza en las estrategias mas
importantes para cuidarse y poder seguir aportando cosas utiles al familiar enfermo y
llenar de vida su dia a dia.

TENEMOS DERECHO A DECIDIR Y DESARROLLAR NUESTRA PROPIA VIDA. ANALIZAR'Y
PRIORIZAR NUESTRAS NECESIDADES

La actividad de cuidar tiene que ser la consecuencia de una decision y no de una
obligacion. Cuando decidamos cuidar deberiamos planificar nuestra vida profesional,
personal y familiar conjuntamente con la persona a la que cuidamos. Si nos hemos
implicado en la toma de decisiones, es mucho mas facil que nos impliquemos en el
cuidado. En ese proceso decisorio, tendremos en cuenta las consecuencias, las ventajas y
los inconvenientes de cada persona implicada, los cambios que se van a producir en
nuestra vida cotidiana. La planificacion de los cuidados tendra que ser compatible con
otras actividades de la persona cuidadora, incluidas las que tienen que ver con su salud.
Esas otras actividades del cuidador hacen referencia a su propia vida, que adaptara a las
circunstancias que se vayan presentando:

* Tomar decisiones sobre su trabajo: seguir avanzando en su desarrollo profesional,
pedir reduccion de jornada o una excedencia o dejar de trabajar, entre otras
posibilidades.

* Organizar el ritmo familiar con los otros miembros implicados: pareja, hijos,
abuelos. Todos tienen que ser conscientes de los cambios y ayudar desde la
comprension y la empatia con los demas.

 Gestionar su tiempo de ocio para que sea compatible con la labor de cuidar a su
familiar. Acceder de vez en cuando a realizar cosas que le agradan es importante
para su estabilidad emocional.
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* El contacto presencial, telefénico o por cualquier otro medio con las amistades
también sufrird cambios, pero se trata de disfrutar y aprovechar los momentos
compartidos con los amigos.

Ante las circunstancias especificas del enfermo y la situacion familiar, los cuidadores
tienen un margen para decidir qué hacer. Para algunas personas es una cuestion de
«blanco o negro», pero, aunque el margen de decision parezca muy estrecho, en ese
pequeio recorrido hay personas que son capaces de descubrir alternativas para adaptarse
a los cambios. Esto es lo que diferencia a una persona que cuida desde la resignacion de
otra que lo hace desde la decision voluntaria, consciente de querer que todos ganen con
el menor desajuste personal y familiar posible.

El caso de Toni (cuida a su padre, que padece insuficiencia cardiaca cronica)

José Ramon tenia 78 afios y padecia insuficiencia cardiaca, ademas de artrosis y otros
problemas musculo-esqueléticos. Era viudo y vivia de manera autonoma en su casa hasta
la ultima hospitalizacioén. A partir de ese momento las dificultades fueron aumentando y
no podia llevar una vida de calidad. Ante esta situacion Tofii y su hermano decidieron
contratar a una persona interna para que atendiera a su padre. Jos¢ Ramon habia perdido
mucha movilidad y necesitaba ayuda para vestirse, asearse y comer, entre otras cosas.
Tras unos meses Toiii fue observando que su padre estaba mas deteriorado fisicamente y
con un estado de dnimo deprimido, a pesar de que la cuidadora hacia bien su trabajo.
Para Toni esto era una fuente de preocupacién importante porque la estrategia de
contratar una persona no estaba dando los resultados esperados. No se planteaban
ingresar a su padre en una residencia y decidio, junto a su marido y su hermano, que José
Ramon viviria con ella, ya que tenia mas espacio en casa. Esta situacion le generé un
estado de ansiedad y le dificultaba dormir y rendir en el trabajo, y por eso vino a
consulta.

Como comentaba anteriormente, la respuesta clave en estos casos es hacer una buena
planificacién del proceso de cuidar. Hablar con la familia para facilitar la convivencia
con el familiar enfermo. Intentar gestionar las posibles resistencias cuidando la
comunicacion. CoOmo organizar el cuidado mientras la persona cuidadora trabaja, quién
tendra esa responsabilidad y como lo tendrd que hacer dependiendo de las necesidades
del enfermo. Acordar, negociar y, lo que es mas importante, concretar con otros
familiares —teniendo el calendario encima de la mesa— el cuidado durante los fines de
semana, periodo de vacaciones y en general cuando se necesite. Tofii siguid este
protocolo de actuacion y poco a poco se adaptd a la nueva situacion. Los problemas de
ansiedad desaparecieron. jFunciono tu decision de planificar de otra manera el cuidado
de tu padre! jQué buena gestion, Toiii!

VES PASAR LA VIDA POR DELANTE Y NO TIENES TIEMPO

NI GANAS PARA VIVIRLA. TRANSFORMAR LAS NECESIDADES
EN OBJETIVOS VIABLES

«;S1 hubiera tenido més contacto con mis amistades, ahora tendria con quién hablar!».
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«jTendria que haber continuado con mis hobbies! jDeberia atender mas a mi pareja!».
«Deberia...», «tendria que...» y «si hubiera...», etc. Todas estas expresiones se las he
oido decir a las personas cuidadoras, y yo siempre les comento: «,Y a qué estas
esperando para hacerlo? ;Por qué no facilitas que ocurran las cosas que para ti también
son importantes? ;Estds esperando a que cambien las circunstancias? Hoy es el mejor
dia para empezar a trabajar en la direccion que tu decidas. No te des mas excusas. Es el
momento de engancharte a la vida para cuidar de ti, para cuidar mejor». Para ponernos
en marcha haremos lo siguiente:

* Elaboremos una lista de lo que realmente necesitamos, de las pequeias y grandes
COSas.

* Dediquemos un tiempo a priorizarlas de mas a menos importantes.

* Empecemos por la primera de nuestras necesidades y transformémosla en un
objetivo perfectamente alcanzable.

* Dividamos el objetivo en pequeiios pasos, teniendo en cuenta que tienen que ser
compatibles con la responsabilidad de cuidar.

Como en todo, siempre se empieza dando el primer paso. Este es el momento.

El caso de Gloria (cuida a su marido, que padece
silicosis y dificultades respiratorias)

Gloria es un ejemplo claro de una persona proactiva; no dejé que las circunstancias
controlaran su vida sino que ella decidid6 como queria vivir a pesar de las dificultades a
las que tenia que enfrentarse. Llevaba afios cuidando a su marido. Sergio padecia
silicosis, una enfermedad respiratoria que se fue complicando con el paso del tiempo.
También tenia artritis reumatoide e insuficiencia respiratoria. Estos problemas de salud
le obligaban a permanecer practicamente en casa casi todos los dias. Sergio estaba muy
limitado en sus movimientos y cualquier cosa le provocaba fatiga y problemas al
respirar. El motivo de venir a la consulta de un psicélogo, me comentaba Gloria, era
porque sentia que su vida no podia reducirse a desarrollar el papel de cuidadora: cuidaba
de sus hijos, de su marido y quién sabe si en el futuro también de sus padres. Sentia que
podria hacer mas cosas para ver realizados otros proyectos, pero no terminaba de iniciar
nada, posiblemente también por un sentimiento de culpabilidad. Se trabajaron distintos
aspectos psicologicos, pero lo mas caracteristico del caso de Gloria es que durante el
tratamiento fue capaz de disehar objetivos que ella consideraba importantes y
compatibles con la responsabilidad de cuidar. Al finalizar el tratamiento psicoldgico
Gloria, con 56 afios, accedid a la universidad tras aprobar el examen de mayor de
veinticinco afios y se hizo voluntaria de Caritas Madrid. Varios afios después, cuando la
llamé para decirle que iba a exponer su caso en un libro, me comentd que habia
terminado la carrera de Historia del Arte y que colaboraba como voluntaria para ensenar
museos. Seguia cuidando de Sergio; ya no tanto de sus hijos, porque eran muy
auténomos. jQué bueno, Gloria!
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Decidamos como queremos vivir y como queremos cuidar. Planifiquemos objetivos
realistas en todas las areas de nuestra vida y pongamonos en marcha.

PENSEMOS EN LOS RECURSOS PERSONALES QUE TENEMOS PARA CONSEGUIR DICHOS
OBJETIVOS

Cuando planteas a los cuidadores que disefien objetivos, algunos relacionados con la
responsabilidad de cuidar y otros que tengan que ver con distintas areas de su vida, la
primera pregunta que se hacen es: ;seré capaz de hacerlo? Todos nosotros hemos sentido
en alguna ocasion inseguridad cuando percibimos que no estamos preparados para lograr
una meta, para realizar determinadas actividades o asumir una responsabilidad. Si
hacemos una pequefia reflexion sobre las habilidades, competencias o recursos que ya
tenemos adquiridos, llegaremos a una conclusién interesante: ninguno de nosotros
partimos de cero; en el momento en que nos planteamos el objetivo hemos acumulado
experiencia en muchas cosas; es probable que incluso nos hayamos enfrentado a
circunstancias dificiles y hayamos aprendido infinidad de cosas (y las que nos quedan
por aprender...). Hemos aprendido a relacionarnos, a tomar decisiones, a resolver
problemas, a realizar tareas profesionales, entre otras. Esta reflexion facilitard que nos
coNozcamos un poco mejor a nosotros mismos.

Una vez que hayamos hecho esta reflexion, podriamos detenernos a pensar en aquellas
habilidades que manifestamos con mas eficacia y que consideraremos nuestras
fortalezas: jlo que mejor se nos da! De esta manera aumentamos nuestra confianza en
nuestros propios recursos. Intentemos ahora transformar el objetivo que queremos
conseguir en pequefios subobjetivos y hagamos una lista de las habilidades que
necesitaremos adquirir para conseguir cada uno de estos subobjetivos. Es muy probable
que muchas de las habilidades que necesitamos ya las tengamos muy trabajadas, pero
habra otras que tengamos que aprender; esta serd nuestra area de mejora personal.
Dedicaremos el tiempo que haga falta para aprender las habilidades que nos falten, que
junto con las que ya tenemos nos permitiran conseguir progresivamente los subobjetivos
hasta terminar el proceso y llegar a la meta.

El caso de Jaime (cuida a su mujer, que padece
obesidad morbida)

Motivar, influir y facilitar para que se den cambios en el estilo de comportamiento,
en los habitos y en las actitudes del familiar dependiente son objetivos imprescindibles
del cuidador.

Jaime es un aparejador ya jubilado. A Raquel, su mujer, la conocid con sobrepeso, y
con el paso del tiempo su estado de salud fue empeorando. A pesar de distintos
tratamientos no consiguid bajar de peso lo suficiente y ahora tiene otros problemas
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anadidos, como la diabetes, la hipertension arterial y problemas cardiovasculares que le
limitan mucho la calidad de vida y la tienen practicamente postrada en casa. Jaime pasa
la mayor parte del dia junto a su mujer y realiza todas las actividades domésticas. Estan
esperando iniciar un tratamiento quirirgico. Jaime vino a consulta porque tenia miedo a
la operacion de Raquel, preocupacion y ansiedad por los riesgos. Obviamente la
intervencion psicologica se centrd en disminuir o eliminar esa respuesta de ansiedad y
controlar de manera eficaz los pensamientos negativos que le alarmaban.

Lo que hicimos fue plantearnos: «;Qué puedo hacer yo para facilitar los cambios de
habitos en mi mujer con el fin de que ella tenga mayor adherencia a las indicaciones
médicas y psicologicas?». Y disefiamos dos objetivos muy claros y alcanzables (no sin
esfuerzos): cocinar para tener una alimentacion saludable e informarse del tipo de
actividad fisica indicada para su mujer y como motivarla para hacerlo. El se defendia en
la cocina, ya tenia ciertas habilidades, y fue suficiente con realizar un curso amplio de
cocina. Con el ejercicio fisico hicimos lo mismo: con un médico aprendio el tipo de
ejercicio adaptado a las necesidades de Raquel y conmigo trabajé cémo motivarla.
Afortunadamente la operacion se realizd sin problemas y Jaime estd implicado en
facilitarle habitos saludables a Raquel. jJaime, ademas de cocinero, has demostrado tener
muchas habilidades para influir! jEspero que no tengas la tentacion de dedicarte a la
politica!

AUTOMOTIVARNOS. PONERNOS EN MARCHA Y HACER
QUE LAS COSAS OCURRAN

Los cuidadores van a controlar su vida si se plantean objetivos claros y compatibles
con la decision de cuidar y se ponen en marcha para lograr que sucedan las cosas que
para ellos son importantes. La variable que va a facilitar el logro de las metas con el fin
de no parar su vida sino estimularla es la automotivacién. Cuando interaccionamos con
nosotros mismos utilizando un lenguaje util («Veamos qué puedo hacer», «Soy capaz
de», «Estoy preparado parax...), cuando valoramos lo que hacemos, cuando anticipamos
las cosas que vamos a hacer para cumplir nuestros objetivos y disfrutar de las
consecuencias agradables, estamos entrenandonos en automotivacion.

Podemos imaginarnos consiguiendo el primer paso que nos planteamos para llegar a la
meta sintiéndonos bien por ello. Si lo repetimos varias veces mentalmente y lo
ejecutamos tal cual lo hemos previsto, estaremos utilizando en ese instante nuestra
motivacion personal. Si nos damos la oportunidad de repetirlo para cada uno de los
pasos, conseguiremos la meta. Recuerda que somos nosotros mismos los Unicos que
podemos impulsarnos hacia el éxito o el fracaso. No esperemos a que nos motiven los
demas mediante el reconocimiento de lo que hacemos (esto no ocurre con frecuencia),
pero siempre estamos con nosotros mismos y seremos los primeros en darnos la
palmadita en la espalda. Con esta manera de plantearnos nuestras actividades, incluidas
las de cuidar, ningiin obstaculo podra impedir que hagamos lo que hemos decidido
hacer.
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El caso de Julia (cuida a su hijo, que padece
una lesion medular)

A Julia la conoci dias después del accidente que sufrié su hijo cuando pilotaba una
moto squad. En aquel momento la intervencion psicoldgica consistié fundamentalmente
en superar esa situacion de crisis. Controlamos la ansiedad, los estados de animo
deprimidos, y fortalecimos los recursos que le facilitaron aceptar la situacion y adaptarse
al cambio de vida. Dos afios después volvid a contactar conmigo porque a su hijo lo veia
muy parado, deprimido y aislado. Julia y su marido lucharon mucho para conseguir el
maximo bienestar para Chema. Habian intentado implicarle en muchas actividades, pero
¢l rechazaba sistematicamente estas propuestas. Julia se sentia muy cansada por este
proceso sin resultados positivos. ;Qué podemos hacer para conseguir que Chema sea
feliz? Esta era la principal demanda que me hacian en la consulta. Su hijo se neg6 a venir
al psicologo y les expliqué que trabajariamos por un lado la automotivacion de Julia vy,
por otro, estrategias para facilitar la autonomia de Chema, ya que en mi opinidén estaba
demasiado protegido. Entrené a Julia en automotivacion y para ello nos fijamos el
objetivo de recoger presencialmente toda la informacion de las actividades deportivas
adaptadas a lesionados medulares, sobre todo del baloncesto, ya que era el deporte que
mas le gustaba a Chema. Tres meses despué€s su hijo contactd por primera vez con la
Federacion Espanola de Deportes de Personas con Discapacidad Fisica e inicio el
entrenamiento en un equipo de baloncesto en silla de ruedas. jJulia y Armando,
confiasteis en vosotros para cambiar las cosas y las cosas cambiaron! jEnhorabuena!

PEDIR AYUDA A LA FAMILIA, AMIGOS E INSTITUCIONES SOCIOSANITARIAS

«Me siento aislada, sola, nadie comprende el sacrificio que estoy haciendo dia a dia.
Mis familiares no tienen la iniciativa de ayudarme». He escuchado estas frases u otras
muy parecidas a las personas que tienen la responsabilidad directa de cuidar (cuidadores
principales). Es entendible que puedan llegar a sentirse asi, pero en coherencia con uno
de los mensajes mas importantes de este libro, no esperemos a que las circunstancias
cambien a mejor sino que debemos tomar la decision de qué es lo que podemos hacer y
facilitar que las cosas ocurran. A veces en la consulta, ademas de trabajar los problemas
psicolégicos derivados del proceso de cuidar, es muy importante orientar al paciente
para que tenga toda la informacidon sobre las distintas opciones de ayuda que puede
obtener de la familia, de las amistades, de las asociaciones de personas con las mismas
dificultades que su familiar, de su ayuntamiento o de su comunidad auténoma, tanto
recursos publicos como privados. Les indico que vayan utilizando las ayudas
dependiendo de las necesidades en cada momento.

Planificar el cuidado con distintos miembros de la familia es una alternativa muy
importante; si esto no se consigue por las razones que sean, hay que intentar contar con
algin familiar para que haga de suplente cuando uno necesite ausentarse por cuestiones
de tramites, compras, médicos, descansar alguna tarde, fin de semana, vacaciones, etc.
También se puede intentar con algunas amistades de mayor confianza. Todo esto no es
incompatible con pedir ayuda a los servicios publicos, entre otras cosas porque tienen
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derecho a solicitarla. Me refiero a solicitar el reconocimiento de la situacion de
dependencia de su familiar, si es el caso, con los consiguientes recursos: centros de dia,
ayuda a domicilio, centros de dia de fin de semana, apoyo a actividades basicas de la
vida cotidiana, labor de voluntariado, ayuda econdmica, compartir experiencias en
asociaciones, contactar con instituciones privadas, entre otras opciones. Con todos estos
recursos disponibles, la persona que decide cuidar no se sentira sola ante el enfermo y
podra dedicarse cuando pueda a realizar otras actividades.

El caso de Nuria (cuida a su madre, que se fractur6
la cadera tras una caida)

Nuria siempre ha vivido con sus padres, ha trabajado como administrativa en distintas
empresas. A partir de los 55 afios le diagnosticaron artritis reumatoide y se le ha ido
complicando con otros problemas como la afectacion del tejido pulmonar. Ahora tiene
60 afios y no trabaja. Su madre, de 83 afios, sufri6 una caida y se rompi6 la cadera. Su
padre tiene la misma edad y, aunque esta bien de salud, necesita cada vez mas ayuda. La
operacion y rehabilitacion de su madre han requerido en todo momento y durante mucho
tiempo la atencion de Nuria. Esta situacion le desbordaba y vino a consulta por padecer
crisis de ansiedad que agravaba los sintomas de su enfermedad. Ademas de trabajar el
control de la respuesta de ansiedad, ya descrito en otros casos, revisamos las posibles
alternativas que tenia para cuidar a sus padres. Nuria optd por solicitar ayuda al unico
familiar directo que tenia en el pueblo donde vivian: una prima hermana. De momento
era suficiente contar con la ayuda de su prima. La sintomatologia de ansiedad
desaparecido en pocas semanas, aprendid a gestionar la responsabilidad de cuidar y
ademas sabia que tenia mas recursos a los que acceder cuando fuese necesario. jQué
buena persona tu prima por la labor que decidié compartir contigo!

La persona cuidadora tiene que conocer todos los recursos disponibles para
utilizarlos en la medida en que los vaya necesitando. Cuidar, en la mayoria de los
casos, es un proceso largo y cambiante y requiere mucha ayuda familiar y
extrafamiliar.

MEJORAR NUESTRO ASPECTO Y NUESTRA SALUD

«;Para qué me voy a poner guapa si no voy a salir y estoy mas comoda con el
chandal?»; «Si no me afeito no pasa nada, no suele venir nadie»; «No tengo animo para
arreglarmey». Son expresiones que todos podemos tener en algin momento puntual, pero
los cuidadores que dedican la mayor parte del tiempo a estar con el familiar lo dicen y lo
hacen con mucha frecuencia. Estar pendiente y cuidar el aspecto fisico facilita que nos
veamos mejor a nosotros mismos y, por lo tanto, es una pieza importante del gran puzle
que es nuestra autoestima. Tenemos que aprender a ponernos guapos para gustarnos a
nosotros mismos y generar también un ambiente agradable con las personas que se
relacionen con nosotros. Sabemos que estar aseados, ir bien vestidos y tener un buen olor

68



personal es una habilidad social basica muy eficaz para relacionarnos con los demas y en
especial con la persona a la que cuidamos. Junto con el habito de cuidar nuestro aspecto
fisico, es necesario que diariamente vayamos consolidando otros habitos saludables, ya
comentados a lo largo de este libro, como son el ejercicio fisico, una dieta saludable,
equilibrada, descansar las horas necesarias y dedicar un ratito a las cosas que nos
agradan. Todo esto adaptado a las posibilidades de cada situacion, sin olvidar visitar al
médico de familia al menos una vez al afio y cuando se necesite.

Cuando a los cuidadores les recomiendo que se traigan una agenda a la consulta, se
quedan extranados. Planificar es el primer paso para actuar. Las dos excusas que con
mas frecuencia utilizamos para no hacer aquello que tenemos que realizar son: «No
tengo tiempo» o «No me apetece». Durante el dia vamos a hacer que las cosas
importantes ocurran. Para eso bloquearemos en la agenda momentos para cuidar y para
cuidarnos. Nos daremos cuenta de que controlamos las cosas que dependen de nosotros
mismos y, en consecuencia, tenemos control sobre nuestra vida. Con esta estrategia nos
daremos muchas oportunidades para valorar lo que hacemos y para darnos la palmadita
en la espalda. Tengo la «mala costumbre» de supervisar las tareas que les mando para
casa y suelo llamar al cuidador para motivarle, comprobar que esta haciendo lo que tiene
que hacer, a veces aunque no le apetezca, pero ahi tiene un reto extraordinario.

Si planificamos ya estamos dando el primer paso para actuar. Si nos centramos en
lo que podemos hacer y lo hacemos, aumentara definitivamente nuestra autoconfianza.

El caso de Gema (cuida a su hijo, que padece espina bifida e hidrocefalia)

Gema y Manuel tenian una empresa de tapiceria de muebles. Cuando nacié Angel, su
segundo hijo, tuvieron que hacer cambios en su vida cotidiana para atenderle. Angel
naci6 con espina bifida y desde ese momento todos los esfuerzos se centraron en
proporcionarle tratamientos profesionales desde la atencion temprana y mas tarde
rehabilitaciéon neuromuscular e integrarle en el ambito educativo. A pesar del apoyo
recibido en distintas asociaciones de personas con espina bifida, Gema necesitd un
tratamiento psicoldgico para abordar la situacion de cuidar, estabilizar su estado de
animo y reducir su nivel de angustia. Uno de los programas trabajados fue el de
planificar sus horarios: elaboramos una agenda en la que habia tiempo destinado a
satisfacer las necesidades de Angel y de su otro hijo, dedicar unas horas a la casa, unas
horas al trabajo (todo el tema administrativo), pasear treinta minutos diarios, comer,
pasar dos horas con su marido y retomar la lectura de una novela historica (esto era un
ejemplo de su dia cotidiano). Después de seis meses, tras finalizar el tratamiento, Gema
mantenia los habitos saludables tratados y utilizaba su agenda permanentemente. ;Lo que
has conseguido, Gema!

«,QUE HAGO CON MI AUTOESTIMA?»

Las personas que cuidan, fundamentalmente mujeres, suelen tener con el paso del
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tiempo una valoracidon negativa de si mismas. Tienen tanta dedicacidén hacia el enfermo
que se olvidan de sus propias necesidades. Si a esto afladimos que dejan de hacer cosas
gratificantes, se sienten culpables por no dedicar tiempo a otras personas y ademas el
resto de familiares no suele reconocerle su labor, el cuidador empieza a hacerse criticas,
a juzgarse permanentemente, y la consecuencia es una baja autoestima. Suelo decirles
que todavia estamos a tiempo de aprender a no juzgar sino a describir nuestro
comportamiento y, si lo decidimos, intentar mejorar algunos aspectos. Podemos aprender
a valorarnos de manera adecuada. Solo tenemos que cambiar lo que nos decimos a
nosotros mismos, y esto estd en nuestras manos, depende Unicamente de nosotros. A
partir de ahora intentaremos que lo que nos digamos sea util, esperanzador e ilusionante,
que nos propongamos mejoras en lugar de ponernos etiquetas negativas a lo que
pensamos, sentimos o hacemos. La unica persona que nos va a acompafiar siempre
SOMOS NOsotros mismos; creo que es mejor que vayamos de la mano de una persona que
nos escucha, conoce y comprende, que no nos juzga, que nos facilita el hacer cosas y que
nos perdona y, sobre todo, que nos anima a degustar las cosas interesantes que nos
ofrece el dia a dia. Veamos una forma muy sencilla pero altamente eficaz para «sentirnos
encantados de habernos conocido»:

1. Lo que nos digamos, que sea util. Monologo interior positivo.

2. No nos juzguemos y describamos nuestros comportamientos € incorporemos
alguna mejora si es necesario. Pasemos del autocastigo a la mejora esperanzadora.
Asumamos que vamos a cometer errores y consideremos que es una oportunidad de
aprendizaje.

3. Fortalezcamos nuestros valores, lo que opinamos, lo que sentimos, lo que
hacemos. Como somos. Reconocer nuestras fortalezas y confiar en nuestra
experiencia y habilidades, en lo que sabemos hacer y en nuestra capacidad de
aprender.

4. Hagamos cosas que nos gusten.

5. Saquemos de nuestra mochila nuestros «deberias...», «y si...», «tendria que...»,
etc. No nos aportan nada, a no ser que los transformemos en el momento presente y
actuemos.

6. Aprendamos a ser asertivos para relacionarnos con los demas sin desdibujarnos,
haciendo respetar nuestros propios derechos.

El caso de Maribel (cuida a su hijo, diagnosticado
de fibrosis quistica)

Tras el diagnostico de Ivan, Maribel decidio dejar de trabajar para dedicarse
plenamente a cuidarle. Su marido tenia un puesto de mucha responsabilidad en una
multinacional y viajaba con frecuencia. Maribel aprendi6 a elaborar el tipo de
alimentacion que necesitaba Ivan para que tuviera una nutricion adecuada. También le
administraba los farmacos para controlar las infecciones e inflamaciones respiratorias y
se hizo una experta en realizar los ejercicios de fisioterapia respiratoria. Ivan estaba bien
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a nivel médico, dentro de lo que se podia esperar. Por otra parte, Maribel y los
profesores facilitaron la total integracion en el colegio, Ivan tenia muchos amigos y
practicaba deporte como actividad extraescolar. A pesar de que todo iba bien, Maribel se
exigia demasiado, se culpabilizaba ante cualquier error y se criticaba con mucha
frecuencia. Este estilo en su manera de percibir las cosas le provocé inseguridad y una
baja autoestima. Por este motivo hicimos una lista de las cosas que necesitaba Ivan y la
respuesta que Maribel daba en cada una de las necesidades. Se comprob6 que era muy
eficaz resolviendo los problemas que iban surgiendo. Seguimos el protocolo descrito
anteriormente para trabajar la autoestima y en pocas semanas su estado de animo se
estabilizo. jAprendiste a darte la palmadita en la espalda y a confiar en tus recursos
personales para cuidar a tu hijo, estas encantada de haberte conocido y yo también a ti!
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Capitulo IV. COMUNICARNOS DE MANERA POSITIVA CON LA
PERSONA A LA QUE CUIDAMOS

«Hay tres cosas que nunca vuelven atrads: la palabra pronunciada, la flecha lanzada y la oportunidad
perdiday.
PROVERBIO CHINO

“ Cuidar es comunicar.

La relacion entre las personas en general y entre el cuidador y el familiar dependiente

en particular se fundamenta en la comunicacién. Yo entiendo por comunicacion un
proceso objetivable de intercambios conductuales, verbales y no verbales con el objetivo
de orientar la accion de los demas, de facilitar cambios de conducta en los otros. En este
proceso es muy importante atrevernos a decir aquello que hemos decidido decir,
expresar realmente lo que queremos expresar, sin molestar a nuestro interlocutor y
atendiendo y comprendiendo a sus demandas y necesidades, asi como facilitarle que
también exprese todo lo que crea conveniente. La «no comunicacién» es imposible:
hagamos lo que hagamos, estamos comunicando. Si hablamos o si estamos en silencio, si
miramos o desviamos la mirada, si tocamos o nos mantenemos distantes, estamos
comunicando. La comunicacion es el pilar mas importante del proceso de cuidar y la
persona cuidadora tiene que aprender un repertorio amplio de habilidades de interaccion
social que le permita facilitar momentos de acercamiento eficaces y lo mas afectivos
posibles con el familiar dependiente.

Las habilidades sociales son un conjunto de recursos personales que nos permiten
interactuar con los demads, del modo més adecuado posible a la situacion en que nos
encontramos, y de manera mutuamente beneficiosa. El cuidador tiene que conseguir
manifestar un trato facil con la mayor parte de sus interlocutores: familiar dependiente,
resto de familiares, amigos, compafieros de trabajo y profesionales que estén trabajando
con la persona a la que cuida. Cuando hablo de habilidades sociales hago referencia a
comportamientos muy concretos, muchos de ellos muy basicos (mirar a los ojos, tono de
voz audible, utilizar el nombre de nuestro interlocutor, tener contacto fisico, mantener un
aspecto fisico facilitador para la relacion, manejar la conversacion intrascendente,
escuchar y empatizar, entre los mas importantes), y otros mas complejos pero que
también se pueden aprender (saber negociar, tomar decisiones, defender los propios
derechos mediante la asertividad, entre los mas destacados). En este capitulo se
describen las habilidades de comunicacion mdas necesarias para cuidar e influir
positivamente en la persona que estemos cuidando. Hay que hacer mucho hincapié en
que la comunicacion es un proceso bidireccional en el que lo mas importante no solo
es lo que se dice sino como se dice; asimismo, hay que procurar que el producto de esa
interaccidn, en el instante en el que se produce, sea util tanto para el cuidador como para
la persona dependiente, es decir, mutuamente beneficioso para los dos.
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«,QUE PUEDO HACER YO PARA QUE LOS DOS ESTEMOS BIEN?»

La comunicacién es un instante en el que se comparten emociones € informacion, pero
sobre todo es hacer al interlocutor participe de lo que uno tiene. En ese encuentro entre
el cuidador principal y su familiar tiene que surgir la complicidad y la confianza para
comprenderse mutuamente y la solidaridad que va a dar sentido y riqueza a la labor de
cuidar. El cuidador tiene que atender fundamentalmente a los aspectos afectivos,
escuchando de manera activa y serena lo que demanda su familiar y, sobre todo,
facilitdindole su participacion en el proceso de la comunicacion. Con esta forma de
entender la comunicacion, cabe hacerse la siguiente pregunta: ;qué puedo hacer yo para
que los dos estemos bien? Esta es una de las preguntas mds importantes que debe
hacerse con frecuencia el cuidador, porque las contestaciones que se vayan dando en
cada uno de los momentos serdn respuestas que satisfagan por una parte las necesidades
de la persona dependiente y por otra la gratificacion que siente el cuidador por haber
conseguido el pequeiio objetivo. La respuesta a esta pregunta y el comportamiento que
se desprende facilitan la estabilidad emocional, puesto que las dos personas obtienen una
consecuencia positiva, un beneficio directo.

Analicemos este ejemplo: Maria estd convaleciente de una intervencion quirdrgica y
le comenta a su hija, que la estd cuidando: «No me siento comoda en tu casa, siento que
os molesto por estar aqui». Ana piensa: «;,Qué puedo hacer para que las dos estemos
bien en este momento?», y se contesta: «Tranquilizarla, decirle que no se preocupe por
estar en mi casa». Con esta vision de la situacién, Ana le dijo con una sonrisa y
cogiéndola de la mano que estuviera tranquila, que su marido e hijos participaron en la
decision de cuidarla. Ana consigui6 su objetivo de tranquilizarla y se sentia bien por
ello, Maria dej6 de preocuparse y se encontraba mejor. La respuesta y el
comportamiento de Ana han sido mutuamente beneficiosos. Si se hace la pregunta:
«;Qué puedo hacer yo para que el otro esté bien?», las contestaciones van a ir en la
direccion de satisfacer permanentemente las necesidades del otro y, por lo tanto, a corto,
medio y, sobre todo, largo plazo, esta forma de percibir el cuidado le desgastard
emocionalmente como consecuencia del abandono progresivo de su propio estilo de
vida. Como ya he sefalado en varias ocasiones, cuidar tiene que ser compatible con
mantener el estilo de vida que decida tener el cuidador.

LA COMUNICACION ES UN AMBIENTE Y NO SOLO
UNA CONVERSACION

La comunicacién es mucho mas grande que una simple conversacion. La
comunicacién es un ambiente que creamos para que sea mas facil compartir
informacion, gestos, didlogos... Para crear este ambiente facilitador, el cuidador tiene
que aceptar y respetar al familiar enfermo y transmitirselo a nivel verbal y no verbal,
independientemente del comportamiento que pueda manifestar la persona dependiente.
Esto se consigue utilizando una serie de habilidades sociales basicas verbales y no
verbales. Las verbales hacen referencia al vocabulario que se utiliza durante las
conversaciones, a la claridad de las cosas que se dice, a las respuestas que da ante las
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preguntas que le hace su familiar, a las preguntas adecuadas que le hace el cuidador y, la
mas importante, respetar y hacer que se respete

el turno de palabra. Las habilidades no verbales son fundamentales para crear un
ambiente de confianza; seguramente el familiar dependiente dard mas importancia a
coémo le dicen las cosas que a qué cosas le dicen.

Las habilidades sociales no verbales hacen referencia a la expresion facial (el estado
de 4nimo se manifiesta en los gestos de la cara), al contacto ocular (es muy importante
mirar a los ojos o a la parte superior de la cara con frecuencia pero no de manera
continua; se transmite confianza, seguridad e implicacion en la conversacion), a la
expresion gestual (se puede enfatizar lo que se dice haciendo gestos con las manos, pero
que no sean ni demasiados ni especialmente efusivos), a la postura y orientacion
(dirigidas al interlocutor), a la sonrisa (es la mejor manera de acercarse a la persona que
tiene limitaciones; los estados de &nimo pueden contagiarse y con la sonrisa le llegaréd a
su corazdn, para animarle y motivarle), a los movimientos de cabeza (asentir con la
cabeza es la mejor manera de demostrarle que se le esta escuchando, que se estd
pendiente del familiar), a la distancia/proximidad (sin duda alguna, el estar cerca y tener
contacto fisico conforta mucho a la persona enferma), a la apariencia personal (estar
arreglado y con buen olor facilita la relacion con la persona que esta cuidando) y, sobre
todo, si hay un aspecto que tiene que cuidar la persona cuidadora es el volumen de su
voz (debe ser audible pero no en exceso; no hay nada que le siente peor o que socave su
autoestima que cuando chillamos al enfermo). Si el cuidador principal es conocedor de
estas habilidades y las manifiesta, conseguira conectar con la persona dependiente,
haciendo que se sienta comoda, con confianza, comprendida y con una complicidad que,
desde el apoyo mutuo, les haga capaces de enfrentarse a lo que vaya llegando.

COMUNICACION EFECTIVA Y AFECTIVA

Para que la comunicacion del cuidador sea efectiva tiene que generar accion en la
persona que cuida y facilitar que este dé las respuestas o comportamientos esperados
para conseguir su bienestar; es decir, la comunicacidn tiene que producir cambios en la
conducta de su familiar. Por eso es muy importante transmitir mensajes claros y
especificos, sin ambigiiedad: decir exactamente lo que se quiere decir y comprobar que
el familiar ha entendido lo que se le esta diciendo, teniendo en cuenta en cada caso las
limitaciones que el enfermo puede tener para recibir correctamente el mensaje. El
cuidador, antes de interaccionar con su familiar, tiene que decidir lo siguiente: qué decir,
como hacerlo, cudndo y doéonde. Adquirir este hébito y automatizarlo para que lo
manifieste de manera natural sera uno de los retos que debe conseguir. Merece la pena
practicarlo.

“ Comunicar es influir de manera positiva en la persona con dificultades.

La comunicacion de la persona cuidadora no solo debe ser efectiva, ademas tiene que
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influir en las emociones del familiar que le necesita, de tal manera que se sienta querido,
aceptado y apoyado. Para acercarse afectivamente al familiar, el cuidador dispone de
recursos personales sencillos pero imprescindibles para conectar de manera positiva con
sus emociones y necesidades. Estas habilidades utilizadas de manera aislada ya son
suficientemente importantes para que se produzca ese acercamiento, pero si se utilizan
varias de manera sincronizada se consigue una estimulacidén intensa en la persona
dependiente que le va a facilitar tener mayor calidad de vida y, sobre todo, instantes de
mas serenidad para sobrellevar las dificultades. Mirarle, hablarle con un volumen y tono
de voz suave, cogerle de la mano, utilizar su nombre y tener una expresion de cara
agradable y con una sonrisa si procede, son ejemplos de las habilidades que

seguramente el cuidador tiene en su mochila; solo hay que tener una actitud de
aceptacion y transformar un momento mas de la relacién en un instante Unico e
inolvidable para los dos (si las utiliza). A veces el cuidador no estard con animo de
facilitar las cosas; es normal, pero es en esos momentos cuando se hace mas necesario
tener claro el objetivo con su familiar y centrarse Unicamente en conseguirlo, sin
olvidarse de que, pase lo que pase, lo importante es lo que construyen entre los dos
cuando se relacionan.

Comunicar es influir de manera positiva en la persona con dificultades. ;Qué tiene que
hacer el cuidador para intentar convencer? Revisemos este protocolo. Invito al lector que
vaya chequeando las habilidades que se describen e inicie un autoentrenamiento en
aquellas que considera que tiene que mejorar. Todo se resume en facilitar y no imponer:

* El contacto con el familiar tiene que ser calido. Mirarle, sonreirle y utilizar su
nombre.

« Utilizar mensajes como «yo», «a mi me parece», «en mi opiniony.

* Concretar lo que le estamos diciendo. Hablarle lo justo y escuchar mucho,
demostrandole interés en lo que dice.

* Preguntarle en qué le podemos ayudar. No anticiparse a sus necesidades. No
interrogarle, sugerirle que exprese lo que siente, que diga su opinion.

» Transmitir positividad. Tenemos que utilizar un lenguaje cargado de conceptos
que animen, en forma de elogios: «Me alegra que pienses asi»; «Aprendo mucho de
las cosas que me dices».

ESCUCHAR DE MANERA ACTIVA

Si hay una habilidad que destaque por encima de cualquier otra es la de escuchar de
manera activa y serena a nuestro interlocutor. Cuidar es escuchar demostrando que estés
ahi de verdad, no asintiendo con la cabeza mientras piensas en otra cosa; implica
aprovechar ese instante para demostrarle que te interesa como persona, que confie en ti,
que sepa que esta ante el mejor interlocutor posible, al que se abrird mas para contarle
cosas. Cuando escuchas asi, estds detectando mejor las necesidades de la persona
dependiente y te aseguras de que realmente entiendes su mensaje, sin interpretaciones.
Observas como dice las cosas y te das cuenta de su estado de animo; te permite
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conocerlo mejor como familiar dependiente y, lo mas importante, como persona.
Teniendo todo esto en cuenta y siendo muy concretos, ;qué tiene que hacer el cuidador
para escuchar activamente a su familiar? Veamos este protocolo de actuacion:

» Ante cualquier demanda o conversacion con la persona que le necesita, tener muy
claro que el primer objetivo en ese momento es parar el tiempo y escuchar, repito,
dedicar un tiempo exclusivamente a escuchar, no hay nada mas importante en ese
momento que atenderle.

* Facilitarle que exprese con libertad lo que sienta, opine o necesite. Con frases del
estilo: «Si necesitas que hablemos de esto, a mi me parece muy bien»; «Observo
que este tema te interesa, podemos centrarnos en €l si te parece».

* Estar atento a sus expresiones faciales y gestos para respetar el turno de palabra y
también su estado de animo. No hay que interrumpirle.

* Estar fisicamente cerca del familiar y con el cuerpo orientado hacia él. Mirarle y
atenderle.

* Mover la cabeza para demostrarle que estamos escuchando y facilitarle que lo siga
haciendo.

* Emitir murmullos de aprobacion: «mm-mmy, «ajay...

* De vez en cuando, tratar de completar la frase al unisono con ¢l, o resumir de
forma aclaratoria lo que el familiar ha dicho. Repetir alguno de sus mensajes.

De la descripciodn de las estrategias para escuchar bien que tiene que utilizar la persona
cuidadora, se desprende la idea de que la escucha activa requiere esfuerzo, atencion y
concentracion en lo que dice y hace la persona dependiente. Como cualquier otra
habilidad, hay que practicarla hasta que se adquiera y se consolide en el estilo de
comportamiento del cuidador. Siempre se esta a tiempo para aprenderla.

“ Cuidar es escuchar demostrando que estas ahi de verdad.

El caso de Alicia (cuida a su madre, que padece degeneracion macular)

Mercedes vivié de manera autdbnoma en su casa hasta que la pérdida importante de
vision y los problemas en sus piernas (se ayudaba de un bastén para caminar) hicieron
muy dificil que realizara las tareas dentro y fuera de casa. Alicia decidi6 que viviera con
ella. Por las mananas trabajaba y antes de irse dejaba todo preparado para que su madre
pudiese vestirse, asearse, desayunar y estar en el salon escuchando la radio. Mercedes si
podia hacer sin problema estas actividades. Todo funcionaba bien, seguin comentaba
Alicia, y no entendia la tristeza y el malestar de su madre, porque ya estaba atendida y
acompafiada. Vino a la consulta para saber qué tenia que hacer para cambiar esta
situacion. Ademads de otras areas evaluadas, me detuve en profundizar en conocer sus
habilidades sociales para relacionarse en general y con su madre en particular. Ya
durante la primera entrevista pude observar que Alicia hablaba mucho, le costaba
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respetar el turno de palabra y escuchar mis explicaciones sobre lo que ibamos a trabajar.
Iniciamos un programa de intervencion en habilidades de comunicacion y escucha
activa. Reconocia que a su madre todo se lo daba hecho y le expliqué que lo que le
pasaba a su madre es que estaba muy aislada, aunque disfrutara de su compaiia, Alicia
no era una interlocutora facil y la tendencia de Mercedes era de hablar cada vez menos
con ella porque no se sentia ni escuchada ni comprendida. En pocas semanas la relacion
entre ellas mejord y en el seguimiento telefonico después de seis meses Alicia habia
consolidado la escucha activa en su forma de interaccionar. jParar y escuchar no es
perder el tiempo sino invertirlo en acercarte a la persona que te necesita! jLo
comprendiste y funciond, Alicia!

COMPRENDER DESDE LA ACEPTACION DE LA REALIDAD
LO QUE ESTA PASANDO

Una vez que el cuidador ha adquirido la habilidad de escuchar activamente a su
familiar, el siguiente paso serd aprender a conectar con las emociones que este
experimenta y manifiesta. Comprender lo que siente el otro, haciéndole ver que
entiendes por el momento emocional que estd pasando, sin juzgarle, sin tener que
posicionarse, sin identificarse o sin necesariamente estar de acuerdo con ¢€l, es lo que
entendemos por empatizar. Cuando la persona dependiente se siente comprendida y con
la libertad de expresar libremente lo que piensa, sabiendo que el cuidador le va a
entender, siente mas cerca su apoyo, su animo y, en definitiva, se siente consolado para
seguir luchando contra las adversidades. Parece sencillo, pero varios comportamientos
hacen que le resulte dificil ser empatico al cuidador en determinados momentos. La prisa
y la empatia no hacen buenas migas: si da sefiales al familiar de que esta pendiente de
otra cosa mientras le expresa sus problemas, mirando al reloj o estando inquieto, se
sentira con desconfianza y con distanciamiento emocional. El cuidador no estard siendo
empatico en ese momento.

Otro de los comportamientos incompatibles con la empatia es la costumbre de dar
consejos rapidos para resolver los problemas que le comente el familiar, sin que este se
lo haya pedido. Eso tampoco es empatizar. La empatia es comprender la situacion
emocional del enfermo o persona dependiente; sin mas, hacerse cargo de lo que siente. A
veces, el cuidador puede sugerirle qué necesita, pero hay que dejar que el familiar vaya
decidiendo. Uno de los comportamientos que mas rompe el proceso de empatia es el de
minimizar y relativizar la importancia de lo que te verbalice el familiar. «Eso no es tan
gravey, «Creo que lo estas exagerando»: estas expresiones y otras parecidas hacen que el
enfermo sienta que verdaderamente no le ha comprendido; aunque el cuidador lo haga
con la mejor intencidon de animarle, conseguird el efecto contrario. Otro de los
comportamientos que alejan al cuidador de mostrarse empatico se produce cuando, ante
la expresion de un malestar, un dolor o una preocupacion, se le dice que €l también lo ha
tenido en alguna ocasion y que hay que ser fuertes («Esto me ha pasado a mi»).
Tampoco esta siendo empatico en este caso porque de lo que se trata es de comprender el
estado animico del familiar, y no es el momento de hablar de ¢l mismo. Solamente hay

77



que informarle de que conoce como se siente y que lo comparte. Comentaba en otro
momento del libro que la comunicacion era un ambiente y no solo una conversacion;
pues bien, las dos habilidades que generan ese ambiente son la escucha activa y la
empatia. Son las que mas reconfortan al familiar dependiente.

(Qué tiene que hacer el cuidador para mostrarse empatico ante su familiar? Revisemos
este protocolo de actuacion. Como siempre, aconsejo que cada uno intente mejorar en
aquellos aspectos en los que entienda que tiene mas dificultades y que debe practicar:

* Para conectar con las emociones hay que atender al mensaje verbal y sobre todo a
como dice las cosas el familiar. Observar la expresion facial, su tono de voz, su
mirada. Intentar descubrir como se siente y qué necesita.

* Expresar que comprendes lo que estd manifestando. Utilizar frases del tipo
«Entiendo que estés pasando por un momento de tristeza y preocupacion» o «Te
noto inquieto, dime qué necesitasy», le demuestran que efectivamente el cuidador
comprende lo que le pasa, se siente escuchado. Es importante adaptar la expresion
facial a cada una de las situaciones, de tristeza, de alegria, de preocupacion, para
tener una coherencia sobre lo que nos esta expresando.

* Si el familiar le pide al cuidador ayuda concreta, opiniones, consejos, es el
momento de actuar y hacer todo lo que dependa de €l. Si el familiar no le solicita
ayuda se le puede sugerir que en todo caso pueda contar con ¢l para lo que haga
falta.

Cuidar es llegar a las emociones de la persona que mds sufre y compartirlas. Para
compartir hay que conocer y para conocer hay que escuchar y observar; esto obliga a
estar cerca, y para estar cerca el cuidador debe tener una actitud de compromiso y de
lucha contra todos los obstadculos que vayan aconteciendo, acompafiandolo de manera
positiva hasta el final.

El caso de José Manuel (cuida a su padre,
que padece asma bronquial)

«D¢jate de historias, lo que tienes que hacer es salir y darte un paseo»; «Qué vas a
estar nervioso, yo si que estoy estresado por el trabajo». A Julio le ingresaban con
frecuencia por sus complicaciones pulmonares y otras dolencias, pero cuando se le
pasaba la crisis podia hacer una vida mas o menos normalizada para su edad. Vivia en
casa de Jos¢é Manuel, con su mujer y sus tres hijos. Fue precisamente Cristina, su mujer,
quien vino a consulta porque le preocupaba mucho la relacion entre José Manuel y Julio.
Reconocid que su suegro practicamente no podia hablar porque su marido le contestaba
y le repetia que no tenia derecho a quejarse de nada porque lo que le pasaba eran cosas
normales de personas mayores. Le molestaba hasta que tosiera por las mafianas o por las
noches. Coincidia que en el trabajo no iban bien las cosas por la crisis y esto le generaba
ansiedad y dificultades para dormir.

Cristina consiguié convencerle para que viniera a consulta y, tras la evaluacion, inicid
un tratamiento psicoldégico en control de la respuesta de ansiedad y control de
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pensamientos, asi como estrategias para aprender a convivir con la incertidumbre de la
situacion laboral. Cuando mejord en autocontrol trabajamos la habilidad de la empatia
para relacionarse mejor a nivel emocional con su padre. Se inform6 sobre la enfermedad
de su padre y dedicaba un tiempo diario a escuchar e intentar comprender lo que sentia y
lo que le preocupaba. Utilizamos el protocolo descrito anteriormente para el
entrenamiento en empatia. Hablaban de sus cosas y de otras muchas que no tenian nada
que ver con su enfermedad. No volvio a contestarle mal a su padre y aprendio a disfrutar
de los momentos que estaban juntos, aunque entendid que no siempre seria asi. jPonerte
en su lugar, conocer sus sintomas y comprender como se sentia tu padre te enseid a
degustar el tiempo que pasabas con €él, y a no juzgarle! jQué gran ensefianza, José
Manuel!

EXPRESAR CON CLARIDAD LO QUE PENSAMOS Y SENTIMOS

La confianza, la comprension, el entendimiento y la complicidad entre el cuidador
principal y el familiar dependiente se construyen desde la transparencia y claridad en sus
mensajes, conversaciones y gestos. La claridad en la expresion de las opiniones y de los
sentimientos me ayuda a introducir una forma de estar con los demds, una manera de
entender la relacion desde el exquisito respeto hacia el interlocutor: me refiero a la
asertividad. La asertividad se define como la capacidad de autoafirmacion personal,
entendida como la expresion directa de los propios sentimientos, deseos, derechos
legitimos u opiniones, sin amenazar o castigar a los demas y sin violar los derechos de
esas personas. El cuidador tiene que sentirse libre para expresar con claridad sus
opiniones y emociones a su familiar dependiente, al resto de sus familiares y a los
profesionales que les atienden. ;Qué tiene que hacer el cuidador principal para
comunicarse con un estilo asertivo? Para facilitar la practica de esta forma de
relacionarse con los demas y especialmente con la persona dependiente, se aconseja
seguir los pasos que se describen a continuacion:

* La persona con un estilo de comunicacion asertivo ha aprendido previamente a
tener un autocontrol emocional para que no le limite la consecucion de sus
objetivos. Si el cuidador esta nervioso o con mal humor, le va a resultar muy dificil
mostrarse asertivo. Recuerdo que en el capitulo II de este libro se han revisado las
estrategias mas importantes de autocontrol emocional. Es un buen momento para
recordarlas y practicarlas, en el caso de que no se haya iniciado ya en este
entrenamiento tras leer aquel capitulo.

» Una vez controladas las emociones, el cuidador tiene que sacar de su mochila de
competencias las dos habilidades mas importantes para cuidar, que son la escucha
activa y la empatia. Seria extraordinario que estén muy trabajadas, pero si no es asi
también serd muy acertado que se d¢é la oportunidad de practicarlas.

* Si se ha llegado a este punto hay que felicitarse porque el cuidador ya esta en la
mejor predisposicidon para plantearse claramente qué es lo que le va a responder a su
interlocutor, en las distintas situaciones que vayan sucediendo. Tiene que tener
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claro el objetivo, y para expresarlo seguir cuatro pasos muy sencillos:
1. Describir la situacidon que quiere tratar.
2. Expresar como se siente.
3. Empatizar.
4. Intentar dar alguna alternativa de solucion.

Pongamos un ejemplo: Luis cuida a su mujer tras una intervencion quirurgica. Para
conocer y aprender los cuidados que tiene que proporcionarle en casa, antes de que le
dieran el alta, decidié preguntar al médico qué tenia que hacer a partir de ahora. Cuando
le vio por el pasillo de la planta se lo pregunto y este practicamente sin detenerse le dijo
un par de cosas rapidas que no logrd entender. Luis tenia claro que no era ni el momento
ni el lugar para hablar de ese tema. Se dirigi6 al lugar de informacion de la planta para
que le dijeran donde y cudndo estaria el médico en su despacho. Cuando llegd el
momento y siguiendo los pasos descritos anteriormente, le dijo:

1. «Buenos dias, doctor, soy Luis, el marido de Consuelo, su paciente de la
habitacion 222. Afortunadamente le van a dar el alta y me gustaria saber qué tengo
que hacer para cuidarlay.

2. «Estoy preocupado porque no se me ha informado todaviay.

3. «Comprendo que antes, en el pasillo, no era el momento y siento haberle
abordado asi, pero...».

4. «Como le decia, aunque venga descrito en el informe de alta, me gustaria que me
comentara cOmo tengo que actuar a partir de este momento».

Una vez que tenga claro el objetivo de la interaccién y como hacerlo, es muy
importante, como hemos visto en el ejemplo, elegir un momento adecuado. Un buen
momento para el cuidador serd cuando se perciba tranquilo y observe que su interlocutor
también lo esta.

El cuidador tiene que ser capaz de expresar sus emociones y opiniones de manera
clara. Respetando la postura de sus interlocutores pero dejando claro que sus propuestas
también son importantes. Una de las situaciones que mas cuesta es el decir «NO» cuando
lo decidan y sin dar excusas, ante las demandas de la persona dependiente u otros
familiares. Aunque se tratard este derecho asertivo un poco madas adelante, conviene
describir una estrategia muy sencilla pero altamente eficaz para utilizarla en aquellas
situaciones en las que se decida, por la razoén que sea, decir «NO». Hace referencia a lo
siguiente:

1. Escuchar de manera activa lo que te solicita el interlocutor.
2. Decir «no». Puede anadir o no la razén de esa decision.
3. Expresar: «Entiendo que no lo veas como lo veo yo», y mantenerse en su postura.

Si el lector siente que no termina de hacerlo bien en las situaciones cotidianas, es un
buen momento para practicarlo y, si ademdas es una persona cuidadora, tiene que
tomarselo como una mejora imprescindible para cuidar con el menor desgaste emocional
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posible. Le vendra muy bien para no ser victima de las posibles manipulaciones que
pueden hacerle su familiar dependiente o algin miembro de la familia. Esto le facilitara
tener buena autoestima y estarda mas predispuesto para transmitir &nimo y motivacion a
la persona que estd cuidando.

El caso de Pilar (cuida a su marido, que se fracturd
las dos piernas en un accidente de trafico)

Pilar viajaba con frecuencia por temas laborales y no podia estar con su marido el
tiempo suficiente para cuidarle. Hablaron con su suegra, Juana, para estudiar la
posibilidad de quedarse con Miguel el tiempo que necesitara hasta que empezara a
caminar de manera autonoma, después de la rehabilitacion. Dos semanas después, Pilar
comprobaba cdmo su suegra y cuiiada tomaban decisiones sobre su marido, la casa y los
nifios sin contar con ella. Lo hablé con Miguel, pero este le dijo que no habia que darle
importancia, que no lo hacian con mala intencion. Pilar le explico a Juana que le
agradecia mucho lo que estaba haciendo pero que los habitos de los nifios no debian
alterarse durante el tiempo que ella estuviera fuera. Que las demas actividades que
hacian —colocar las cosas de otra manera, limpieza, compras— no le importaban tanto.
Miguel no le decia nada a su madre por temor a que se enfadara y su suegra continué con
su toma de decisiones sin contar con nadie mas. Los nifios dejaron de comer verdura y
fruta, ya no desayunaban en casa y su horario de suefio se vio alterado, entre otras cosas.
Pilar vino a consulta porque la situacién le desbordaba. Trabajamos asertividad y
resolucion de problemas. Pilar hablo con Miguel y le expuso de nuevo su malestar y que
necesitaba su apoyo para hablar con su madre, ya que ¢l no era capaz de abordar la
situacion. Hablaron todos y definieron muy bien la responsabilidad de Juana, y poco a
poco la situacion mejoro.

FACILITAR LA SERENIDAD EN MOMENTOS DIFICILES
DESDE LA FORMA DE DECIR LAS COSAS

Reflexionar antes de actuar es una de las caracteristicas de las personas que son
capaces de mantener la calma en los momentos adversos, manteniendo relaciones de
cordialidad. La persona que padece una enfermedad incapacitante, a veces, pasa por
momentos muy dificiles junto al cuidador principal y el resto de los familiares. En esos
momentos la forma de comunicar y la forma de estar del cuidador adquiere mucha
importancia porque influye directamente en el estado de animo de la persona
dependiente. Estar cerca del enfermo forma parte del cuidado y en muchas ocasiones es
mas que suficiente, pero hay circunstancias en las que ademds se necesita una
comunicacidn serena que funcione como una especie de colchon que amortigiie el golpe
de una mala noticia, de una intensificacion de los sintomas o de una recaida. El cuidador
tiene que estar muy atento en esos instantes al estado emocional del familiar. Ofrecerle la
posibilidad de hablar de las cosas que le preocupen y respetar su decision: «Te noto
preocupado, /quieres que hablemos? ;Cémo te sientes?». Sera una oportunidad para
compartir emociones, preocupaciones y opiniones. Estas situaciones desgastan mucho
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emocionalmente al cuidador porque estd implicado afectivamente con su familiar. Se
sufre mucho cuando ves sufrir a tu hijo o a tus padres o a tu pareja; por €so es necesario
que la persona que tiene la responsabilidad de cuidar también se ocupe de si misma, que
aprenda a gestionar bien sus emociones, que en lugar de reaccionar ante las dificultades,
responda una vez analizadas las distintas alternativas para enfrentar los problemas vy,
sobre todo, que mantenga una comunicacién cercana, serena y comprensiva con su
familiar. Una estrategia util para que el cuidador mantenga la calma en momentos
complicados es la siguiente:

* Enlentece los movimientos corporales, camina lentamente, habla despacio.

* Tomate un tiempo para estar a solas (cinco minutos serdn suficientes). Puedes
utilizar un cuarto de bafio cercano; una vez alli, tienes que mojarte las mufiecas con
agua fria y respirar profundamente tres veces.

* Piensa y decide: «;Qué objetivo tengo en este momento cuando regrese con mi
familiar? Acompanarle, no hablar, hablar de lo que le preocupe, cogerle de la mano
y estar en silencio...». Cuando salgas del cuarto de bafio, haz aquello que has
decidido. No pienses en nada que no sea centrarte en el momento presente.

No olvidemos que la capacidad para mantener la calma en los momentos dificiles se
puede aprender; nunca es tarde para intentarlo, y este es un buen momento para practicar
todas las estrategias descritas en estas paginas.

El caso de Santiago (cuida a su hermano,
diagnosticado de una diabetes que se le complico
con un problema en los pies)

Santiago y Roberto, mellizos de 41 afios, perdieron a sus padres como consecuencia
de un accidente de trafico cuando eran adolescentes. Vivieron con una tia hasta que se
independizaron. A Roberto le diagnosticaron una diabetes estando de cooperante en un
proyecto en el cuerno de Africa. Después de varios afios, la diabetes se le complicé con
un problema circulatorio en los pies, seguramente por no haber tenido un tratamiento
adecuado, y decidio regresar a Espana cuando las heridas en los pies le limitaban para
hacer una vida normal. Dos semanas después le comunicaron que las lesiones en los pies
eran irreversibles y que tendrian que amputarle los dos pies. Santiago vino a consulta
con su mujer porque queria saber como tenia que abordar esta nueva situacion de cuidar
a su hermano. El tratamiento psicoldgico se centrdo en varios aspectos: control de la
respuesta de ansiedad y control de pensamientos negativos, planificacion del proceso de
cuidar y la gestion del tiempo personal y familiar, estrategias para fortalecer la
autoestima de su hermano y como prevenir estados de &nimo depresivos, entre otros
modulos. Uno de los aspectos mas importantes de la intervencion fue el entrenamiento
en como mantener la calma en los momentos dificiles y la comunicacidon positiva para
acompafiar a su hermano en todo el proceso: antes, durante y sobre todo después de la
intervencion. La mayor parte de estas estrategias ya se han descrito, pero quiero destacar
que Santiago y Carmen, su mujer, aprendieron a mantener una comunicacion desde la
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empatia y la escucha activa, respetando en cada momento las decisiones de Roberto y, lo
mas importante, aceptandole. Cuidar también es calmar desde la serenidad. jMe alegra
que vuestras cosas vayan bien, animo!

INTENTEMOS QUE LA RELACION CON OTROS FAMILIARES
NO SE DETERIORE. EL ACUERDO ES POSIBLE

En el seno de la familia se dan muchas circunstancias que hacen que las relaciones
entre sus miembros pasen por momentos mejores o peores. Esto es normal. El cansancio
de alguno de ellos, las preocupaciones por los trabajos, los estudios, las relaciones con
los hijos, la falta de tiempo para estar juntos o para realizar actividades gratificantes, los
problemas econdmicos por la crisis, son ejemplos de esas circunstancias que influyen
directamente en la armonia familiar, asi como —sobre todo— la discrepancia en la
forma de pensar, de sentir y de actuar. Los conflictos son inevitables, pero con un poco
de esfuerzo y comprension todo vuelve al equilibrio y se superan estas dificultades
puntuales. Hay dos circunstancias que si no se gestionan de una manera adecuada por las
personas implicadas directamente, se convierten en dos fuentes importantes de conflicto
entre familiares. Me refiero al reparto de las herencias y al cuidado de las personas
mayores en el domicilio. Nos ocuparemos de esta segunda situacién porque muchos
cuidadores, ante esta decision de cuidar a sus padres, se enfrentan a resistencias por parte
de su propia familia, pareja e hijos, y también a la forma de implicarse méas o menos del
resto de familiares directos en el cuidado de los mayores. Ante estas situaciones se hace
necesario tener una actitud positiva para intentar resolver los posibles conflictos y
aprender al menos una estrategia basica de negociacion.

Un conflicto se produce cuando hay un enfrentamiento de intereses o de necesidades
entre personas. Perciben que sus puntos de vista son incompatibles y, guiados por sus
emociones, radicalizan sus posturas. Hablamos entonces de aptitudes, de estados de
animo y de relaciones entre los miembros de la familia. Todo ello forma parte del
problema, pero lo mas interesante es que también forme parte de la solucion. ;Qué puede
hacer la persona cuidadora para intentar resolver los conflictos familiares?
Fundamentalmente utilizar la comprension empatica hacia las posturas de los demas y la
negociacion asertiva para llegar a acuerdos que beneficien a todas las partes y, sobre
todo, al familiar dependiente. Recomiendo seguir unas pautas para facilitar la resolucion
de cualquier conflicto en general y los relacionados con el cuidado de las personas
mayores en particular (en el capitulo siguiente desarrollaré mas este protocolo para
resolver problemas):

* Convoca una reunidon con las personas implicadas, busca un lugar neutro y
tranquilo para poder abordar los temas. Elegir a una persona que modere el turno de
palabra y que anote las aportaciones de todos.

* Escucha de manera activa y tranquilizate antes de hablar.

* Habla con las personas y no de las personas. Aumentard la confianza si la
comunicacion es directa con cada uno de los miembros de la familia.

* Definid entre todos en qué consiste el conflicto. Que cada uno exponga su punto
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de vista. Hablar de cada problema aborddndolos de uno en uno y no todos al mismo
tiempo.

* Intenta ser empatico durante toda la reunién y no olvides que la flexibilidad
permite llegar a acuerdos. Es imprescindible expresar con claridad a los familiares
que les necesitas para cuidar a la persona dependiente e intenta concretar en qué y
cuando. Te ayudara la manera asertiva de comunicacion.

* Facilita que propongan alternativas de solucion.

* Favorece que se llegue a acuerdos que satisfagan a todos.

A veces es muy dificil conseguir una equidad en el reparto de tareas y de tiempo de
dedicacion que cada uno de los miembros de la familia puede asumir en las labores de
cuidar; por eso, desde la flexibilidad, toda aportacion es ttil. Teniendo esto en cuenta, el
cuidador, dentro de su planificacién del proceso de cuidar, tiene que dejar solucionados
los temas de sustitucion, el apoyo para lo que vaya necesitando el familiar y todas las
cuestiones que le faciliten seguir teniendo calidad de vida, pues asi podra ayudar mejor
al familiar enfermo.

El caso de Eva y Jorge (su madre apenas caminaba
y necesitaba ayuda)

Eva estaba recibiendo tratamiento psicoldgico en nuestro centro por un problema de
estrés postraumatico. Coincidido que su madre, Marisol, ya no podia hacer una vida
independiente con calidad y Eva hablé con su marido Jorge con el objetivo de que su
madre viniera a vivir con ellos. El le contestdé que necesitaba tiempo para tomar una
decision como esa. Dedicamos varias sesiones a trabajar esta nueva situacion. Eva y su
marido tenian que analizar a qué se comprometian, en qué aspectos cambiaria su vida,
qué tipo de cuidados necesitaba su madre, planificar el cuidado y el resto de actividades.
Después de este valioso andlisis decidieron reunirse con los dos hermanos de Eva para
saber qué pensaban hacer ante esta nueva situacion. No fue una reunion ficil, ya que
comprobd que no tenian intencion de aportar soluciones (Unicamente veian
inconvenientes). Se descartd ingresarla en una residencia y tampoco podian pagar a una
persona interna para que viviera con su madre.

Tras varios dias, volvieron a intentar llegar a algin acuerdo. Eva y Jorge se
comprometian a cuidar a Marisol, pero necesitaban tener los fines de semana libres. Uno
de sus hermanos se negd en rotundo y no propuso ninguna alternativa; directamente
decidié no participar en este proceso. El otro hermano, con una vision mas empatica y
flexible de la situacidon, se comprometié a quedarse con su madre un fin de semana
alterno. Este acuerdo fue valido para ellos, pero se habia generado otro problema con el
hermano, que no se comprometi6 a nada. Finalizamos la intervencion psicologica y
Marisol estaba bien cuidada; la relacidon con su hermano no mejord, aunque lo
intentaron. A veces no se consiguen todos los objetivos a pesar de haberlo intentado; lo
principal es que Eva y su marido estaban bien y Marisol también.

LOS SILENCIOS ENTRE CUIDADOR Y FAMILIAR DEPENDIENTE
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El cuidador principal y su familiar dependiente pasan muchas horas juntos; les ha
dado tiempo a observarse mutuamente, a conocer sus expresiones faciales y corporales,
la forma de comunicarse a nivel verbal y no verbal. Hacen valer el dicho: «Con una
mirada sabemos lo que queremos decirnosy; entre los dos saben lo que el otro suftre, pero
no suelen transmitirlo para no dafarse. Muchos cuidadores intentan demostrar que estan
bien ante sus familiares, aunque no sea asi, porque consideran que estos ya tienen
bastante con sus dolencias. Intentan animarles incluso a veces desde la ocultacion de la
informacidn sobre su diagndstico, tratamiento o prondstico, sin darse cuenta de que el
enfermo sabe mucho mas de lo que verbaliza. Estos momentos de silencio aumentan en
frecuencia y en intensidad cuando se enfrentan a malas noticias y el cuidador y/o el resto
de la familia no permiten a los profesionales que informen al paciente sobre la situacion
de su enfermedad, aunque este lo pida. Es lo que llamamos la conspiracién del silencio.

Es importante no romper la confianza que el enfermo ha depositado en el cuidador y
en los profesionales, por lo que si este desea ser informado hay que facilitar a los
profesionales que le estén tratando que le den la suficiente informacion sobre el proceso
de su enfermedad. De este modo se reducird la incertidumbre y podré seguir tomando
decisiones para enfrentarse a lo que ya conoce de su enfermedad. También se tiene que
respetar la decision de no ser informado, en cuyo caso la persona enferma dard su
consentimiento para que sea la familia la que reciba todos los datos sobre el diagnostico,
tratamiento y pronostico. Pero decida lo que decida el enfermo, el cuidador y el resto de
la familia tiene que aceptarle, sin juzgarle, permitiéndole que exprese sus sentimientos y
sus preocupaciones, acompafidndole en todo el proceso de la enfermedad.

El caso de Susana (cuida a su hermana, diagnosticada
de esclerodermia)

Susana vino a consulta acompafiando a su hermana Benita. El resultado de la
evaluacion psicologica fue que presentaba un nivel elevado de ansiedad, un estado de
animo deprimido y una baja autoestima. Le diagnosticaron esclerodermia, un tipo de
trastorno autoinmunitario que afecta a la piel y a otros 6rganos. Tenia marcas en la cara 'y
esto le provocaba mucha ansiedad al relacionarse con las amistades. Iniciamos un
tratamiento psicoldgico para estabilizar su estado de &nimo y su autoestima. Cambiamos
los pensamientos negativos automadticos de infravaloracion por pensamientos
alternativos. Después trabajamos estrategias para enfrentarse a situaciones cotidianas que
le provocaban ansiedad, como salir con las amistades, ya que sentia vergiienza por las
lesiones de la cara. Una vez conseguidos los objetivos de la gestion de emociones, le
entrené en algunas habilidades sociales y en la solucion de problemas. Benita consiguio
estabilizar su estado de 4animo y normalizar su vida atendiendo a todas sus
responsabilidades. Seis meses después de terminar el tratamiento, su enfermedad se
complico porque le afectd a los pulmones. Susana vino a consulta para aprender a estar
con su hermana en esos momentos tan duros. Trabajamos las habilidades para cuidar
desde la cercania y el apoyo, desde la comprension y la serenidad. Decidieron de manera
consensuada con los profesionales sanitarios que seria bueno darle a Benita toda la
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informacion sobre el tratamiento y el prondstico. Susana sigue cuidando a su hermana,
intentando disfrutar de cada instante. jUn abrazo a las dos!

RETROALIMENTACION POSITIVA. LO QUE DIGAMOS
QUE SEA UTIL

Animar y motivar también es cuidar. Hay comportamientos y estados emocionales que
son muy importantes para que el enfermo sobrelleve los sintomas o las limitaciones
fisicas y psiquicas que en ese momento tenga. Hacer los ejercicios de rehabilitacion,
intentar asearse por si mismo, hablar un poco mas, controlar sus pensamientos
pesimistas, hacer cosas para distraerse, estudiar, etc., todo eso puede parecer sencillo
pero en muchos casos para el enfermo supone un gran esfuerzo, un reto dificil de
superar. Facilitar la realizacion de las tareas mas complicadas es una de las
responsabilidades mas importantes del cuidador, y para conseguirlo puede utilizar una
herramienta de comunicacion que los psicologos llamamos retroalimentacion positiva; es
una forma de reforzamiento de las conductas y actitudes necesarias para convivir con la
enfermedad. La retroalimentacion positiva es reforzar todas aquellas acciones que
destacan en la conducta o en la labor de una persona. Para dar retroalimentacion positiva
necesitamos seguir estos pasos:

1. Elige un comportamiento concreto que consideras que es importante para el
enfermo: «Que coja el vaso y que beba €l solo».

2. Decide lo que le vas a decir y como, cada vez que realice este comportamiento
especifico: «He visto coémo has cogido el vaso y lo has sujetado, lo estds haciendo
muy bieny». Elogia de manera sincera.

3. Inmediatamente después de que el enfermo realice la conducta, diselo como has
pensado. Observa los cambios que se van produciendo en ese comportamiento.

4. Haz esto con todos los comportamientos que consideres necesario.

Esta estrategia, bien utilizada, hace que el enfermo sienta que poco a poco es capaz de
hacer aquello que se propone y experimente motivacion para esforzarse porque obtiene
mucha gratificaciéon por realizar bien la tarea. El hecho de que se lo reconozca el
cuidador, otros miembros de la familia o los profesionales que le atienden sera un
momento muy satisfactorio para ¢l y para la persona que lo cuida; es una de sus mayores
recompensas. A todos nos agrada que otra persona diga que hemos hecho bien una tarea.
A los cuidadores y enfermos también.

“ Animar y motivar también es cuidar. Hablale de lo bien que hace las cosas.

El caso de Josefina (cuida a su marido, que padece espasticidad, rigidez muscular)

Federico notd que empezaba a perder movilidad cuando tenia 41 afios; sus piernas se
tensaban y tenia dificultad para caminar y hablar. Le dijeron que el tratamiento para
paliar la pérdida de movimiento era farmacoldgico y con ejercicios de estiramientos. A
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Federico le afecto mucho en su estado de &nimo y tenia una actitud muy derrotista. Se
tomaba las pastillas, pero los ejercicios de estiramientos le provocaban dolor y los dejaba
de hacer. Poco a poco la mayor parte de las cosas que requerian moverse por la casa —ir
a la cocina por un vaso de agua, coger un libro, recoger la mesa, etc.— se las pedia a
Josefina. La situacion era dificil porque a Josefina le costaba decir que no y estaba todo
el rato atendiendo a sus peticiones; ademas habia que satisfacerlas rapidamente porque
terminaba enfadandose si se demoraban. Todo esto le provocdé mucha ansiedad y
dificultades en la relacion. Trabajamos en asertividad para que fuese capaz de decir no a
las peticiones que ¢l estaba capacitado para realizar (no sin dificultad, pero podia
hacerlo). Y vimos que la retroalimentacion positiva fue muy eficaz para animarle a
realizar los ejercicios de estiramientos, e incluso consiguié tener una rutina diaria.
Paralelamente, aprendio a ignorar determinadas peticiones y algunos gestos de enfado y
le prestaba mas atencion y le sonreia cuando la peticion era justa y lo hacia de manera
correcta. El ambiente en casa y la convivencia mejoraron lentamente. jQué buen trabajo
hicisteis los dos!

COMUNICARSE CON LOS PROFESIONALES

(Qué significa este diagnostico? ;Qué evolucion tiene? ;Cuédnto durara la
enfermedad? ;Se va a curar? ;Qué tengo que hacer para cuidarle? Estas son algunas de
las preguntas que se hace tanto el enfermo como la familia y el cuidador principal. La
falta de informacion, el no saber qué va a pasar, genera mucha incertidumbre y, como
consecuencia, ansiedad y angustia. No esta en nuestra mano controlar la enfermedad,
pero si podemos reducir mucho la incertidumbre obteniendo informacion clara y
concreta preguntando a los profesionales sanitarios todas nuestra dudas. En mi opinion
es muy importante conocer en profundidad la enfermedad que padece el familiar, pues
esto ayuda a saber como podemos ayudarle y cuidarle. Los profesionales sanitarios que
estan atendiendo al enfermo son la principal fuente de informacion y de formacion sobre
todo lo que tiene que ver con su salud. No es aconsejable mirar y mirar paginas en
internet buscando informacion sobre la enfermedad; algunas de ellas son de dudosa
procedencia y
lo que pueden hacer es alarmarnos y confundirnos. Ademas, hay que hablar de enfermos
y no de enfermedades porque a cada persona le afecta de manera distinta un mismo
diagnostico. Lo mejor es dirigirnos a las personas que le estan tratando.

Para cuidar es aconsejable colaborar y participar en la formacion que desde los
servicios de enfermeria se organizan para determinadas patologias: es lo que llamamos la
educacidn sanitaria. Si no existe esta posibilidad, entonces debemos hablar directamente
con el servicio de enfermeria que le ha atendido en el hospital o en el ambulatorio para
que nos explique en detalle los cuidados mas importantes que podemos hacer desde casa;
por ejemplo, el tipo de dieta, como asearlo en la cama, como mover al familiar, la
adherencia al tratamiento farmacologico o como aliviar determinados sintomas, entre
otras muchas necesidades del paciente. Por ultimo, me gustaria destacar que para la
mayoria de las enfermedades cronicas existen asociaciones en las que hay profesionales,
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enfermos y sus familias en las que también podemos obtener informacion cercana de la
enfermedad. Lo mejor de estas asociaciones es que nos facilitan compartir experiencias
con personas que estan pasando por circunstancias muy parecidas a las nuestras y nos
ayudan a adaptarnos mejor a lo que venga.
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Capitulo V. CONVIVIR CON LA INCERTIDUMBRE Y ADAPTARNOS AL
CAMBIO

“ Cuidar es un proceso de cambio permanente.‘

Una de las variables que mdas desgastan al cuidador principal es estar sometido a

cambios frecuentes en las condiciones de ayuda y cuidado. La persona a la que cuida
tendra altibajos emocionales: la evolucion de sus problemas a veces serd positiva, otras
veces no, o se estancard en la mejoria. Cambiaran las necesidades del familiar a todos los
niveles y posiblemente necesitard aprender nuevas estrategias de cuidado fisico,
alimentacion, aseo, e incluso requerird modificaciones en la vivienda (cuarto de bafio
adaptado, cambios en el dormitorio del familiar dependiente...). También serd probable
realizar ajustes econdmicos por reduccion de la jornada laboral o por la contratacion de
una persona que le ayude en el cuidado del familiar. Todos estos aspectos y otros
muchos coinciden en el tiempo con los cambios que a nivel personal tendrd que hacer la
persona cuidadora, ya comentados en otros apartados de este libro. Para reducir este
desgaste emocional es muy importante que el cuidador tenga una actitud de adaptacion a
los cambios que vayan llegando y que se centre fundamentalmente en aquellas cosas que
puede controlar con sus habilidades de manera directa o indirecta, para dar respuestas
eficaces. Ante la incertidumbre de no saber qué va a pasar, esté la seguridad de saber qué
es lo que debe y puede hacer en cada uno de los momentos del proceso de cuidar. Por
esta razon, el concepto clave que se va a desarrollar en este capitulo es el de flexibilidad.
El cuidador tiene que hacer un buen andlisis de su entorno y tener la flexibilidad
suficiente como para adaptarse de manera constructiva y manifestar comportamientos
utiles para seguir ayudando y cuidando, renunciando a veces a antiguas estrategias y
formas de pensar y de hacer, para sustituirlas por aquellas que le van a permitir llegar a
los nuevos objetivos planteados.

EL CAMBIO PERMANENTE EN LA ACTUACION DE AYUDAR
Y CUIDAR

El proceso de cuidar se prolonga mucho en el tiempo en la mayoria de las situaciones.
Por esta razon el cuidador principal tiene la percepcién de vivir en una rutina
permanente, siente que todos los dias son practicamente iguales. Pero sabemos que, si
analizamos mas despacio esa rutina, observamos que a lo largo del dia si ocurren
pequetias o grandes cosas distintas a los dias anteriores, ¢ incluso diferentes a las que
sucedian horas antes: son cambios que suponen un esfuerzo de adaptacion. Posiblemente
el cuidador no perciba en ese momento el esfuerzo para asumir el cambio, pero si lo
siente en forma de alteracion emocional o fisica. Siente temor a lo que pueda pasar o se
irrita cuando algo no sale como pensaba, y se frustra; lo experimenta en forma de
agotamiento fisico y mental. A pesar de estos sentimientos, percibe que la rutina le da
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seguridad: «Es cansado enfrentarse al dia a dia, pero sé lo que tengo que hacer y controlo
la situacion» (comentan esta frase muchas veces). Los cambios les provocan mas
incertidumbre y, por lo tanto, un periodo de inseguridad y de temor; por eso tienen la
tendencia a evitar dichos cambios. Un ejemplo que se da con frecuencia en los
cuidadores principales y que describe muy bien lo comentado hasta ahora hace
referencia al aprendizaje de técnicas para mover al enfermo en la cama, para el aseo, en
las curas, al hacer la cama... Tienden a hacer las cosas a su manera: «Hasta ahora me ha
ido bien asi y no tengo por qué asistir a un seminario para que me digan coémo lo tengo
que hacer»; «Todavia tengo fuerzas para levantarlo de esta manera o sujetarlo asi, y si
hago lo que me dicen, tardar¢ mucho mas tiempo y posiblemente le haré dafio». Esta
actitud no facilita la adaptacion a las necesidades del familiar, impidiendo el aprendizaje
y la oportunidad de mejorar en el cuidado. Esta teniendo una vision muy a corto plazo y
no esta resolviendo el problema importante, que es dar soluciones eficaces a la nueva
situacion planteada (quizéd su familiar no se levanta de la cama); ademas, esta poniendo
en riesgo su propia salud al levantar peso, pues le puede provocar una lesion. Percibe
que el aprendizaje de otras estrategias le va a costar, que no lo va a hacer bien; le genera
ansiedad lo novedoso y prefiere anclarse en lo que esta haciendo hasta este momento,
pues lo conoce y aparentemente lo controla. Le cuesta pensar en ese momento las
ventajas de utilizar las nuevas estrategias.

(Esta es la tnica o la mejor manera de percibir el cambio? Por supuesto que no: es la
peor manera de percibir las circunstancias y los momentos que estd viviendo el familiar
dependiente. Podemos fijarnos en sus necesidades y en lo que sabemos hacer. Nuestra
experiencia facilitard que aprendamos habilidades distintas, novedosas; tenemos que
autorizarnos a nosotros mismos a hacer cosas diferentes a las que hemos venido
haciendo hasta ahora. Si somos capaces de comprender que las circunstancias cambian,
tenemos que ser agentes de ese cambio, una vez que hayamos analizado las ventajas y
los inconvenientes. Veremos mas adelante como se debe modificar esta actitud negativa
ante el cambio de las condiciones del familiar y evitar el desgaste personal interpretando
el cambio como una oportunidad para seguir avanzando en el proceso de cuidar (y
también como persona).

El caso de Mercedes (cuida a su hermana,
que padece un lupus eritematoso sistémico que se complicd con una embolia pulmonar)

«He cuidado a mi madre hasta que fallecio y tengo experiencia suficiente para cuidar a
mi hermana; solamente necesito del médico que me recete los farmacos y no necesito a
nadie masy». Esta frase la repetia con frecuencia Mercedes cuando su marido intentaba
convencerla de que seria interesante asistir a alguna charla sobre la enfermedad y sus
cuidados. Esperanza, la hermana que padecia esta enfermedad, también la animaba a
participar en alguna asociacion, porque ignoraba muchas cosas acerca del problema. Ella
si tenia mucha informacidén sobre su enfermedad y, cuando hablaba con su hermana,
terminaban discutiendo porque le exigia actividades y comportamientos que Esperanza
no siempre podia realizar; por eso a veces la tachaba de dejada y vaga. Ante la situacion
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de tensidon que provocaba Mercedes, Fernando, su marido, vino a la consulta para que le
ayuddsemos a convencerla de que necesitaba tener otra actitud para cuidar a su hermana.
En el fondo, Mercedes tenia miedo a no hacer bien su labor y se aferraba a los mismos
habitos que mantenia cuando cuidaba a su madre. Ante situaciones nuevas reaccionaba
negando las necesidades reales. Esto es lo que llamamos resistencia al cambio. Cuando
tuve la posibilidad de trabajar con Mercedes, revisamos sus temores ante la enfermedad
y estudiamos como reducir la incertidumbre respecto de lo que podia pasar. Fuimos
analizando cada una de las necesidades de su hermana y vimos como dar respuestas
eficaces desde la comprension y con la informacion objetiva de la enfermedad. Poco a
poco fue aprendiendo nuevos habitos y entendidé que aprender siempre es positivo (y
facilitar las cosas a su hermana, mucho mas). jFernando, que buena iniciativa ponernos
en contacto con Mercedes!

NECESITAMOS UN TIEMPO PARA ADAPTARNOS

A LAS SITUACIONES NOVEDOSAS. SI LAS CIRCUNSTANCIAS

DEL FAMILIAR DEPENDIENTE CAMBIAN, DEBEMOS MODIFICAR NUESTRAS ACTUACIONES PARA
SATISFACER SUS NECESIDADES

Cuidamos cuando nos adaptamos a las nuevas circunstancias, cuando pensamos en las
necesidades del familiar y en nuestras habilidades para facilitarle las cosas (tanto en las
que tenemos ya adquiridas como en las que tenemos que aprender). Cuidamos cuando,
independientemente de las prisas o de la urgencia para dar respuestas, nos detenemos
unos instantes para pensar en qué conocimientos y habilidades necesitamos tener para
realizar nuestra labor de cuidar en ese momento. Si la respuesta es que efectivamente
necesitamos mas conocimientos y recursos, no dudemos en tomar las decisiones que
hagan falta para conseguirlo y, de esta manera, mejorar en nuestras competencias como
cuidadores. Aprovechemos las oportunidades que nos ofrecen los cambios, miremos
hacia adelante, disefiemos otros objetivos y hagamos lo posible para adaptarnos
permanentemente a las nuevas circunstancias.

Necesitamos tener una actitud flexible ante lo que vaya ocurriendo. Cambiemos las
prioridades tantas veces como haga falta y no nos olvidemos de darnos un
autorreconocimiento por dar respuestas eficaces en cada momento, o al menos por
haberlo intentado. Miremos entonces a las soluciones y no a los problemas; esto nos
ayudara a aceptar lo que venga, por muy dura que sea la realidad. Para la persona que
cuida, la emocion mds agradable que puede sentir es la de facilitar las cosas, la de haber
intentado llenar de vida los dias de la persona enferma, a veces con mas éxito y otras con
menos, pero, por encima de todo, la de seguir luchando con la conviccidon de su buena
labor, sin abandonarse a si misma, sin detenerse hasta el final. Toda adaptacion y todo
aprendizaje llevan tiempo, pero después de ese esfuerzo la persona cuidadora sale
fortalecida, con mdas experiencia, con mas competencias (que le van a motivar para
seguir con su extraordinaria labor). El caso que describo a continuaciéon no lo traté
directamente en la consulta; tuve la fortuna de conocer a Raquel en uno de los cursos que
imparto sobre inteligencia emocional en el Centro de Psicologia Alava Reyes.
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Miremos entonces las soluciones y no los problemas, pues esto nos ayudara a
aceptar lo que venga, por muy dura que sea la realidad.

El caso de Raquel (cuida a su marido, que padece leucemia linfoblastica aguda)

Luis empez6 a sentirse muy cansado, con momentos febriles, con dolores en distintas
zonas, y en su cuerpo aparecieron muchos moratones. Fueron al especialista, que,
después de hacerle varias pruebas y anélisis, les confirmo el diagnostico de leucemia.
Raquel, a sus 60 afios de edad y un mes después del diagnostico de su marido, decidid
hacer los tres mddulos del curso de inteligencia emocional. Desde el primer momento en
que supieron la enfermedad, no dudé en tomar las decisiones necesarias para adaptar su
vida al cuidado de Luis y sabia que tenia que aprender a hacerlo. Tenian unos ahorros,
solicitd reduccion de jornada en su trabajo y se dedicd a obtener el maximo de
informacion sobre la leucemia que padecia Luis. Durante el curso aprendio a gestionar
sus emociones; nos explicaba que su pena no le ayudaria a resolver problemas. Aprendio
a comunicarse con los profesionales y con su marido en las condiciones de enfermedad
y, sobre todo, aprendié a ser proactiva, a luchar con sus recursos para conseguir
objetivos. jMucho animo, Luis! jMuchas gracias, Raquel, por ser como eres! {Menuda
mujer coraje!

CAPACIDAD PARA REMONTAR. COMPORTAMIENTOS
QUE FACILITAN LA ADAPTACION AL CAMBIO

Hemos comprobado a lo largo de estas paginas que incluso en los momentos mas
dificiles podemos adaptarnos y dar respuestas que nos permitan remontar esas
circunstancias. Una de las situaciones mas dificiles a las que podemos enfrentarnos
cualquiera de nosotros estd en las enfermedades propias y las de nuestros familiares mas
queridos. La capacidad para remontar momentos adversos y salir fortalecidos (lo que
llamamos resiliencia) es un conjunto de habilidades que podemos aprender. Todo va a
depender de como percibamos las cosas que pasan (lo que pensemos sobre ellas), de las
decisiones que tomemos para dar respuesta a lo que nos demanden las circunstancias en
cada momento y de la confianza que tengamos en nuestras habilidades. Trabajando con
muchas personas que han remontado momentos complicados y con cuidadores
principales en particular, he observado que todos tienen un conjunto de habilidades que
me gustaria comentar (algunas de ellas ya se han descrito en capitulos anteriores):

* La comunicacion positiva: sobre todo la habilidad de escuchar y de empatizar. Es
una de las caracteristicas mas importantes para remontar momentos dificiles.

* El compromiso en la tarea y la consecucion de los objetivos adaptados a lo que el
familiar necesite.

* Asumir que las circunstancias adversas forman parte de la vida cotidiana y
enfrentarse a los problemas.

* Flexibilidad y adaptacion al cambio: modifican sus comportamientos para facilitar
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las cosas a su familiar.

* Saber describir de manera objetiva y realista los acontecimientos, controlando sus
emociones para que no les limiten en lo que tienen que hacer.

* Hacer lo posible para tener una buena autoestima: han eliminado el autorreproche
y fortalecen la mejora en las habilidades que necesiten.

» Confiar en sus habilidades y competencias para hacer frente a los problemas que
se vayan planteando.

* Estar abiertos a reciclarse y a aprender competencias diferentes a las que ya tienen
adquiridas, lo que les permitira ser mas eficaces y eficientes en la tarea de cuidar.

* Y la mas importante: intentar aportar 1o mejor de uno mismo, esté con quien esté
y bajo las condiciones que sean.

El caso de Jesus (cuida a su mujer,
a la que le han realizado un trasplante cardiaco)

Jests es un ejemplo valioso de como hay que adaptarse a los cambios y remontar las
situaciones adversas. Su mujer tenia muchos problemas cardiacos y los cardiologos
decidieron realizarle un trasplante. Afortunadamente el resultado de la intervencion fue
bueno. Coincidiendo con la hospitalizacién de su mujer, a Jesus le despidieron de la
empresa y a su hermano le diagnosticaron una enfermedad muy grave. Todas estas
circunstancias tuvieron un efecto lupa y dafiaron la estabilidad emocional de Jests,
provocandole ansiedad y angustia. Cuando vino a consulta le expliqué que necesitaba un
tiempo para adaptarse a las nuevas situaciones, que era normal que se sintiera asi. Para
tratar psicoldégicamente su trastorno adaptativo, elaboramos unos objetivos para cada una
de las situaciones: cuidar a su mujer, darse un tiempo para plantearse codmo buscar
trabajo y como acompaiar, atender y animar a su hermano...

Una vez que Jesus disefio los objetivos, revisamos las competencias personales que
tenia para conseguirlos y se puso en marcha. Recibidé informacion sobre los cuidados
importantes que tenia que recibir su mujer cuando regresara a casa: alimentacion,
limpieza del hogar para evitar infecciones y el resto de las estrategias que le
recomendaron. A su mujer no le falté de nada; gozaba de carifio, comprension y un
ambiente agradable para recuperarse. Dedicaba un tiempo diariamente para buscar
trabajo de manera activa y otros momentos para ¢l mismo, para hacer cosas que cuando
trabajaba no podia realizar. A su hermano y su familia los veia con frecuencia; se ofrecia
para lo que necesitasen en cada momento y les animaba a seguir luchando. Cumplia los
objetivos planteados y se proponia otros. Jesus entendi6 bien el concepto de ser flexible
y de utilizar lo mejor de €l mismo para remontar las dificultades. jPara quitarse el
sombrero, Jesus! Por cierto, aprovecho para llamar la atencidon sobre la importancia, yo
diria obligacion moral, de donar 6rganos. Te recuerdo que las enfermedades limitantes
no solo les pasan a los demas.

ANTE LA INCERTIDUMBRE, DEBEMOS FOCALIZAR LA ATENCION EN LO QUE PODEMOS
CONTROLAR
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Tanto las personas que necesitan apoyo como los cuidadores y el resto de la familia
perciben de manera diferente la enfermedad y las dificultades que se derivan de ella. La
mayor parte de las personas anticipan escenarios negativos; como se suele decir, se
ponen en lo peor. Esto les genera ansiedad y temor. Otras, las menos, se centran en cada
uno de los momentos presentes, analizan los datos que van teniendo y sobre eso actlian;
no anticipan situaciones negativas. Estas tltimas controlan mejor sus pensamientos y sus
emociones. Se centran principalmente en lo que pueden controlar de manera directa, que
no es otra cosa que sus comportamientos, sus habitos; en definitiva, la forma de
responder a lo que vaya aconteciendo. Cuando aparecen los sintomas de la enfermedad,
se inicia un proceso de incertidumbre: ;qué sera lo que tengo?

Para reducir la ansiedad que provoca la incertidumbre es importante que visitemos al
médico lo antes posible, y hasta que esto ocurra intentaremos no anticiparnos
negativamente; no tenemos que ponernos en lo peor, sino continuar con nuestra vida
cotidiana en la medida de lo posible, distraernos y controlar nuestros pensamientos,
contrastandolos con la realidad y la parada de pensamiento. Contar con un interlocutor
valido para que podamos expresar lo que sentimos y desahogarnos. Ante el diagnostico,
aparecen también dudas sobre el tratamiento y el pronostico. Lo mejor que podemos
hacer es informarnos de una manera objetiva sobre el problema y sobre qué podemos
hacer en esos momentos. Los profesionales nos orientaran para resolver las dudas.
Cuando comienza el tratamiento de la enfermedad y sobre todo cuando tenemos que
cuidar al familiar enfermo en casa, también aparecen dudas e incertidumbres sobre qué
tenemos que hacer y como.

Como vemos, la enfermedad esta acompafiada de incertidumbre, y a la mayoria de las
personas, incluidos los cuidadores, nadie les ha ensefiado a convivir con ella. Lo mejor
que podemos hacer es focalizar nuestra atencion en el aqui y el ahora y actuar segin los
datos que tengamos en cada momento, sin anticipar situaciones futuras negativas. Solo
podemos vivir en el aqui y el ahora; por lo tanto, vivimoslo de la manera mas ttil para
nosotros mismos y sobre todo para contagiar de vida a los demaés. Si no aprovechas cada
momento, este formard parte de nuestro pasado de manera irreversible. El futuro no
existe; solamente cuando lo vivas, en ese momento, ya sera presente.

El caso de Emiliano (cuida a su mujer, que padece
cancer de mama)

«Yo siempre me pongo en lo peor porque si pasa algo ya estoy preparado»; «Siento
que todo va a ir mal, no me puedo imaginar la vida sin ella»; «Los médicos nos han
dicho que hay posibilidades de cura, pero no nos garantizan el cien por cien, y €so es
porque saben que no tiene cura»; «Hemos tenido poca suerte en nuestra vida y ahora me
da la sensacion que tampoco». Esto es una muestra de lo que pensaba Emiliano cuando
llegd a consulta; no era de extraiar su nivel de ansiedad y su estado de &nimo deprimido.
Anticipaba un futuro desolador y sufria mucho por ello, pero se olvidaba de los datos
objetivos con los que contaba en cada momento. Vivia en un estado de provisionalidad
(«Ahora esta bien, pero...») que le impedia considerar la informacion de los
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especialistas y la actitud de lucha de su mujer importantes ni suficientes como para estar
bien en ese momento y rumiaba sus propios pensamientos erroneos. Trabajamos el
control de los pensamientos para reducir su ansiedad y estabilizar su estado de animo
(descrito en el capitulo III) y después entrenamos como mejorar en la comunicacidon con
su mujer. jLaura, tengo que felicitarte por animar a Emiliano!

COMPATIBILIZAR LA ACTIVIDAD PROFESIONAL
CON NUESTRA LABOR DE CUIDADORES

Cuidar a una persona dependiente merece una planificacion de necesidades,
actividades, recursos y horarios. La mayor parte de los cuidadores principales son
mujeres de 45 afios
en adelante, casadas, que ademas cuidan de sus hijos y no tienen una labor remunerada.
En un nimero menor hay cuidadores principales que tienen que tomar decisiones sobre
como compatibilizar el trabajo con la responsabilidad de cuidar. Algunos de ellos tienen
que pedir la colaboracion de otro familiar para que durante su horario laboral el enfermo
esté bien atendido, o bien tienen que contratar a una
persona. Después de la jornada laboral recogeré el relevo de cuidar, con o sin ayuda.
Otros cuidadores tienen horarios de trabajo mucho mas extensos; esto les obliga a estar
muchas horas fuera de casa, lo que hace que la actividad de cuidar sea incompatible con
su trabajo y no cuenten con una ayuda que cubra ese horario. En estos casos es
recomendable que se informen y analicen las posibilidades y derechos que tienen como
trabajadores para solicitar una reduccion de jornada o una excedencia para cuidar a
familiares enfermos, segin las necesidades de cada situacién. En el articulo 37.5 del
Estatuto de los Trabajadores se especifica en qué situaciones se puede solicitar una
reduccion de jornada por cuidado de familiares, el periodo de tiempo que puede durar y
como se quedaria el salario. También se describen los supuestos para solicitar una
excedencia. Este tipo de decisiones a veces no son faciles de tomar y posiblemente seria
prudente asesorarse antes de hacer nada; hay que analizar por una parte las necesidades
reales del familiar dependiente y por otra las necesidades personales y la evolucidn de la
carrera profesional del cuidador. Una vez contrastadas las ventajas y los inconvenientes
de cada alternativa, se tomara la decision conveniente. Por ultimo, algunos cuidadores y
sus familias toman la decision de que su familiar resida en algiin centro especializado
donde le atenderan adecuadamente, o que asista a centros de dia durante unas horas, asi
como talleres de actividades, instituciones y asociaciones.

El caso de Dori (cuida a su hijo, que tiene
una discapacidad intelectual)

Dori trabajaba en una empresa multinacional como directora el departamento de
ventas. Su marido trabajaba de comercial en una empresa de telefonia y viajaba con
mucha frecuencia. Pocos meses después del nacimiento de Rubén, un equipo
multidisciplinar de la comunidad auténoma en la que vivian les informo6 de que el bebé
tenia una discapacidad intelectual. Dori se incorpord a su puesto de trabajo tras los
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meses de maternidad, pero poco después se planted6 que queria estar con su nifio el
mayor tiempo posible, para cuidarle personalmente. Empez6é a tener dudas sobre la
decision que tenia que tomar porque podria acabar con su carrera profesional. Su marido
le apoy6 en todo momento, independientemente de la eleccion que tomara. Vino a
consulta pidiendo consejo profesional sobre como tomar decisiones y no dejarse llevar
unicamente por lo que le decia su corazoén. Analizamos entonces las necesidades de
Rubén, las distintas opciones que habia de modificar las condiciones laborales, su
visibilidad laboral y su posible desarrollo dentro de la empresa. La pareja estaba todavia
en el proceso de asimilar que tenian un hijo con discapacidad y lo importante era
conocer bien la atencidn y la estimulacion temprana que, dependiendo de las
caracteristicas de Rubén, tanto los profesionales como la familia tendrian que trabajar.
Dori y su marido colaboraron de manera activa en todo el proceso de estimular y trabajar
con Rubén y también en una asociacion de discapacitados intelectuales. En cuanto a su
trabajo, Dori solicitd una reduccion de jornada para poder estar mas tiempo con su hijo;
valord que era lo mas correcto en ese momento. jMucho animo a los tres!

ESTRATEGIAS PARA LA RESOLUCION DE PROBLEMAS

De la relacion cercana que se establece entre el cuidador y la persona que necesita ese
apoyo surge la fuerza y la motivacion para hacer frente a los problemas que van
apareciendo. Superar los obstaculos que impiden conseguir los objetivos previstos sera el
resultado del trabajo en equipo de todas las personas implicadas en el proceso de mejorar
la calidad de vida del paciente. El cuidador tiene que procurar que sea su familiar el que
resuelva sus propios problemas, siempre teniendo en cuenta su capacidad fisica y
psicologica. Lo que pueda hacer por si mismo que lo haga, y en el resto se le ayudara.
De igual manera tiene que darle la oportunidad de colaborar en la solucion de las
dificultades que afecten a los dos. Con esta estrategia le estard dando autonomia, se
sentira util, valorado, y mejorara su autoestima y las competencias para resolver otros
problemas. Cada dificultad
la transformaremos en una oportunidad de obtener éxito si la enfrentamos y la
resolvemos.

En consonancia con los autores Costa y Lopez (1996), D' Zurilla y Goldfried (1971) y
Mahoney (1983), citados en el libro de Costa y Loépez Manual para la ayuda psicoldgica,
en el proceso de solucion de problemas tenemos que dar los siguientes pasos:

1. Identificacion del problema. La persona cuidadora y el propio enfermo tienen
que establecer una comunicacidén basada en la confianza. Expresar claramente lo
que sienten, lo que les preocupa, es una forma de identificar problemas. La
observacion del comportamiento de la persona dependiente, su estado de a&nimo, los
gestos, su expresion facial y su tono de voz son indicadores de la existencia de una
dificultad. El cuidador tiene que facilitar la relacion cercana para registrar los
problemas que van sucediendo. Un ejemplo que trabajamos en la consulta y que
describe bien este proceso de resolver problemas es el siguiente: Luis le dice a
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Marisa, su pareja: «No puedo caminar, mi vida va a sufrir muchos cambios, no sé
qué va a pasar con mi trabajo, voy a necesitar a una persona para que me ayude en
muchas tareas cotidianas, no s¢ si podré dedicarme a las actividades que antes del
accidente me gustaba hacer, me asusta mi futuro y, lo mas importante, no sé si te
cansaras de mi». Marisa le escucha sin interrumpir y le dice: «Me alegra que
expreses con sinceridad lo que te preocupa, es normal que ahora tengas esa
incertidumbre, si lo ves conveniente lo hablamos con calma y te digo como lo
percibo y lo siento yo...».

2. Afrontamiento del problema. En este punto tenemos que reclutar todas las
habilidades de la persona dependiente, asi como del cuidador principal y del resto
de familiares y amigos. Todos pueden contribuir en la solucion de los problemas.
Es muy importante elaborar por escrito un listado de las competencias: de lo que
sabe hacer y de lo que tendra que aprender a mas corto plazo para adaptarse a
nuevas condiciones (tanto del cuidador como del familiar que necesita ayuda). Por
otra parte, focalizaremos la atencion en una sola de las dificultades que se plantean.
Pues bien, tenemos entonces un problema y un listado de competencias. Veremos
qué competencias tenemos que utilizar para resolver ese problema y, si tenemos que
aprender alguna, adelante. Es el momento de poner en marcha la motivacion para
enfrentarse a lo que venga. Continuamos con Luis y Marisa. Ella le dice: «No
podemos resolver todo en este momento. Si nos centramos en lo mas inmediato, en
tu aseo, como vestirte y como desplazarte dentro de casa, ;qué crees que podemos
hacer?». Luis le dice: «Estaria mas comodo si el aseo lo hago contigo, y creo que
habria que hacer una obra en el bafio para que estemos mas comodos». Marisa le
dice: «Es cuestion de aprender a tener mafia para hacer lo que necesitamos, y estoy
segura que podemos conseguirlo y tenemos que animarnos. Cuando quieras
miramos quién puede hacernos esta obray.

3. Definicion del problema. En este punto tenemos que describir de manera
concreta la situacion que hay que mejorar o el problema que debemos resolver.
Posiblemente necesitaremos recoger informacion sobre como lo percibe cada una
de las personas implicadas e intentar acordar con todos a qué nos enfrentamos,
porque desde el consenso se consigue mas implicacion en el proceso de cada una de
esas personas. Siguiendo con el ejemplo, Marisa le dice a Luis: «Ahora lo que
importa es mejorar tu autonomia personal dentro de casa, fortalecer lo que puedas
hacer solo y organizarnos para las cosas en las que necesitas ayuday.

4. Formulacion de objetivos. Expresar con claridad donde se quiere llegar y las
consecuencias positivas de conseguirlo. Ademads, es importante especificar los
pasos concretos que vamos a dar para llegar a cumplir dicho objetivo. Ejemplo:
Luis le comenta a Marisa: «Tengo que conseguir vestirme solo, pues me daria
autonomia y autoconfianza. Para ello tendré preparada la ropa antes de vestirme, me
pondré primero la parte de arriba y luego, con mucha habilidad, debo ponerme los
pantalones tumbado...». Marisa le contesta: «Vamos a practicar durante estas dos
semanas y vemos los resultadosy.
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5. Generacion de alternativas. Es importante que, ante cualquier obstaculo que nos
impida momentaneamente acercarnos a la consecucion del objetivo, dediquemos un
tiempo a generar alternativas, cuanto mas mejor, para superar ese obstaculo. La
actitud tiene que ser muy proactiva, de no detenerse ni hundirse ante el obstaculo
sino pensar permanentemente en la solucion. Seguimos con el ejemplo: Luis estaba
practicando el habito de vestirse solo y surgido un pequeio obsticulo; si se le
olvidaba dejar preparada la noche anterior alguna prenda, no tenia posibilidades de
vestirse correctamente. Se sentaron para dar alternativas que resolvieran esta
dificultad. Pensaron en varias: ponerse una lista al lado de la cama con las cosas que
necesitaba, que se lo preparara su pareja. ..

6. Valoracion de alternativas y toma de decisiones. Este es el momento para
analizar la viabilidad o no de cada alternativa, estudiar las ventajas y los
inconvenientes y decidir la més til, la que podemos realizar y la que con la mayor
seguridad resolvera el problema puntual. Marisa y Luis optaron por hacer un
mueble a medida que pudiera estar pegado a la cama para que Luis pudiera acceder
facilmente a toda su ropa. Asi lo hicieron, y continuaron con la consecucion del
objetivo: vestirse de manera autonoma.

7. Plan de accion. Llegados hasta aqui, hagamos que ocurran las cosas que hemos
decidido realizar. Necesitaremos planificar las acciones, lo que vamos a necesitar,
el presupuesto, nuestras competencias. Todo lo que haga falta para poner en
practica lo que hemos pensado. Ejemplo: Marisa y Luis disefiaron conjuntamente y
con ilusion ese mueble que les facilitaria llegar a su objetivo principal; se lo
encargaron a un amigo carpintero y en pocos dias ya lo tenian repleto de ropa. Luis
continud con el entrenamiento de vestirse solo y lo consiguid. Lo mas importante es
que siguid con esa actitud para conseguir otros muchos objetivos.

8. Evaluacion. Lo que no se evaltia se devaltia. Revisar el proceso de como se ha
llegado al objetivo (y a veces para saber el motivo de por qué no se ha llegado) es
imprescindible para consolidar el aprendizaje de la estrategia de resolucion de
problemas.

El cuidador tiene que utilizar con frecuencia esta estrategia, tanto para si mismo como
para la persona a la que cuida. Hay muchas dificultades que acompafian al proceso de
cuidar: las horas de convivencia, los problemas asociados a la enfermedad, a la falta de
autonomia, a la discapacidad... Por eso el cuidador tiene que ser consciente de que con
esta herramienta estd facilitando calidad de vida a los suyos y reduciendo su desgaste
personal.

CONVIVIR CON LA PERSONA QUE CONTRATAS
COMO EMPLEADA DE HOGAR INTERNA

La empleada del hogar realiza un trabajo digno, necesario, y es muy importante
que esto se le reconozca, reforzando su actitud de ayuda y compromiso, haciéndole
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saber que se le agradece su labor.

«No les va a cuidar como yo»; «;Seré capaz de compartir mi casa con una extrafa,
que ademas tiene otras costumbres?»; «;Y nuestra intimidad?». Hay familias que
deciden compartir los cuidados del familiar dependiente con una persona a la que
contratan como empleada de hogar. Cuando los miembros de la familia trabajan y tienen
que descansar por la noche, delegan el cuidado de su familiar en una persona que vive
con ellos; suele ser una mujer extranjera y es contratada como interna. Se inicia entonces
una convivencia que requiere la mejor actitud de respeto y confianza entre todos y que
no esta exenta de roces, sobre todo al principio. Hay que tener en cuenta que todas las
personas que conviven en la misma casa estaran pasando por un proceso de adaptacion
que requiere un cierto tiempo y grandes dosis de paciencia y comprension.

Para facilitar la convivencia y el trabajo de la empleada del hogar es muy importante
definir con ella el trabajo que tiene que desarrollar, concretar las tareas y explicarle como
se realiza cada una de ellas, haciendo el cuidador principal de modelo para que lo
aprenda lo antes posible (asi cometera menos errores). Aqui hay que advertir que las
cosas no se realizardn exactamente como al cuidador le gustaria, pero en lugar de
encontrar defectos en lo que hace, hay que conceder un margen de confianza en que,
poco a poco, se aproximara mucho a lo que se espera que haga. Una vez que se le ha
explicado en detalle en qué va a consistir su trabajo relacionado con el cuidado del
familiar dependiente, el siguiente paso es exponerle las normas de comportamiento, los
habitos y las costumbres de la familia, para reducir los posibles problemas. Me refiero al
cumplimiento de horarios y las actividades que hay que realizar en cada uno de los
momentos, respetar el ritmo familiar, la forma de trato, el aseo personal y, sobre todo,
tener una comunicacion frecuente para aclarar dudas o informar de las necesidades del
familiar dependiente.

La responsabilidad de cuidar es compleja y desgasta mucho, como he comentado a lo
largo de estas paginas; por esta razon la empleada del hogar realiza un trabajo digno,
necesario, y es muy importante que se le reconozca, reforzando su actitud de ayuda y
compromiso, haciéndole saber que se le agradece su labor. Algunos pensaran que es su
obligacion y que para eso se le paga; si, pero el trato agradable y cercano hacia el
familiar que tiene dificultades (incluso el afecto si ya lleva cierto tiempo cuidandole),
(qué precio tiene? La calidez y el respeto, ;no son demasiado grandes estos valores
como para reducirlos a euros? Por encima de todo valoremos y cuidemos al que cuida.
La comunicacion frecuente, positiva y asertiva con la empleada serd imprescindible para
corregir errores y aumentar la confianza entre ella y el resto de los miembros de la
familia. Este ambiente de convivencia serena repercutira de manera beneficiosa en la
relacion entre la empleada y el familiar dependiente y, por lo tanto, en el cuidado y sus
consecuencias, que es el principal objetivo de la familia. Lo fundamental es que su
familiar esté bien atendido.

El caso de Rosa (contratd a una empleada de hogar
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para cuidar a sus padres)

Rosa y Martin decidieron que los padres de ella fuesen a vivir con ellos, para
cuidarles, pues ya eran muy mayores. Los dos trabajaban y la hermana de Rosa estaba
con sus padres todas las mananas y parte de las tardes hasta que ella llegaba. Esta
situacion dur6 varios afos y el desgaste fisico y emocional de Concha, la hermana de
Rosa, unido a que la pareja ya no descansaba bien por las noches por el deterioro de sus
padres, supuso que decidieran contratar a Emilia, una empleada de hogar interna. Le
dieron todas las indicaciones de como cuidar a los padres y qué tareas tenia que realizar
en la casa. Emilia aprendi6 rapido y bien. Concha estaba por las mafanas y les dejaba a
todos la comida hecha y supervisaba y resolvia las dudas de Emilia. La relacion era muy
buena; pudieron comprobar la calidad humana de esta persona y la atencidon que les daba
a sus padres.

Los problemas surgieron porque Rosa no terminaba de adaptarse a estar con una
persona extrafa en casa, que ademas tenia otras costumbres (Emilia era ecuatoriana). Le
sacaba defectos en las tareas de la casa y decia que les consentia demasiadas cosas a sus
padres. Aumentd la desconfianza hacia ella a pesar de la informacion que le
proporcionaba Concha, que estaba contenta con la empleada. La comunicacidon fue
deteriorandose poco a poco, hasta el punto de que llegd6 a hablarle a Emilia de manera
inadecuada; incluso discutia con Concha por la discrepancia que mantenian sobre Emilia
y sobre el cuidado de sus padres. Daba la impresion de que se arrepentia de haber
tomado la decision de cuidarles en su propia casa. Toda esta informacion me la dio
Concha en la consulta; estaba muy preocupada por la actitud de su hermana, la veia muy
tensa, discutia por todo y temia que Emilia dejara de trabajar en su casa porque era muy
buena persona y seria dificil encontrar otra persona asi. Le recomendé que hablara con su
hermana y su cufiado para estudiar la posibilidad de trabajar de manera conjunta e
intentar resolver esta situacion.

Dos semanas después iniciamos un entrenamiento en comunicacion entre los
miembros de la familia. Trabajamos la asertividad y la gestién de las emociones, y todo
fue mejorando. Con Rosa trabajé como dejar de ser resistente a los cambios que habian
hecho en su casa (convivir con Emilia y con sus padres), asi como las variaciones en su
vida personal y de pareja. Se consiguio estabilidad en la relacion familiar y con Emilia.
jEnhorabuena a todos! jCuando se quiere se puede! Quiero aprovechar este momento
para agradecer el trabajo silencioso pero extraordinario que realizan muchas empleadas
del hogar en el cuidado de tantas personas dependientes. Muchas gracias y mucho
respeto hacia este colectivo de personas.

COMO ADAPTARNOS AL FALLECIMIENTO DEL SER QUERIDO

«Ha estado tanto tiempo en mi cabeza, he vivido tan pendiente de ¢l, que le echo
mucho de menos y siento pena y vacio porque ahora el dia es distinto». Esta es una de
las expresiones que con mas frecuencia manifiestan las personas cuidadoras cuando ha
fallecido su familiar y entran en el proceso de duelo, de sentir pena y afliccion. La mayor
parte de los cuidadores experimentara algun tipo de alteracién emocional durante un
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periodo de tiempo, que sera normal y adaptativo ante la situacién de pérdida. La
duracion e intensidad de esta alteracion emocional va a depender de las habilidades de
enfrentamiento del cuidador, su experiencia vivida ante situaciones parecidas, lo estrecha
que haya sido la relacion con el familiar fallecido, cdmo se ha producido el fallecimiento
(si ha sido repentino o esperado), si tiene personas que le apoyen emocionalmente o no,
su estado de salud, entre otros muchos factores. Cada persona lo va a vivir a su manera,
pero en general se pasa por unas etapas en las que se dan una serie de pensamientos,
emociones y comportamientos que voy a describir brevemente:

 Aturdimiento: se siente inmediatamente después de la pérdida. Puede durar desde
unas pocas horas a varios dias. La persona puede sentir que esta como ida, como en
un momento de ensofiacion y de incredulidad. Le puede parecer mentira lo que esta
ocurriendo. Puede sentir sintomas intensos de ansiedad, nerviosismo y lloros
frecuentes. Es probable que le dé muchas vueltas a pensamientos e imagenes de la
persona fallecida.

* Asimilacion de la pérdida: se echa de menos al familiar. Es probable que se den
lloros espontaneos, sentimientos de rabia, dolor, a veces de culpa, rumiacion de
recuerdos, e incluso sentir su presencia. Le cuesta hacer una vida cotidiana
normalizada porque tiene sentimientos de incapacidad para seguir adelante, de no
saber qué hacer; todo lo que antes le ilusionaba ha perdido interés, sigue sintiendo
ansiedad y depresion, decaimiento fisico, y no le apetece estar con nadie; puede
producirse un aislamiento temporal.

* Aceptacion: la persona empieza a normalizar su vida aceptando la pérdida
definitivamente y reorganizando sus actividades. Siente las emociones de manera
menos intensa y ya va teniendo objetivos que le facilitaran ilusionarse poco a poco
por su trabajo, familia y amistades.

El cuidador tiene que reorganizar su vida posiblemente ya sin la responsabilidad de
cuidar y, por lo tanto, tiene que planificar el dia a dia para ocupar de manera constructiva
el tiempo que antes dedicaba al familiar dependiente ya fallecido. ;Qué podemos hacer
para ir normalizando nuestra vida tras el fallecimiento del ser querido? Describo algunas
de las estrategias mas eficaces para retomar las riendas de nuestra vida:

* Concedernos un tiempo para asumir la pérdida. Pasaremos por las fases ya
mencionadas anteriormente. Lo que sintamos es normal.

* Facilitar el contacto con el resto de la familia y con los amigos para poder
expresar lo que sentimos y, al mismo tiempo, hacer una buena recepcion de sus
demandas afectivas, desde la escucha empatica. Compartir recuerdos y emociones
facilita el desahogo emocional y nos hace estar bien.

* Dar valor a lo que hemos realizado con el familiar fallecido. Cuidarle ha sido
nuestra decision y lo hemos hecho con la mejor intencion, como hemos podido y
sabido, pero siempre de la mejor manera posible. No es lo mas importante que haya
fallecido sino que hemos tenido la oportunidad de estar con ¢l, dandonos
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reciprocamente un tiempo de calidad y formando un equipo muy unido, con
confianza para seguir luchando hasta el final.

* Planificar de nuevo objetivos ilusionantes en todas las areas de nuestra vida —
trabajo, familia, amistades, ocio, salud...— y tener una actitud proactiva para
intentar conseguirlo. Esto va a estabilizar nuestro estado de &nimo.

» Anotar en un folio lo que has aprendido de la experiencia de cuidar. Posiblemente
te sorprenderas del autoconocimiento que has desarrollado sobre ti mismo, de la
gestion de tus emociones, de tus habilidades de comunicacion en las distancias
cortas, de tu paciencia y, sobre todo, de dar mucho valor a lo que ocurre en el
momento presente (tienes que vivirlo, degustarlo, pues sabes que no siempre va a
ser asi).
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Capitulo VI. ATENDAMOS A LAS DEMANDAS DE LA PERSONA
CUIDADA

El principal objetivo del cuidador es hacer todo lo que sea posible para mejorar la

calidad de vida de la persona a la que estd cuidando, a nivel fisico, psicoldgico y social.
Cuidar es una actividad muy compleja y el cuidador tiene que estar formado en un
conjunto de destrezas para realizar los cuidados fisicos, en habilidades de comunicacion
para facilitarle afecto, comprension y estabilidad emocional, en gestionar sus propias
emociones para adaptarse a los cambios, en tomar decisiones y en resolver problemas,
entre otras muchas cosas. Si carece de estas competencias, es muy probable que las
situaciones que viva diariamente le desborden y provoquen alteraciones en su estado
fisico y mental.

A todos nos gusta e interesa que nos trate un buen psicologo, un médico con
experiencia, un albafiil especializado en reformas para modificar el cuarto de bafio, un
buen fisioterapeuta para realizar los ejercicios de rehabilitacion; igualmente, nos gustaria
ser cuidados por una persona que esté preparada para hacerlo, y si ademas es nuestra
pareja, madre, hermano o cualquier otro miembro de la familia, mucho mejor. Aunque
no tenga un titulo oficial como cuidador, aunque no esté remunerada su labor, puede ser
una persona con las competencias necesarias para cuidar. Atender continuamente a las
demandas del familiar dependiente y compatibilizarlas con las necesidades propias es el
equilibrio al que tienen que llegar los cuidadores principales, y para eso tienen que tener
muy claro lo que van a hacer, cobmo y en qué condiciones. En este capitulo se hace
hincapié en la importancia de priorizar las necesidades de la persona dependiente para
planificar mejor los cuidados y organizar el resto de las actividades diarias; todo ello
desde el apoyo afectivo y efectivo.

PRIORICEMOS EN ORDEN DE IMPORTANCIA LAS NECESIDADES OBJETIVAS DE LA PERSONA
CUIDADA Y DEMOS RESPUESTAS A ESTAS DEMANDAS DESDE EL APOYO AFECTIVO

Tras la decision de cuidar estd la intencion de facilitar, de animar y de estar junto
al familiar desde el agrado y el afecto.

«;Por donde empiezo?» o «No llego a todo, son tantas cosas las que necesita, las que
me pide, que me agobia porque tengo que estar a su lado todo el dia» son expresiones
que se habran planteado en alguna ocasion la mayor parte de los cuidadores. Dos ideas, a
mi juicio, muy importantes que he propuesto en este libro son: que el cuidador debe
tener mucha informacién sobre las dificultades de su familiar dependiente y que ha de
establecer una comunicacién frecuente con los profesionales implicados en su
tratamiento. Hay que hablar de la persona, de los cuidados y apoyos que necesita, y no
tanto de la enfermedad. Aconsejo elaborar una lista con las pautas de cuidados que nos
recomiendan los profesionales: como hacer cada una de ellas y en qué momentos. Con
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estas pautas, dedicaremos un tiempo a planificar como seria un dia tipo, organizando las
tareas en una agenda. Es el momento de priorizar las necesidades objetivas que tenga el
familiar

y de adaptar los cuidados a sus condiciones particulares y especificas. Siendo flexibles,
porque no todos los dias son iguales; ademas de realizar los cuidados mas importantes,
hay que introducir otros que también mejoren la calidad de vida del familiar, y todo ello
debe ser compatible con las actividades personales del cuidador.

Si hay un aspecto que se tiene que priorizar por encima de todo, es el carifio del
cuidador hacia la persona que necesita recibir esos cuidados. Cuidar es ayudar y apoyar
con el afecto. La enfermedad seguira el curso que sea, pero la persona tiene que sentirse
aceptada y comprendida, con un vinculo fuerte hacia el cuidador principal y el resto de
las personas con las que se relaciona y que le demuestran respeto y afecto. Es mas facil
intentar luchar contra la adversidad, contra un diagndstico, si el enfermo se siente
apoyado por su familia. La demostraciéon de afecto tiene un poder motivacional tan
fuerte para la persona con dificultades que, ante el desanimo y la frustracion que supone
sus limitaciones, es capaz de seguir adelante. Aunque algunos cuidadores no se sienten
correspondidos afectivamente porque su familiar no le transmite emociones positivas, la
gran mayoria reconocen sentirse enormemente recompensados por el carifio recibido por
parte de la persona a la que cuidan. Tras la decision de cuidar estd la intencion de
facilitar, animar y acompafiar al familiar desde el agrado y el afecto.

¢QUE TENEMOS QUE HACER PARA NO SER VICTIMAS
DE LAS MANIPULACIONES?

«Esto no puedo hacerlo sin ti, no seas tan dura conmigo, necesito que me ayudesy; «Si
me quisieras harias lo que te pido, debes estar harto de mi». Durante el proceso diario de
cuidar se dan miles de interacciones entre las personas implicadas, sobre todo entre el
cuidador principal y la persona que sufre las limitaciones. No es de extrafiar entonces
que en alguna de ellas surjan conflictos de intereses entre ambos. Se hacen peticiones
que el cuidador se siente obligado a cumplir, le cuesta mucho decir «no» y se siente mal
por ello. Si esta circunstancia se da con frecuencia, puede dafiar la autoestima del
cuidador. En otras ocasiones, cuando el cuidador se niega a realizar lo que le demanda el
familiar, este intenta influir emocionalmente en €l para que se sienta culpable y haga lo
que le pide. Cuando esto ocurre el cuidador esté siendo victima de las manipulaciones de
la persona dependiente.

Como en todo conflicto que se precie, es necesario que el cuidador tenga una actitud
facilitadora para intentar el acuerdo desde la serenidad que le da la comprension de lo
que la otra persona necesita realmente. Esto es lo més importante: saber priorizar las
necesidades objetivas de la persona y planificar las acciones para satisfacerlas; todo ello
con el mayor respeto y aprecio que pueda aportarle el cuidador. La herramienta
fundamental es la comunicacidn positiva y la asertividad para llegar a acuerdos y, sobre
todo, para ser capaces de decir «no» cuando hay que decir «no», ante las peticiones no
razonables. Veamos un ejemplo muy caracteristico en el proceso de cuidar, en el que se
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describen las pautas para decir «no» sin sentirnos culpables, poniendo limites a las
manipulaciones.

El caso de Victoria (cuida a su padre,
al que le han puesto una protesis en la rodilla)

Victoria vino a consulta porque se sentia sin 4nimo, sin ganas de hacer tareas en casa,
y le costaba cada dia més cuidar a su padre, Joaquin. «Desde que le operaron estd como
un niflo pequeio, llamando mi atencidén continuamente: Victoria traeme esto, trdeme
aquello, necesito que..., tienes que hacerme..., y tiene que ser en el momento que ¢l
quiere y de la forma que ¢l decida. Si no lo hago me lo reprocha, se enfada, me dice
cosas como que ‘“parece mentira, con todo lo que te he ayudado en tu vida y ahora no
quieres ni verme” o “si no me quieres tener me llevas a una residencia”, asi
permanentemente. Ya ha terminado la rehabilitacion de la rodilla pero contintia como el
primer dia de la operacion». Le expliqué a Victoria que habia cedido a las
manipulaciones de Joaquin y que eso le hacia sentir mal. Tenia que poner limites a su
actividad de cuidar y decidimos que Joaquin debia realizar todo aquello que pudiera
hacer solo. Trabajamos estrategias de comunicacidn asertiva y seguimos estas pautas:

1. Escuchar de manera activa lo que estd pidiendo en determinado momento:
«Victoria, traeme la jarra de agua, que tengo sed».

2. Expresar de manera concreta y clara lo que has decidido hacer: «Padre, entiendo
que tengas sed y que me pidas la jarra, pero he decidido que no te la voy a traer
puesto que ti ya puedes caminar y ademas te viene bien ejercitar la piernay.

3. Ante la protesta y el enfado («Parece mentira que me hagas esto...»), repetir el
mismo mensaje: «Entiendo que no lo veas como lo veo yo, pero ahora puedes
caminar y coger la jarra ti mismo; me gustaria ver que lo intentas». No dar ninguna
justificacion ni argumentar mas la decision.

4. Insistir en la misma informacién dos o tres veces ante las protestas.

5. Reforzarle cuando lo intente: «Muy bien, lo has hecho fenomenal; esto es un
avance importante».

Victoria aprendié a discriminar qué era lo que realmente necesitaba su padre y su
cuidado se reducia a proporcionarselo con el suficiente agrado, a pesar de que Joaquin
no le reconocia su labor. ;Si perseveras en la estrategia asertiva se consigue poner limites
al familiar desde la comprension y la serenidad, y ti lo conseguiste, Victoria!

ANTE UNA QUEJA, UNA RESPUESTA CERCANA
DESDE LA COMPRENSION

La persona enferma o dependiente tiende a desconectar de los estimulos externos y se
centra en lo que le pasa, en lo que piensa, en lo que siente, en lo que no puede hacer, en
sus dolores e incomodidades, en sus temores y en su futuro. La expresion de la queja por
parte del enfermo, en cualquiera de sus manifestaciones —verbal («Me duele mucho la
cabeza»), no verbal (expresion facial seria y el cuerpo encogido)—, alarma mucho al
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cuidador porque se siente impotente al no poder aliviar los sintomas que su familiar esta
sufriendo. Es, sin duda, una de las fuentes estresoras mas importantes a las que se tiene
que enfrentar, y la que mas angustia le provoca. Ademas de seguir los criterios que los
profesionales sanitarios le han recomendado —farmacos, alimentacion, cura de heridas,
movilizarlo, etc.—, el cuidador tiene que ofrecer y dar todo el apoyo y animo que sea
posible a la persona que esta cuidando y que estd viviendo un momento tan dificil.
Paralelamente al alivio que ante determinados sintomas puede darle el efecto del
farmaco, por ejemplo si le reduce o elimina el dolor fisico, surge el verdadero consuelo,
que es el que le proporciona el cuidador cuando le acompafia, cuando esta a su lado.

La utilizacion de varias habilidades por parte del cuidador va a facilitar que su familiar
se sienta apoyado afectivamente, que sepa que puede contar con €l, que puede expresar
libremente lo que siente porque nadie le va a juzgar y, sobre todo, porque se va a sentir
comprendido y respetado. Estas habilidades, algunas de ellas ya comentadas en el
capitulo IV, hacen referencia a la empatia (comprender su estado emocional), a la
escucha activa, a estar receptivo a lo que te diga y necesite, a motivar y animar, a
reforzar sus comportamientos y su actitud de lucha, a elogiarle y expresarle el
reconocimiento que procesa el cuidador hacia él. Estar al lado del enfermo y crear un
ambiente de calma y serenidad en el que sea mas facil la comunicacidn verbal y, sobre
todo, la no verbal, sera la oportunidad para demostrarle que le aceptas y que entiendes
sus angustias y preocupaciones. No es necesario interrogarle para saber qué le pasa, ni
llenar los silencios con consejos rapidos o frases hechas. Por otra parte, mejorar su
estado de confort y calidad de vida significa que, a pesar de las dolencias y limitaciones,
la persona dependiente tiene que hacer una vida lo mas normalizada posible, haciendo lo
que pueda realizar de manera autonoma; de esa forma, el cuidador le va a facilitar que no
pierda su dignidad, que se sienta util y con posibilidades, que tome sus decisiones si esta
en condiciones para hacerlo y que se sienta respetado en lo que quiera hacer. Respetar su
necesidad de estar a solas o con el cuidador o con las personas que ¢l decida. Hablar
sobre las cosas mas intrascendentes o mas delicadas cuando el enfermo o la persona
dependiente lo vea oportuno, y siempre desde la sinceridad. En definitiva, lo mas
importante ante los momentos dificiles de la persona dependiente (y por lo tanto del
cuidador) es que solo con estar cerca de la persona que sufre es mas que suficiente para
que esta se sienta reconfortada. Parece fécil, y lo es si el cuidador utiliza las habilidades
descritas y gestiona bien sus propias emociones. Solamente hay que intentarlo.

El caso de Félix (cuida de su mujer, que padece
un hepatocarcinoma)

A Félix lo conoci en un momento muy dificil de su vida. A su mujer le habian
diagnosticado un cancer en el higado, después de haber luchado durante varios afios con
una enfermedad hepética. El pronostico era malo. Iniciamos un tratamiento psicoldgico
para abordar la ansiedad y el estado de &nimo deprimido y cuando empez6 a gestionar
mejor sus emociones y a normalizar un poco su vida, iniciamos un entrenamiento sobre
como realizar un acompafiamiento afectivo con su mujer. Félix estuvo acompanando a
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su mujer, junto a sus dos hijos, hasta el ultimo instante. Se limitaba a cogerla de la mano,
a escucharla con serenidad, a comprenderla cuando hablaba de sus emociones y de lo
que le preocupaba. Le facilitaba lo que ella pedia, la aceptaba; simplemente estuvo alli
conectado emocionalmente con ella hasta el final. Gracias, Félix, por tu
comportamiento sencillo pero intensamente confortable y por ser como eres! jMucho
animo! |Y un beso a Cristina, esté donde tu creas que esté!

CUIDAR ES UNA OPORTUNIDAD PARA MEJORAR
COMO PERSONAS

Muy pocas experiencias gratificantes en la vida de una persona pueden equipararse a
la de facilitar calidad de vida a otra, sobre todo si es dependiente. El cuidador es
coprotagonista en cada una de las escenas que se suceden a lo largo del proceso de
acompafiar afectiva y efectivamente al familiar o amigo que le necesita. Cada una de
esas escenas, en las que se relaciona con otras personas, le ofrece oportunidades para
conocerse mejor a nivel emocional, para revisar el estilo de su comportamiento y su
forma de pensar, pero sobre todo de cambiar, mejorar o fortalecer la actitud ante las
situaciones dificiles que vivird junto a la persona dependiente, con el resto de familiares
y con los distintos profesionales. Este proceso de autoconocimiento le ayudard a ser
consciente de los problemas que puede controlar directamente utilizando sus habilidades
y de como influir de manera constructiva sobre la persona que precisa de sus cuidados.
La gestion adecuada de sus propias emociones y reacciones, para cuidar desde el afecto,
serda uno de los retos personales mas importantes al que tendrd que enfrentarse el
cuidador (y seguramente hasta ese momento no se lo habia planteado). La
responsabilidad de cuidar puede ser, entonces, una oportunidad de decidir intentar ser la
persona que quiera ser. Posiblemente descubra que tiene adquiridas (o en proceso de
aprender) una serie de habilidades bdsicas para influir de manera positiva en sus
interlocutores, como es la empatia y la escucha activa.

También es muy probable que aprenda a valorar las pequenas cosas que suceden en el
dia a dia, que se centre en las cosas que tiene y no piense en las que ha perdido o en las
que le gustaria tener; antes de la experiencia de cuidar podrian pasar desapercibidas, pero
ahora, afortunadamente, no. Ser consciente de lo que sucede en el momento presente e
intentar centrarse en lo positivo de las situaciones y en lo mejor de las personas le
facilitara ser una persona distinta, y casi todos los cuidadores reconocen ser mejores de
lo que eran antes.

La decision de enfrentarse a retos dificiles y cambiantes le colocara frente a un espejo
en el que se mirard y vera como se esta sintiendo, qué respuestas o reacciones manifiesta
ante la adversidad. Se dard cuenta de que la ira no sirve para nada y de que el afecto y la
cercania son fundamentales; hay muchas circunstancias que no puede cambiar, pero si su
forma de responder ante ellas. Tendra la oportunidad de autorizarse a si mismo a realizar
cambios en algin aspecto de su vida para mejorar y, de esta manera, ir creciendo como
persona. Caminar junto a una persona que tiene dificultades, en definitiva, le dara al
cuidador la posibilidad de mejorar en dos aspectos fundamentales para cualquier ser
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humano: la autenticidad y la honestidad. Cambiard sus prioridades y focalizard su
atencion en las cosas sencillas, cotidianamente necesarias, y en la fortaleza que se siente
cuando da afecto y felicidad.

El caso de Estela (es voluntaria y cuida de una persona
en una residencia)

He querido comentar este caso para mostrar mi profundo agradecimiento y admiracion
a todas las personas que, como Estela, dedican parte de su valioso tiempo a cuidar a otras
personas sin otro objetivo que llenar de vida su dia. Conoci a Estela en un acto del
voluntariado de la Comunidad de Madrid. Me comentaba que habia superado una
enfermedad que puso en riesgo su vida. Abogada y directora de recursos humanos de
una multinacional, a raiz de su enfermedad cambi6 muchas de sus prioridades: pidi6 una
reduccion de jornada y dedicaba tres tardes a la semana a cuidar a personas con deterioro
cognitivo y fisico en una residencia de mayores. También impartia charlas a enfermos y
familiares para explicarles como se habia enfrentado a su enfermedad. jGracias por tu
labor, Estela! jLo prometido es deuda: te dije que te mencionaria en este libro y aqui
estas!
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Capitulo VII. LA PACIENCIA, EL GRAN MOTOR

Cuidar es aceptar la realidad tal y como es pero sin renunciar a intentar mejorar
la calidad de vida de la persona a la que cuidamos.

Cuidar a una persona que tiene dificultades para realizar de manera auténoma su vida

significa estar pendiente de sus necesidades, de la evolucion de sus problemas, de su
estado de animo y, sobre todo, de sus comportamientos. En la relacion estrecha y
frecuente que mantienen ambos se manifiestan comportamientos que pueden poner a
prueba el nivel de tolerancia, de autocontrol y, por supuesto, la paciencia de las personas
implicadas. Muchos cuidadores reconocen que les cuesta estar tranquilos en
determinadas situaciones y que han dicho expresiones como: «Ya te estds manchando
otra vez, intenta coger mejor la cuchara» (persona con dificultades en la movilidad de los
brazos), «Mama, ya me lo has preguntado veinte veces y me cargas» (persona con
principios de demencia senil) o «Intenta avisarme con madas tiempo cuando te estés
haciendo pis, siempre llego tarde, ni que lo hicieras a proposito» (persona mayor con
dificultades para controlar los esfinteres). Muchas veces las cosas no salen de la forma ni
en el momento que le gustaria al cuidador; tampoco como quisiera la persona
dependiente. Esa resistencia a percibir las cosas tal y como son, distorsionadas por las
prisas y por la falta de comprension, provoca momentos en los que la comunicacion se
vera afectada y se dirdn cosas que no son correctas en la forma en que se dicen ni
siquiera en el contenido.

Mantener la calma ante la adversidad es la actitud mas positiva que puede adquirir el
cuidador principal; la paciencia es el gran motor que pone en marcha el proceso de
cuidar desde la serenidad y el afecto. Tener paciencia es parar, analizar y elegir la
respuesta mas adecuada en cada situacion sin dejarse llevar por los acontecimientos,
centrandose en el instante presente, pues no hay nada mas importante que lo que ocurre
en este momento. Pero para tener paciencia ante las situaciones y las personas, primero
hemos de preguntarnos: ;tenemos paciencia con nosotros mismos?, /sSOmos
comprensivos?, ;nos animamos?, y ante los errores: ;nos castigamos con el latigo
invisible o aprendemos para que no vuelva a ocurrir, sin reproches? No olvidemos que,
afortunadamente, siempre vamos a estar con nosotros mismos y podemos elegir
pequetios grandes momentos de calma y serenidad ante lo que pensamos, sentimos y
hacemos de manera positiva.

Podemos ser motor de cambio en aquellas cosas que queramos mejorar, podemos
superarnos si decidimos avanzar, podemos comprometernos con nuestros propios
planteamientos, y todo ello desde el optimismo de ir saltando los obstidculos que nos
vayamos encontrando e intentar conseguir aquello que para nosotros sea verdaderamente
importante. Necesitamos entonces enlentecer el tiempo o establecer pequeiios paréntesis
en el ajetreo diario para pensar en lo que es importante hacer para sentirnos bien y hacer
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que se sientan bien los demas. En este sentido, ante una contestacion incorrecta o un
gesto que no nos ha gustado por parte de la persona dependiente, nuestra respuesta,
desde la paciencia y la serenidad, serd asertiva, sin entrar en enfrentamientos sino
buscando y facilitando la solucidn. Este estilo de comportamiento no significa aguantar o
soportar; la paciencia hace referencia a tolerar y a tener tranquilidad ante las situaciones
que no nos agradan, orientando nuestras respuestas hacia los objetivos sin que nos limite
ninguna otra circunstancia externa o nuestras emociones.

A TENER PACIENCIA TAMBIEN SE APRENDE

Los comportamientos, los habitos y las actitudes se pueden cambiar si nos
autorizamos a nosotros mismos a aprender a mirar las situaciones de manera distinta y si
vamos fortaleciendo estilos de comportamientos alternativos. De igual modo que hemos
aprendido a reaccionar elevando el tono de voz y criticar una conducta de la persona que
estamos cuidando de manera desmedida («jjYa te he dicho mil veces que no puedo estar
todo el santo dia a tu lado!!»), podemos aprender a expresarlo desde la tranquilidad, la
paciencia y la eficacia de la asertividad («jEntiendo que te gustaria tenerme cerca, pero
he planificado el dia para hacer otras cosas! Comprendo que no lo veas como lo veo yo,
pero lo haré asi y me gustaria que lo comprendieras sin enfadarte!»); solamente hay que
practicarlo y no resistirse al cambio de estilo. Pues bien, para empezar a trabajar en la
direccion de fortalecer la paciencia, podemos hacer un registro de las situaciones ante las
que con frecuencia reaccionamos de manera incorrecta; asi tendremos mas informacion y
autoconocimiento de coOmo pensamos, sentimos y nos comportamos en €sos momentos.

Es importante plantearse alternativas de respuesta ante esas situaciones y aplicarlas
cuando se dé la oportunidad. Iremos comprobando el progreso. Otra estrategia para
fortalecer la paciencia es hacer el ejercicio de: «Ya que estoy aqui, ;qué puedo hacer?».
Ante cualquier circunstancia que no nos agrade del dia a dia, nos haremos esta pregunta
y las respuestas utiles que nos vayamos dando formardn parte de nuestra paciencia. Un
ejemplo: «Mi madre dedica mucho tiempo para comer porque le cuesta un poco masticar
y tragar. jAntes esto me ponia de los nervios!, pero ya que estoy aqui, puedo supervisar
como estd comiendo mientras le comento cosas de su pasado, cuando vivia en el pueblo,
o hago alguna llamada que tenga pendiente, o0 me asomo de vez en cuando para
comprobar que estd comiendo al mismo tiempo que friego los cacharros o me preparo un
café; lo importante es que no le he metido prisa ni le he contestado mal». Unido a esta
estrategia, podemos darnos unas autoinstrucciones positivas que nos faciliten tener
paciencia. A modo de ejemplo: «He decidido tener calmay; «S¢é lo que tengo que hacer»;
«A veces las cosas ocurren de una manera distinta pero s¢ adaptarme».

Recordemos que las cosas que nos digamos deben ser utiles. No es correcto pensar en
como deberian de ser las cosas sino en qué puedo hacer en este momento para estar bien,
respirar y tranquilizarme; en definitiva, tener paciencia y descubrir otras posibilidades,
otras oportunidades. Para continuar fortaleciendo nuestra paciencia, no nos olvidemos
que lo natural entre dos personas es la discrepancia, pero nadie nos ha ensefado a
convivir con ella y lo que hacemos es posicionarnos y no ver con buenos ojos que
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nuestro interlocutor tenga una opinidn distinta de lo que estamos hablando o haciendo.
Practiquemos la tolerancia: sumar opiniones distintas es siempre una garantia de
aprender y de comprender que lo distinto enriquece. Si a todas estas estrategias le
afiadimos la respiracion lenta y profunda y respetamos el ritmo de las personas y de las
cosas, sera mas facil que tengamos el autocontrol suficiente como para aportar
alternativas utiles ante las situaciones adversas. Solo hay que intentarlo.

El caso de Encarna (cuida a su madre, diagnosticada
de depresion)

«Nadie me explicd qué era una depresion y coOmo tenia que comportarme con mi
madre, a pesar de haberla acompafiado a varios médicos. El verla sentada, sin hablar, sin
ganas de hacer nada, sin animo, sin mostrar interés por nada que le proponia, me sacaba
de quicio, y sobre todo escuchar su queja constante sobre dolores multiples. A pesar de
mis intentos para animarla, solo recibia lloros y a veces respuestas subidas de tono; se
mostraba irritable». Le expliqué a Encarna qué era la depresion; le dije que no solo los
farmacos le facilitarian salir del problema y que su madre necesitaba una intervencion
psicologica. Con Encarna trabajé como disminuir la ansiedad, como cambiar el estilo de
comunicacién con su madre y como tener paciencia con los comportamientos y las
condiciones de cuidado que necesitaba. Aprendi6 a relacionarse con su madre,
adaptandose a su ritmo cuando estaba con ella, estimulandola progresiva y lentamente.
Facilitandole la conversacion, colaborando con ella en pequefias tareas domésticas,
organizando alguna visita de amigas y familiares, dando paseos por el barrio para tomar
el sol y el aire; en definitiva, aprendiendo a convivir con una persona que padece
depresion. jEncarna y Maria José, intentasteis con mucha voluntad salir de la depresion
y mirad lo que habéis avanzado! jQué buena actitud, Encarna, enhorabuena!

PLANIFIQUEMOS LA ACTIVIDAD DE CUIDAR A CORTO, MEDIO Y LARGO PLAZO. LA
CONSTANCIA EN MANTENER LOS HABITOS EFICACES PARA CUIDAR

Cuidar es un proceso continuo y a veces de larga duracion. He defendido en este libro
que la responsabilidad de cuidar tiene que ser compatible con otras responsabilidades del
cuidador principal. Teniendo en cuenta que lo mas importante en la relacion entre el
cuidador y la persona dependiente es el momento presente, lo que sucede en el aqui y el
ahora, es decisivo también hacer una planificacion del proceso de cuidar. En toda
planificacion tienen que estar bien definidos los objetivos mas inmediatos e importantes
(aseo personal, comidas, farmacos, actividades cotidianas, centros de rehabilitacion...),
las metas a medio plazo (citas con los profesionales, pruebas médicas, visitas de
familiares, asistencia a alguna asociacion, modificaciones fisicas en la vivienda, prever
qué persona va a sustituir al cuidador cuando sea necesario...) y los objetivos a largo
plazo (programacion de actividades de ocio y descanso, quién cuidard durante esos dias
al familiar enfermo...).

Esta planificacion general tenemos que adaptarla a una agenda que nos permita ser
eficaces para cumplir en el plazo debido con las actividades que nuestro familiar necesite
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para tener calidad de vida dentro de sus dificultades. En esta agenda debemos blindar el
tiempo que vamos a dedicar al cuidado; hay que dejar un tiempo sin planificar por si
surgen imprevistos y poder manejarlos desde la flexibilidad; ademds, estan las
actividades laborales, personales, familiares y sociales que para cada uno de los dias se
reserve el cuidador. Tenemos que ser realistas y no engordar la agenda con demasiadas
actividades porque puede resultar frustrante si no somos capaces de cumplirlas; sobre
todo, debemos ser constantes para que los objetivos y actividades planteadas en la
agenda se realicen. Cuando planificamos estamos tomando decisiones sobre nuestra
vida; tenemos el control, lo que nos hace sentir bien, nos motiva y nos ayuda a seguir
luchando para conseguir aquello que consideramos importante.

El caso de Silvia (cuida a su marido, que esta
en tratamiento de dialisis)

Silvia dejo practicamente todas sus actividades para estar con Luis. Le concedieron
una reduccion de jornada y el resto del tiempo estaba con su marido. Después de un afio,
Silvia empez6 a estar mas irritable, nerviosa, con dificultades para conciliar el suefio y
con bajo rendimiento en el trabajo. Su marido estaba esperando un trasplante, pero
afortunadamente se encontraba bien a pesar del tratamiento. Después de la didlisis
pasaba unas horas en las que se notaba molesto, pero luego se recuperaba poco a poco.
Luis convencio a Silvia para venir a la consulta. Ella no se habia adaptado a su nuevo
estilo de vida: asistir al trabajo y del trabajo a casa para estar con Luis. Trabajamos el
control de la respuesta de ansiedad y elaboramos un plan de actividades diarias y
semanales compatibles con los momentos en los que Luis podia necesitarla més. En
pocas semanas mejoro la relacion con Luis y disminuy¢ la ansiedad. Cuidandose ella,
cuidaba mejor de Luis en los peores momentos. Antes de escribir estas lineas supe que el
trasplante de rifién fue un éxito. jAnimo a los dos!

PEQUENOS RESULTADOS, GRANDES GRATIFICACIONES

«Las cosas simples son las mas extraordinarias
y solo los sabios consiguen verlasy.
PAULO COELHO

La felicidad es una forma de mirar. ;Hacia donde diriges tu mirada en el dia a dia?
(Miras a las cosas que dependen de ti? ;Te fijas en las cosas que tienen importancia?
(Qué cosas observas? Cuidar es estar al lado de la persona dependiente, estar cerca para
comprender lo que siente, conocer sus necesidades y aportar cuidados y afecto. El
cuidador debe ser capaz de darse cuenta de que sus atenciones pueden recibir una
respuesta de la persona dependiente. Por ejemplo, una mirada de agradecimiento de su
familiar cuando el cuidador le cambia las gasas de una herida, una sonrisa cuando le
anima, un apreton de manos cuando siente dolor y le consuela, ;no es esto lo mas
importante en ese instante? ;Lo valoramos? A veces estos comportamientos, estos
pequetios resultados, se quedan ocultos porque en el dia ocurren muchas otras cosas y
con las prisas no nos damos cuenta. ;Donde miras? Estan ahi.
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Tenemos que discriminar esos aspectos y diferenciarlos de todos los demas; estos
pequetios gestos provocan una gran satisfaccion y, como consecuencia, una gran
motivacion para continuar. También es muy gratificante comprobar cualquier mejoria en
su estado fisico y emocional, recibir las buenas noticias o ver que los sintomas se
reducen, pero eso no pasa todos los dias. Lo que ayuda definitivamente a superar
momentos complicados son esos pequefos gestos: valorar lo que se tiene, lo que se ha
conseguido, celebrar esos instantes de esfuerzo, disfrutar de la relacion
independientemente de las limitaciones, compartir objetivos y trabajar juntos para
conseguirlos.

El caso de Barbara (cuida de su hija, que tiene paralisis cerebral)

Conoci a Barbara en la presentacion de un libro en el Colegio Oficial de Psicologos de
Madrid. Ella es psicologa y durante ese acto tomd la palabra para comentar la
importancia de la estimulacidon en casa de los nifios diagnosticados de paralisis cerebral.
Cuando termind la presentacion hablé con Barbara y me coment6 su experiencia. Tenia
una hija con paralisis cerebral, con afectacion en un brazo y las dos piernas. Lo que mas
me impresionod fue como ella y su marido vivian con intensidad el dia a dia con Susana.
Ademas de colaborar con los distintos profesionales que trabajaban con la nifa, se
centraron en los aspectos bésicos de la interaccién. El primer objetivo diario era
provocar la sonrisa de Susana; ella respondia con una mueca, pero Barbara sabia que eso
era su sonrisa. El segundo objetivo diario era facilitarle cosas que a ella le gustaban sin
olvidar la exigencia del entrenamiento en autonomia personal. Las miradas y el contacto
fisico eran sus herramientas de trabajo para hacer feliz a Susana y, por supuesto, a ellos
mismos. Dos pequenos objetivos eran suficientes para que todos se sintieran bien. jHacer
sonreir y facilitar cosas agradables! jQué sencillo y qué importante lo que hacéis
Barbara!

ENLENTECE LO MAS POSIBLE TU RITMO DIARIO Y DEGUSTA
EL TIEMPO QUE INVIERTES EN CUALQUIER ACTIVIDAD

Saborear el momento presente desde la serenidad serd una experiencia positiva del
cuidador y del familiar que le necesita.

La paciencia también consiste en enlentecer el tiempo que dedicamos a realizar
nuestras actividades. Ser conscientes de lo que estamos haciendo en cada momento y
degustar ese tiempo sin pensar en lo que haremos después nos ayudaré a dar importancia
a lo que hacemos y a dar lo mejor de nosotros mismos. Yo la denomino la estrategia de
sumar un minuto: consiste en
anadir voluntariamente un minuto al tiempo que invertimos
en cada una de las actividades que realizamos durante el dia, salvo las que estén
sometidas a un horario estricto. Podemos empezar por levantarnos un minuto antes,
prolongar un minuto la ducha, vestirnos lentamente, desayunar un poco mas despacio,
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anadir un minuto a la conversacidén con la familia... y asi en todo lo que hagamos.
Facilitaremos el autocontrol (practicaremos la respiracion suave y profunda y la
relajacion), estaremos mas calmados y analizaremos mejor lo que tenemos que hacer, lo
que debemos decir y cdmo hacerlo. Tomar conciencia del presente sin mirar al pasado y
sin preocuparnos de lo que haremos después reducirda muchas de nuestras
preocupaciones y nos sentiremos mejor emocionalmente.

Puede parecer dificil, pero si lo intentamos conseguiremos enlentecer nuestro ritmo y
daremos valor a lo que acontece en el aqui y el ahora. El cuidador principal tiene la
posibilidad de estar con su familiar dependiente y disfrutar juntos del proceso de
convivir con las dificultades, compartiendo momentos mejores y peores. Saborear el
momento presente desde la serenidad serd una experiencia positiva del cuidador y del
familiar que le necesita. Estar cuidando a un familiar es una oportunidad de pasar tiempo
juntos, y la situacidon no siempre va a ser asi, a veces porque se conseguira terminar con
la enfermedad, otras veces porque se dejard esa labor de cuidar y otras por el
fallecimiento de la persona a la que se ha cuidado durante un tiempo, pero siempre
quedard la experiencia de haber facilitado que otra persona haya tenido la mejor calidad
de vida posible durante el tiempo que estuvieron juntos (y esto es lo mas reconfortante
para el cuidador principal).

CUANDO UNA PERSONA NO ESTA PREPARADA PARA CUIDAR PUEDE MALTRATAR A SU
FAMILIAR DEPENDIENTE

Todas las personas tenemos derecho a que se nos respete a todos los niveles, y las
mds vulnerables se merecen la mejor atencion posible.

(Coémo voy a denunciar a la persona que me cuida? Es dificil tener una estadistica con
datos significativos y contrastados que reflejen la realidad del maltrato de las personas
mayores en particular y de las personas dependientes en general, porque estas
situaciones no se denuncian. Se estima que aproximadamente un 6 por ciento de las
personas mayores pueden estar siendo victimas de maltrato. Quiero llamar la atencion
sobre estos hechos y creo que se deberian tomar las medidas necesarias de manera
urgente por parte de las administraciones para prevenir, tratar y denunciar estas duras
circunstancias. Muchos estudios, entre ellos el del Centro Reina Sofia, define el maltrato
de personas mayores como «cualquier accion voluntariamente realizada, es decir, no
accidental, que pueda causar o cause un dafio a una persona mayor; o cualquier omision
que prive a un anciano de la atencion necesaria para su bienestar, asi como cualquier
violacion de sus derechos». Yo esto lo extenderia a cualquier persona dependiente y no
solo a los ancianos.

En este libro se han descrito la mayor parte de las estrategias que deben tener en
cuenta las personas cuidadoras para no tener un desgaste emocional y, de esta manera,
cuidarse mas para cuidar mejor. ;Qué puede ocurrir si estas pautas no se tienen en
cuenta? Un cuidador que no es capaz de gestionar sus emociones tendra sintomas
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intensos de ansiedad, irritabilidad, frustracion y posiblemente depresion. La frustracion
del cuidador que se ve en la obligacion de atender al mayor o familiar dependiente sin
estar preparado para ello es una de las fuentes de los malos tratos. Con este estado
emocional es mas probable que genere problemas en la relacion con las personas que le
rodean y especialmente con su familiar dependiente, por ser el mas indefenso y
vulnerable. Toda esta situacion le provocara una baja autoestima, y sabemos que es
dificil que una persona que no se valora, que no se quiere a si misma, sea capaz de
querer a los demas de manera adecuada. Cuando el cuidador principal tiene inestabilidad
emocional y su comportamiento es consecuencia de su emocidon, va a deteriorar la
comunicacion con su familiar, no le va a escuchar ni se va a detener a comprenderlo;
ademas, cuando se dirija hacia el enfermo, lo haré chillando o insultando o amenazando
o ni siquiera le hablara, ;no es esto un maltrato?

Bajo estas condiciones, el cuidador va a ser resistente a los cambios que necesita hacer
en su vida, en la atencion a su familiar, aumentara la frustracion («Esto no lo acepto, no
lo quiero hacer») y afectara a la forma de atender a las demandas de la persona que le
necesita, cometiendo negligencias en el cuidado («Ya le asearé, ya le quitaré los pafiales,
comera cuando se pueda»). ;| No es esto un maltrato? Analicemos este perfil del cuidador
principal:

1. Estd agotado o padece un trastorno psicoldgico, como es la ansiedad o la
depresion, y abusa de los farmacos o consume alcohol.

2. Le faltan conocimientos suficientes para cuidar y se ve desbordado.

3. No cuenta con el apoyo de otros miembros de la familia.

4. Tiene una mala relacion previa con la persona dependiente.

Con todas estas circunstancias personales y familiares, el cuidador principal tendra un
estado fisico y mental no apto para cuidar y, por lo tanto, puede adoptar un
comportamiento de maltrato hacia la persona dependiente.

LEn qué consiste el maltrato? Hay varias formas de maltrato, pero solo describir¢ las
que se dan con més frecuencia en el &mbito del cuidado en el domicilio:*

* Maltrato fisico. Comportamientos voluntarios del cuidador principal que pueden
provocar dafios o lesiones fisicas. Uso de la fuerza fisica que puede producir dolor o
lesiones, como golpes, empujones, pellizcos...

* Maltrato psicologico. Comportamientos o actitudes que pueden provocar dafios
psicolégicos. Causan angustia, ansiedad, temor. Agresiones verbales, chillidos,
insultos, amenazas, humillaciones, no hablarle y aislarle de los demas...

* Maltrato por negligencia. Abandono o dejacion de las obligaciones en los
cuidados de una persona. No alimentarle de manera correcta, prescrita por los
profesionales y en las cantidades y horarios adecuados. No cambiarle los panales
con la frecuencia adecuada. Administrar la medicacién de manera incorrecta o
abusar de determinados farmacos sin prescripcion médica. No facilitar un héabito de
higiene adecuado o vestirle con ropa sucia o no acorde con la temperatura.
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Otro tipo de abuso hace referencia a temas patrimoniales, como utilizar el dinero de
las pensiones y otros bienes sin su permiso. También el abuso sexual, cualquier contacto
sexual sin su consentimiento. Cuando la persona que tiene que desarrollar la
responsabilidad de cuidar no esta preparada o no quiere hacerlo, por la razon que sea, es
importante estudiar otras alternativas que faciliten la calidad de vida fisica y emocional
de la persona dependiente, proponérselo a otro familiar, contratar a una persona,
ingresarlo en alguna residencia especializada. Cualquiera de estas alternativas serd mejor
que el escenario que he descrito de maltrato. Todas las personas tenemos derecho a que
se nos respete a todos los niveles, y las mas vulnerables se merecen la mejor atencion
posible.

El caso de Luismi (su madre vive con su familia)

«Creo que mi madre esta siendo maltratada por mi mujer; mi ansiedad es elevada y la
situacion de estar en medio de las dos me desgasta mucho. No pasa un dia en el que no
reciba reproches por parte de Rocio, malas caras y enfados». Luismi me comentaba esto
en la primera sesion en la consulta. Rocio es ama de casa, tiene dos hijos y Luismi, su
marido, es dependiente en una ferreteria. Su madre tenia 80 afios, con muy poca
movilidad e incontinencia urinaria. Vivia en una casa alquilada en el pueblo hasta que ya
no fue posible hacer una vida autéonoma. Luismi tiene un hermano mayor que ¢l,
separado hace tres afios y que vive solo en un apartamento. Luismi habl6é con su mujer
para ver la posibilidad de cuidarla en casa y Rocio reacciond negandose en un primer
momento, pero mas tarde, aunque no convencida, aceptd. Me comentaba: «Siempre me
he llevado muy bien con la familia de Rocio y he hecho muchas cosas por ayudarles; en
concreto, a mi cufiado le facilité su incorporacién en mi empresa y estd trabajando en
otra tienda. En cambio, Rocio siempre se ha llevado mal con mi familia. Tenia roces con
mi excufiada y con mi madre a raiz de un trato de favor distinto cuando nacieron los
hijos de mi hermano. Yo no estoy de acuerdo en lo que siempre ha comentado Rocio
cuando nacieron los sobrinos». Entendia que su madre se merecia estar en casa para
cuidarla, pues ella se habia portado muy bien con él. Luismi sigui6 explicandome la
situacion: «Dos meses después de estar mi madre con nosotros, mi casa era un verdadero
infierno. Tengo un horario comercial pero cuando llego a casa yo me ocupo de todo lo
de mi madre: le preparo la cena, le cambio los panales y la acuesto; por las noches, yo
me levanto. El resto del dia Rocio es la que se encarga de cuidarla. Mi madre permanecia
siempre en silencio y no me decia nada, solo me miraba y lloraba a veces. Fue mi hijo
mayor el que me dijo a escondidas que Rocio la chillaba, la zarandeaba y la insultaba.
Esto me ha provocado una decepcion profunda y un estado de &nimo bajo, y no s€ qué
hacer».

Le expliqué a Luismi el plan de intervencion. El primer paso era sentarse con Rocio y
hablar sobre cémo se sentia por cuidar a su madre y qué necesitaba. En la sesion
siguiente me comentd: «Fue imposible hablar con ella, no quiso tocar el tema; se
quedaba en silencio y al rato se marchaba». Luismi le comenté que estaba preocupado
por cdmo la veia, nerviosa e irascible con toda la familia, y le daba la posibilidad de
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ayudarla. No funcion6. Sus hijos le dijeron a su madre que habia cambiado su actitud y
que especialmente con la abuela se la veia muy irascible. Ante esta situacion Rocio
seguia sin expresar lo que sentia, pero paralelamente todos sabian del comportamiento
desmedido que tenia con la abuela. Le propuse la posibilidad de trabajar con Rocio, pero
ella se negd. Ante esta situacion le dije a Luismi que tenia que tomar decisiones para
resolver el problema y que su madre no podia permanecer junto a Rocio porque no
estaba recibiendo las atenciones que merecia. Le puse como tarea que, junto a su
hermano, valorasen todas las alternativas. Me comunicd que, con todo su dolor, tenia
que llevar a su madre a una residencia porque su hermano no podia atenderla. Me
reservo explicar el resto de la intervencion psicologica que necesitd Luismi, por la
confidencialidad y la proteccion de datos. Me consta que visita a su madre con mucha
frecuencia. jTranquilo, Luismi, has hecho lo que tenias que hacer y ahora tu madre esta
atendida! Por cierto, la Ultima vez que me llamaste me dijiste que la habias visto reir,

jdate por favor la palmadita en la espalda!
4 Protocolo de actuacion contra el maltrato a las personas mayores, Accion Social y Ciudadania, Girona,
2006.
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Conclusiones

En mi opinidn, la actividad humana més importante es la de cuidar. Si hemos sido

capaces de llegar desde los primeros hominidos hasta nuestros dias ha sido porque
alguien se ha ocupado del otro. Y en lo esencial no hemos evolucionado desde entonces
en lo que respecta a los cuidados. Se nos cuida al nacer, alguien estd cerca de nosotros
hasta que nos valemos por nosotros mismos, se nos alimenta y, sobre todo, alguien nos
va a acariciar con sus manos y nos va a confortar estando cerca, piel con piel. Estos
comportamientos sencillos y ancestrales como estar pendiente, muy cerca, y cogiendo a
veces de la mano a la persona que lo necesita son lo mas importante a la hora de cuidar.
Qué¢ tendra la piel, que cuando estamos muy contentos por algin motivo tendemos a
abrazarnos y cuando estamos muy tristes por alguna situacion adversa y dificil también
lo hacemos. Todos tenemos piel y hemos adquirido estos comportamientos sencillos para
estar cerca de las personas que necesitan ayuda, sobre todo si son familiares o buenos
amigos, pero por las circunstancias y el estilo de vida que hemos construido —las prisas,
focalizar la atencidon en nosotros mismos, en nuestras cosas, en la préxima reunion, en lo
que nos ha pedido el jefe para mafiana, en nuestros pensamientos, etc.— no los
desarrollamos plenamente, e incluso en muchas ocasiones no conseguimos sentarnos
simplemente para escuchar a nuestra pareja o implicarnos en el dia a dia de nuestros
hijos. Seguramente porque pensamos que tendremos muchas oportunidades en el futuro
y podemos permitirnos el lujo de desperdiciar este momento. jQué gran error! Algo tan
importante como son las habilidades de escuchar y comprender para acompafar de
manera util no forma parte de nuestro repertorio habitual de comportamientos. Pero en
cualquier instante nos puede cambiar la vida y hemos de convertirnos en cuidadores o
quizé necesitar que nos cuiden; las prioridades de nuestra vida cambian y también las
cosas a las que damos importancia, y es ahi donde aparecen las dificultades, porque nos
cuesta adaptarnos, al carecer de dichas habilidades o al no haberlas practicado lo
suficiente.

La responsabilidad de cuidar tiene que ser fruto de una decision y no de una
obligacion. Es un proceso muy exigente a nivel fisico y emocional y, si no tenemos una
actitud positiva, pensando fundamentalmente en facilitar momentos de calidad de vida y
de felicidad al familiar dependiente, se provocara, sin duda alguna, un desgaste
emocional que puede llegar a tener consecuencias muy negativas a nivel de salud fisica y
mental en la persona cuidadora. Si decidimos cuidar tenemos que aprender a gestionar
nuestras propias emociones. Es importante conocer lo que pensamos, lo que sentimos y
como reaccionamos ante determinadas situaciones para aprender a tener mayor
capacidad de autocontrol y adaptarnos a las circunstancias, sean mas o menos adversas.
Si controlamos nuestros pensamientos, controlaremos nuestras emociones y decidiremos
la respuesta correcta en cada momento. Evitaremos caer en procesos de ansiedad y
depresion, muy caracteristicos de las personas que cuidan de otros si no se cuidan a si
mismas.

La familia, el cuidador principal y la persona dependiente sufren tantos cambios en su
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dia a dia que se puede decir que «el cambio es lo permanente». El cuidador tiene que
adaptarse a los cambios en su estilo de vida y ser al mismo tiempo promotor de cambios
en el resto de las personas que conforman su familia y, por supuesto, en el familiar
enfermo. Para adaptarse bien a los cambios es importante que utilice las estrategias
necesarias para resolver los problemas y situaciones novedosas que se vayan
presentando. Cuidar también es animar y motivar, los dos pilares mas basicos para
remontar momentos dificiles. Momentos que el cuidador comparte con el enfermo desde
el acercamiento y acompafiamiento util, desde la comprension de su situacidon y mirando
siempre al futuro pero centrandose en el momento presente, que es el que pueden vivir
en cada momento. Si focalizan su atencion en el aqui y el ahora y en las cosas que
pueden controlar directamente, aprenderdn a convivir mejor con la incertidumbre y
disminuir de esta manera niveles importante de inseguridad y de ansiedad.

Uno de los objetivos mas importantes del cuidador es priorizar las demandas y
necesidades del familiar dependiente y planificar las actividades para satisfacerlas
siempre desde el afecto y la comprension, pero sin caer en las posibles manipulaciones,
ya que estas desgastan mucho al socavar la autoestima del cuidador. Tener un estilo de
respuesta asertivo para decir «no» cuando hay que decir «no» aumentara la confianza
entre los dos, porque la comunicacion sera clara, concreta y sin rodeos. Pero ante una
queja de dolor, de preocupacion y de desesperanza, el cuidador tiene que confortarle
desde la aceptacion y desde la comprension. El afecto y el apoyo facilitaran que el
familiar enfermo siga luchando para mejorar su calidad de vida. La relacion que se
establece entre la persona cuidadora y la persona dependiente esta llena de matices, la
mayoria de ellos muy positivos. Tanto tiempo compartiendo buenos y malos momentos
fortalece la confianza y la complicidad entre ellos. La paciencia que han aprendido a
tener el uno con el otro les ha permitido parar el tiempo y analizar serenamente las
dificultades y las alternativas de solucion, reconocer que las cosas no suelen salir como a
uno le gustaria, dar valor a las pequenas cosas y a disfrutarlas, aportar lo mejor de ellos
mismos y no desesperar ante los reveses de la enfermedad; en definitiva, hacer del acto
de cuidar una de las mas dignas responsabilidades que puede realizar el ser humano.

LAS CIRCUNSTANCIAS PUEDEN SER DIFICILES PERO PODEMOS ELEGIR MANTENER UNA
ACTITUD DE APOYO Y AYUDA DESDE LA SERENIDAD

“ No ayudamos con las emociones, sino con las acciones.

Cuidar a una persona que padece una enfermedad cronica y cuya evolucion pasa por
momentos de mejoria y por etapas de empeoramiento provoca mucha incertidumbre vy,
por lo tanto, preocupacion y ansiedad. Las circunstancias sobrevienen, pero la forma de
enfrentarlas la decide el cuidador y en algunos casos también el familiar dependiente. No
estamos predeterminados a estar mal; podemos controlar nuestros pensamientos y dirigir
nuestras emociones y comportamientos hacia donde podemos ser de utilidad, para
conseguir los objetivos marcados en el proceso del cuidado; sobre todo, debemos
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ponernos en marcha para aceptar la adversidad sin bajar la guardia en la motivacion y
seguir dando &nimo. Miremos

a la persona y no a la enfermedad; no tiene sentido lamentarse por lo sucedido; hay que
tener la suficiente tranquilidad para pensar qué necesita el enfermo en cada momento y
facilitarle el cuidado que precise o gestionar la visita a los profesionales que
corresponda.

No esta en nuestra mano «curar», pero si decidir como acompafiar, como atender y
como animar al enfermo. Cuando tenemos clara nuestra responsabilidad, es mas
probable llegar a sentirnos bien por hacer lo posible para afiadir vida en el dia a dia del
familiar dependiente, a pesar de las circunstancias. Pero no solo ayudamos con las
emociones; también lo hacemos con las acciones. Nuestra pena, tristeza, temor y
ansiedad, e incluso nuestra alegria, pueden facilitar o no nuestra forma de estar, pero lo
realmente importante es la decision que tomemos sobre qué es lo que tenemos que hacer,
en qué momento y de qué manera, y paralelamente ser conscientes de que tenemos que
utilizar habilidades sociales para acercarnos con empatia, comprension, afecto y respeto,
independientemente de lo dura o desagradable que sea la tarea. «Me da pena verle asi y
tener que asearlo, pero haciendo esta labor ¢l se sentird mejor y de esta manera facilito su
calidad de vida y, como esto lo considero importante, cuando termino la tarea me siento
bien, a pesar de todoy.

APRENDAMOS A RELACIONARNOS DESDE LA COMPRENSION
Y LA TOLERANCIA

Una persona se va a sentir cuidada si se siente escuchada y comprendida, por encima
de cualquier otro aspecto. Para conseguir esto, el cuidador tiene que facilitar un ambiente
lo suficientemente distendido y de confianza para que los dos hablen con libertad,
porque sabe que el otro le va a escuchar y le va a comprender desde la empatia y sin
juzgarle. Lo que hablen y hagan se orientara a intentar estar bien los dos, que la
consecuencia de esa conversacion sea util y que movilice al familiar dependiente hacia la
actividad dentro de lo que le permitan sus limitaciones, pero, eso si, entregandose al
esfuerzo para tener la mejor calidad de vida posible y lo mas autdbnoma que se pueda
conseguir. La comunicacion tiene que ser efectiva y clara para que el mensaje llegue en
perfectas condiciones al familiar dependiente, pero también tiene que ser afectiva,
dirigiéndose a las emociones (es fundamental la manera en que se dicen las cosas). Las
habilidades que hacen que todo lo descrito sea posible hacen referencia a la
comunicacion no verbal: la mirada, el volumen y el tono de voz, el contacto fisico, la
postura corporal y la expresion facial, junto a la escucha activa y la empatia. En
definitiva, lo que digamos debe ser 1til y provocar serenidad.

LAS PERSONAS QUE AYUDAN TIENEN DERECHO A VIVIR SU VIDA PLENAMENTE

Antes de asumir su nuevo rol, el cuidador ya era una persona y, como tal, con una
forma de ver las cosas, con sus ilusiones, con su trabajo y familia, con sus amistades y
con el listado de cosas que le gusta hacer. Los objetivos como persona cuidadora tienen
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que ser compatibles con los objetivos personales; de esta manera no se produce el
sindrome del cuidador o el desgaste emocional. Sus necesidades también son
importantes y no puede ni debe abandonarlas; al contrario, en la medida en que el
cuidador esté satisfecho de la consecucion de sus objetivos, mas y mejores cosas va a
aportar al familiar dependiente. Por todo ello se hace necesario la planificacion del
cuidado

y de otras actividades que no tengan nada que ver con el proceso de cuidar.
Compatibilizar la actividad profesional con la labor de cuidar, salir con amigos de vez en
cuando, realizar actividades gratificantes, asistir a las consultas médicas y revisar su
salud, entre otras cosas, ayudan a que el cuidador también tenga calidad de vida. En
muchas ocasiones tendra que buscar apoyo en el resto de familiares para que le
sustituyan en los momentos necesarios o debera utilizar los servicios comunitarios para
que su familiar esté atendido y cuidado en su ausencia.

COMENTARIOS FINALES

* Cuidar tiene que ser la consecuencia de una decision y no de una obligacion.

* Cuidar al otro no es abandonarse a si mismo.

* No podemos controlar que ocurran determinadas situaciones complicadas, pero si
podemos decidir abordarlas de manera eficaz.

» Aprendamos a gestionar nuestras emociones para cuidar desde la serenidad.

* Tenemos derecho a decidir y desarrollar nuestra propia vida haciéndola
compatible con la labor de cuidar.

* Confiemos en nuestros propios recursos para conseguir los objetivos que nos
hemos propuesto.

* Debemos ponernos en marcha y hacer que las cosas ocurran. Pocas palabras y mas
accion.

* Pidamos ayuda a la familia, amigos e instituciones sociosanitarias cuando lo
consideremos necesario.

» Atendamos nuestra salud y nuestra autoestima.

» Utilicemos la escucha activa y seamos empaticos.

* Expresemos con claridad lo que pensamos y sentimos.

» Adaptémonos a las situaciones que vayan sucediendo.

* Planifiquemos el dia a dia con flexibilidad.

* Ante los sintomas negativos del familiar, debemos confortar desde el apoyo
cercano.

* Hemos de desarrollar la paciencia para abordar cualquier tema.

* Valoremos los pequefios resultados, elogiemos los pequefios progresos del
familiar.

* Y por ultimo (pero lo méas importante): debemos dar afecto y estar cerca desde el
respeto.

«No hay razon para buscar el sufrimiento,
pero si este llega y trata de meterse en tu vida, no temas, miralo a la cara y con la frente bien
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levantaday.
FRIEDRICH W. NIETZSCHE
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