Pilar Rodriguez Rodriguez
Pura Diaz-Veiga

Teresa Martinez Rodriguez
Ana Garcia Mendoza

Coleccion










CUIDAR, CUIDARSE Y SENTIRSE BIEN

Guia para personas cuidadoras segun el modelo de
atencion integral y centrada en la persona

Pilar Rodriguez Rodriguez
Pura Diaz-Veiga

Teresa Martinez Rodriguez
Ana Garcia Mendoza



Guias de la Fundacion Pilares para la autonomia personal. N° 1, 2014

CUIDAR, CUIDARSE Y SENTIRSE BIEN. Guia para personas cuidadoras segun el modelo
de atencion integral y centrada en la persona

llustraciones: Elena Soriano Jiménez
Disefio de la coleccion: Carlos Molinero Brizuela
Magquetacién: Juan Carlos Mejia Acera

pilares@fundacionpilares.org | www.fundacionpilares.org
ISBN: 978-84-617-2714-8 | Depdsito Legal: M-32166-2014

Con la colaboracién de:

?K Obra Social "la Caixa”




Indice

INTRODUCCION.............oomoierieieiesisies st 9
CAPITULO 1. EL CUIDADO............oooeeieieteieeeee et 13
EL APOYO SOCIAL Y EL APOYO INFORMAL......cuteereneeanreneesseesseesseesseesseenseenns 13
LOS COSES A CUITIAN ........ccueeeeeeeieeeieeee ettt 15
La eleccion de cuidar 0 de N0 CUIdar..............cc.occeeieeeioeiiiieeee e 17
La relacion de @yuda...............cccccuieeeeoniniieece s 19
El cuidadO reCIDIOCO. ........cccuveeeeeceeeeie et 20
UNA VISION GLOBAL DE LA PERSONAY EL CUIDADO..........ccoveeeerereereererenens 20
Principios basicos de la relacién de ayuda.................cccccoeeeeeeeeceireenennnne. 20
El Modelo de Atencion Integral Centrada en la Persona. AICP............... 22
CAPITULO 2. CUIDARBIEN.............oooviiiieeeeeeeeeeee e 25
EL CUIDADO CENTRADO EN LAS PERSONAS.......cceetiiiiiiraaaaairieeaaaaanneees 25
COMUNICACION. ......c..veeeeeeeeie e e ce e e sttt e et e st e ste e e eseeenaeeeeneesbaeennneeans 26
Capacidades preservadas.............ooueeeeeveeeeiieee e e 30
Control sobre Ia propia Vida...............cccceeceeceeiieesiee s 31
LOS CUIDADOS DEL DIA A DIA.....ccueviveiiiesisieisieeeeeeteseeseseese e e sseseseesessesesnas 33
Actividades COtAIANES...........ccueeeceeiiieeeiie s eae e 33
Cuidados de SaIUQ...............ccueeceieeieeeiee et 35
El cuidado del ROQAr .........c..ccueeieeieeieeeeeeeeeee sttt s 36
CUIDAR TAMBIEN ES ESTIMULAR.......cciitiitiieienietieteeteeteseseeseeseeseeseaeseeseenas 37
Estimulacién de actividades cotidianas.............cccceceueccueeeeeeicinnnnennn. 37
Estimulacién de actividades SOCIales...........ccccoueeiiacoeeieiiiiieeaee, 40
CUANDO EL CUIDADO SE COMPARTE......cttiaiiiiiiiaaaaaineeeaeaaaeeeeaaeaanneeeeens 45
Compartir y consensuar con otros miembros de la familia................. 45
La presencia de cuidadores profesionales en casa..............ccoceeveenn. 47
Cuando se acude a un centro profesional..............cccceceeeicooneencenn.. 49



CAPiTULO 3. CUANDO EL DiA A DiA SE COMPLICA
Por QUE SE PRODUCEN CAMBIOS EN EL COMPORTAMIENTO......cccevvuuue.. 51
Alteraciones de CONAUCTA. ...........oeueeeeeeeeeeeeeee et 51

Coémo debemos enfrentarnos a las alteraciones de conducta................. 56
CoNAUCEAS NEJALIVAS. .......c.euiiiiiiiei et 57
Conductas que causan CanSaNCIO...............cccvueeeeecreeeeeiieeeeereeeeeiseeeens 61
Conductas que causan mayor eXtrafieZa.............ccccvuueeeeeeeeeesesivvnnnnns 64
PREVENIR SITUACIONES DIFICILES....ceciiuiieirieeiitieeeitieeeeiieeesiseeesnveeesnneees 68
Procurar situaciones de bienestar............cccccuuceceeeeecceeeeieea e 68
ALGUNAS DECISIONES DIFICILES........ocectiieeuiieeeiieeeiee e e 70
Yz o Lo KT TSR 71
La inCaPACItACION..........c.eeeeeeeeee e 75
Decisiones sobre la salud y el fin de la vida...............ccccoeveeeencccnan. 75
La planificacion anticipada de deciSiones............ceueeeeeeeieeeeeeiiieenaann. 77
CAPITULO 4. EL AUTOCUIDADO...........ooeeeeeeeeeeeeeeeeeeeee e 81
LA IMPORTANCIA DE CUIDARSE.....cceittteautitaatieaaateeeaaneeeesaneeeesneeaeaneeeanns 81
Condiciones para Cuidar Di€N................ccccueuiecoeeeaiiee e eeeae e 82
Cuidar bien, algo posible y gratificante..............c.ccccueeeveeeeceeeeicinnenns 83
CUIDAR NUESTRO CUERPO.....ceieiuiiieeiiiiieesieeeeaaneeeeeaanneeeeanseeeesaneeeeannnees 84
Las sefales de alerta..............coccueeeeiiiiiiee et 84
Mantener habitos saludables.................cccceeeceeeeecieeeiiiiieeiiiee e 85
Prevencion de rieSgos ¥ I8Si0NES............ccccuciiiieiiiciiiiii e 88
CUIDAR EL BIENESTAR EMOCIONAL.......uttiiitiieaaieeaeaieeeasneeeesneeeeaneeeeenees 90
Los pensamientos disfuncionales y el manejo de emociones............ 90
El tiempo propio y las actividades gratificantes..............cccccccoevveneennne. 93
Planificar €] fULUIO. ............cc.ueeiii i 96
COMPARTIR LOS CUIDADOS. UTILIZAR LOS RECURSOS DISPONIBLES......97
Pedir ayuda a la familia................ccc.ocooeeiiiieiiiie e 97
Recursos comunitarios ProXimosS..............cceeiiueeeiiee i 99
RECUISOS VIMtUAIES........ccoveeeiieieeee et 104






Coleccion
Guias de la Fundacion



Introduccion

Nadie nace sabiendo cuidar, a pesar de que cuando nacemos
recibimos cuidados a grandes dosis. Aprender a cuidar es algo que
vamos aprendiendo a través de la experiencia, de cada error y de cada
acierto. También aprendemos al observar como lo hacen otras personas, y
al poner en practica los conocimientos adquiridos en la formacion y los que
nos ofrecen los manuales, los libros y las personas expertas en el cuidado.

Cada persona es distinta a otra, y por tanto, cada cuidado debe adaptarse
a las caracteristicas y circunstancias de esa persona. Por eso, cuando
prestamos cuidados a personas que tienen alguna discapacidad, o que
padecen una larga enfermedad y, especialmente, cuando esas situaciones
desembocan en una situacion de dependencia, debemos, mas que nunca,
adaptarnos a sus caracteristicas y circunstancias personales, pues estas
personas han perdido en mayor o menor grado su independencia y requieren
de nuestro apoyo para conseguir vivir de la manera que desean.

Ofrecer una serie de pautas y herramientas para cuidar de manera
personalizada y tratando de fomentar la maxima autonomia e independencia
en las personas que cuidamos, es el objetivo que esta Guia se ha propuesto.

Pero, sobre todo, las paginas que siguen estan dedicadas especialmente
a ti como persona que cuida y pretende ayudarte a que te sientas bien
haciéndolo. Aprenderas a cuidar bien pero sin renunciar a tu propia vida,
ni a tus proyectos, ni a las cosas con las que disfrutas. A lo largo de las
paginas que siguen tratamos de facilitar tanto el cuidado propio, es decir, tu
autocuidado, como mejorar el que prestas a la otra persona porque, para cuidar
bien, es imprescindible empezar por cuidarse a una misma, a uno mismo.
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Esta Guia para personas cuidadoras se compone de cuatro capitulos:

El capitulo 1 esta dedicado a los elementos y principios del buen cuidado
para ayudarte a mejorar la relacion de ayuda que realizas.

El capitulo 2 hace un recorrido por las actividades de la vida diaria, y
la mejor manera de llevarlas a cabo junto a la persona que cuidamos.
Hablaremos tanto de las mas basicas como de otras que nos ayudan a vivir
bien, como son las actividades sociales y de ocio.

El capitulo 3 nos muestra de manera sencilla como actuar frente a
problemas cotidianos que pueden surgir durante el transcurso de las
enfermedades, discapacidades o situaciones de dependencia fisica o
cognitiva.

El capitulo 4 entra de lleno en el desarrollo de las claves para sentirnos
bien: el autocuidado.

En definitiva, con esta Guia intentamos, como dice su titulo, que llegues a
experimentar que es posible cuidar, cuidarse y sentirse bien.

10
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El cuidado.

El cuidado que veremos en esta Guia es aquel prestado por familiares, en
Ssu mayoria mujeres, de manera voluntaria, duradera, y sin contraprestacion
econdmica. Este tipo de cuidado genera una serie de aspectos positivos
tanto en la persona a la que cuidamos como en nosotros y nosotras mismas,
pero, al mismo tiempo, también puede tener consecuencias negativas, como
la pérdida de salud, el cansancio, problemas econoémicos, efc.

Estos aspectos y otros, como los principios sobre los que apoyarnos para
caminar hacia la mejora de nuestras habilidades respecto al cuidado, aumentar
nuestra satisfaccion y la de la persona a la que cuidamos seran tratados a lo
largo de este capitulo.

El apoyo social y el apoyo informal

En nuestra vida son enormemente importantes las personas que
nos rodean, especialmente las que mas nos quieren y a las que mas
queremos. Aquéllas en las que podemos confiar para contar nuestros
problemas, secretos, confidencias, y a las que tenemos la seguridad de
que podremos acudir cuando necesitemos ayuda. Nos referimos a nuestra
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familia, nuestras amistades, nuestras vecinas y vecinos, compaferos/as
de asociacion, etc., es decir, nuestras redes sociales de proximidad.

La consecuencia mas importante que generan estas redes, es el apoyo
social, que podemos concebir como la satisfaccion de nuestras necesidades
emocionales mediante la interaccién con otras personas. Es importante
saber que tener familiares y personas alrededor no garantiza el apoyo
social. Debemos cuidar nuestras relaciones de apoyo cada dia, a través
del contacto, la buena disposicion y aportandonos mutuamente afectividad,
atencion, consejo.

Cuando cuidamos a alguien que lo necesita de manera desinteresada, es
decir, sin ser profesionales, este tipo de apoyo se conoce internacionalmente
como “apoyo informal”, para distinguirlo del cuidado que prestan los y las
profesionales (“apoyo formal”).

El apoyo informal es aquel prestado fundamentalmente por parientes,
amigos/as o vecinos/as. Suele caracterizarse por existir afectividad en la
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relacion, y por realizar el cuidado no de manera ocasional, sino mediante un
compromiso de cierta permanencia o duracion. Una distincién importante
de cualquier cuidador/a informal es que se trata de una prestacién no
remunerada, aunque en ocasiones puedan existir gratificaciones o
compensaciones por la labor realizada.

Los costes de cuidar

Todas las acciones que realizamos, incluso, las que dejamos de
hacer, suponen, por un lado, unos beneficios y, por otro, unos costes,
aunque en ocasiones no seamos capaces de cuantificarlos porque no son
visibles a primera vista.

Respecto a la ayuda que prestan cuidadoras y cuidadores informales a las
personas adultas en situacion de dependencia, podemos intentar estimar
los beneficios y los costes. Los beneficios para la persona cuidada, y por
consiguiente, para su familia, estan claros, pero sy para la sociedad?
Existen estudios que estiman que la aportacion de las familias cuidadoras
durante un afo, como media, es de alrededor de 40.000 euros por
persona en situacion de dependencia. Esto quiere decir, que las familias
(y sobre todo, las mujeres) realizan una labor de inmenso valor para
generar bienestar social (beneficios), que ahorra mucho dinero (costes) a
sus paises en politicas de proteccion social.

Estamos considerando el ahorro que supone para el Estado, que es
considerable, pero 4y los costes que origina el cuidado a la personas
cuidadoras? A la hora de estimarlos, la investigacion desarrollada en
este ambito ha analizado y cuantificado, no solo las horas dedicadas al
trabajo de cuidar (que son muchas), sino también lo que dejamos de hacer
por dedicarnos a cuidar a otras personas, y las consecuencias que ello
puede tener en nuestras vidas. Estos costes se denominan “costes de
oportunidad” y se pueden distinguir tres tipos:

15
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COSTES DE OPORTUNIDAD DE LAS PERSONAS CUIDADORAS

— Los referidos a los aspectos economicos y laborales, pues
muchas personas cuidadoras sufragan muchos de los gastos
inherentes al cuidado. Ademas, algunas no pueden aceptar o
mantener un empleo, o tienen que reducir su jornada laboral o
renunciar a puestos de responsabilidad.

— Los que tienen que ver con el tiempo de ocio y la vida afectiva y
relacional, que se ve disminuido por exigencias del tiempo de cuidado.

— Los que atafien a la propia salud de las personas cuidadoras,
pues buena parte de ellas acaban desarrollando enfermedades,
tanto de tipo fisico (enfermedades osteoarticulares), como de
tipo emocional (melancolia, depresion).

Todos estos costes, y otros muchos mas, aunque son dificilmente cuantificables,
tienen un enorme peso a la hora de configurar la denominada “carga” de
los cuidados. Como ya se ha dicho, estar al cuidado de alguien cada dia
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supone grandes esfuerzos, muchos de los cuales se ven recompensados con
un abrazo, una sonrisa, o al percibir con satisfaccidon que nunca fallaremos a
esa persona. Pero, por otro lado, también puede ocasionarnos sentimientos
de agotamiento, de frustracién, de tristeza, de enfado, lo que hace que en
ocasiones nos sintamos culpables por albergar ese tipo de emociones.

La eleccién de cuidar o no cuidar

De forma paralela a los costes y la carga de los cuidados, existen otros
factores que deben tenerse en cuenta a la hora de decidir si se asumen o no
los cuidados de nuestro familiar. Algunas de las cuestiones a analizar son:

CUESTIONES A RESPONDER ANTES DE ASUMIR LOS CUIDADOS

— ¢Como ha sido la relacién anterior entre la persona que cuida y la
cuidada?

— ¢lLa ayuda se ofrece de forma voluntaria o es obligada por
presiones familiares o econémicas?

— ;Qué tipo de tareas son necesarias para ayudar y cuanto tiempo
de dedicacion requieren?

—  ;Quérepercusion puede tener en ambas partes la relacion de cuidados?

— ;Qué consecuencias negativas y positivas pueden suponer?

17
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Es verdaderamente importante analizar y reflexionar sobre estas cuestiones
porque son las que pueden ayudarnos tanto a comprender nuestros
sentimientos en relacion con la funcién de cuidados, como para actuar de
manera conveniente y evitar consecuencias no deseadas.

Puede ocurrir que algunos miembros de la familia decidan que prefieren no
cuidar. Esto es necesario aceptarlo. Hay que respetar el derecho a cuidar,
pero también el derecho a no cuidar, porque la voluntariedad es esencial
para lograr cuidados de calidad, establecer una buena relacién de ayuda y
experimentar bienestar con la funcién de cuidar.

No obstante, no hay que olvidar que existe la obligacién legal de “prestar
alimentos” a los ascendientes y descendientes, términos recogidos en el
Cadigo Civil, lo que incluye la prestacion de cuidados. Pero esta obligacion
no conlleva realizar la labor de cuidados personalmente. Se puede cumplir
con la obligacién colaborando econémicamente para que otras personas
cuidadoras o servicios profesionales atiendan al familiar que lo necesita o
compensando a otro familiar que quiera asumirlo.

18
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La relacion de ayuda

No hay dos personas iguales, ni dos familias iguales. Tampoco
existe un unico tipo de relacion de ayuda en cuidados de larga duracion.
Pero en cualquier familia donde se establece, ésta suele ser intima, intensa
y duradera y se produce en la privacidad del hogar. En esta relacion de
ayuda median multiples dimensiones que, al conectarse unas con otras,
ofrecen una amplia variedad de situaciones.

Desde la mas deseable, que es el bienestar reciproco entre la persona que
presta los cuidados y la que los recibe, hasta importantes grados de estrés,
malestar mutuo e incluso violencia, pasando por historias de cuidado en las
que se mezclan jornadas de satisfaccion con momentos de agotamiento y
trato inadecuado. Todas ellas son comunes, pues cuando nos enfrentamos
a situaciones que requieren cuidados intensos, esta circunstancia repercute
y altera la vida de todos los miembros de la familia. Sin embargo, esta
Guia defiende que es posible establecer relaciones de ayuda satisfactorias,
donde no quepa la violencia ni el trato inadecuado. A lo largo de la misma
mostraremos como se puede hacer realidad, y como aprender a hacerlo.

19



Guias de la Fundacion Pilares para la Autonomia Personal.

El cuidado reciproco

En toda relacion de ayuda, tan importante es la satisfaccion de la
persona que cuidamos como la nuestra, de ahi el concepto de bienestar
reciproco: solo si nos sentimos satisfechas/os seremos mas capaces de
hacer que las personas a las que cuidamos también se sientan asi.

Cuidar en solitario a una persona en situacién de dependencia, aunque se
haya optado por esa opcidn y se haga de forma totalmente voluntaria, puede
repercutir de manera muy negativa en el bienestar de quien realiza los
cuidados, pues ya hemos vistos los costes y la carga que ello supone. Por
eso, en esta Guia ofreceremos diferentes pautas para establecer relaciones
de ayuda satisfactorias para ambas partes, para lo que sera relevante conocer
estrategias para compartir los cuidados, busqueda de recursos formales, etc.

Una vision global de la persona y su cuidado

A la hora de prestar apoyo, no cabe duda que tenemos que poner
en marcha una serie de habilidades y aptitudes que nos permitan
desenvolvernos adecuadamente en el dia a dia.

Junto a estas aptitudes, se encuentran las actitudes, es decir, las
percepciones y creencias que tenemos hacia los objetos y las personas vy,
al fin y al cabo, respecto al mundo. Estas actitudes se construyen sobre la
base de unos principios relacionados con la atencion intergral y centrada en
la persona. En la relacién de ayuda por la que apuesta esta Guia se deben
tener en cuenta tales principios basicos, a través de los cuales tratar de guiar
nuestros pensamientos y acciones hacia el cuidado.

Principios basicos de la relacion de ayuda

Cada persona, por el mero hecho de serlo, tiene valor, y este valor
constituye el primer principio: la dignidad, por la cual todas las personas somos
igualmente valiosas, con independencia de nuestra posicion social, de nuestra
profesion, de nuestra situacion de salud o de cualquier otra circunstancia.

20
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Muy relacionado con la dignidad encontramos otro principio: la autonomia,
que hace referencia al reconocimiento de la capacidad de autogobierno de
las personas y a su derecho para tomar sus propias decisiones y mantener
el control de su propia vida.

Es cierto que cuando nos referimos a personas en situacion de dependencia,
estamos hablando de quienes, por razones derivadas de la enfermedad o la
discapacidad, no tienen o han perdido funcionalidad por lo que dependen de
otras personas para muchas de sus necesidades. Sin embargo, todas estas
personas, contindan teniendo derecho a desarrollar elecciones por propia
iniciativa (autonomia), aunque para llevarlas a cabo necesiten apoyos, como
los nuestros para que sigan ejerciendo su derecho a decidir sobre su propia
vida.

Cuando el grado de afectacién cognitiva o funcional es tan grave que afecta a
su capacidad de autodeterminacion, la autonomia puede y debe ser ejercida
de manera delegada a través de las personas que formamos su grupo de
apoyo o, en su caso, de su representante legal. Pero nunca debe darse
lugar a que se produzca la heteronomia, es decir, que otras personas son
las que toman decisiones sin consultar a la persona.

21
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Recuerda, en resumen, que por muy alto grado de dependencia que
presente una persona, la autonomia para desarrollar elecciones es algo
que las personas cuidadoras deben promover, en la medida de lo posible,
cuando atienden y cuidan a su familiar. La dignidad implica reconocimiento
de la persona, respeto profundo por su sistema de valores y creencias y
consideracion.

El Modelo de Atencién Integral y Centrada en la
Persona. AICP

El modelo de cuidados por el que apuesta esta Guia es aquel que
considera la atencion, por un lado, desde una visién integral de la
persona, es decir, contemplando todos los ambitos que nos constituyen:
los aspectos relacionados con el cuerpo (biomédicos), los que tienen que
ver con nuestro funcionamiento psicolégico y social, y los que atafien
al entorno medioambiental en el que nos desenvolvemos (nuestra
vivienda, el centro al que acudimos o en el que vivimos, nuestro barrio,
los lugares de interaccion y participacion social y de ocio, el contacto con
la Naturaleza).

Y por otro lado, se trata de cuidar estableciendo como eje central a la
persona, es decir, reconociendo y respetando su dignidad y sus derechos

22
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Yy, en consecuencia, teniendo en cuenta y apoyandonos en su opinion y sus
preferencias, pues de este modo favoreceremos que la persona pueda ver
reducida o minimizada su situacion de fragilidad, discapacidad o dependencia
y encuentre los apoyos precisos para desarrollar su autonomia personal en
el transcurso de su propio plan de vida.

A lo largo de la Guia iremos presentando y trabajando una serie de
indicaciones, conocimientos y pautas a seguir para desarrollar un tipo de
cuidado que verdaderamente sea integral y esté centrado en las personas:
en ti, como cuidador/ay en la persona a la que cuidas.
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Una vez tenemos claros los principios sobre los que apoyarnos, y el modelo
donde reflejarnos cuando cuidamos a alguien que necesita nuestro apoyo,
debemos conocer y poner en marcha una serie de pautas con el fin de generar
un buen ambiente de cuidado, en el que aprovechar los momentos para conocer
a fondo los gustos y las preferencias de la persona a quien cuidamos.

Al mismo tiempo, en este capitulo aprenderemos como organizar el dia a dia
de la mejor manera para fomentar en la medida de lo posible la autonomia e
independencia de nuestro familiar, lo que repercutira de manera positiva también
en nuestra vida diaria. A su vez, este bienestar nos dejara espacio para poder
llevar a cabo actividades agradables y divertidas, lo que aumentara el bienestar
reciproco de la relacion.

Para terminar, consideraremos las ventajas que ofrece el cuidado compartido,
tanto para la persona que cuida como para la persona cuidada, y veremos como
gestionar el cuidado compartido a través de la coordinacion y la cooperacion.

El cuidado centrado en las personas

Como ya hemos indicado, el cuidado centrado en las personas se
basa en los principios basicos que regulan las relaciones de ayuda. De
ese modo, dignidad, autonomia e independencia resultan esenciales
entre los elementos que conforman el cuidado centrado en las personas.

Para comprender estos significados, nos ayudara repetirnos, en primer lugar,
que cada persona es unica, tiene su propia historia, sus propios gustos y
deseos. Y que sus necesidades de ayuda se veran influidas tanto por la
causa que origina la situacién de dependencia como por sus caracteristicas
personales.

Los familiares suelen conocer bien sus gustos, preferencias, lo que no les
gusta, o lo que prefiere la persona a la que cuidan. Toda esa informacion,
acumulada en muchas ocasiones a lo largo de mucho tiempo compartido, es
muy util para organizar y desarrollar de manera “personalizada” el cuidado.
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Puede ocurrir que, por las circunstancias que sean, no conozcamos bien
tales aspectos de la persona que vamos a cuidar. En ese caso, debemos
aprender a desarrollar nuestras habilidades de comunicacién, lo que
resulta clave a la hora de prestar adecuados cuidados y establecer una
satisfactoria relacién de ayuda.

Comunicacion

Tanto si la persona cuidadora es un familiar, alguien cercano, o
alguien profesional, es importante poner en marcha diferentes estrategias
para comunicarse eficazmente tanto con la persona cuidada, como con las
personas que le rodean.

26
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Debemos permanecer en todo momento atentas/os a través de la escucha
activa, es decir, debemos tratar de entender, comprender y dar sentido
al mensaje que oimos. Esto incluye los sentimientos, las ideas y los
pensamientos que subyacen a lo que se estéa diciendo. Los gestos, el tono de
voz y el lenguaje corporal nos dan mucha informacion acerca de esto. Para
llegar a entender a alguien se precisa asimismo de practicar la empatia,
es decir, debemos ponernos en el lugar de la otra persona, comprenderla y
aceptarla sin emitir juicios de valor.

Otro aspecto importante de la comunicacién es cerciorarnos de que hemos
entendido bien lo que la otra persona quiere transmitirnos, y eso lo podemos
saber indicando a la persona lo que hemos interpretado de su mensaje,
a través de la retroalimentacion. De esta forma, si no lo hemos hecho
correctamente, le ofrecemos la oportunidad de volver a explicarse.

En ocasiones, los mensajes verbales comunican emociones que el
interlocutorha de aprenderainterpretar. Estoles ocurre atodas las personas,
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y para cuando ocurre, existe una técnica llamada reformulaciéon, mediante
la que se estimula a la persona y le facilita expresar sus sentimientos.

Por ejemplo, cuando se produzcan situaciones en las que la persona se queja
continuamente, debe hacerse un alto en las tareas cotidianas, sentarse frente
a la persona, mirarla, y escucharla con atencion. Entonces vamos repitiendo
casi las mismas frases que ella dice, con un tono levemente interrogativo,
con el fin de identificar el motivo de esas sensaciones.
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Comunicarse adecuadamente con una persona en situacién de dependencia
requiere que el cuidador o cuidadora tenga en cuenta algunas indicaciones:

CLAVES PARA UNA BUENA COMUNICACION

— Proporcionar un trato adecuado, digno y respetuoso. No caer en
la infantilizaciéon de la persona y hablarle como adulta que es,
tenga o no deterioro cognitivo

— Darle tiempo para responder, pues la comunicacion con
personas con limitaciones funcionales y, sobre todo, cognitivas,
puede requerir disponer de mas tiempo para hacerse entender
y para recibir respuesta

— Buscar temas de conversacion que interesen tanto a la persona
cuidadora como a su familiar.

— Estimular la memoria y el recuerdo de las personas

— Prestar atencién a las emociones y sentimientos

PAUTAS PARA COMUNICARSE CON PERSONAS CON DEMENCIA

— Hacer preguntas sencillas: ;Tienes frio?, ;te apetece salir?

— Utilizar un lenguaje simplificado: Elije la camisa para hoy? (al
tiempo, mostrarle dos, una azul y otra blanca).

— No intentar razonar ni discutir.

— No des lecciones. No le avergiiences.

— Nunca digas “ya te dije...” Repitelo las veces necesarias.
— Nunca digas “;pero no te acuerdas...?

— Cambia el “no puedes” por el “haz lo que puedas”.

— No hable con otros delante de la persona, como si no estuviera.

29



Guias de la Fundacién Pilares para la Autonomia Personal.

Capacidades preservadas

El cuidado personalizado implica centrarnos en lo que todavia
puede hacer la persona mas que en lo que no puede. Esto significa
que, sin dejar de apoyar aquellas actividades que no puede realizar por si
misma, potenciemos las que si maneja, aunque éstas sean minimas, pues
esta comprobado cientificamente que el fortalecimiento de las capacidades
preservadas promueve la independencia personal reduciendo asi la
dependencia excesiva. Ademas, actuar de este modo, evita que las personas
cuidadoras se sobrecarguen, proporcionando mas ayuda de la necesaria.

Siempre trataremos de realizar las actividades “con la persona” y
no “hacerlas por ella”, pues, aunque tardemos mas en hacerlo, es
imprescindible que la persona en situacion de dependencia continue
haciendo todo lo que puede hacer.
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Control sobre la propia vida

Otro elemento esencial en el cuidado centrado en la persona,
basado en los principios de dignidad, autonomia e independencia, es
ayudar a mantener el control sobre la propia vida. Esta es una aspiracion
de todos los seres humanos, que en ocasiones puede verse limitada para
las personas en situacién de dependencia.

Portanto, las personas cuidadoras han de conocer laimportancia de mantener
y proporcionar a las personas de las que se ocupan las oportunidades
precisas para que éstas continlen viviendo la vida que desean vivir. Para
favorecer el control nunca debemos tomar decisiones que afectan a la
persona sin hacerla participar en las mismas, considerando sus opiniones,
preferencias y capacidades. En todo momento, debemos ayudar a que la
persona tome decisiones en funcion de sus preferencias, como el lugar
doénde vivir, los menus que comer, la gestion de sus recursos, el modo de
vestirse o peinarse, etc.

Si cuidamos a una persona con deterioro cognitivo grave seguramente
ésta no tendra capacidad para tomar grandes decisiones, pero seguro que
si puede tomar pequenas decisiones. De este modo, podemos tratar, por
ejemplo, de que elija entre dos prendas para vestir, dos actividades para
hacer, dos platos para comer... Puede parecer insignificante pero esa
persona no sentira que ha perdido el control completo de su vida, si se siente
respetada y escuchada, lo que repercutira en su bienestar.
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La observacion y la comunicacion no verbal pueden ayudarnos también a
determinar lo que produce placer o disgusto a la persona.

COMUNICACION NO VERBAL: ALGUNAS PAUTAS

—  Decir lo mismo con la boca que con el cuerpo y el gesto
— La Mirada en la mirada

— Ladear la cabeza

— Utilizar el contacto fisico y la sonrisa

— Sentarse a la altura de la persona y cuidar las formas (no
sentarse al borde de la silla, salvo que sea para acercarse)

— No cruzar los brazos, no las manos en los bolsillos, no mirar el
movil o el reloj...
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Los cuidados en el dia a dia

Para los y las cuidadoras de personas en situacién de dependencia,
el dia suele transcurrir con una serie de rutinas en relacion con la atencion
de su familiar. Situaciones como la comida, el aseo, el cuidado de la salud,
el cuidado del hogar, son actividades rutinarias, que en muchas ocasiones
se van complejizando en la medida que se incrementan las necesidades
del familiar que se atiende. Cuidadores y cuidadoras han de aprender a
ayudar a desarrollar estas actividades de modo seguro y promoviendo la
independencia y autonomia de la persona que cuidan.

Las actividades cotidianas basicas

La higiene personal, la alimentacién y la movilidad, constituyen
aspectos muy relevantes en relacion con el cuidado diario de las personas
en situacion de dependencia. Muchos problemas de salud pueden
prevenirse, o controlarse mejor, si se organizan bien todas estas tareas
rutinarias.
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A la hora de llevar a cabo estas tareas, en primer lugar, debemos dejar
hacer a la persona todo aquello que puede hacer por si misma, sin
pensar que es un esfuerzo innecesario para ella o que si dejamos que
lo haga, tardaremos mas. Recuerda que cuando haces una actividad
innecesariamente por la persona, estaremos fomentando el incremento de
su dependencia.

DEPENDENCIA VS. INDEPENDENCIA

— Ej.1.“Tedoyyolacomidaque sinovamos allegar tarde”: estamos
generando dependencia y en futuras ocasiones tendremos que
hacerlo por ella.

— Ej. 2. “Hoy vamos a comer antes para que nos dé tiempo a
llegar”: estamos fomentando su independencia y haremos que
mantenga por mucho mas tiempo esa actividad.

En segundo lugar, apoyaremos todas las actividades que no pueda
realizar por si misma, pidiendo su colaboracion en funcién de sus
capacidades y, siempre teniendo en cuenta sus preferencias y gustos para
saber bien cémo hacerlo.

En tercer lugar, debemos utilizar los productos o ayudas técnicas que
faciliten la realizacion de este tipo de actividades, por ejemplo, bastones y
andadores para caminar, asideros en la ducha para evitar caidas, aparatos
de cocina que faciliten pelar, cortar, etc.
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Los cuidados de salud

Algunas personas en situacion de dependencia requieren cuidados
de salud. Sus necesidades en esta area pueden ser muy diversas,
dependiendo de su situacion clinica y de sus capacidades funcionales.
Las personas cuidadoras, en muchos casos, deben desarrollar tareas muy
variadas en relaciéon con los cuidados de salud (preparar o controlar la
toma de medicacién, hacer cambios posturales, estimular el ejercicio fisico,
la buena alimentacion, etc.). Pero estos cuidados se deben desarrollar
siguiendo las recomendaciones y con la supervision de profesionales
de los servicios de salud.

Ademas, las actitudes y comportamientos cotidianos de las personas
cuidadoras pueden contribuir en muchos casos a prevenir o controlar
problemas de salud de las personas en situacion de dependencia. Por
ejemplo, para mantener habitos de vida saludable es recomendable que
los cuidadores y cuidadoras actien como modelos de las personas que
cuidan: “Cuanto me apetece un zumo de frutas!, ; me acompanas?”.

En este sentido, es mas sencillo para las personas que reciben los cuidados,
mantener o incorporar rutinas saludables en entornos en los que éstas
son practicadas de modo habitual por las personas que cuidan y/u otros
miembros de la familia: ; Me acompanas al mercadillo? Asi paseamos un
poco y vemos a las vecinas”
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El cuidado del hogar

Las viviendas suelen ser el reflejo de las personas que las habitan,
de sus gustos, y de su forma de vida. Por ello, continuar viviendo en
el lugar donde se ha vivido siempre, cuando esto es posible, suele
contribuir al bienestar y la percepcion de autonomia de las personas en
situacion de dependencia.

A las personas en situacion de dependencia su casa les ofrece confort y
seguridad porque es su lugar de vida habitual. Sin embargo, a veces hay
que considerar la necesidad de establecer cambios que se ajusten a
las necesidades funcionales de la persona para facilitar su independencia
y bienestar. Pero la incorporacion de los cambios en el domicilio que se
consideren convenientes han de contar con la aprobacion y tener en cuenta
las opiniones, gustos, y estilo de vida de la persona.
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Cuidar también es estimular

Proponer actividades que permitan a la persona, segun sus
capacidades, seguir disfrutando de lo que le gusta en su vida cotidiana
es algo positivo. Si ademas, éstas consiguen hacer que se sienta bien la
persona que cuidamos, ello resultara beneficioso también para quien cuida.
Cuando la persona en situacion de dependencia realiza actividades que le
resultan agradables, es decir que le hacen disfrutar y sentirse relajada, su
bienestar se transmite y llega también a quienes la rodean y atienden.

Por tanto, cuidar bien también implica estimular y proponer actividades
donde la persona permanezca activa, integrada, tenga una vida propia
y ejercite sus capacidades y habilidades.

Estimular actividades cotidianas

Para lograr que las personas se sientan relajadas y estén dispuestas
a llevar a cabo actividades diversas es necesario considerar una serie
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de aspectos. En primer lugar, se precisa que el espacio fisico genere
satisfaccion a la persona, le haga sentirse bien. Por tanto, proporcionar
un entorno personalizado contribuye a que la persona perciba el espacio
como propio, lo que a su vez genera seguridad y confort.
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Las habitaciones son lugares muy especiales, y mas todavia para alguien
que pasa mucho tiempo en casa, por eso, quienes cuidan han de animar
y ayudar a que las habitaciones sean lugares personalizados donde la
persona esté rodeada de sus cosas, sus recuerdos, es decir, de objetos
significativos. Ademas, poder acceder y tener control sobre éstos, favorece
la seguridad y el bienestar emocional de la persona.

Incluso, cuando por las circunstancias que sean, la persona sale de su casa
para vivir en otro lugar, por ejemplo en una residencia, los objetos personales
siguen cumpliendo las mismas funciones.

En segundo lugar, para estimular y proponer actividades, debemos tener en
cuenta que estas actividades sean significativas o “plenas de sentido”, es
decir, aquellas que estan relacionadas con lo que a cada persona le importa
o le interesa, pues tienen gran importancia para que la persona se sienta
bien en su dia a dia.

En tercer lugar, debemos otorgarle mucha importancia a lo cotidiano, pues
el dia a dia cobra una importancia extrema en las personas en situacion de
dependencia y en las personas cuidadoras. En cada momento del dia y en
relacion a cuestiones muy concretas (como me arreglo, donde voy, en qué
actividades empleo mi tiempo, con quién me relaciono...); en contacto con
las personas con las que conviven (familiares, cuidadoras/es, amigas/os);
en los lugares habituales (casa, barrio,..), es donde la persona puede ver
facilitado o dificultado su dia a dia.

39



Guias de la Fundacién Pilares para la Autonomia Personal.

Tener control sobre lo cotidiano, es decir, cuando la persona siente que
sus acciones tienen efecto en el medio que le rodea, es beneficioso para su
bienestar. Por el contrario, la falta de control que se produce cuando los
acontecimientos que nos rodean se suceden sin sentido, inevitablemente,
genera, impotencia, indiferencia, y al fin y al cabo, malestar.

Podemos fomentar la percepcion de control, a través del apoyo en la
realizacion de las actividades cotidianas como vestirse, conversar, cocinar,
manejar el dinero, comprar, etc. ya que suponen una fuente importantisima
de estimulacion para la persona, y tienen gran valor terapéutico.

Estimular actividades sociales y de ocio

Ademas de estimular y llevar a cabo las tareas y necesidades de
la vida diaria, existen otro tipo de necesidades, que si no basicas, son
completamente fundamentales en la vida de las personas. Hablamos de
las actividades gratificantes que satisfacen las necesidades psicoldgicas
y sociales, pues como ya mencionamos respecto al modelo, la atencion
integral prioriza todos los aspectos de la vida de una persona, y considera
que todos ellos son necesarios para tener una vida satisfactoria.
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Las actividades de ocio, ademas, son ocasiones magnificas para expresar
preferencias y tomar decisiones, es decir, para fomentar oportunidades
que desarrollen la autonomia de la persona. Las actividades que permiten
a la persona elegir y decidir sobre su participacion, sobre lo que hacen
o0 como lo hacen; las actividades que conducen a que las personas se
perciban “capaces de”; las actividades que fortalecen o desarrollan nuevas
habilidades; las actividades que hacen percibir que lo que hacemos es util
y tiene sentido; y por ultimo, las actividades que son valoradas por parte de
otras personas, todas ellas, otorgan poder y sensacion de capacidad a quien
las realiza, lo que a su vez, fomenta la autonomia y la independencia.

Realizar actividades en contextos normalizados e integrados,
es decir, incluir las actividades en lugares cercanos, del barrio, como
bibliotecas, bares, parques, centros de dia, teatros, etc. supone una
excelente oportunidad de proporcionar nuevos contactos y facilitar una
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mayor inclusién de la persona en su barrio y en su comunidad. Se trata, en
parte, de evitar el aislamiento en casa de la persona y de la familia, algo
que tiende a ocurrir en las situaciones de cuidado prolongado.

También, sin salir de casa, podemos facilitar la relacién social. Organizar
reuniones en el domicilio o visitas en casa de amigos o conocidos, puede
resultar una buena iniciativa. Las actividades especiales (celebraciones,
fechas especiales, dias tematicos, cumplearios...) tienen gran importancia
en lo cotidiano, ya que son capaces de romper la rutina tanto para la persona
como para quien cuida. Organizar estos eventos, contando con la colaboracién
de la persona, de otros familiares 0 amigos, es una oportunidad excelente
para implicar a otras personas y favorecer pasarlo bien todos juntos.

Actividades para personas con grave afectacion intelectual o
coghnitiva

Para proponer actividades con personas gravemente afectadas
debemos reflexionar sobre algunas cuestiones.

En primer lugar, debemos saber qué objetivos queremos lograr. El objetivo
principal suele ser el de mejorar o rehabilitar capacidades a través de la
estimulacion de las mismas, prestando especial atencién a su bienestar
emocional.

En segundo lugar, tenemos que considerar los diferentes grados de
participacion, pues aunque parezca insignificante, la mera presencia en
actividades puede resultar gratificante para la persona gravemente afectada.
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Por otro lado, debemos evaluar el bienestar o malestar que le produce la
actividad. En ocasiones solo habra que preguntar a la persona. Si esto no es
posible, deberemos saber, como cuidadores/as, en qué fijarnos para deducirlo.

Asimismo, debemos ofrecer entornos seguros a estas personas para
que se sientan tranquilas, y muy poco a poco, de forma progresiva, ir
introduciendo nuevos aspectos.

Por ultimo, cuando aparezcan alteraciones en el comportamiento,
debemos pensar que, en ocasiones, éstas responden a la forma que tiene la
persona de expresar su malestar con la situacién. Otras veces son llamadas
de atencion. Una persona experta puede ayudarnos enormemente a traducir
estos comportamientos, a comprenderlos y saber como ayudar con nuestra
respuesta. Este conocimiento da mucha tranquilidad a las familias, y mas si
sucede en lugares publicos.

Como para cualquier persona, el ocio es algo muy particular, y cada persona
lo adaptamos a nuestros gustos y posibilidades. Algunas de las actividades
que se citan a continuacion pueden resultar también buenas opciones para
las personas con grave afectacion intelectual o deterioro cognitivo severo.
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EN CASA. EJEMPLOS DE ACTIVIDADES

Escuchar musica; Cantar canciones; Decir y comentar
refranes; Mirar fotos y recordar; Leer el periodico y
hablar de temas de actualidad; Comentar revistas de
prensa rosa; Realizar un album de vida (fotografias,
datos de la persona, sucesos vitales importantes) y
mirarlo; Buscar informacion de temas que resulten
de interés; Utilizar Internet y las Redes Sociales para
comunicarse con amigos o familia (Skype, Messenger,
Facebook...); Jugar a las cartas, domind, parchis...;
Organizar fiestas, reuniones; Ver la TV o peliculas en
DVD; Realizar pasatiempos o actividades de estimulacion
cognitiva sencillas; Juegos nuevos (Wii, Play Station...);
Coser; Manualidades; Actividades relacionadas con la
estética y el arreglo personal (manicura, maquillaje,
ver peinados, mirar revistas de moda...); Animales de
compania; etc.

FUERA DE CASA. EJEMPLO DE ACTIVIDADES

Salir a la calle a pasear y a tomar el sol; Tomar algo en
un bar o cafeteria; Comer o cenar en un restaurante;
Acudir a un centro social o de atencién diurna; Acudir
a actividades culturales o de ocio; Salir de compras; Ir
al cine; Salir de viaje; Ver naturaleza y animales; Visitar
a familiares y amigas/os; Ir a la discoteca; Ver un
espectaculo deportivo, Ir a la piscina, etc.
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Cuando el cuidado se comparte

En este epigrafe vamos a referirnos a los aspectos a tener en
cuenta a la hora de compartir los cuidados, bien sea con otros miembros
de la familia o con profesionales o cuidadores en casa. También puede
compartirse el cuidado con profesionales si la persona a la que cuidamos
asiste a un programa o centro de atencion diurna.

Como ya hemos visto, se trata de algo de gran importancia, porque te
permitira descargarte una parte de los cuidados que asumes, y esto supone
beneficios en toda la familia.

Compartir y consensuar con otros miembros de la familia

Es frecuente que cuando la persona en situacién de dependencia es
cuidada en casa por la familia, exista un cuidador o cuidadora principal,
habitualmente una mujer de la familia, que es quien asume la mayoria de
las tareas y la responsabilidad del cuidado.

Ello, como vimos en relacién a los costes de cuidar, puede desencadenar
una respuesta prolongada de estrés y generar repercusiones negativas
en la persona cuidadora, tanto en su vida laboral, econémica o de salud,
que puede terminar en alteraciones emocionales, fatiga, desérdenes
psicosomaticos, etc.). Por ello, una clave esencial que deberemos tener
en cuenta es la de compartir cuidados.

Muchas personas cuidadoras (y eso suele ocurrir mas entre las mujeres)
se muestran reticentes a compartir el cuidado, pues albergan ciertos
temores respecto a como sera el cuidado en manos de otras personas,
al reproche social o a los sentimientos de culpa por no ser ellas quienes
asumen la totalidad del cuidado. Reflexionar sobre estas cuestiones,
identificar si esto nos esta influyendo, es fundamental para lograr cambios
deseables en la forma de cuidar.
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Debemos reflexionar en familia sobre la necesidad e importancia de los
cuidados compartidos con el fin de ser conscientes de que cuando el
cuidado se comparte, no sélo mejora la calidad del mismo sino que el grupo
familiar se siente mejor. Es normal que al principio existan dificultades
y falta de acuerdos con otros miembros de la familia en relacién al
cuidado compartido.

Pero mas alla del simple desahogo: “Me ocupo yo y encima me dices lo
que esta o no esta bien”, es fundamental que las personas que cuidan
desarrollen habilidades que permitan el didlogo, la comunicacién
positiva, la negociacién serena para asi hacer mas facil que se llegue a
soluciones consensuadas.

Asi, y centrandonos en soluciones y alternativas, debemos expresar de
forma asertiva peticiones de colaboracion, concretandolas en propuestas
realistas, sin hacer uso de descalificaciones personales. También podemos
negociar “contraprestaciones” que hagan que los demas miembros de la
familia consideren que merece la pena compartir cuidados.
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Sabemos que algunas dinamicas familiares pueden ser especialmente
complejas. Es el caso de conflictos generados dentro del nucleo habitual
de convivencia (con la pareja, con los hijos...). Entonces, es recomendable
acudir a algun/a profesional experta en mediacién que pueda ayudar a
resolver estas cuestiones.

La presencia de cuidadores profesionales en casa

Cuando la persona es cuidada en casa, cada vez es mas frecuente
que la atencion familiar se complemente con cuidados profesionales en el
mismo domicilio, contando con el Servicio de Ayuda a Domicilio (SAD), o
contando con el apoyo profesional dispensando desde un centro.

La entrada de profesionales en casa, pasa por la coordinacion y
cooperacion de los cuidados que la familia proporciona con el nuevo apoyo,
para compartir adecuadamente los cuidados. De nada sirve compartir los
cuidados sin coordinarse, porque entonces puede darse que dos personas
hagan lo mismo o, incluso, que se deje de cubrir alguna necesidad por
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pensar que la otra persona se encarga de ello. Por este motivo resulta
imprescindible que el plan de atencién o cuidados que se proponga desde
el servicio profesional se coordine y coopere con los cuidados familiares.
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Otro asunto que se recomienda conocer es que cuando una persona extrafa
entra en casa, la persona cuidada puede expresar rechazo o resistencias,
incluso habiendo expresado su conformidad a su llegada. Como todo
cambio, este también requerira de un proceso de adaptaciéon. La familia
puede aportar mucha informacion al profesional para que éste conozca bien
a la persona y sepa adaptarse a su ritmo, conocer su forma de comunicarse
y sus necesidades, creando un nuevo equipo de atencion.

Cuando se acude a un centro profesional

Algo similar a lo que acaba de ser descrito en el epigrafe anterior, es
aplicable cuando la persona acude a un centro, bien durante varias horas
al dia (centros de atencion diurna) bien durante algunos dias (alojamiento
temporal en una residencia). La familia ha de estar atenta al proceso
de adaptacién que significa cualquier cambio. No hay que tener prisa,
debemos darnos tiempo para que se produzca tal adaptacion.
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Cuando el dia a dia se complica

En este capitulo vamos a tratar una serie de situaciones que pueden ocurrir en
el dia a dia cuando cuidamos de alguien. Se trata de situaciones dificiles, de las
que en ocasiones no damos crédito, por su impertinencia, su inadecuacion, y
eso hace que no sepamos como reaccionar, como sentirnos, como actuar ante
las mismas.

Vamos a hacer un recorrido por algunas de estas situaciones con el fin de
ofrecer conocimientos que nos capaciten para comprenderlas mejor y tratar
de manejarlas. Por supuesto, sblo son pautas sobre los pensamientos y los
comportamientos que nos pueden ayudar a disminuir tales conductas pero, si
esto no se lograra, es decir, que las situaciones dificiles persisten de manera
recurrente e intensa, sera necesario consultar con profesionales.

En el dltimo apartado veremos también como debemos actuar ante la dificil
situacion de tener que decidir por otras personas, cuando éstas ya no tienen
la capacidad de hacerlo. Una serie de indicaciones pueden facilitarnos mucho
el camino.

Por qué se producen cambios en el comportamiento

En ocasiones, las personas cuidadoras han de afrontar comportamientos de
las personas que cuidan que dificultan, y en ocasiones impiden, el desarrollo
de actividades y rutinas cotidianas. Estas manifestaciones (agresividad,
ideas delirantes o alucinaciones) pueden originar ademas de desconcierto,
cansancio y agotamiento en los cuidadores.

Alteraciones de conducta

La agitacion, las conductas repetitivas, la deambulacién constante, la
agresividad, la desconfianza y hostilidad hacia la persona cuidadora,
las ideas extrafas, la apatia, las alucinaciones, la desinhibicion... no es
extrafio que aparezcan en el transcurso del cuidado. Sin embargo, son
conductas que sorprenden a quien cuida porque no formaban parte del
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comportamiento anterior de la persona, por lo que ocasionan generalmente
gran desorientacion y emociones negativas en la familia suponiendo
muchas veces también dificultades importantes para llevar una vida
sosegada y “normal” en casa. De hecho, constituyen una de las causas
de claudicacion familiar y de la busqueda de alternativas que obligan a la
persona a dejar su casa para ser atendida en una residencia.

Desde una perspectiva clasica, estas alteraciones de conducta se
interpretan y manejan como sintomas de la enfermedad, es decir, como
la respuesta de un organismo dafado o disfuncional. De este modo, se
consideran inevitables y la inica manera de tratarlas es a través de farmacos,
que las disminuyan o hagan desaparecer.

Aunque esto no deja de ser cierto, este enfoque tiende a restar importancia
a la persona y a su entorno, ademas de reforzar la creencia de que los
comportamientos disruptivos carecen de Idgica o significado.

Desde otra mirada complementaria se propone observar y entender estas
alteraciones como “formas de expresion” de lo que la persona ya no es
capaz de comunicar.

Lo mas adecuado es encontrar una postura intermedia, es decir, que
debemos tener en cuenta la enfermedad o trastorno pero incluyendo siempre
a la persona y a su entorno, y a partir de toda esta informacion, tratar de
buscar las posibles causas de las alteraciones de conducta que puedan
surgir y tratar de interpretar su significado.
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Dano cerebral

El dafio cerebral ocasionado por diferentes trastornos o traumatismos
provoca deterioro cognitivo, lo que significa que determinadas funciones se
pierden o deterioran (percepcion, comunicacién, memoria, reconocimiento,
razonamiento, etc.) y éste, a su vez, genera alteraciones de conducta.

Un ejemplo de esto puede ser la demencia, que se define como un sindrome
que se caracteriza por la pérdida de dos o mas funciones cognitivas
(habitualmente una de ellas es la memoria), repercutiendo en el manejo
independiente de la vida habitual de la persona.

El deterioro de la memoria suele ser, dentro de las funciones cognitivas, la
principal responsable de muchos cambios que observamos, ya que es una
capacidad necesaria para realizar numerosas actividades de la vida cotidiana.
La falta de memoria provoca desconfianza hacia el entorno y hacia quienes
nos acompafan, inseguridad, reacciones emocionales desmesuradas, ideas
de robo, conductas repetitivas, incluso inactividad respecto a acciones que
siempre hemos desempenado con sobrada competencia.

Es importante comprender que la memoria (como otras funciones cognitivas)
no es una capacidad unica. Es decir, que hay distintos tipos de memoria, que
pueden estar o no alteradas en la persona. Esto explica, al menos en parte,
que haya personas que tengan capacidad para recordar algunas cosas y no
otras.

Podemos distinguir, dentro de la memoria, la memoria a corto plazo y a largo
plazo; la primera gestiona los recuerdos recientes y la segunda los recuerdos
pasados. Esta diferenciacion nos hace comprender por qué hemos podido
olvidar los recuerdos antiguos, como los relativos a nuestra infancia, pero nos
acordamos de los recientes, como de lo que hemos comido o cenado ayer;
y viceversa, podemos perder la capacidad de recordar lo reciente y tener
recuerdos de calidad sobre nuestro pasado remoto.

Asimismo, dentro de la memoria a largo plazo, podemos distinguir la memoria
explicita o declarativa de la implicita o no declarativa. A grandes rasgos,
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ambas memorias se diferencian por la consciencia o voluntariedad que
requieren a la hora de ser puestas en marcha. Aclaremos esto. La memoria
explicita es aquella que requiere nuestra consciencia y voluntariedad para
recuperar los recuerdos, a diferencia de la memoria implicita, que no requiere
ni consciencia ni voluntariedad para recuperar los recuerdos. Pongamos
ejemplos para comprenderlo mejor.

Dentro de la memoria explicita o declarativa, encontramos la memoria
episodica, que es aquella que almacena informacion y conocimientos de
hechos y acontecimientos pasados que podemos relatar verbalmente,
relativos a un tiempo y un lugar determinados. Un ejemplo de ésta es el
recuerdo de un viaje que hicimos. Sin embargo, tenemos otro tipo de memoria
explicita que se llama memoria semantica, y es aquella que almacena el
conocimiento sobre el lenguaje y el mundo, sin hacer referencia al tiempo
y al lugar: ideas, conceptos, reglas... por ejemplo, la rotacion de la tierra
alrededor del sol.

Por su parte, dentro de la memoria implicita o no declarativa, podemos
distinguir varios tipos de memoria, y uno de ellos, es lamemoria procedimental,
que se encarga de las habilidades o destrezas, es decir, de como hacer las
cosas, y que ocurre sin que lo pensemos, de forma automatica, por ejemplo,
cémo montar en bicicleta o conducir un coche.

Corto plazo
=
% Largo plazo Explicita Episodica
S Semantica
Implicita Procedimental
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Con esta breve explicacion sobre algunos tipos de memoria, queremos
expresar lo compleja que es ésta y, en consecuencia, lo complejas que
pueden ser las alteraciones de conducta derivadas de la memoria. Es de
interés conocerlo para ayudarnos a no albergar sentimientos negativos
cuando no damos crédito a lo que le ocurre a la persona que cuidamos.

Otras enfermedades mentales

Ademas de las demencias, existen otras enfermedades mentales
que suelen ir acompafiadas de alteraciones conductuales, como por
ejemplo, los trastornos psicéticos (ideas delirantes, alucinaciones).
Estos son alteraciones en la percepcion o en el pensamiento que provocan
una importante distorsion de la realidad y en consecuencia la pérdida
de conexiodn con ésta. La persona, en estos casos, no es consciente de
lo que le pasa y por tanto no es critica con su situacion anémala. En
el siguiente epigrafe se mostraran algunas pautas para afrontar estas
situaciones.
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Estrategias de afrontamiento ante comportamiento
desajustados

De manera general, y como ya hemos avanzado, frente a los
comportamientos desajustados, cuidadoras y cuidadores necesitan, por un
lado, conocer el origen de éstos, por otro, tener paciencia y tratar de apoyar
a la persona y por ultimo, encontrar formas para prevenir y/o controlar
estos comportamientos a través de las recomendaciones especificas
por parte de profesionales para sobrellevar situaciones complejas, en
las que sus propios recursos no son suficientes. En primer lugar, veremos
algunas pautas generales, para luego ver algunas de estas situaciones
dificiles y cémo debemos enfrentarnos a ellas.

Como debemos enfrentarnos a las alteraciones de conducta

Antes de nada, debemos saber que en ocasiones no es facil
encontrar una causa concreta de la alteracion. La observacion por nuestra
parte y la consulta con profesionales puede ayudar a gestionar con eficacia
estas situaciones.

Para lograr apoyar a la persona que cuidamos ante comportamientos
desajustados, primero necesitamos parar y tomar conciencia sobre nuestras
reacciones con el fin de aprender a gestionar nuestras emociones ante lo
inesperado, ante un comportamiento de un ser querido que es vivido como
algo no deseable, incluso como algo deplorable.

Para ello, la familia cuidadora debe normalizar sus sentimientos, es decir,
debe saber que no es extrafio que en el curso de la enfermedad/dependencia
puedan aparecer alteraciones y que ello, indudablemente, provoca malestar
y sentimientos contradictorios y negativos en las personas que cuidan.

Tu, como cuidador o cuidadora, debes aprender a identificar las
emociones que le provocan a tu familiar tales alteraciones de conducta:
tristeza, miedo, enfado, repugnancia... y aprender a manejarlas, pues esto
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es crucial para reducir el estrés y para poder poner en marcha estrategias
de afrontamiento exitosas.

Por otro lado, también es conveniente que trates de identificar los motivos
de estos comportamientos alterados. En concreto, alguna pauta, es decir,
algo que veamos repetirse antes o después de las alteraciones, observar
cuando éstas son mas frecuentes o intensas, para asi poder otorgarles
significado, lo que nos ayudara con nuestro desconcierto. Y en ninguin caso,
debemos otorgar intencionalidad a estas conductas.

Para ello, hemos de conocer la importancia de las atribuciones, pues
éstas repercuten en nuestras emociones. De este modo, y a través de
un ejemplo, veremos cémo funciona esta relacion entre pensamiento y
emocion, y consecuente reaccion. Ante una conducta agresiva, es muy
distinto que atribuyamos ésta a que la persona que cuidamos “tiene miedo y
se intenta defender”, lo que nos generara tristeza y ganas de ayudarla, que
la atribuyamos a que “me esta ganando terreno”, o “me odia y quiere acabar
conmigo”, lo que también nos generara tristeza pero, a su vez, nos generara
también enfado y pocas ganas de ayudar.

Conductas negativas

Negacion o resistencias para implicarse en el proyecto de vida

Los cambios forman parte de la vida, sin embargo, es normal que
éstos nos provoquen reacciones de rechazo por pensar que a lo mejor tales
cambios suponen empeorar en lugar de mejorar. Para muchas personas en
situacion de dependencia y sus cuidadoras/es, los cambios suponen un gran
desafio para que éstos constituyan un avance en el desarrollo personal.

La adaptacion a los cambios requiere de una gran preparacion. Por eso, si
hablamos con la persona a la que cuidamos sobre los cambios, valoramos
sus ventajas, y los vamos incorporando de manera progresiva, acompanando
a la persona durante todo el proceso de adaptacion, disminuiremos en gran
medida la resistencia a tales cambios.
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Agresividad

Ala hora de enfrentarnos a la agresividad, que puede ser producida
por diferentes motivos, como frustracién, dolor, cansancio, farmacos,
ambiente o entorno, podemos reducir ésta si tratamos de mantener
las rutinas cotidianas, si fomentamos la independencia, facilitando asi
el desarrollo de comportamientos alternativos a las manifestaciones
agresivas. Pero si ocurre el comportamiento agresivo, debemos mantener
la calma, buscar el contacto visual, utilizar una voz suave, distraer a
la persona, preguntarle, y siempre informar de lo que vamos a hacer
para que no se asuste por sorpresa...

Por otro lado, debemos evitar enfrentarnos a ella, gritarle, reaccionar
impulsivamente, sujetar a la persona, pues con esto sélo conseguiremos
mantener o aumentar la agresividad. Y por ultimo, si existe un episodio
de agresividad, debemos considerarlo fruto de la enfermedad, nunca un
ataque personal.
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Por otro lado, las conductas agresivas, cuando estan motivadas por el
fin de llamar la atenciéon, pueden disminuirse mediante la técnica de
ignorar las mismas y, al mismo tiempo, prestar especial atencion a los
comportamientos amables o adecuados.

Reproches y demandas excesivas

Algunas relaciones entre familiares y personas en situacién de
dependencia son fuente de malestar para unas y otras. Este es el caso
de las familias que han de afrontar reproches y demandas continuadas de
atencion por parte de la persona a la que cuidan. Estas demandas excesivas
de atencion se suelen producir de forma tan gradual que los cuidadores
apenas se dan cuenta hasta que llegan a situaciones realmente molestas.
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Cuando estas demandas solo persiguen llamar la atencion, poner limites
es la mejor pauta de actuacién para las personas cuidadoras. Se trata de
actuar de modo firme y con constancia, negandose de forma asertiva ante
las continuadas demandas de la persona a la que se cuida. Ademas, hemos
visto que hacer cosas por las personas que cuidamos cuando éstas todavia
pueden hacerlas so6lo consigue generar mas dependencia.

Apatia y tristeza

La presencia de sentimientos de tristeza suele ser relativamente
frecuente entre las personas en situacion de dependencia. Estos
sentimientos suelen responder a situaciones en las que las personas
experimentan problemas de salud o dificultades para continuar haciendo
las cosas como las hacian antes.
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La tristeza y la apatia tienen consecuencias negativas no solo para el
bienestar emocional de las personas que las experimentan, sino también
para su independencia y autonomia personal.

Ante esta situacion, la mejor ayuda posible es, evitando presionar a
la persona, favorecer la implicacion de ésta en actividades que les
resulten agradables y que tengan sentido para ellas y en cuya ejecucion
se sientan utiles. Especialmente estimulantes suelen ser las actividades
que se desarrollan con otras personas y que requieran algun ejercicio
fisico.

Conductas que causan cansancio

Agitacion

Hace referencia a un estado de intranquilidad, excitaciéon y/o
conductas repetitivas (andar con pasos rapidos, frotarse las manos,

repetir preguntas) que la persona no puede controlar y que no parecen
responder a un fin determinado.

Las manifestaciones de agitacién pueden responder a diversos motivos.
En algunos casos, la causa es un problema de salud que debe ser tratado
por el médico. En otros, la agitacion es la consecuencia de enfermedades
ligadas a limitaciones fisicas o en la comunicacion. En estos casos, en la
medida que la persona asimila y se adapta a la nueva situacion, la agitacion
desaparece.

La forma en la que reaccione la persona cuidadora ante la agitacion
puede contribuir de un modo notable a que ésta se elimine, o al menos
se reduzca. Es especialmente recomendable transmitir calma, buscar
contacto visual, voz suave y distraer a la persona tratando de centrar
su atencion en algo placentero, por ejemplo, cambiando de actividad o de
ambiente. Debemos tratar de conocer qué situacion produjo la agitacion
para prevenir que aparezca en el futuro.
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Insomnio

Dormir bien es basico para disfrutar de bienestar y salud. No dormir
adecuadamente afecta al estado de animo, la capacidad para prestar
atencion y en definitiva al desarrollo normal de las rutinas cotidianas. Algunos
de los motivos del insomnio pueden ser problemas de salud, consumo de
medicamentos, falta de actividad, etc. La falta de suefio puede originar que las
personas se vuelvan mas irritables, toleren peor las pequefias adversidades
de la vida cotidiana y provoquen dificultades en las relaciones personales.

Para prevenir o controlar los problemas de suefo se pueden poner en
practica algunas sencillas pautas como evitar comidas copiosas antes
de acostarse, hacer actividades relajantes antes de irse a dormir, mantener
horarios fijos, evitar las siestas durante el dia, procurar que el dormitorio sea
silencioso, con temperatura adecuada, y bien ventilado, y por ultimo, evitar
que el dormitorio se utilice para otras actividades (ver la TV, comer, etc.)
distintas de dormir. En otras ocasiones, cuando persiste el insomnio, sera
necesario acudir a profesionales.
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Deambulacioén continua

El término deambulacion hace referencia a caminar sin un fin o
motivo concreto. Esta conducta no es siempre inadecuada. En ocasiones,
puede ser permitida si se adecua un espacio para ello y se evitan riesgos
para la seguridad de la persona, caidas o accidentes, por ejemplo.

En general, las condiciones de vida y el deterioro de la memoria pueden ser
las causas de la deambulacién. Podemos distinguir tres tipos de causas
que originan la deambulacién: unas son de tipo somatico, como el dolor y
el malestar fisico; otras son de tipo psicoldgico, como el miedo, la angustia,
la soledad... y por ultimo, otras son ambientales, por ejemplo, espacios
pequefos, o muy grandes, o la cantidad de luz u objetos, bien sea ésta
escasa o excesiva. La desorientacion (por cambios de domicilio, dificultades
de vista y oido, aislamiento, etc.) también es causas de deambulacion.
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De este modo, los ambientes seguros y organizados contribuyen a controlar
este tipo de manifestaciones. Ademas, mantener un nivel de actividad
adecuado y favorecer la relacion con la persona son asimismo medidas
adecuadas para el control de la deambulaciéon. Puede aprovecharse el
momento de deambulacion para salir a dar un paseo. Evitar en la medida de
lo posible cambios de domicilio, viajes, visitas... Por ultimo, es recomendable
que la persona lleve siempre una tarjeta de identificacion, para ayudar a su
localizacion en caso de que se pierda. Y no esta de mas, comentarselo a las
vecinas y vecinos del barrio.

Todas estas recomendaciones pueden ayudar, ademas, a evitar usar
otro tipo de medidas como son las sujeciones, tanto fisicas (ataduras,
pestillos), como quimicas (farmacos), que atentan contra la autonomia de
las personas.

Conductas que causan mayor extrafieza
Falsas atribuciones y desconfianza

Algunas personas en situacién dependencia, debido al deterioro de
sus funciones cognitivas, tienen dificultades para entender lo que ocurre
a su alrededor. Estas limitaciones les provocan recelo ante las personas
habituales, como ideas de robo, entre otras manifestaciones, debido a la
sensacion de inseguridad que la persona experimenta en su relacién con
el entorno.

Ante estas reacciones, es importante que los cuidadores sepan que
discutir y tratar de confrontar la realidad, no ayuda nada. Mostrarse de
acuerdo en que la persona tiene derecho a estar enfadada, asegurarle que
estd en un lugar seguro y que nadie esta intentando herirle o robarle sus
pertenencias, pueden ser pautas adecuadas para controlar la situacion.
Para los objetos que desaparecen, es recomendable mirar la basura antes
de tirarla, asimismo, averiguar si la persona tiene algun lugar secreto
donde guardar cosas.
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No reconocer a las personas queridas

La falta de reconocimiento por parte de la persona a la que
cuidamos constituye una de las situaciones que pueden ocasionarnos mas
sufrimiento. La explicacion es que, aunque el enfermo puede ver la cara
de su cuidador es incapaz de asociar esa imagen a su recuerdo y, por lo
tanto, no le reconoce.

Ante estas situaciones es importante que sepamos que pueden existir
situaciones en las que todavia es posible la conexién y la comunicacion
a través de otros estimulos (sonidos, olores, contacto fisico...) ligados
a experiencias emocionales. Intentar identificar estas situaciones que
mantienen el vinculo con la persona en situacion de dependencia es
relevante para contribuir al bienestar mutuo. Puede ocurrir, por ejemplo,
que no recuerde nuestra cara pero si la forma en que le tocamos, nuestro
perfume, los sabores de nuestra forma de cocinar, etc.
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Ideas delirantes y alucinaciones

Las personas que sufren alucinaciones ven y oyen cosas
que no son reales, y que por tanto sélo “ven o escuchan” ellas. Las
personas con demencia severa son las que mas frecuentemente sufren
alucinaciones, como sintoma de la enfermedad, aunque también
pueden presentarlas otras personas por otros motivos (cambio de
domicilio, farmacos, etc.).

Paralafamiliacuidadora, estas manifestaciones causan gran desconcierto
e impacto emocional. En muchas ocasiones pueden verse desbordados
por la situacién y no saber como actuar. Generalmente, conocer el origen
y los motivos que provocan este tipo de comportamientos, constituye
una gran ayuda ya que, de este modo se atribuye a la enfermedad, y no
a la persona a la que se cuida o a su relacién con ella. Ante este tipo
de manifestaciones, lo mejor es mantener la calma y transmitirsela a la
persona que sufre las alucinaciones, el contacto fisico puede ayudar a
relajar, siempre identificandonos para que nos reconozca, prestandole
atencion, hablandole de modo suave y asegurandole que estamos a su
lado y que no le va a ocurrir nada malo.
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De este modo, no debemos seguirle la corriente, pues asi soélo
reforzaremos su aparicion, pero tampoco es recomendable discutir o tratar
de hacerle ver la irrealidad de las alucinaciones para controlar este tipo de
manifestaciones. Trataremos de cambiar de tema, de actividad, o de lugar,
y estaremos pendientes de conocer el origen de la alucinacion, el momento
del dia... para asi poder prevenirlas.

También puede ocurrir que se trate de alucinaciones placenteras, y no
peligrosas, es ese caso, podemos dejar tranquila a la persona.

A modo de recapitulacion, para afrontar con éxito las alteraciones
de conducta, y asi poder mejorar la relacion de ayuda, es decir,
caminar hacia el bienestar reciproco, debemos, en primer lugar, tratar
de averiguar el origen de tales alteraciones para, atribuyéndolas
al desarrollo de ciertas enfermedades, tratar de darles significado y
averiguar en qué momentos o situaciones aparecen para asi poder
prevenirlas y/o manejarlas con éxito. Si bien la enfermedad va a seguir
su proceso sin detenerse, si podemos manejar de forma adecuada
algunas de sus manifestaciones.

En todo momento debemos mantener una actitud comprensiva hacia la
persona que cuidamos, sin exigirle explicaciones ni confrontando o tratando
de razonar su comportamiento. Debemos estar dispuestos/as siempre a
acercarnos de forma tranquila, ofrecerle indicaciones y explicarle lo que
ocurre las veces que haga falta para disminuir asi sus niveles de estrés, y
los nuestros.

Por nuestra parte, debemos también concedernos total comprensién
hacia nuestras emociones y actitudes, pues ya hemos visto que son
completamente legitimas. Por otro lado, debemos gozar de un buen
descanso, cuidando nuestra salud fisica y mental, y debemos tener
apertura hacia momentos de diversion, de carifio y gratificacion. Esto
ultimo, lo veremos mas detenidamente en el siguiente capitulo.
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Prevenir situaciones dificiles

La vida diaria ofrece muchas posibilidades para el bienestar de las
personas cuidadoras y de las personas en situacion de dependencia. Es
importante quelos cuidadores sepan apreciary valorar estas oportunidades
cotidianas. Se trata de aprovechar los “buenos momentos”, que a veces
surgen en los entornos cotidianos y que en ocasiones hay que contribuir
a crearlos. Los “buenos momentos” son recursos valiosos para que la
vida sea mas buena que mala, y ayudan de un modo definitivo a que
las situaciones dificiles ocurran con menos frecuencia o sean de menor
intensidad. Para ello damos una serie de pautas en los siguientes epigrafes.

Procurar situaciones de bienestar

Cuando las personas se encuentran en entornos y situaciones
que les producen tranquilidad, seguridad y confort suelen encontrarse
satisfechas y tranquilas. Cada persona tiene las suyas. En general, las
personas que viven en familia saben qué situaciones procuran tranquilidad
y satisfaccion a sus familiares.
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La importancia de los entornos comprensibles y predecibles

Como ya vimos, las rutinas en los entornos dan seguridad y
percepcion de control. Los horarios estables en las actividades de aseo,
las comidas, la hora de levantarse o acostarse permiten que las personas
se adapten y desarrollen sus tareas con facilidad y comodidad.

Sin embargo, la incorporaciéon de cambios es necesaria, y puede ser un
elemento enriquecedor para la vida cotidiana y para la puesta en practica de
nuevas posibilidades de las personas en situacion de dependencia. Ademas,
la incorporacién de cosas nuevas favorece “la adaptacion a los cambios”,
generando mas resistencia en las personas en situacion de dependencia
para afrontar posibles imprevistos.

La comunicacién y la respuesta de quienes cuidan

No hay nada que produzca mas bienestar en la vida que las buenas
relaciones con los demas. De especial importancia son para las personas en
situacion de dependencia las relaciones con quienes estan mas cerca de ellas.
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La forma de relacionarse o de reaccionar de las cuidadoras es muy importante
para que las personas en situacion de dependencia se sientan y actien
de un modo u otro. En general, los cuidadores tienen que ir aprendiendo
la mejor forma para comunicarse con sus familiares, de manera que
propicien tranquilidad, seguridad y bienestar.

Algunas decisiones dificiles

Cuidar a otra persona, especialmente cuando la persona no es
capaz de autogobernase implica tomar muchas decisiones. En algunas
ocasiones, cuando la persona tiene una grave afectacion intelectual o
emocional, la persona que cuida es quien decide por la otra persona. Y
esto no es algo facil.

Ciertas decisiones, por la relevancia que tienen para la persona y para
su familia, son especialmente complejas y resultan mas dificiles de
tomar. Nos detendremos en algunas de ellas para tratar de facilitar las
mismas y hacer explicita su complejidad.
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Salir de casa

En cualquier situacion, salir de casa supone un gran cambio, y
antes de ello, es necesario considerar diferentes aspectos, como ventajas,
desventajas, consecuencias, etc. Si, finalmente, y tras una reflexion
sosegada, se opta por esta decisidn, habra que proceder de la mejor manera
posible, para minimizar los aspectos negativos que ello pueda conllevar.

Irse a vivir a casa de algun familiar

En el caso de personas mayores, cuando éstas empiezan a tener
problemas para valerse por si mismas o se sienten solas, en ocasiones
se toma la decision de irse a vivir con algun miembro de su familia (hijos,
hermanos, etc.) o que éstos se trasladen a la casa de aquéllas.

Sin descartar tal opcion, las familias y las personas mayores, deben saber
que salir de casa para irse a vivir con la familia no siempre resulta una
buena idea, pues la convivencia con miembros de la familia con los que
no se ha compartido casa con anterioridad, no es facil ni recomendable,
sin que esto signifique falta de amor o apoyo de sus parientes. En caso
de decidirse por esta solucién, hay que tener claro que ésta ha de ser
de mutuo acuerdo para poder percibir que sera posible vivir juntas en
armonia durante un largo periodo de tiempo, sin que ello conlleve renuncias
importantes en la vida de nadie.

al



Guias de la Fundacién Pilares para la Autonomia Personal.

En el caso de que la persona cuidada tenga capacidad para conversar y
analizar la situacion, antes de decidir que la persona se traslade a casa
de sus familiares, debemos hablar con sinceridad entre los miembros
que van a convivir con el fin de disipar dudas y temores. Por otro lado
debemos hablar sobre como se van a conciliar las vidas propias para
que,especialmente quien cuida, tenga las menores limitaciones posibles
y pueda seguir con al menos “parte de su vida”, y siempre, teniendo en
cuenta otras opciones en un futuro.

Irse a vivir a una residencia

En ciertas situaciones es preciso optar porque la persona sea
cuidada fuera de su casa o del entorno familiar. Junto a la persona a la que
cuidamos (que es quien tienen la Ultima palabra, expresada directamente o
por representacion), consideraremos esta opciéon conveniente cuando, en
primer lugar, se requieren unos cuidados las 24 horas del dia y la familia
no es capaz o no esta dispuesta a hacerse cargo de su cuidado. Asimismo,
puede darse que la persona cuidada presente importantes alteraciones
en la conducta y éstas no mejoren en casa pese a seguir los tratamientos
y pautas profesionales, o cuando la persona tiene un trastorno del suefio
mantenido y ello impide el descanso de la familia. En estos casos, puede

72



Cuidar, cuidarse y sentirse bien

ocurrir que habiendo utilizado otros recursos complementarios (ayuda a
domicilio, centro diurno) éstos no sean suficientes para la atencién integral
de la persona.

En segundo lugar, puede darse que la convivencia en casa se haya
complicado mucho vy la relacion entre los miembros no sea buena, motivo
por el cual, una residencia se convierte en la mejor opcion.

Por ultimo, ir a vivir a una residencia es la mejor opcion cuando el cuidador/a
principal tiene problemas importantes de salud y nadie en la familia puede
asumir su tarea.

Una vez que se ha tomado tal decisién conjuntamente con la persona,
trataremos de convercernos de que ésta es la mejor opcidon para seguir
cuidando, y tratar de buscar el centro que mejor se ajuste al estilo y a las
necesidades de la persona y de la familia. Valoraremos especialmente aquel
centro que aplique el modelo de atencién centrada en la persona, de forma que
se ajuste a su forma de ser, al tipo de vida que ha llevado hasta entonces, a sus
preferencias y a sus deseos. Por otro lado, es importante conocer qué cosas
favorecen el transito y la adaptacion de la persona y la familia al nuevo hogar.
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Hemos de partir de la idea de que no existe un centro ideal. Lo que es
idéneo para una persona puede no serlo para otra. Lo que es prioritario en
unas circunstancias quizas no sea asi en otras. Por eso, es fundamental,
antes de decidirse, visitar y conocer varias residencias en compania de
nuestro familiar, y fijarnos en diferentes aspectos. Aqui ofrecemos algunos:

FACTORES A TENER EN CUENTA ANTES DE ELEGIR RESIDENCIA

Buena ubicacién y facil acceso

— Confortabilidad, tranquilidad y aspecto hogarefio
— Flexibilidad en frecuencia y horario de visitas

— Posibilidad de decorar la propia habitacion

— Respeto por la intimidad

— Aspecto y estado de las personas que alli viven: aseadas,
contentas, entretenidas, activas

— Limpieza, orden, olores agradables
— Existencia de planes personalizados de atencién

— Posibilidades de participar en la vida cotidiana del centro, de
tomar decisiones

— Existencia de carta de derecho y deberes de las personas que
alli residen

— Trato correcto con las personas residentes: respetuoso y
afectivo sin caer en la infantilizacion

— Buen clima entre el personal

— Existenciade normas pero que admitan ciertaflexibilidad: horarios
de acostarse y levantarse, eleccion de menus, posibilidad de salir
del centro, recibir visitas en la habitacién...Posibilidad de tener
teléfono privado, televisor o radio, llevar objetos personales

— Cuando una persona necesita algo se le atiende sin demora vy el
personal estd pendiente y facilmente localizable.
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La incapacitacion

La incapacitacién es un procedimiento judicial por el que un juez
(es la unica figura que puede incapacitar a alguien) decide y dictamina que
una persona nho tiene capacidad para gobernarse por si misma por lo
que se somete a un régimen especial de proteccion de su persona y/o
bienes, viendo disminuida o anulada su capacidad de obrar.

La incapacitacion se dirige siempre a proteger a la persona mediante la
figura de otra persona (tutor o curador) que es quien asume la representacion
de la toma de decisiones con el fin de favorecer el bienestar de la persona
y de sus bienes.

En ocasiones se diferencia entre la incapacitacion total y parcial. Ello hace
referencia a la necesidad de delimitar el tipo de ambitos de decisién en los
que la persona tiene limitada la capacidad de obrar. Una persona puede ya
no ser capaz de gestionar su patrimonio pero si decidir sobre con qué hijo o
en qué residencia prefiere vivir. En cualquier caso, segun indica la legislacion
vigente, toda sentencia debe especificar el régimen de proteccion
dictaminado.

Antes de tomar tan compleja decision, debemos acudir a profesionales que
nos orienten y asesoren al respecto.

Decisiones sobre la salud y el fin de la vida

En ocasiones, las familias cuidadoras han de tomar decisiones
complejas sobre temas de salud y relacionadas con la atencion a la
persona al final de su vida.

Si la persona es plenamente competente para autogobernase, la
comunicacion con ella, el apoyo y el respeto a la toma de decisiones sera la
principal directriz para quienes cuidan. Sin embargo, si la persona no tiene
capacidad de autogobierno, es la familia quien asume habitualmente estas
decisiones.
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Representar a otra persona es siempre algo complicado y en circunstancias
determinadas puede llegar a ser realmente dificil. Esto es asi cuando no
se tienen claros los valores o preferencias de la persona en relacién
a situaciones extraordinarias, o también si la toma de decisiones conlleva
conflictos entre el propio cédigo moral y la interpretaciéon de los deseos
de la persona a quien se representa.

C

En esta Guia queremos ofrecer algunas pautas que nos ayuden a sustituir
a los demas en la toma de decisiones. Seria ideal que, anticipadamente, se
puedan consensuar las diferentes posiciones familiares. Para ello, y en todo
momento, debemos tener en cuenta la biografia, el estilo de vida y los
valores de la persona. Asimismo, debemos cerciorarnos de si ha dejado, por
escrito o verbalmente, indicaciones al respecto. Cuando esto no es asi, hay
que valorar y priorizar las decisiones y alternativas que faciliten el bienestar
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de la persona, y especialmente, que eviten su sufrimiento. Para ello,
debemos evitar decidir desde los codigos morales propios, especialmente, si
se alejan de los valores de la persona a quien representamos. Y, por ultimo,
no esta de mas realizar alguna consulta a personas expertas en ética.

La planificacién anticipada de decisiones

Resulta de gran apoyo para quienes han de tomar decisiones por
otras personas que ya no son capaces de expresarlas por si mismas, la
existencia de voluntades expresadas de forma previa, cuando ésta eran
plenamente capaces de tomar decisiones, en relacién a cémo quieren
ser tratadas ante hipotéticas situaciones de discapacidad, enfermedad, y
sobre el fallecimiento.

En el estado espafol existen en la actualidad dos instrumentos legales
que permiten plasmar las preferencias y deseos de la persona en relacion
a sus cuidados y atencion al final de vida y en el caso de incapacidad. Que
las familias conozcan estos instrumentos es importante para que a su vez
informen y apoyen a sus familiares atendidos sobre estas alternativas.
Incluso, también puede resultar de interés personal.
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El documento de voluntades anticipadas o de instrucciones previas

Es un instrumento legal mediante el cual la persona mayor de edad
con capacidad plena para decidir puede manifestar anticipadamente su
voluntad, con objeto de que ésta se cumpla en el momento en que lleguen
situaciones de incapacidad y en cuyas circunstancias no sea capaz de
expresarlas personalmente.

Algunas cuestiones que se pueden recoger en un documento
instrucciones o voluntades anticipadas, son:

de

DOCUMENTO DE VOLUNTADES O INSTRUCCIONES PREVIAS

Valores personales y criterios que puedan orientar cualquier
decisién que se deba tomar en el dambito sanitario y respecto
a los momentos finales de la vida u otras situaciones de
grave limitacién fisica o psiquica.

Aceptacion o rechazo de determinados tratamientos o
cuidados, incluyendo limites referidos a las actuaciones
médicas sobre medidas de soporte vital (conexiéon a un
respirador, nutricion e hidratacion artificiales).

Eleccion del lugar (hospital, domicilio) donde se desea
recibir los cuidados en el final de la vida

Deseo de recibir o no asistencia religiosa.

Autorizacion de la autopsia, donacion de 6rganos o tejidos
para posibilitar trasplantes, donacion del cuerpo a docencia
o investigacion.

Designacion de una persona representante
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El Documento de Autotutela

Se contempla en la ley 41/2003 de Proteccion Patrimonial de las
Personas con Discapacidad como instrumento juridico para que cuando
la persona es plenamente capaz, pueda decidir quién quiere que
vele por sus intereses, asi como proporcionar criterios sobre cuestiones
relacionadas con como ser protegida, ella o su patrimonio, en caso de
futura incapacidad.

En un documento de Autotutela caben disposiciones muy diversas, que
seran tenidas en cuenta por el Juez, siempre que no sean contrarias a la
legalidad.

ELEMENTOS PRINCIPALES EN UN DOCUMENTO DE AUTOTUTELA

— Nombramiento de tutor/a y sustitutos/as

— Organos de control o fiscalizacion de la tutela

— Modos o indicaciones para ejercer la tutela

— Disposiciones variadas en relacion a su persona y bienes

— Disposiciones negativas sobre quién no se quiere de tutor/a
0 qué decisiones no quieren que sean tomadas

Ambos documentos, conviene ser tenidos en cuenta y proceder al
asesoramiento respecto a los mismos para aclarar dudas, conocer el
procedimiento de éstos, su validacion, su modificacion, y demas asuntos
relacionados.
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El autocuidado

Para cuidar bien es imprescindible el propio cuidado, es decir, el autocuidado.
Este es el tema central de este capitulo, que cierra la Guia de la misma manera
como la comenzamos: enfatizando la enorme importancia que tiene cuidarse
para sentirse bien.

Volveremos a argumentar sobre la relevancia que tiene cuidarse a un/o misma/o
y las consecuencias de no hacerlo, para luego detenernos en las maneras de
hacerlo mejor, a través de diferentes pautas y estrategias porque, para sentirnos
bien y hacer sentir bien a las personas de nuestro alrededor, es necesario cuidar
nuestro cuerpo y nuestra mente. Solo asi podremos ofrecer una atencion optima
a la persona que cuidamos. Solo asi podremos vivir con satisfaccion.

La importancia de cuidarse

Prestar apoyo a una persona en situacion de dependencia conlleva
el desarrollo de muy diversas tareas: cuidados personales, organizacion de
rutinas de la vida cotidiana, apoyo en todo tipo de actividades, desarrollo
de gestiones tanto en casa como en organismos diversos, etc. Ademas,
cuidar significa, como se ha indicado a lo largo de toda la Guia, afrontar
situaciones cambiantes a lo largo del tiempo, muchas imprevistas y otras
especialmente problematicas.

Todo esto conlleva, en muchas ocasiones, que los cuidadores y las
cuidadoras dejen de prestar atencion a sus propias necesidades de
autocuidado, lo que acaba generando, inevitablemente, problemas fisicos y
sentimientos negativos, entre otras consecuencias.
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Condiciones para cuidar bien

Cuando cuidamos de otra persona, es imprescindible incorporar
pautas para prestar atencién y cuidado a nuestras necesidades, ya que
una persona cuidadora que se cuida, se siente bien, tiene mejor salud
y mas energia, toma decisiones en mejores condiciones, afronta mejor los
errores y las situaciones dificiles y, en definitiva, cuida mejor, pues hace
sentir mejor a la persona que cuida. Por tanto, para cuidar bien, prestar
atencién a tu propio cuidado es una condicién imprescindible.

La/os cuidadoras/es, antes de todo, son personas que deben tener su propio
desarrollo personal y social. Por eso, en primer lugar, los familiares que
cuidan deben mantener, en la medida de lo posible una vida propia ajena
al cuidado. Sabemos que cuidar a personas en situacion de dependencia
puede llegar a convertirse en una tarea que llene todos y cada uno de los
minutos del dia, lo que genera que algunos cuidadores/as pueden llegar a
“aislarse” del entorno, de modo que su Unico mundo sea el de los cuidados.
Cultivar viejos amigos/as, hacer otros nuevos, pedir ayuda a instituciones y
profesionales ayudaran no solo a aliviar muchas de las tareas de cuidado,
sino también a mantener una buena salud social y emocional.
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Cuidar bien puede ser posible y gratificante

Los seres humanos cuidamos y nos cuidan a lo largo de toda nuestra
vida. Cuidar es ante todo una relacion de intercambio con otra persona
a la que nos une un vinculo emocional. Por eso, para muchos familiares
que se ocupan de personas en situacion de dependencia, la experiencia
de cuidar les aporta numerosos aspectos positivos para su desarrollo
personal.

Las personas que saben cuidar aprenden a identificar las situaciones en
las que esa experiencia les genera bienestar y satisfaccion personal. Las
expresiones (verbales o gestuales) de agradecimiento de la persona a la que
se cuida, conseguir que tengan competencias para mantener su contacto con
el mundo, conseguir la participacion en las actividades que todavia pueda,
son algunos ejemplos de las consecuencias del cuidado que los familiares
han de saber identificar y valorar para hacer del cuidado algo satisfactorio.
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Cuidar nuestro cuerpo

2.1. Las senales de alerta

Prestar cuidados continuados puede conllevar consecuencias
negativas para la salud como problemas de espalda, de insomnio, de
tristeza o depresion.

Es importante que los familiares que cuidan desarrollen rutinas para cuidar
su salud, aprendiendo a estar alerta a sefiales que muestran la necesidad de
incorporar cambios en la forma de actuar. Si, por ejemplo, sentimos que no
dormimos como antes, que tenemos menos energia, nos fatigamos, nos falla
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la memoria, nuestro apetito se desfasa, experimentamos frecuentes cambios
de humor , y nos sentimos algo aislados/as, debemos considerar que no
estamos bien y que podemos poner remedio a ello. Ahora veremos cémo.

Mantener habitos saludables

Los familiares han de aprender a incorporar en su vida diaria rutinas
en relacion con el cuidado de su salud. Es importante que las personas que
cuidan descansen lo suficiente y dispongan de momentos de respiro, para
relajarse y recuperar fuerzas. Pueden aprovechar los periodos de descanso
de las personas que cuidan, o pedir ayuda a familiares o voluntarios/as
para disponer de momentos que les permitan alejarse por algun tiempo del
cuidado y dedicar atencion a su descanso.

Dormir bien

Dormir bien es tan importante para el bienestar y la salud como
la alimentacion u otras necesidades basicas. La falta de suefio nocturno
afecta a la atencién, al modo en el que se desarrollan actividades diurnas
y al estado de animo.

Existen muchos motivos por los que nuestro suefio puede verse afectado.
En algunos casos es porque tenemos preocupaciones que no nos dejan
conciliar el suefio. En otros casos es porque utilizamos las horas de suefio
para realizar otras actividades. Y en algunas ocasiones es porque la persona
a la que cuidamos requiere atencién durante la noche. Pues bien, sea cual
sea el motivo, debemos otorgarle al sueno la importancia que se merece y
requerir de diferentes apoyos.

Para el primer caso, deberemos consultar a profesionales para que nos
ayuden a controlar nuestras preocupaciones y que éstas no nos quiten el
suefo. En el segundo caso, debemos priorizar las responsabilidades
y pedir ayuda para la realizacion de actividades. Y en el ultimo caso, se
pueden establecer turnos con otros familiares, o solicitar alguna ayuda
externa, al menos algunos dias a la semana para que la persona cuidadora
pueda descansar. Existen “centros de noche” donde la persona en
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situacion de dependencia que requiera atencién nocturna puede pasar alli
la noche y de este modo, solucionar la atencién a la persona cuidada vy el
descanso de la que cuida.

Hacer ejercicio

Practicar ejercicio fisico con regularidad es un habito muy saludable a
cualquier edad y situacion, pues contribuye a eliminar tensiones acumuladas
a lo largo del dia. Sin embargo, para las persona cuidadoras puede resultar
dificil encontrar tiempo para practicar algun deporte o actividad de modo
programado. En estos casos, es mas recomendable aprovechar las
oportunidades que ofrece la rutina diaria. Por ejemplo, caminar es
una forma sencilla de hacer ejercicio. Se pueden aprovechar las salidas
necesarias a la calle para comprar o hacer gestiones, bajarse una parada
antes del autobus o bajar y subir escaleras. Si la forma fisica de la persona
a la que se cuida lo permite, se puede hacer también alguna salida en su
companfia o hacer alguna tabla sencilla de gimnasia en el domicilio.
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Evitar el aislamiento

Muchos familiares que han de dispensar una atencion intensa a la
persona que cuidan se van distanciando poco a poco de sus relaciones
sociales y sus actividades se van reduciendo al ambito familiar.

Sinembargo, aislarse del entorno puede conllevar que la percepcion del estrés
asociada a las tareas del cuidado se incremente, que también se originen
0 aumenten pensamientos negativos, o que se reduzcan notablemente las
posibilidades de hacer actividad fisica.

Por todo ello, es necesario que los familiares que cuidan desarrollen
su actividad, integrados en su entorno tanto fisico como social.
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Prevencion de riesgos y lesiones

El hogar de una persona en situacion de dependencia ademas de ser
comodo y confortable, tal y como se ha indicado en el capitulo precedente,
ha de reunir algunos requisitos para garantizar la seguridad tanto de
la persona que se cuida como del familiar que cuida. Muchas caidas vy
accidentes domeésticos pueden evitarse con la incorporacion en el hogar de
medidas sencillas en relacion con el mobiliario y otros elementos domésticos.

Basta con unos sencillos cambios para conseguir entornos mas seguros.

ELEMENTOS DE SEGURIDAD EN EL HOGAR

Procurar tener suelos apropiados: secos, antideslizantes y
evitar alfombras

Estabilizar camas y muebles proximos

Disminuir los riesgos del entorno, los obstaculos y el
amontonamiento de objetos

Mantener una buena ventilacion, temperatura e iluminacion
Usar protectores en enchufes, radiadores, escaleras

Procurar adaptar el mobiliario segun necesidad, procurando
que sea facilmente lavable, sin aristas, dificilmente astillable y
no toéxico

Evitar colocar cuchillos, cristales o cualquier otro tipo de
material facilmente rompible, punzante, astillable o téxico,
al alcance de la persona dependiente, cuando esta se
encuentra sola.

lluminacion nocturna de la zona de la cama al bafo

Instalar asideros cerca de los banos. Intentar que sean de
sujecion vertical en vez de horizontal
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A la hora de movilizar a la persona que cuidamos para levantarse
de la cama, para ir al bafio, etc. es imprescindible que los familiares
cuidadores conozcan y practiquen las estrategias y pautas para movilizar
a la persona que cuidan de modo adecuado, sin que ello suponga un
menoscabo en su propia salud. Existen algunas pautas basicas para
incorporar a estas practicas cotidianas:

PAUTAS DE MOVILIZACION

1°.

2°.

3°.

40,
5,

6°.
7°.
8°.

Compruebe que su propio cuerpo esta en buena alineacién
y que tiene una base de soporte amplia

Mantenga a la persona cercana al cuerpo tanto al levantarla
como al moverla

Evite doblarse innecesariamente. Ajuste la cama y la mesita a
la altura adecuada (a nivel de la cadera)

Use las manos y brazos al levantar y movilizar

Gire todo el cuerpo (piernas, cadera y espalda) al cambiar de
direcciéon del movimiento, no sélo la cintura y espalda

Trabaje con movimientos suaves e iguales
Evite ir con una postura encorvada

Intente fortalecer los musculos de las zonas con las que mas
trabaja: abdomen, espalda, piernas y brazos

Existen numerosas guias que tratan sobre la salud fisica de las
personas cuidadoras, y ofrecen muchas y precisas pautas respecto a
la movilizaciéon de personas: vestido, aseo, deambulacién, etc. Algunos
ejemplos de estas guias se muestran a continuacion:
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GUIAS PARA CUIDADORES

Manual de Habilidades para Cuidadores Familiares de Personas
Mayores Dependientes. Grupo de Trabajo de la SEGG. Madrid:
Sociedad Espafiola de Geriatria y Gerontologia (SEGG), 201 3.

LaTareade Cuidar: Higiene postural, Movilizaciones y Transferencias.
Ripol-Mufoz ME. Zaragoza: Departamento de Servicios Sociales y
Familia. Gobierno de Aragén, 2011.

Guia Visual para cuidadores no profesionales. Departamento de
Servicios Sociales y Familia. Gobierno de Aragoén, 2010

Guia para familias cuidadoras. Confederacién Andaluza de Personas
con Discapacidad Fisica y Organica, 2010

Guia practica para el cuidado en el entorno familiar de personas en
situacion de dependencia. Sistema de Autonomia y Atencion a la
Dependencia en Andalucia. Junta de Andalucia, 2009.

Guia Basica de Prevencién de Riesgos y Adaptacion de Espacios
para Cuidadores. Cruz Roja Espanola

Cuidar el bienestar emocional

La experiencia de cuidar a un familiar esta vinculada a experimentar
muy variados tipos de sentimientos, tanto positivos como negativos. Y en
ambos casos, la persona cuidadora debe saber “gestionar” sus emociones

negativas y positivas como un aspecto fundamental del bienestar.

Los pensamientos disfuncionales y el manejo de
emociones

Experimentar sentimientos negativos en una situacion de cuidado
continuado es una reaccion completamente normal, y las personas
que asi lo aceptan y lo expresan estan evitando que esas emociones les

ocasionen consecuencias negativas para su salud.

90




Cuidar, cuidarse y sentirse bien

Y si me enfado, qué puedo hacer

Los cuidadores y cuidadoras pueden sentir enfado por muy distintas
razones. En primer lugar por la forma de actuar de la persona a la que
cuidan ante determinadas situaciones, por la sensacion de sentir que se
encuentra en una situacion de la que no puede salir o porque no cuenta
con la ayuda y colaboracion de otras personas.

Existen algunas pautas para disminuir esta sensacion. En primer lugar,
debemos pensar que lo que nos enfada es una forma de actuar de nuestro
familiar que, generalmente, es consecuencia de su enfermedad y no un
intento de molestarnos. Por otro lado, podemos hablar de ello con otras
personas que nos entiendan, por verse en situaciones similares, con el fin de
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mitigar tales sentimientos, expresando nuestras frustraciones, resentimientos
o malestar. Finalmente, trataremos de poner en practica alguna estrategia
para controlar o evitar los comportamientos del familiar que nos molestan.

Coémo actuar cuando me siento triste

Cuando se cuida a una persona en situaciéon de dependencia, los
sentimientos de tristeza pueden surgir porque la vida ya no puede ser como
antes, porque sientes que no tienes la compafia necesaria para afrontar
las dificultades, porque te inquieta lo que esta por venir... En estos casos,
conviene planificar y hacer tus actividades preferidas, las que mas te divierten,
y si es con otras personas mejor. Averiguar qué situaciones nos ponen tristes
es clave para poder cambiarlas o, por lo menos, tratar de evitarlas.

También es importante eliminar de nuestra cabeza “los deberia”. No
hay que proponerse metas dificilisimas de cumplir, pues entonces, nos
frustraremos siempre, y eso genera mucha impotencia y, finalmente, tristeza
o enfado. Cada cosa en su momento. No podemos resolver todo a la vez.
Abordaremos las cosas una a una. Pondremos los problemas “en fila”, y
cuando despachemos uno, empezaremos con el siguiente.

Las familias deben aprenden a utilizar sus recursos y habilidades personales
para aceptar la situacion que estan viviendo y aprender “a verla de otra
manera”, con un especial sentido del humor.
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¢Por qué me siento culpable?

Algunos familiares que cuidan experimentan sentimientos de culpa.
Estos sentimientos se pueden deber a pensamientos negativos, como ser
responsables de la situacién que ha ocasionado la discapacidad del familiar,
rechazo ante emociones de enfado hacia la persona a la que cuidamos,
creer que no se atiende todo lo bien que se deberia, preocupacién por no
poder cumplir con otras obligaciones, etc.

Todo ello es normal pero para atenuar estos sentimientos debemos, en
primer lugar, admitir que no hay nadie perfecto, y que lo hacemos lo mejor
que sabemos y que podemos. Es conveniente hablar de como nos sentimos
con ofras personas, y buscar las razones de tales sentimientos, pues,
seguramente, esto nos ayudara a valorar nuestra forma de sentir de otra
manera, quitandole negatividad al asunto. No sélo tenemos obligaciones,
sino también derechos

El tiempo propio y las actividades gratificantes

Las personas que cuidan deben hacer lo posible por tratar de
“vivir su propia vida”, ademas de cuidar. Para muchas personas que se
ocupan de sus familiares, el cuidado se convierte en el eje central de sus
vidas, y apenas hay tiempo para nada mas. Sin embargo, los cuidadores/
as que saben cuidarse, tratan de organizarse reservando parte de su
tiempo para iniciar o recuperar actividades placenteras. En ocasiones, es
necesario pedir ayuda para tener algo de tiempo libre.
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Disfrutar del tiempo propio y hacer actividades placenteras debe formar
parte de la vida cotidiana de las personas cuidadoras. Conseguirlo puede
exigir, al principio, cierta disciplina y constancia, pero poco a poco, hacer
cosas como ir a gimnasia, tomar un café con las amistades, reunirse en
una tertulia, ir al cine, deben incorporarse como parte “de las rutinas
saludables” de las personas cuidadoras. Como ya hemos dicho, debemos
considerar la salud emocional como una necesidad basica, pues lo es,
y ademas, todo ello repercutira en el bienestar tanto del familiar como de la
persona en situacion de dependencia.

La mayoria de las veces tenemos buenas intenciones para autocuidarnos,
pero... no logramos cumplir nuestros propésitos. Es muy conveniente,
en este sentido, que te dediques una hora cada semana para planificar
tu actividad de la semana siguiente, comprometiéndote firmemente en
su cumplimiento. La recomendacion es que rellenes un cuadro con la
planificacion semanal.
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Agenda semanal

Lunes

Pedir cita en el centro de salud.
Aprovechar el recado para ir
caminando a la asociacién de
familiares y amigas/os del Alzheimer
y apuntarme a uno de los grupos de
ayuda mutua

Martes

11.00h. Viene Clara (servicios de
ayuda a domicilio: cuidado personal)
11.30h.Clase de gimnasia en el
polideportivo.

Miércoles

Lavar ropa y pedirle ayuda a Mario
(vecino del 4°) para tender en el patio
Hacer los ejercicios de gimnasia

Jueves

Revisar despensa/nevera y hacer la
lista de la compra para preparar el
bizcocho del viernes y el cocido del
sabado, y bajar al mercado con mi
amiga Carmen, como hacemos todos
los jueves.

Viernes

Preparar un bizcocho por la mafiana.
17.00. viene Clara (servicios de
ayuda a domicilio: respiro familiar)
17.30h. merienda con Julia y David,
(compariera/o de gimnasia) en casa
de Julia.

Sabado

Vienen a comer Carmen y Luis con
los nifios. Se quedan hasta que
vuelvo del café con mis amigas.

Domingo

12.30h. programa de radio que me
gusta
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Planificar el futuro

Cuando comenzamos a cuidar a una persona que requiere apoyos,
no sabemos cuanto durara la situacion, ni los cambios por los que
transcurrira. En muchas ocasiones, puede ser un proceso que ocupe toda
la vida, en otras tan solo unos cuantos afios.

Prever problemas y situaciones futuras permite anticipar y planificar
posibles soluciones ante los cambios que van surgiendo en las necesidades
de las personas a las que se cuida y en las del propio cuidador o cuidadora.
Para hacerlo es imprescindible, entre otros aspectos, tener conocimientos
sobre la evolucion de la enfermedad, trastorno o problematica que ha
originando la situacion de dependencia. También es decisivo conocer los
recursos disponibles, y ser sensible tanto a las necesidades de la persona
en situacion de dependencia como a las propias como cuidador/a.

96



Cuidar, cuidarse y sentirse bien

Compartir los cuidados. Utilizar los recursos disponibles

Como hemos venido diciendo, en ocasiones, cuidar se convierte en
una actividad que se ejerce en solitario, en la que el familiar que cuida
se va centrando de modo exclusivo en las actividades del cuidado, sin
incorporar otros recursos o personas que puedan colaborar con las tareas
que hay que desarrollar. Sin embargo, esto no tiene por qué ser asi. Las
personas cuidadoras deben aprender a dejarse ayudar, es vital, pues
compartir las tareas relacionadas con el cuidado es beneficioso tanto para
el cuidador como para las personas en situacién de dependencia.

A nuestro alrededor existen una serie de recursos a los que poder acudir.
A veces, pueden ser personas cercanas y conocidas, que nos ayuden a
cuidar, que nos orienten sobre el cuidado, que nos sustituyan algun tiempo
en el cuidado... Otras veces, pueden ser servicios y centros pertenecientes
a la administracion, a los cuales podemos acudir para pedir informacion y
solicitar algun tipo de servicio... E incluso, en otras ocasiones, podemos
recurrir a diferentes asociaciones, grupos y colectivos donde encontrar esa
ayuda, bien en forma de apoyo a la persona cuidada, bien en forma de apoyo
a la persona que cuida. Es fundamental conocer y utilizar los recursos
comunitarios que se encuentran a nuestro alrededor.

A la hora de aceptar que no podemos con todo, y que vamos a pedir ayuda
debemos modificar ciertos pensamientos que se generan tras un tiempo de
haber estado cuidando de alguien: “nadie entiende lo que necesita como
yo...”, “como hago yo las cosas no las puede hacer nadie...”. De este modo,
es importante caer en la cuenta de que aceptar ayuda conlleva aceptar el

modo en que otras personas nos pueden ayudar.

Pedir ayuda a la familia

Cuidar a una persona en situacién de dependencia siempre sera
mas facil si se hace en colaboracién con otros familiares que entienden
la situacion y las necesidades, tanto de la persona que cuida como de la
que se encuentra en situacion de dependencia.
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Para ello, es importante que los cuidadores sepan manifestar a sus
familiares sus necesidades y solicitar claramente la ayuda que necesitan.
Muchos cuidadores consideran que los familiares que estan cerca han de
saber lo importante que es su colaboracién, pero no siempre es asi. En
esas ocasiones, lo mejor es no esperar a que los familiares “adivinen”
nuestras necesidades y expresarlas con claridad.

A la hora de pedir ayuda a los familiares es importante tener en cuenta que
no todo el mundo tiene la misma disposiciéon para echar una mano y que
seguramente cada familiar puede hacer cosas diferentes, complementado
asi el cuidado global. Asimismo es importante el modo en el que se solicita
la ayuda. Como ya hemos visto, debemos conjugar la asertividad con la
empatia para tratar de exponer la situacion y lograr negociar el reparto de
tareas de cuidado en funcidn de las habilidades, preferencias y limitaciones
de cada persona cuidadora.
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Recursos comunitarios proximos

Como ya hemos adelantado, existen muchos recursos comunitarios,
y todos ellos difieren en sus caracteristicas, en la forma de acceso a los
mismos, en las funciones que cumplen, en la capacidad que tienen de
atencion, en la obligatoriedad que tienen de prestar servicios, la gratuidad
0 no de sus servicios...

Asi, podemos diferenciar cuatro tipos de recursos comunitarios:

Servicios y recursos de la administracién publica

La administracién publica: central, autondémica, provincial vy
municipal, tiene unas competencias adquiridas en Servicios Sociales,
y estos deben ser prestados a todas las personas que los soliciten, en
funcién de necesidades y prioridades.

De este modo, y dependiendo del grado de afectacion de la persona,
podemos mejorar, de manera profesional, los cuidados de nuestro familiar.

CARTERA DE SERVICIOS Y PRESTACIONES DE LA ADMINISTRACION

1°. Prestaciones técnicas
— Informacioén
— Valoracién
— Asesoramiento, apoyo y acompanamiento
— Intervencion psicosocial
—  Proteccion juridico-social

2°. Prestaciones Materiales
— Servicio de teleasistencia
— Servicio de ayuda a domicilio
— Centros de dia y de noche
— Servicios de atencion residencial
— Servicios de manutencion
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3°. Prestaciones econémicas
— Vinculada al servicio

— Para cuidados en el entorno familiar y apoyo a cuidadores
no profesionales

— De asistencia personal

4°. Ayudas técnicas
— Productos de apoyo y tecnologias de apoyo

— Supresién de barreras arquitecténicas (vivienda, entorno,
etc.)

5°. Acciones formativas
— Coémo prestar cuidados a otras personas
— Coémo autocuidarse
— Grupos de ayuda mutua.
6°. Recursos virtuales
—  Guias
— Foros

La Ley de Promocion de laAutonomia Personal y Atencion a Personas
en situacion de Dependencia, aprobada en 2006, cambié el concepto de
necesidad sujeta a prueba de recursos por el de derecho subjetivo, lo que
significa, que sea cual sea el presupuesto anual en Servicios sociales, la
administracion esta obligada a prestar apoyo a una persona a la que se ha
reconocido en situacién de dependencia, bien en forma de servicios, bien
en forma de prestaciones econémicas.

Para poder acceder a estos recursos, debemos acudir a nuestro centro
de Servicios Sociales mas cercano y hablar con la trabajadora social o el
trabajador social. A ellos les contaremos la situacién que estamos viviendo y
nos informaran sobre estos recursos y pondran en marcha los procedimientos
oficiales para que nos sean concedidos.
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Servicios y recursos de entidades sin animo de lucro

En las Uultimas décadas se ha multiplicado el numero de
Organizaciones No Gubernamentales, de Fundaciones y de Asociaciones
que buscan el objetivo de mejorar la calidad de vida de las personas
en situacion de dependencia. Existen multitud de entidades, unas son
mas grandes y cuentan con mas recursos, y otras, en cambio, son mas
pequefas y cuentan con menos recursos. Uno de los puntos fuertes de las
entidades pequenas es que al tratarse de un menor nimero de gente, son
mas cercanas a la hora de relacionarse con quien acuda, pero, por otra
parte, no tienen tanta capacidad de atencién. Otra caracteristica de estas
entidades, es que no tienen ninguna obligacion de prestar ayuda a través
de ninguna ley o articulo de la Constitucion. Aun asi, procuran atender todo
lo que esta en sus manos.

Dentro de este tipo de entidades podemos encontrar infinidad de tipos; todas
ellas cuentan con profesionales y personas voluntarias.

Aunque sean entidades sin animo de lucro, en ocasiones, y dependiendo de
la financiacion que tengan las mismas, ofrecen servicios mediante modicas
contraprestaciones econdémicas para asi poder garantizar la continuidad
de sus proyectos. En cualquier caso, conviene tener conocimiento sobre la
existencia de éstas y ponerse en contacto con las mismas para ver como
podemos compartir cuidados con ellas y mejorar asi nuestra atencion.

PRESTACIONES QUE SUELEN OFRECERSE POR LAS ONG

— Asesoramiento, orientacion y acompanamiento
— Foros de debate

— Servicios voluntarios de apoyo

—  Cursos de formacién

— Formacion de grupos de ayuda

— Talleres y otras actividades
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Servicios y recursos de la sociedad civil organizada

Cuando la sociedad se organiza, sin necesidad de la administracion,
pueden construirse verdaderos nichos de apoyo mutuo y solidaridad. Es lo
que ocurre con muchas personas que se unen por un mismo fin, en este
caso, el de mejorar situaciones propias de dependencia, o el de ofrecer
la mejor atencion posible a sus familiares en situacion de dependencia.
En este sentido existen gran cantidad de asociaciones, unas formales,
otras no formales, que pueden contar con mas 0 menos recursos, que
constituyen verdaderos grupos de ayuda y solidaridad.

Algunos ejemplos de este tipo de organizacion, son las Asociaciones
relacionadas con diferentes situaciones de dependencia: familiares de
personas con Alzheimer, con Parkinson, con esclerosis mdultiple, con
Sindrome de Down, entre otras, que consiguen generar y ofrecer diferentes
tipos de recursos bien valiosos.
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ALGUNOS RECURSOS QUE PUEDE ORGANIZARSE DESDE LA
SOCIEDAD CIVIL

— Asesoramiento y orientacion

—  Foros de informacion, debate y apoyo

— Talleres y actividades de ocio y entretenimeinto
— Apoyo y acompafiamiento

— Grupos y redes de apoyo mutuo

Del mismo modo que las anteriores, conviene conocer su existencia y
acercarse a conocerlas. Cada provincia, ciudad y distrito tendra diferentes
agrupaciones. Desde esta guia animamos a la gente a construir este tipo de
asociaciones en el caso de que no existan.

Servicios y recursos de entidades mercantiles

Nos referimos a las empresas que prestan atencion y apoyo al
cuidado a cambio de una contraprestacién econdémica. Para las personas
que pueden permitirselo es una buena opcion, pues los servicios prestados
son de buena calidad y, ademas, en muchas ocasiones los servicios que
ofrecen estan concertados con la Administracion, lo que los hace mas
asequibles a personas con menos recursos.

Por otra parte, para algunas prestaciones ofrecen gran variedad de
posibilidades y tienen flexibilidad para adaptarse a lo que el cliente desea.

Un buen ejemplo de ofertas del mercado variadas son los productos de
apoyo o ayudas técnicas y tecnoldgicas. Es decir, aquellos dispositivos,
equipos, instrumentos y software que fomentan en gran medida la autonomia
de las personas. El ejemplo mas extendido podria ser las sillas de ruedas
adaptadas a cualquier tipo de discapacidad, pero también los elementos
domaticos y las tecnologias de apoyo para vivir en casa de la manera mas
independiente y confortable posible (desde el ordenador puede controlarse
la iluminacion, la calefaccion, la apertura de puertas y ventanas, etc.)
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4.3. Recursos virtuales

Ofrecemos, para terminar, algunas direcciones de Internet sobre foros,

redes virtuales, paginas webs, donde sumergirse para encontrar recursos:
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Cuidamos contigo
http://www.fundacionpilares.org/cuidamos_contigo.php
Espacio Mayores

http://www.espaciomayores.es

Cruz roja. Ser cuidador y cuidadora
http://www.sercuidador.es

Ceafa. Alzheimer. Consejos y cuidados
http://www.ceafa.es/es/el-alzheimer/consejos-y-cuidados
Fundacién Alzheimer Espaiia. Vivir con el Alzheimer
http://www.alzfae.org/index.php/vivir-alzheimer/cuidador-familiar
Etorkintza. Fundacion Elkargoa. CUIDAmos alA cuidadorA
http://cuidador.com/
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Zaintzea. Centro municipal de apoyo a familiares cuidadores
http://www.zaintzea.org/conocenos.asp

Unir cuidadores. Universidad de la Rioja
http://cuidadores.unir.net/

Ceapat. Catalogo de productos de apoyo
http://www.ceapat.es

Ceapat. Productos de apoyo de bajo coste
http://www.crmfalbacete.org/recursosbajocoste

Infoelder. Foros para cuidadores de personas mayores
http://foros.infoelder.com/cuidador-familiar

Red social de Cuidadoras y Cuidadores Familiares
http://cuidadoras.ning.com/

Plusesmas

http://www.plusesmas.com/cuidadorfamiliar/

Caritas

http://www.caritas.es/

Fundacién Caser
http://www.fundacioncaser.es/cuidadores-familiares

Nota.- El mismo equipo que ha redactado esta Guia participd en la elaboracion
de los materiales del Curso “Aprender a cuidar en casa a personas en situacion
de dependencia’, dentro de las Aulas Mentor del Ministerio de Educacion.
Informacién disponible en http://www.aulasmentor.es/es/cursos-mentor
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