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INTRODUCCION

Recomendacion a los pasajeros antes de un viaje en avion:

“Si hubiera una descompensacion durante el vuelo,
caera una mascarilla de oxigeno.
Debera colocarsela usted primero y luego atender a otros,

aunque ese otro sea su propio bebé”.
Al escuchar esto es facil comprender por qué protegerse

a uno mismo no es egoismo,

sino la mejor manera de proteger a los demas.

ENRIQUETA NAON ROCA



JUSTIFICACION

Debido a que generalmente la atencion y el cuidado se enfocan exclusivamente en el
paciente, presuponiendo que es la Unica persona que sufre y requiere ser atendida en el
binomio enfermo-cuidador, estimamos de gran importancia resaltar la consideracion y apoyo
que debe recibir el cuidador primario a fin de salvaguardar su integridad fisica y mental, ya
que en un gran nimero de casos es el cuidador y no el enfermo, quien llega a fallecer primero
al verse sometido a un medio ambiente altamente estresante que le genera progresivamente

un desgaste fisico y emocional.



OBJETIVO

El presente trabajo pretende:

Informar y crear conciencia entre los familiares y amigos de cuidadores primarios de
la relevante labor de éstos y de la importancia que requiere la atencion a las
necesidades fisicas y emocionales de dichos cuidadores, para que salvaguardando su

integridad, se coadyuve al cuidado a favor del enfermo.

Exhortar a todas las personas y en particular a quienes se dedican a la Tanatologia, a
documentarse sobre la importancia en la atencién del cuidador primario, para de esta

manera, poderlo transmitir a las familias y a la sociedad en general.



CUIDADOR PRIMARIO

Es la persona que se encarga de atender las necesidades fisicas y emocionales de un
enfermo. Generalmente se trata de un familiar cercano o alguien significativo dentro de la
vida del paciente, quien en ocasiones decide voluntariamente ser cuidador del mismo en toda
la extension de la palabra, y en otros casos le es asignado este rol circunstancialmente por la

dindmica familiar.

A medida que progresa la enfermedad del familiar, el trabajo del cuidador se va
volviendo cada vez méas importante, tanto en la atencion al paciente, como en la
reorganizacion de la vida familiar, ya que en muchas ocasiones requiere tomar decisiones por
el paciente actuando de forma directa, realizando las tareas de ayuda, o indirectamente,
determinando como, donde y cuando se tienen que ejecutar. Generalmente es la persona mas

cercana que sufre el deterioro paulatino del enfermo.

10



Capitulo |

Tipos de cuidador

1.1 Cuidador primario no profesional.

Es aquella persona que no ha recibido un entrenamiento especifico en el area de la
salud para procurar los cuidados a un enfermo. Generalmente son personas improvisadas en el
tema, que por la dinamica familiar o bien, por falta de recursos econdmicos, les es dificil
contratar a un profesional para que se encargue del cuidado de su familiar. Principalmente
toman este rol quienes tienen una relacion directa con el paciente, pudiendo ser el cdnyuge, los

padres o los hijos, en primera instancia.

Cényuge cuidador

En la mayoria de los casos, cuando algin integrante de la pareja sufre deterioro en
la salud y necesita ayuda para sus actividades de la vida diaria, el cuidador principal suele ser

el miembro de la pareja con mejor salud.

Esta situacion puede ocasionar que se modifiquen los roles preestablecidos
originalmente, pudiendo generar cambio de planes a futuro y posibles sentimientos

encontrados.

Como en cualquier situacion de la vida que implique un cambio, la nueva realidad
que supone cuidar al marido o a la mujer puede resultar dificil y exige una constante
adaptacion.

Este posible “cambio de roles” puede crear tensiones en la pareja, al ser una relacion
menos reciproca a lo que era anteriormente. Una buena comunicacion y actitud por parte de

los dos puede ayudar mucho a rebajar estas tensiones.
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“Es més facil aceptar la ayuda del marido o de la mujer, que la ayuda de familiares,
amigos, vecinos o instituciones, ya que esto se transmite en muchas ocasiones como
una obligacion de generacion en generacion, asi como una muestra de carifio por

los afios de convivencia juntos”. (Hernandez, 1., 2012, p. 22)

Un dato curioso que se ha observado es: que en el caso de que los cuidadores sean
los maridos, se ha percibido que éstos reciben mas ayuda de otros familiares y de las

instituciones, que las mujeres cuidadoras.

Hijos cuidadores

En ocasiones, cuando los hijos/as se ven en la necesidad de fungir como cuidadores
primarios del enfermo, y toda vez que ellos también requieren atender sus propias necesidades
familiares (hijos y cényuge) se ha detectado que puede llegar a surgir un fendmeno de
inversion de roles, lo que conlleva a generar sentimientos ambivalentes debido al reajuste que

se tiene que hacer tanto en la vida diaria, como en la laboral y social.

Por otro lado, a los hijos les resulta muy dificil aceptar la situacion de cuidar a sus
padres ya que normalmente implica algo imprevisto que puede impedirles realizar algunas de
las actividades que pensaban llevar a cabo en un futuro inmediato. Cabe mencionar que en esta
ambivalencia se da el efecto de que a los padres, de la misma manera, les es dificil sentirse
merecedores de este cuidado, ya que siempre han desempefiado el papel de

proveedores/cuidadores, y no a la inversa.

Quienes suelen adoptar el papel de cuidador primario dentro de la familia, se
encuentran las hijas solteras, la menor de la familia ¢ en su defecto, en caso de ser familia
predominante de varones, la Unica mujer. Esta situacion generalmente se da por asentada
dentro del gremio familiar, ya que cominmente son los hijos que se han quedado en casa bajo

el mismo techo del enfermo quienes tienen que desempefiar este rol.
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Asimismo, cuando se asume el cuidado del familiar, habitualmente se piensa que va
a ser una situacion temporal, aunque en muchas ocasiones termina siendo una realidad que
dura varios afios y mas aun, con una creciente demanda de cuidados, ocasionando
eventualmente, que el hijo cuidador tenga que reducir su jornada laboral o llegar al extremo de

dejar su trabajo para poder dedicarse de lleno al cuidado del enfermo.

Finalmente, los hijos e hijas de los cuidadores deben atender también las necesidades
de su familia (conyuge e hijos) asi como las propias. Decidir donde, cuando y como invertir
los esfuerzos y energias es dificil, sobre todo cuando la demanda de ayuda de la persona que

cuidan es elevada.

Los padres cuidadores.

Cuando el hijo se convierte en persona dependiente, representa un doble impacto para
los padres, ya que ademas de verse obligados a cambiar su actividad actual, misma que
consideraban ya superada, les es necesario trabajar en el duelo que les genera la pérdida de la

salud del hijo. Es importante en este punto modificar necesariamente sus planes a futuro.

La mayoria de las personas que cuidan a sus familiares estan de acuerdo en que se
trata de un deber moral que no debe ser eludido, ya que existe una responsabilidad social y
familiar, asi como normas sociales, que deben ser respetadas. Sin embargo, no es ésta la Unica
razon que puede llevar a las personas a cuidar a sus familiares. Los cuidadores tambiéen

sefialan otros motivos para prestar cuidados, tales como:

o Motivacion altruista, es decir, para mantener el bienestar de la persona cuidada.
El cuidador se pone en el lugar del otro y siente sus necesidades, intereses y
emociones.

o Reciprocidad, ya que en algin momento la persona ahora cuidada les cuidd a
ellos

o Gratitud y estima que les muestra la persona cuidada.
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Relacion anterior entre el cuidador y la persona cuidada

Los cuidadores que han mantenido con la persona cuidada una “buen relacion”,
basada en el afecto y en el carifio mutuo, cuidan de sus familiares de una forma altruista

porque quieren ayudar a aumentar su bienestar.

Los cuidadores que han mantenido con la persona cuidada una “mala relacion”, (por

las circunstancias que sean), cuidan de sus familiares por:

e Sentimientos de culpa del pasado.
e Para evitar la censura de familia, amigos, familiares.

e Para obtener la aprobacion social.

Y finalmente, es significativo resaltar que el tipo de cuidador no profesional puede

suplir las deficiencias del conocimiento médico, por algo méas importante, siendo alguien:

e Que ama; es esencial mucho amor para cuidar a un ser querido las 24 horas del dia.
e Que sufre al observar cémo alguien que ama se deteriora delante de tus ojos.
e Que ha convivido muchos afios con la enfermedad de su familiar y a menudo la conoce

incluso mejor que los profesionales.

1.2 Cuidador primario profesional

La diferencia fundamental entre un cuidador profesional y uno no profesional se

concreta en la relacion contractual que se establece entre la persona atendida y la cuidada.

La relacion se caracteriza por ser eminentemente laboral, con un horario previamente
establecido y cuidados especializados que permiten mejorar la calidad de vida de la persona

atendida.
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Cuando se contratan los servicios de un cuidador profesional se pretende que éste
cubra un &rea de atencion a la persona que aquellos que estan en su entorno mas inmediato no
pueden abordar, por ello el profesional tiene que estar formado y especializado en las

funciones que desemperia.

El cuidador profesional puede desempefiar su labor tanto en el &mbito comunitario
(domicilio de la persona en situacion de dependencia), como en el ambito institucional. En
ambos casos ejercerd tareas que generalmente no pueden ser realizadas por cuidadores no
profesionales dentro del entorno del paciente. Entre de las funciones principales que realiza se

encuentran:

e Administracion de medicamentos.

e Conocimiento y manejo de ayudas técnicas para la mejora de la vida cotidiana de la
persona en situacion de dependencia.

e Movilizacién, traslados y apoyos en la de ambulacién cuando se requiera.

e Encargarse de la alimentacion, haciendo uso de las técnicas que sean necesarias en el
tratamiento que requiera la situacion.

e Aplicacion de métodos de higiene y aseo en la persona, teniendo en cuenta las
limitaciones que pueda tener por sus caracteristicas psicofisicas.

e Realizacion de procesos que favorezcan la relacion social de las personas en

situaciones de dependencia, llevando a cabo tareas de acompafiamiento.

1.3 Cuidador primario resiliente

El término “resiliencia” hace referencia a “la capacidad o competencia del sujeto
para hacer frente a situaciones desfavorables, siendo incluso concebida como un rasgo o
caracteristica de la personalidad del individuo™. (e.g. Block y Kremen, 1996), asi como a “un
proceso dinamico que comprende la adaptacion positiva dentro de un contexto

significativamente adverso” (Luthar et al, 2000, p. 543)
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La posibilidad de acompafiar o auxiliar a una persona que lo necesita en sus Ultimos
momentos de vida, en especial tratdindose de un ser querido, puede ser percibido por el
cuidador como wuna oportunidad para su propio desarrollo personal, produciéndole

sentimientos de bienestar y gran satisfaccion.

“En esta linea, Cohen, Colantonio y Vernich (2002) han encontrado que en torno al
73% de los cuidadores no profesionales sefialan al menos un aspecto positivo de esta
experiencia, lo cual ademas es indicativo de menores niveles de carga percibida y
mejores autoevaluaciones con respecto a su salud.” (Violeta Ferndndez-Lansac y

Maria Crespo L, 2011)

Las personas resilientes, dentro de estas consecuencias positivas que los cuidadores
primarios manifiestan, presentan una sensacion de utilidad, de compafiia, de estar cumpliendo
con su deber u obligacion y revelan momentos placenteros o divertidos durante el desempefio

de su labor.

Todos estos aspectos positivos son englobados bajo el término “beneficios del
cuidado”. Para Kramer (1997), este concepto abarca sentimientos relativos al aprecio por la
cercania con el receptor de cuidados o al orgullo derivado de la propia capacidad para afrontar

las crisis.

Dichos beneficios se asocian con una disminucion en los niveles de carga y
depresion, amortiguando el efecto negativo de la situacion de asistencia sobre el estado

emocional del cuidador.
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Capitulo 1l

Sindrome de Desgaste

El cuidado diario y a largo plazo de un familiar enfermo, aunque sea de manera
voluntaria y con carifio, conlleva riesgos para la salud de quienes lo realizan, principalmente si
toda la responsabilidad recae sobre una sola persona; la importante funcion que desempefia el
cuidador principal en estos pacientes puede ocasionarle una amplia variedad de problemas de
orden fisico, psiquico y socio-familiar, los cuales originan un auténtico sindrome que es

necesario conocer y diagnosticar tempranamente para prevenir que se agrave.

Nos referimos al Sindrome del Cuidador. Esta patologia, fue descrita por primera vez
en 1969 y al principio se denomind "staff burnout"”. Posteriormente, en la década de los 70, se

acufié el término que conocemos hoy en dia.

“En 1986, las psicdlogas norteamericanas C. Maslach y S. Jackson definieron el

Sindrome de Burnout como "un sindrome de cansancio emocional,
despersonalizacion y una menor realizacion personal, que se da en aquellos

individuos que trabajan en contacto con clientes y usuarios".

Es muy importante atender las necesidades del cuidador para que éste pueda soportar
el gran esfuerzo que tiene que realizar durante un tiempo prolongado en el cuidado diario y
constante del enfermo, ya que existe el riesgo de que este personaje se convierta en un

enfermo secundario.

Es frecuente que tanto los profesionales de la salud como la familia dirijan su
atencion y recursos al manejo de las enfermedades del paciente, sin tener en cuenta el contexto
familiar donde se generan un sinnumero de cambios, algunos nocivos para la salud de quienes

desemperian las funciones de cuidadores.
Los sintomas mas comunes que se presentan son:
o Depresion
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Ansiedad

Cefalea

Insomnio

Sindrome de intestino irritable
Dermatitis

Disfuncion sexual
Taquicardia

Nerviosismo
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Capitulo 11

Emociones y Sentimientos en el Cuidador Primario

Debido al desgaste que se genera dia a dia en el cuidador primario al verse sometido a
una gran presion, generada tanto por ellos como por su entorno, comienzan a crear algunos

pensamientos equivocados en relacion a ellos mismos, tales como:

e Es egoista cuidar de si mismo y atender sus necesidades.

¢ No requieren pedir ayuda para cuidar. Ellos pueden con todo.

e Se sientes los Unicos responsables del bienestar del familiar con dependencia.
e Siellos no realizan las tareas nadie las hara.

¢ Nadie podré cuidar de su familiar como ellos lo harian.

Estos pensamientos son erréneos e inadecuados por los siguientes motivos: No es
egoista cuidar de uno mismo, cuidarse significa también cuidar mejor al paciente y no
comprometer el futuro a las consecuencias problematicas que implican las tareas propias del

cuidador

El cuidador principal no tiene por qué enfrentar solo todos los problemas que
apareceran como consecuencia de los cuidados al enfermo. Nadie es un superhombre o stper
mujer y toda la ayuda que se pueda aprovechar claramente conllevara a beneficiar a todos los
implicados en el contexto de cuidados.

Una carga excesiva de responsabilidades no es saludable ni asumible a largo plazo.
Distribuir las tareas sobre todos los aspectos que implica cuidar a un familiar es necesario y

positivo.

El no llevar a cabo estos procedimientos podria derivar en que el cuidador

manifestara lo siguiente
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Culpa

El sentimiento de culpa es una emocion inmovilizante y destructiva que puede

aparecer en cualquier momento de la vida.

La culpa es practicamente inevitable y puede surgir tanto por accion como por
omision debido a que las intenciones generalmente son buenas, pero el tiempo, recursos y
habilidades son limitados. EIl cuidador puede llegar a sentirse culpable, por lo que hay que
procurar estrechar la brecha entre la perfeccion y la realidad.

Resentimiento

Muchos cuidadores se muestran reacios a reconocer esta emocion. EIl resentimiento
del cuidador va dirigido especialmente hacia la persona que estd cuidando, debido a que
siente su vida secuestrada por la responsabilidad de atender al enfermo y sentirse fuera de su

propio control.

Los riesgos del resentimiento sin el apoyo suficiente, o intentar ignorar estos

sentimientos, se pueden convertir en ira 'y depresion.

Lo que puede hacer: hablar de esta dificil emocion con un confidente de confianza
puede liberarlo un poco. Trate de ventilarlo en un blog anénimo. El resentimiento es una
respuesta muy natural y comun a la prestacion de cuidados a largo plazo, sobre todo si como

resultado su vida de trabajo, el matrimonio, la salud o actividades externas estan en peligro.

Ira

Algunas personas muestran su enojo mas que otras. El enojo puede ser tanto por
razones directas (una critica injusta, demasiados contratiempos en un dia, etc.) como indirectas

(falta de suefio, la frustracion por la falta de control, la decepcion acumulada).
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La ira que se acumula y no se expresa puede conducir a la depresion o la ansiedad,
mientras que la ira que estalla hacia afuera puede poner en peligro las relaciones e incluso

dafiar a otros.

Soledad

Las intensas demandas de tiempo que requiere el cuidador lo llevan a alejarse de sus
actividades externas, de la misma manera tienden a alejarse de los amigos por la incertidumbre
0 la creencia de que ya no los quieren. La soledad puede conducir a cometer excesos tales

como fumar, comer o beber.

Pena

Aunque la mayoria de la gente asocia la pena con la muerte, un duelo anticipada es
una emocion parecida que sienten los cuidadores que estan lidiando a largo plazo con una

enfermedad crdnica de un ser querido.

Las despedidas "largas" pueden desencadenar la culpa, asi como la tristeza si se cree

erroneamente que es inadecuado llorar a alguien con vida.

Es importante permitirse sentir tristeza y expresarla a su ser querido, asi como a los
demas integrantes de la familia. Ocultar la verdad puede ser frustrante para la persona que

sabe que esta enferma o muriendo.
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Capitulo IV

Derechos del Cuidador Primario

Contrario a lo que se pudiera pensar, el cuidador primario es una persona a la que
también hay que cuidar. Es, de entre todos los familiares, quien debe mantenerse en las
mejores condiciones tanto fisicas como emocionales para poder darle una mejor calidad de
vida al paciente en virtud de que el cuidador primario es el ultimo eslabon de una cadena de

solidaridad que termina en el enfermo.

El cuidador principal necesita de diversos apoyos para ayudarle a su familiar enfermo

a sobrellevar su padecimiento con dignidad y finalmente poder afrontar la muerte en paz.

Por ello es importante que el cuidador primario cuente con una red de apoyo que le

permita satisfacer sus propias necesidades y conocer cuales son sus derechos.

Este apoyo social debe ser proporcionado principalmente por las instituciones de
salud, (médicos, enfermeras, trabajadores sociales, grupos de apoyo), seguido por el mayor
namero de miembros de la familia, ya que entre mas informacion de la enfermedad y de los
cuidados que se deba tener al atender al enfermo habra menos estrés en el cuidador y esto
redundara en una mejor calidad de vida hacia el paciente.

= Cuidarse a si mismo.
Efectivamente, pareciera un acto de egoismo en pensar en cuidarse a si mismo, pero
al contrario, el sentirse bien, el estar descansado, el pensar en si mismo, le permitird atender y
cuidar al enfermo de mejor manera. Para ello es importante que el cuidador primario no se

descuide, que tenga horas suficientes de suefio y que se alimente de manera adecuada.

» Recibir ayuda y promover la participacion de los demés familiares.
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Esto dara a los demas integrantes de la familia la oportunidad de acercarse al
paciente para brindarle algunos cuidados, que ademés de ayudar podran demostrarle su carifio.
El cuidar a un enfermo genera mucho estrés por lo que cuando alguien ofrezca ayuda, es

conveniente aceptarla.

= Buscar ayuda en otras personas a pesar de que el paciente se oponga.

Puede ser que el paciente sélo quiera que lo atienda el cuidador primario, sin embargo
el cuidador debe aceptar cuéles son sus limites de energia y fuerza, asi como reconocer si el
cansancio lo esta haciendo su presa para poner los medios e impedir que esto continte, no

olvidandose de si mismo.

El estar pensando y atendiendo so6lo al familiar enfermo durante periodos muy largos,
puede dar pie a que el cuidador se olvide de sus propias necesidades e intereses personales,

por lo que es fundamental tener en mente que él también es importante.

Tener siempre en mente las actividades que le gustaria llevar a cabo en el momento
que tenga un tiempo libre y dentro de lo posible es una manera de atenderse a si mismo. Es
importante continuar con la rutina que tenia antes de que el paciente haya enfermado o al

menos buscar la oportunidad de hacerlo una vez a la semana o al mes.

Igualmente importante es mantener aspectos de su vida que no incluyan al paciente
enfermo. El cuidador primario debe estar convencido de que hace todo lo que estad en sus
manos para que el familiar enfermo este bien, por lo tanto, el cuidador tiene derecho a hacer
cosas solo para él.

No se debe enfrascar s6lo en el paciente, entre mas actividades se tengan fuera del
ambiente médico, mayor calidad de atencion recibira el enfermo. No importa si s6lo son unos
minutos al dia de los que pueda disponer, esos minutos pueden ser muy importantes para el

bienestar de ambos, enfermo y cuidador.

23



» Derecho a enfadarse, estar deprimido y expresar sentimientos

negativos.

Es primordial poder expresar los sentimientos que genera una enfermedad larga en
un familiar. EI poder externar esas emociones con quien se sienta comodo y comprendido

ayudard a liberar tension en el cuidador.

» Rechazar cualquier intento de manipulacion.

El cuidador tiene derecho a no permitir que el enfermo lo manipule con sentimientos,
de culpa, enojo por no estar cerca de él en todo momento 0 manejando a su favor la depresion

que de esta situacion pueda surgir.

= Recibir consideracion, afecto, perddn y aceptacion.

Aquel que cuida a un enfermo tiene derecho y debe demandar la consideracién no sélo
del paciente a quien esté dedicando la mayoria de su tiempo, sino también de todos los

familiares involucrados por la extenuante labor que esta haciendo.

» Estar orgulloso de la labor que estd efectuando para cubrir las

necesidades de su familiar.

Es muy importante que el cuidador reconozca todo el trabajo que realiza para que su
paciente tenga la mejor calidad de vida posible. Debe valorar el cuidador mismo, todo el
esfuerzo que implica atender a un enfermo y admitir que es una situacién por demas
estresante, por eso mismo, es de aplaudir la valentia con que enfrenta cada dia los retos que

esta condicion le exige. Debe sentirse orgulloso de su labor.
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= Proteger su individualidad y a tener una vida propia.

Este derecho no debe dejarse de lado. En muchas ocasiones cuando el familiar ya no
necesita de los cuidados, ya sea por fallecimiento o por mejoria, el cuidador se da cuenta que
ha dejado su vida de lado. Habra momentos en que el paciente no necesite tanto de su atencion
0 pueda suplirlo algun otro miembro de la familia. Justo es que el cuidador trate de aprovechar

es0s momentos para tener actividades que le hagan sentir que sigue con su vida.

= Recibir entrenamiento para cuidar mejor de la persona dependiente.

El cuidador tiene derecho a estar informado sobre la enfermedad y recibir la mayor
capacitacion posible para atenderlo en las mejores condiciones. Entre mas conozca de la

enfermedad y sus efectos a corto y largo plazo, el cuidador sentird menos angustia.

“Los cuidadores tienen derecho a consultar con los profesionales de la salud
(médicos, enfermeras) y de los servicios sociales las dudas y cuestiones
relacionadas con el cuidado. Los profesionales de la salud deben ofrecer
informacion de calidad acerca de las caracteristicas de los problemas de salud
que padecen las personas mayores dependientes, asi como de los cuidados que
precisa y la mejor forma de proporcionarselos”. (http:mayores.consumer.es.,
2015)

= Derecho a ser feliz.

El ser cuidador primario no es una tarea sencilla, tener sentimientos negativos es de
humanos, lo importante es saber reconocerlos, superarlos, afrontar el miedo que pudiera surgir
de la situacion que se esta viviendo. Le ayudaria mucho identificar con quien puede apoyarse
para reconocer y externar esas emociones, palparlas, desgastarlas. Es muy importante que
valore él mismo su vida y considere que es igualmente digna y tan merecedora de cuidado

atencion como lo es la de su familiar.
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Capitulo V

Como Cuidar al Cuidador Primario

El ser cuidador primario es una actividad de la cual se desconoce durante cuanto
tiempo se va a llevar a cabo, por ese motivo seria de mucha utilidad prepararse para poder
desarrollar esa funcién en las mejores condiciones, mismas que se reflejaran en la calidad de

vida tanto del cuidador como del paciente.
¢, Qué hacer para cuidarse?

Si esta por convertirse 0 ya es cuidador primario, lo primero que se debe hacer es
reconocer y aceptar que existe un problema. Esto debe hablarse en familia buscando las
alternativas que sirvan para su mejor solucién. EIl cuidador primario debe dejar de lado el
papel de persona indispensable o pensar que no hay quien haga mejor las cosas que €l mismo
teniendo presente que eso no significa que ame menos a su familiar enfermo. Es basico
involucrar desde el inicio al mayor nimero de personas posibles, lo cual reflejara en un mejor

cuidado para el paciente, evitando de esta forma la figura del cuidador Gnico.

Las tareas mas frecuentes que deben hacer los cuidadores son muy variadas y habra
actividades que no pueda delegar como son las visitas con el médico, la administracion de los
bienes y la distribucion del dinero, el resolver situaciones conflictivas derivadas del cuidado
(por ejemplo, cuando se comporta de forma agitada), o cuando es necesario intervenir en la

comunicacion con los demas cuando existen dificultades para expresarse.

Sin embargo, existen otras tantas pequefias cosas en las que algunos integrantes de la
familia pueden colaborar en ese aspecto, como son llevar un vaso de agua, acomodarle las
almohadas a su ser querido para que se sienta mas comodo, encender el aparato de sonido o

simplemente hacerle compafiia.

El llevar un diario de las actividades del enfermo facilitard a tener mas control del

padecimiento, favoreciendo que cualquier miembro de la familia pueda apoyar mas
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facilmente. Lo mismo elaborar un directorio con todos los datos posibles para su pronta
localizacion en caso de que lo requiera de los médicos, enfermeras, terapeutas, trabajadores

sociales, etc.

También un pequefio esquema, como se sugiere a continuacion, de los horarios en que
debe tomar sus medicamentos su familiar evitara tener que memorizar los nombres y dosis que
requiera su paciente, ademas del tiempo en que comenzo a tomarlo o si fue suspendido y por
qué razon. Teniendo a la mano esta informacion no es necesario que el cuidador primario sea

el Unico que intervenga en esa tarea, los demas integrantes pueden colaborar en esta labor.

, Como se Cuan = Fechay
Nombre Cuanto A qué hora debe tomarlo toma do  razén para
del debe Para que | empe la
medica Mafiana = Medio = Tarde  Noche oral ™ lotoma z6a | suspension
tomar 5 Rescat tado .
mento diakd | 2 - N tomar | del medica
lo mento
Proteccion 10
OMeP2 ' somg  8:00 20:00 si del | de
0 estdbmago | Junio
Cada
Morfina 15mg = 6:00 | 12:00 18:00  24:00 h?]ra sl si | Dolor 20de
ay julio
dolor

Un punto importante y necesario es, recordando los derechos del cuidador, atender
la propia salud y bienestar. Organizar las actividades diarias, de manera que se pueda
disponer de 15 a 30 minutos para tomar un descanso, por lo que es esencial comentar la
evolucion de la enfermedad del paciente con los deméas familiares, asi como los propios
sentimientos, emociones, temores y preocupaciones, de esta forma sera mas facil no sentirse

culpable cuando dedique ese tiempo para si mismo.

(*) Manual de cuidados paliativos para pacientes con cancer. Allende S., Verastegui E., Herrera A., Meneses A.,
Ed. Alfil, S.A. de C.V., Instituto Nacional de Cancerologia, Asociacion Mexicana de Lucha contra el Cancer,
A.C., pp. 86-87.
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Otra manera de estar en mejores condiciones es practicando la meditacion y lograr una
relajacion profunda en tan solo 15 6 20 minutos. Existen muchos programas en Internet que
lo llevan de la mano para lograrlo. A continuacion se sugieren algunas ligas en Internet para

ese fin.

e https://www.youtube.com/watch?v=ffQ9_R1gKBw Relajacion Guiada con Maria
Auxiliadora Benitez

e https://www.youtube.com/watch?v=2EVDKoULcg8&feature=youtu.be&app=desktop
Guion de Relajacion Autdgena - Programa Destres, Victoria Ambrds Dominguez.

e https://www.youtube.com/watch?v=YGys5NU29po  Relajacion Autdgena Dirigida.
Miriam Escacena.

Una forma sencilla de informarles a los familiares que estad en tiempo de descanso
podria ser colocando en la puerta de un cuarto un letrero, como se sugiere a continuacion y
que sepan que este tiempo es para el cuidador puesto que esos minutos que se dedica a si
mismo, no sélo es para su bienestar, sino también para poder ofrecer una mejor calidad de
atencion a su paciente enfermo y al mismo tiempo redundara en una mejor convivencia con

los demas integrantes de la familia
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(*) / TN

MOLESTAR!

Cuidador descansando
para cuidar mejor

Volvera en minutos

— —— — — — — —— ——— —— —— — — — — — — — —

\

(*)(Rangel.Dominguez, N., 2014, p. 28)
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Realizar actividades que le agraden y sean un distractor personal, evitara que el
cuidador mismo se convierta en un paciente. Si por el contrario ya padece alguna enfermedad,
es primordial que acuda a sus citas con el médico de manera regular para que esté controlado.
Es comun que puedan aparecer lesiones musculares por el esfuerzo que significa mover al

enfermo, esto debe consultarse con el profesional y evitar que la situacion se agrave.

Habra algunas actividades que comparta con el familiar enfermo, de ser asi ambos

tendran la oportunidad de disfrutar un tiempo de distraccién y asi estrechar mas su relacion.

La hora de los alimentos no debe ser postergada, es muy importante cuidarse
adecuadamente. Otro punto significativo es evitar el aislamiento, para esto el avance
tecnoldgico ahora permite estar comunicados de muchas formas, inclusive sin tener que salir
de casa y seguir en contacto con su entorno social. El poder conversar por teléfono o estar
comunicado por Internet permitira al cuidador olvidarse por algunos minutos esa actividad

tan demandante que significa el ser cuidador primario.

Si el cuidador primario requiere ayuda es primordial no esperar a que se la ofrezcan,
debe pedirla a familiares, amigos o vecinos. Siempre habra alguien que pueda tender una
mano. Vigilar que exista equilibrio entre las necesidades de los cuidados y los recursos que se

tienen es una tarea que se debe tener muy presente.

Cuando haya necesidad de mover al enfermo, debe tener una posicion firme
apoyando un pie adelante y el otro hacia atras para mantener el equilibrio de su cuerpo, asi

como la espalda recta y las rodillas flexionadas.
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Si lo que requiere el cuidador es ser escuchado, es de vital importancia elegir a una
persona de confianza con la que comparta su sentir y poder encontrar una salida a sus
preocupaciones. La discrecion que tenga la persona en quien confiara le dara la seguridad de
que lo que el cuidador exprese no sera divulgado. Esa es una manera real de poder
reconocer y vaciar sus emociones, y de esta forma el cuidador primario no estara preocupado

porque lo lleguen a saber terceras personas.

“Es importante que tomemos en cuenta la confidencialidad, al decidir con

quién comentar nuestro pensar y sentir...” (Tovar, O., 2011, p. 126)

Otra manera de procurar un espacio para el cuidador es la “terapia del arte” con la
ventaja de que se puede desarrollar dentro de casa. Para esta actividad sélo necesita conseguir
instrumentos artisticos que le permitan pintar, cantar, bailar o incluso organizar un grupo con
amistades o vecinas a quienes les guste tejer, bordar o simplemente leer y comentar algin

libro que sea de su agrado.

El utilizar la expresion artistica como recurso terapéutico es una herramienta joven que

ofrece grandes beneficios a nivel espiritual y emocional.

“El caracter paliativo de esta terapia radica en el hecho de que ante las peores
circunstancias de la vida individual o social, el arte es la forma de no
resignarse, de no dejarse en el abandono,; méas aun, es la forma de transformar
creativamente lo mas terrible de la realidad en formas bellas, en oportunidades
de crecimiento y en circunstancias llenas de sentido.” (Ruiz, A. y Nava, G.,
2010, p. 163-169)

Como ultimo punto, es conveniente elaborar planes de actividades y sobretodo
marcarse objetivos realistas antes de comprometerse a hacer cualquier actividad. Para
organizar su tiempo, previo a emprender alguna tarea, es importante preguntarse si realmente
es necesario hacerla ya que esto le evitard sentirse desesperanzado, con sensacion de

sobrecarga o de estar atrapado, asi como nerviosismo e irritabilidad.
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CONCLUSIONES

Una vez recolectada esta informacion consideramos de suma importancia resaltar
que el cuidador primario debe ser consciente en reconocer sus limitaciones, durante el
proceso de la enfermedad de su familiar, para que de esta manera pueda atenderse, pedir
ayuda e involucrar a la familia, acercAndose a las instituciones y grupos de apoyo que lo

puedan orientar en el proceso haciendo mucho mas facil su importante labor.
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