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Desde el Area de Derechos Sociales del Ayuntamiento, nos corresponde
impulsar politicas sociales para dar respuesta a las necesidades de las
personas, las familias y la ciudadania de Mélaga en su conjunto. Los y las
cuidadores y cuidadoras familiares que dedican la mayor parte de su tiempo a
cuidar a una persona enferma y/o dependiente son objeto de nuestro
reconocimiento y apoyo en su labor cuidadora.

En el complicado momento que atraviesa nuestra sociedad actual este tipo de
acciones se hacen imprescindibles. Desde los Centros de Servicios Sociales
se hace frente a los desafios que la realidad nos presenta, configurandose
actualmente los/as cuidadores/as familiares y profesionales de la dependencia
como un grupo focal de intervencion, Los proyectos dirigidos a estos
cuidadores/as familiares como son los grupos autoayuda proporcionan los
mecanismos de autocuidado necesarios para distanciarse de la soledad y el
autoabandono.

Todo esto supone también un reto para los profesionales del Ayuntamiento de
Malaga. Favorecer el dialogo y el intercambio de experiencias, desde la
perspectiva de los grupos de autoayuda, proporciona a los cuidadores/as una
plataforma para cuidarse a si mismos, restablecer las relaciones sociales y
autoafianzarse, ya que en el grupo encontraran el soporte emocional y
psicosocial necesario.

Agradezco el esfuerzo de todo el personal profesional que forma parte de las
actuaciones que se estan desarrollando y, por supuesto, de todas las
asociaciones y entidades que han colaborado para mejorar la calidad de vida
en nuestra ciudad.

Francisco Javier Pomares Fuertes
Tte. Alcalde del Area de Gobierno

de Derechos Sociales



La guia que tienes en tus manos se ha elaborado con la intencién de servir de
herramienta de apoyo a las personas que son cuidadoras de un familiar en
situacién de dependencia’.

En la primera seccién se hace un recorrido tedrico sobre la figura del
cuidador/a familiar, sobre los cambios que se producen en la vida del
cuidador/a ante el hecho del cuidado, y sobre los riesgos que afronta el
cuidador/a por el hecho de serlo.

En la seccidn segunda,

La realizacion de estos ejercicios no es imprescindible,
pero si es aconsejable. No es necesario que se ejecuten de forma simultanea a
la primera lectura de la guia, pueden realizarse en otro momento o incluso
varias veces, para comprobar los resultados (avances o retrocesos) en
distintos momentos, lo que si es importante es que se hagan cuando el
cuidador/a tenga tiempo y le apetezca.

La ejecucion de los ejercicios propuestos y la reflexion sobre los asuntos que
se abordan en la secciéon segunda, preparan la

en la seccion tercera, donde se explican los pasos necesarios
para la elaboracién del mismo. Sin embargo, en tanto que la Guia pretende ser
un instrumento vivo remite a un Anexo I, donde se reproduce varias veces el
esquema del Plan de autocuidado para que podamos realizarlo tantas veces
como lo consideremos necesario,

1 Al hablar de personas en situacion de dependencia en este documento no estamos usando la expresion en
sentido restringido, refiriéndonos exclusivamente a las personas que estan valoradas como tales segln los
criterios de la Ley 39/ 20086, sino que aludimos a cualquier persona valorada o no como dependiente que
necesite de la ayuda de otro para realizar las actividades de la vida diaria.



La seccion cuarta ofrece una completa relacién de los recursos que pueden ser
Utiles para el apoyo a nuestro familiar que necesita cuidados. Se ofrece
informacién sélo de los recursos adecuados a una persona en situacion de
dependencia que continua en un domicilio familiar, no en un entorno
residencial, ya que ello no es el objeto de esta guia.

En tanto que la razén de ser del cuidador/a familiar es la existencia de su
familiar cuidado, hemos incluido en la seccion sexta una serie de
consideraciones sobre la provisién de cuidados, asi como un

. Se pretende con este apartado conseguir una toma de
conciencia del cuidador/a sobre los cuidados que presta, asi como que
reflexione sobre los mismos: su cantidad, su frecuencia, su importancia, su
necesidad, la posibilidad de afrontarlos de otra forma con mayor eficacia.

En la seccion quinta se realiza una aproximacion teérica sobre los grupos de
autoayuda, y se les dedica un apartado completo para identificar la importancia
que damos a este recurso y a esta estrategia para abordar autocuidado de los
cuidadores/as. En esta seccion

La importancia que otorgamos a los grupos de autoayuda para el autocuidado
de los cuidadores/as familiares, queda reflejado en la agenda del cuidador/a
(Anexo II), donde incluimos un apartado exclusivo para los compromisos de
esta actividad.

La agenda del cuidador/a es un instrumento mas que aportamos en esta guia
(es un modelo que puede reproducirse cuanto sea necesario). Tiene para cada
dia tres apartados: uno para mi familiar dependiente donde anotaré las tareas
pendientes relacionadas con el cuidado, otro para mi, donde anotaré mis
compromisos y mis tareas pendientes relacionadas con mi ocio, con mi vida
laboral, con mi autocuidado, etc., y por Gltimo un tercer cuadro para anotar lo
que respecte a mi grupo de autoayuda (alguna reflexién que me haya servido
especialmente, el teléfono de algin/a compafiero/a para retomar un contacto,
la fecha de la préxima actividad, etc.)



donde de modo natural y con nuestro lenguaje practico y cotidiano vayamos
volcando las pequefias metas que nos propongamos en el Plan de autocuidado
y en el Plan de provisién de cuidados.

Independientemente de estas indicaciones que sugerimos para el uso de esta
guia, cada usuario podrd darle aquel que le resulte mas util a sus
circunstancias. Simplemente esperamos haber aportado una herramienta para
la reflexidn, el apoyo e incluso el entretenimiento de los cuidadores y
cuidadoras familiares.
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1
QUE ES EL SINDROME

DEL CUIDADOR/A FAMILIAR.
ANALISIS DE NUESTRA SITUACION




Son muchos los criterios que podemos encontrar en publicaciones recientes
para definir a los y las cuidadores/as familiares. Estas definiciones nos
ayudaran a entender mejor la consideracion de esta figura en la sociedad
actual.

Algunas nos muestran como personas prestadoras de ayuda a otras personas
enfermas, mayores o discapacitadas.

Otras nos ven como los/las conyuges, hijos/as, familiar o persona cercana que
ayudamos a otras por su dependencia a desenvolverse en las actividades
habituales de la vida diaria (basicas o instrumentales), favoreciendo la
adaptacién a su entorno,

En otras definiciones somos los familiares, los y las voluntarios y voluntarias o
las instituciones con mas cercania humana a pacientes con discapacidad,
losflas que contribuimos a satisfacer sus necesidades basicas, sociales,
proporcionandoles afecto,

Para algunos autores la consideracién de cuidador/a se cifie a personas
excluidas del ambito sanitario y social que ayudan a personas no autbnomas
residentes en su domicilio.

En todas las definiciones se resaltan tres aspectos:

o Ladependencia y falta de autonomia de la persona cuidada.

o La cercania del cuidador a ésta, y el apoyo que le aporta el cuidador/a
para desenvolverse en su medio cercano desde su domicilio.

o Al mismo tiempo aparece la diferenciacidn entre las personas
cuidadoras profesionales, que desarrollan su labor desde instituciones
publicas o privadas, Y las personas cuidadoras nho profesionales que
incluyen a familiares, amistades, voluntarios/as, y organizaciones no
gubernamentales.

10



Es en la Ley 39 /2006, de 14 de diciembre, de Promocion de la Autonomia
Personal y Atencion a las Personas en Situacion de Dependencia (en adelante
Ley de Dependencia), donde comienza a reconocerse oficialmente el
importante papel social desarrollado por los/las cuidadores/as familiares, rol
ejercido principalmente por mujeres desde tiempos inmemorables, y que es
recogido especificamente como “apoyo informal’ (apartado 2 de la Exposicion
de Motivos).

En diferentes partes de su texto la Ley de Dependencia hace referencia a los
cuidadores familiares, refiriéndose a ellos en algunas partes del mismo como
cuidadores/as no profesionales, y definiendo su actividad como

Con posterioridad, la Carta Europea del Cuidador Familiar, elaborada por la
Confederacién de Asociaciones de Cuidadores Familiares de la Unién
Europea, define de forma amplia al cuidador/a familiar como “la persona no
profesional que ayuda a titulo principal, parcial o totalmente, a una persona de
Su entorno que presenta una situacion de dependencia en lo que respecta a las
actividades de la vida diaria.

11




Cada experiencia de la vida, incluida la de ser cuidador/a de personas en
situacién de dependencia, se constituye en una situacion de aprendizaje que
nos permite crecer como personas.

Lo positivo y negativo se entremezclan convirtiéndose en una oportunidad més
para ampliar nuestra forma de ver el mundo y reconstruir nuestros valores. Las
vivencias dificiles con personas a las que queremos también pueden ser
gratificantes; nos descubre como humanos en su vertiente mas emotiva, nos
ayudan a comprender el valor de las cosas, a conocernos llegando a explorar
posibilidades y habilidades personales que desconociamos.

Sin embargo, no hay que olvidar que cada experiencia de cuidar es diferente al
resto, como diferentes son las personas que forman la relacién de ayuda.

Dichos cambios requieren de un proceso gradual de ajuste, que ha de ir
sufriendo modificaciones conforme va disminuyendo el grado de autonomia de
la persona dependiente.

Si no organizamos dichos ajustes en nuestra vida cotidiana probablemente
sufriremos alteraciones que pueden afectar a nuestra salud, fisica y psiquica, a
nuestras relaciones sociales, econémico-laborales... y consecuentemente, a
corto, medio o largo plazo, acabara dificultando el desarrollo del cuidado en
condiciones adecuadas.

Son muchas las sefales de alerta que nos pueden poner sobre aviso del
estado de sobrecarga del cuidador/a y que requeriran de la busqueda de ayuda
para que, con el tiempo y la inercia en el cuidado, no agraven la situacion, y
terminen mermando su calidad de vida. Entre ellas destacamos:

12



O O O O O O

O O O O O O

Cansancio y falta de energia vital.

Problemas para conciliar el suefio 0 exceso de suefio.

Restar mi tiempo de descanso para dedicarlo a la persona cuidada.
Irritabilidad y enfado con la persona cuidada y/o con otros familiares.
Cambios frecuente del humor, tristeza o llanto facil.

Nulidad de relaciones sociales, aislamiento, olvido de si mismo,
soledad.

Desinterés por otras actividades.

Alteracion y descuido en la alimentacion y en la salud en general.
Sentimientos de culpabilidad, impotencia, frustracion.

Ansiedad, estrés, depresion.

Dificultades para concentrarse y aparicion de olvidos.

Riesgo de consumo abusivo de bebidas alcohélicas, bebidas con
cafeina, tabaco y/o farmacos ansioliticos.

Para realizar los ajustes necesarios en nuestra realidad a tiempo de prevenir
las consecuencias de la sobrecarga, es importante identificar los cambios méas
frecuentes que se producen habitualmente en los estios de vida de los
cuidadores:
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independientemente que la dependiente viva o no en el domicilio familiar del
cuidador/a. La nueva situacion requiere soluciones colectivas.

En el proceso de toma de decisiones pueden surgir malestares y conflictos
derivados de las diferentes percepciones del cuidado entre el cuidador/a, la
pareja, sus hijos e hijas, otros familiares o la persona dependiente. Las
situaciones habituales se centran en:

O

o}

Qué se va a hacer con la persona que necesita cuidados (su propio
domicilio, el domicilio del cuidador/a principal, residencia, etc.).

Qué miembro de la familia asumiré principalmente la responsabilidad
de cuidar y cuél va a ser la implicacion del resto.

Qué valoracion tienen los demas sobre el esfuerzo que como
cuidador/a principal estoy realizando.

Qué valoracion manifiesta el dependiente sobre los cuidados recibidos
Como me adapto al cambio de roles: de hijo/a a cuidadora, de esposa
a cuidadora, etc., especialmente dificil para los/las dependientes.

Qué cambios se requeriran en el hogar que se elija para ellla
dependiente.

Como la familia se adapta al desempefio de las diversas tareas de
cuidado en el reparto de responsabilidades.

Como el nlcleo de convivencia del cuidador/a echa de menos el
tiempo que antes le dedicaba y que ahora emplea en sus nuevas
tareas.
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Ademas de los cambios familiares, el emplec de una gran parie de nuestro
tiempo al cuidado también afectara a las relaciones sociales. El desgaste y la
dedicacion por el desempefio de las tareas de cuidador/a nos hace salir menos
y abandonar el desarrollo de actividades gratificantes. Nos sentimos culpables
si empleamos nuestro tiempo en otras cuestiones que no estén relacionados
con el cuidado directo de la persona dependiente y nuestra preocupacion por el
dependiente aumenta cuando no estamos a su lado.

No apreciamos la
importancia de desconectar para retomar las tareas de cuidado con eficiencia.

Cuando un cuidador/a trabaja fuera del hogar, puede encontrarse con
dificultades para compatibilizar sus responsabilidades como cuidador/ay como
trabajador/a; el esfuerzo y la dedicacién de tiempo es grande.

En muchas ocasiones el ritmo laboral se ve afectado por la escasez de tiempo,
el cansancio,...llegando a aparecer el absentismo laboral, la reduccién de la
jornada o el abandono del puesto de trabajo por las dificultades en la
conciliacién, Consecuencia de ello es la ruptura con una dindmica habitual, con
una fuente de desarrollo personal y con el contexto social que proporciona el
ambito laboral.

A esto hay que afiadir que la economia familiar se ve doblemente afectada por

la disminucion de ingresos y el incremento de los gastos derivados del cuidado.
Se hace imprescindible plantearse una mejor organizacién de la economia

15



domeéstica, buscando un equilibrio entre ingresos y gastos, y buscando fuentes
economicas a las que la persona dependiente tenga derecho por su situacion.

Cuando empieza a aumentar el tiempo que se dedica a la persona en situacion
de dependencia, disminuye paralelamente el tiempo libre que antes disponia el
cuidador/a para su ocio, amistades,.. Nuestras necesidades quedan
postergadas a las necesidades de la persona dependiente.

Los cuidadores y cuidadoras tenemos la tendencia a percibir que no tenemos
tiempo para nada salvo para la dedicacion a la persona dependiente.

La reduccidn de actividad desemboca en sentimientos de tristeza, frustracion y
aislamiento de mi realidad cercana.

El cansancio, la fatiga, el mayor esfuerzo fisico y psiquico, la sobrecarga
emocional merman, con el tiempo, nuestras condiciones fisicas y psiquicas.
Los cuidadores y cuidadoras nos centramos en las actividades de cuidar y nos
despreocupamos de nuestra propia salud.

Segun la Guia de Cuidados del Portal de Cuidadores y Cuidadoras (Cruz Roja

Espafriola e IMSERSOQ), los problemas de salud més frecuentes son:
o Mayores niveles de depresion.

16



O O OO0 O O O

O O O O O

Mayores niveles de ansiedad.

Mayores niveles de estrés y frustracion.

Fatiga frecuente.

Dolores de cabeza reiterados.

Dolores musculares.

Molestias estomacales y gastricas.

Peor estado de salud percibido (cémo percibimos nuestra salud,
independientemente de los que muestran los indicadores médicos).
Mayor probabilidad de sufrir obesidad.

Mayor vulnerabilidad a las infecciones.

Mayor riesgo de problemas coronarios derivados del estrés.

Mayor riesgo de padecer diabetes.

Pérdidas en la capacidad de cuidar adecuadamente de la propia
salud.

La salud psiquica del cuidador y cuidadora se ve también afectada
apareciendo con frecuencia:

o}

o
o

Sentimientos de ftristeza, enfado, imritabilidad, desaliento,
preocupacion, ansiedad, etc.

Cambios frecuentes de humor y estado de animo.

Culpa por su relacion con la persona que cuida, por no responder
como le gustaria a otras responsabilidades, por no hacer todo lo que
debiera...

Estas emociones cambian con el tiempo y aparecen gradualmente conforme se
prolonga la relacidén de cuidado y nos adaptamos en mejor o peor medida a la
situacion.

~
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Convertirse en un/a cuidador/a sin tener presente que el autocuidado es
necesario para abordar adecuadamente las nuevas situaciones dificiles que
nos vamos a encontrar, se transforma en un riesgo para nuestra propia salud.

Adquirimos nuevas responsabilidades con relacién a
las tareas que asumimos en el cuidado (medicacion, alimentacién, higiene,
atenciones,...) tareas que nos van haciendo perder independencia en linea
creciente conforme la persona enferma se va haciendo més dependiente.

Esto unido a la situacion de enfrentarse a la realidad de ver como un ser
querido, progresivamente, va perdiendo sus facultades, y al hecho de que no
disponemos de una capacitacion profesional en esta materia, provoca una
sobrecarga y un desgaste que merma nuestra resistencia personal y
consecuentemente la propia salud.

Segln el doctor en psiquiatria Rafael Rodriguez en su articulo en la Web del
Psicologo On Line, las personas cercanas al cuidador y cuidadora, y éllella
mismo/a, deben estar atentos/as a una serie de sintomas que pueden ser
indicios de la presencia del trastorno denominado Sindrome del Cuidador/a.

Este trastorno, siguiendo al autor anteriormente indicado y el doctor Angel

Garcia Prieto, presenta principalmente sintomas fisicos, psicologicos y
conductuales.
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tales como trastornos osteomusculares y dolores asociados,
osteoarticulares, dorsalgias, lumbalgias, artralgias, dismenorreas, patologias
cardiovasculares, trastornos gastrointestinales y endocrinos, alteraciones del
sistema inmunologico, diabetes e hipoglucemia, problemas respiratorios y de
insomnio, trastornos sexuales, trastornos dermatolégicos.

A pesar de todo acudimos menos a consultas médicas y realizamos menos
cuidados de nuestra propia salud (no dormimos lo suficiente, no nos
alimentamos bien, no nos vacunamos, no realizamos ejercicio fisico, abusamos
del tabaco, el alcohal, los ansioliticos e hipnéticos, no cumplimos con las
indicaciones médicas, etc.

, apareciendo:

o Problemas clinicos (depresion, ansiedad, estrés, hipocondria, etc.).

o Problemas psicosométicos (dolor de cabeza, astenias, pérdida de
apetito, temblor, problemas géastricos, palpitaciones, vértigo, alergia
inmotivada, insomnio, problemas de memoria y concentracion, efc.).

o Problemas emocionales por nuestro escaso control sobre ellos,
apareciendo reacciones como la tristeza, la preocupacion, la soledad,
la irritabilidad, la culpabilidad, la depresién, desesperanza,
autocompasion, sentimiento de derrota, angustia, duelo anticipado,
incomunicacién con la persona enferma (conspiracion del silencio)...
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@)

surgiendo:

Problemas de exceso de responsabilidad, al considerar que solo
nosotros podemos y debemos cuidar a la persona dependiente.
Problemas de perfeccionamiento patolégico, obsesidn y sentimiento
de autoexigencia colocados en un listbn demasiado elevado.
Aparecen asi conductas de control y exigencias obsesivas sobre
nosotros mismos y los demés, no delegamos funciones, desconfiamos
de las colaboraciones, exceso de prevision, buscamos lo mejor sin
admitir fallos. En este contexto podemos llegar a no entender las
limitaciones humanas, las circunstancias imprevisibles, la intuicion y
creatividad humana,

Problemas de aislamiento social. La pérdida de relaciones hace
imposible compartir con los otros nuestros temores, nuestros
sentimientos, nuestras dudas, a aprender nuevas formas de abordar
las situaciones conflictivas, a enriquecernos en nuestra relacion con
los otros, a disponer de momentos de respiro que alivien nuestra
carga, desinterés por el trabajo y el &mbito social que le concierne,
etc.
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2

HACIA EL EQUILIBRIO PERSONAL: ASPECTOS
FISICOS, EMOCIONALES Y SOCIALES.




Cuidador y cuidadora y persona cuidada necesitan de una calidad de vida que
se interconecta; la calidad de vida de la persona dependiente se correlaciona
con la calidad de vida del cuidador/a.

Conseguir ser un buen cuidador/a no equivale a la cantidad de tiempo que
dedico a la persona que cuido. Es sobre todo una cuestion de calidad de mis
atenciones. Por tanto, no debo olvidarme de mi propia vida y de mi
responsabilidad en mi propio cuidado. Cuidarme significa sentirme bien, tener
una vida lo mas agradable posible, organizar mi tiempo de forma que
encuentro un hueco para mi, relacionarme con amistades y vivenciaro de
forma positiva sin necesidad de sentirme culpable.

Para cuidarme a mi mismo/a debo poner en practica actitudes y acciones de
autocuidado, pedir ayuda cuando la necesite, compartir la responsabilidad del
cuidado, organizar mi tiempo y poner limites ante las demandas excesivas de
la persona dependiente, aprendiendo a decir “no”. En definitiva, cuidarme
conlleva mejorar la relacién conmigo mismo, con la persona a la que cuido y
con el entorno social y familiar, y no olvidarme de que tengo que continuar
desarrollando mi propio proyecto de vida.

Las personas cuidadoras que mejor se sienten
son las que mantienen unos habitos de vida saludables, que fomentan su
salud fisica, psicolégica y sus relaciones con el entorno?.

2 Guia de Cuidados del Portal de Cuidadores y Cuidadoras (Cruz Roja Espafiola e IMSERSO),
http://www.sercuidador.es
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Para cuidar de mi familiar, que est& en situacién de dependencia tengo que
comprometerme en la atencién de mis propias necesidades, y no olvidar que
mi primera obligacidn es cuidar de mi mismo/a.

Independientemente del respeto que cada cual se debe tener, hemos de
asumir que, de mi buena salud depende el bienestar de la persona a la que
cuido. Por lo tanto no puedo permitirme descuidar cuestiones tan basicas como
mi propio descanso, mi necesidad de dormir el tiempo suficiente, mi necesidad
de alimentarme adecuadamente, de hacer ejercicio fisico, de acudir a
profesionales médicos cuando lo necesite y atender sus indicaciones..., en
definitiva, de llevar lo que conocemos como una “vida saludable”,

y hay que encontrar la forma de
satisfacerla. Lo mejor seria que las personas de nuestro entorno nos
posibilitaran, sustituyéndonos, la posibilidad de descansar un dia, una tarde, un
fin de semana... No obstante podemos introducir en nuestra vida diaria
momentos de descanso sin que sea necesario para ello salir de casa o dejar
sola a la persona dependiente, por ejemplo podemos hacer una pequefia
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interrupcién para tomar un café o un refresco, dedicar un ratito a practicar
alguna técnica de relajacion u organizar nuestra agenda de cuidados, para que
nos permita ver nuestra serie favorita de television. Ahora bien, hemos de
valorar estos momentos de ocio desde una perspectiva saludable y valiosa
para nuestra persona, dominando nuestros sentimientos de culpa y
considerando que contribuyen a reducir nuestro estrés, evitan sentimientos de
tristeza y nos ayudan a sentirnos mejor.

falta de atencién, propensién a los accidentes,
irritabilidad, quedarse dormido o dormida en situaciones peligrosas, etc.

La falta de suefio es un problema frecuente entre las personas cuidadoras, y
puede ser porque sus propias circunstancias (estrés, ansiedad, etc.) no le
permitan dormir, o porque su familiar dependiente duerme mal, lo que deriva
en que el cuidador/a tampoco puede dormir,

En el primero de los casos, y en circunstancias normales, para dormir mejor se
aconseja:

Mantener horarios de suefio -vigilia regular.

Hacer ejercicio fisico.

Evitar el exceso de actividad fisica y mental antes de acostarnos.
Intentar relajarnos antes de dormir (bafio, leche caliente, etc.).
Utilizar ropa comoda.

No cenar demasiado.

No tomar bebidas excitantes.

Orinar justo antes de acostarse.

Si no duerme, levantarse y practicar alguna actividad relajante.
Si hay algin problema o enfermedad (estrés, ansiedad, etc.)
consultar con profesionales médicos.

O O O OO0 OO0 O0OO0OO0

En el segundo de los casos, si el motivo de que la persona cuidadora no
duerma es el insomnio de la persona dependiente, podemos probar con las
siguientes indicaciones:
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