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JUSTIFICACION

Al realizar la presente investigacion bibliografica, se pretende dar a conocer la
importancia que tiene el cuidado del cuidador en las familias con enfermos o

familiares en situaciones de dependencia.

Es un problema de relevancia mundial segun estudios realizados en la Organizacién
Mundial de la Salud. Se debe a que la poblacién en general esta envejeciendo, y va
aumentando el padecimiento de enfermedades cronicas y trastornos de salud

mental.

Para muchas personas con discapacidad la asistencia y el apoyo es un requisito
indispensable para participar en la sociedad, la falta de los servicios necesarios de
apoyo necesarios puede hacer que las personas con discapacidad tengan a
dependencia excesiva de los miembros de la familia, y puede impedir que tanto ellas

como sus familiares sean econdmicamente activos y se integren a la sociedad.
La mayor parte de asistencia y apoyo procede de la familia o redes de apoyo.

La atencion informal puede ser un medio eficiente y eficaz en funcién de los costos
de ayudar a las personas con discapacidad. Pero la dependencia exclusiva del apoyo
informal puede tener consecuencias negativas para quienes se encargan del cuidado

de personas con cualquier tipo de dependencia o discapacidad.

Las necesidades y los derechos del cuidador informal no deben confundirse con las

necesidades y derechos de las personas en situacién de dependencia.t

Informe Mundial Sobre la Discapacidad OMS 2011.
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OBJETIVOS

CON LA ELABORACION DE ESTA TESINA SE BUSCA:

% DAR RECONOCIMIENTO A LOS CUIDADORES INFORMALES QUE NO
SON PROFESIONALES PERO SON PARTE FUNDAMENTAL DE
NUESTRAS FAMILIAS.

% PROPORCIONAR INFORMACION BASICA DEL CUIDADO Y EL
AUTOCUIDADO QUE DEBEMOS CONSIDERAR AL SER CUIDADORES.

< IDENTIFICAR LAS NECESIDADES FiSICAS, PSICOLOGICAS, SOCIALES
DEL CUIDADOR INFORMAL.

s BRINDAR UNA HERRAMIENTA DE AUTOCUIDADO.

+ RECORDAR QUE ANTE TODO EL CUIDADOR ES UN SER HUMANO.

[Escriba texto] Pagina 11



Puedes ser solamente
Una persona para el mundo,
Pero para alguna persona

TU eres el mundo.

Gabriel Garcia Marquez
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INTRODUCCION

En alguna etapa de nuestra vida hemos sido cuidados, alimentados,
reconfortados, escuchados y amados, hasta que podemos valernos por
nosotros mismos, aun cuando esto pasa seguimos siendo cuidados y

también estamos al cuidado de nuestra familia.

La dindmica de cuidador familiar cambia cuando se pasa de ser
cuidador voluntario a cuidador por obligacion porque se atraviesa; una

enfermedad un accidente, por discapacidad o por vejez.

Es en esta etapa donde voluntaria o involuntariamente entras al club
de los cuidadores, que no tienen mas que la buena voluntad,
solidaridad, la compasion y el amor de ser buenos cuidadores, aun
cuando no se tiene ni idea de cémo cuidar a un familiar. Por qué no
hemos recibido ninguna formacién para desarrollar este papel de tiempo
completo, solo contamos algunos con el sentido comudn, vy el

sentimiento de que algun dia seremos nosotros los cuidados.

Es aqui en este club donde formaremos nuestra Red de apoyo, para
lograr nuestra meta, cuidar a nuestro familiar sin sentimientos

encontrados y aprender a cuidar cuidandonos.
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CAPITULO |
EL CUIDADOR

Aquel que tiene valor de estar junto a un moribundo
y escuchar sus silencios, aprendera de él lo que es la vida
y lo que es la muerte, el agonizante lo esta preparando
para su propia muerte y este sera su regalo de vida
personal.
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DEFINICIONES
iNO ES LO MISMO!
CUIDADOR FORMAL Los profesionales del ambito socio sanitario
(enfermeras, trabajadores sociales, médicos...) que intervienen
directa o indirectamente en el cuidado de la persona dependiente.
Profesional que recibe un salario por la prestacion de cuidados.
EL CUIDADOR INFORMAL: es la persona familiar o no, que
mantiene contacto humano de manera estrecha del paciente
incapacitado que a diario le satisface necesidades basicas, lo
mantiene vinculado a la sociedad y lo provee de afecto.
CUIDAR: Cuidar significa prestar atenciones en todo lo referente

a la actividad vital de una persona.
¢ QUIENES SON LOS QUE CUIDAN?

Principalmente un uUnico miembro de la familia es quien asume

toda la responsabilidad.

Generalmente, los cuidados que precisa un enfermo crénico, que
suele ser también una anciano/a, los da una mujer, cuya edad
esta comprendida entre los 45 y 60 afios y a la que le unen con
dicho paciente lazos familiares. Esta mujer, considerada como

cuidador principal:

« Contrae un gran carga fisica y psiquica

e Seresponsabiliza de la vida del enfermo: medicacion, higiene,
cuidados, alimentacién, etc.

e Va perdiendo paulatinamente su independencia, porque el
enfermo cada vez le absorbe mas.

e Se desatiende a si misma: no toma el tiempo libre necesario para
su ocio, abandona sus aficiones, no sale con sus amistades, etc.

y acaba paralizando, durante largos afios, su proyecto vital.

[Escriba texto] Pagina 15



e el cuidador presta estos cuidados de forma desinteresada.
e la gran mayoria son mujeres, que cuidan a sus padres, maridos,

hijos, suegras.

CUIDADORES SECUNDARIOS. personas que colaboran con el
cuidador principal en el cuidado de la persona dependiente.

¢CUAL ES EL PERFIL DEL CUIDADOR DE UNA PERSONA
DEPENDIENTE?

Mujer de edad media que es:

e Familiar directo del afectado (pareja, madre, padre, hijo,
hija...),

e Muy voluntariosa

e Trata de compaginar el cuidado de su familiar con sus
responsabilidades ordinarias.

e Cree que ésta sera una situacion llevadera y que no se
prolongara demasiado tiempo y espera ser ayuda por su

entorno mas cercano.
¢ EN QUE CONSISTE CUIDAR?

e los cuidados que el cuidador preste al familiar, dependeran de la
situacién y grado de dependencia en que se encuentre el enfermo.

e los cuidados implican una dedicacion elevada de tiempo y energia

e generalmente las tareas que realiza el cuidador no son sencillas
ni agradables.

e los cuidadores se enfrentan a mas problemas de salud, que la
poblacién no cuidadora, tanto fisica como psicolégica.

e aungque cuidar sea una experiencia emotiva, positiva Yy

gratificante, al mismo tiempo provoca sensaciones ingratas.
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“ahora tu eres el guardian de tu dolor, pero también para aquel que lo guarda, y
cuanto mas vivo es ese dolor mas pronto termina.”
“Cartas a Lucilo”

ETAPAS DEL CUIDADOR

El hecho de cuidar a un enfermo provoca un amplio abanico de
reacciones emocionales que podemos dividir en etapas.

PRIMERA ETAPA
Entusiasmo...

v' Es un periodo en el que las expectativas son muy altas, no dan

miedo las dificultades.
SEGUNDA ETAPA
Estancamiento...

v' Se notan los primeros signos de cansancio y desilusion. El
cuidador parece sentirse vacio y estar siempre en el mismo punto
de partida. Comienzan a aparecer los primeros signos de
irritabilidad, impaciencia, disgusto y nerviosismo.

TERCERA ETAPA
Frustracion...

v' Afloran sentimientos o sensacion de fracaso y de culpa. Surgen
los primeros sintomas de ansiedad. Su cuerpo también comienza
a resentirse, apareciendo molestias fisicas. Se siente paralizado e
impotente ante la nueva situacion.

CUARTA ETAPA
Apatia...

v Es la fase limite y culminante. Ha entrado en un circulo vicioso en
el que las relaciones resultan impersonales y sin participacién
afectiva. La actividad se percibe ya como una carga insuperable
gue no ofrece ninguna satisfaccién. Nota que nada funciona ya
debidamente, ni el trabajo ni su vida personal. Sus problemas de

salud se agravan.
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LAS TAREAS MAS COMUNES

Cuidador y persona en situacion de dependencia estan juntos todo el
dia, por lo que llega un momento en que no se diferencian tareas y
estas se mezclan, llegando a anular por completo a veces las tareas

que el cuidador realizaba individualmente.

e Ayudar y apoyar en las actividades de la vida diaria (comer aseo
personal, etc.)

e supervision en la toma de medicamentos.

e Realizar labores de enfermeria

e Administrar los gastos

e Labores del hogar

e Llevar a los pacientes a sus citas médicas.
Coincidencia de horarios
Es dificil compaginar horarios de atencion con los horarios
médicos, la vida familiar, la vida personal... y si el cuidador
trabaja, los horarios laborales complican mas la situacién y se

hace incluso insostenible.

Tabla 2. Tiempo promedio dedicado por los cuidadores cruciales al cuidado de los
enfermos (media)

Tareas especificas Tiempo medio dedicado (horas)
Supervision general 6,1
Vestuario 1,4
Necesidades fisiologicas 0,3
Comunicacion 2,0
Transportacidn 0,2
alimentacion 1,0
Aseo 1,0
Total diario 12

Fuente: Cuestionario. N=110
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POR QUE CUIDAR ES DIFICIL

Cuidar a un familiar implica responsabilidad con este, esto implica
Una multitud de cambios para el cuidador cuando empieza esta
situacion.

En las relaciones familiares
En las laborables

En el tiempo libre del cuidador
Cambios de salud

Cambios de estado de animo

Lath ol o o o

http://www.bvs.sld.cu/revistas
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CAPITULO 1l

¢, QUE OCURRE CON EL CUIDADOR?

No estoy afligido porque estés
Muerto o porque aun
Estés vivo
Sino, por que no puedes
Decidirte por ninguna
De las dos opciones.

IVAN MALINDWSKI
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SENTIMIENTOS DESBORDADOS

Conforme el tiempo va pasando el cuidador poco a poco puede sentirse
orgulloso y enfadado a la vez; enfadado por la carga, culpable por
sentir ese enfado y enojado otra vez por sentirse ese enfado y asi se
pueden dar las combinaciones que son infinitas y agotadoras, esto
ocurre con el cuidador por lo siguiente:

e Va asumiendo una gran carga fisica y psiquica,
e Se responsabiliza por completo de la vida del afectado (medicacion,
visitas médicas, cuidados, higiene, alimentacion, etc.),
e Va perdiendo paulatinamente su independencia ya que el enfermo
cada vez le absorbe mas
e Se desatiende a si mismo: no toma el tiempo libre necesario para su
ocio, abandona sus aficiones, no sale con sus amistades, etc. y
acaba paralizando, durante largos afios, su proyecto vital.
Y es que “el tiempo no lo cura todo”... Conforme pasa el tiempo, la calidad
de vida del afectado va mejorando considerablemente, mientras que la del

cuidador va decayendo.

El cuidado de los enfermos siempre ha sido una tarea dificil, por
mucha valentia y empefio que le pongas, plantea retos logisticos y
emocionales y desalentadores, por no poder hacer nada para
parar la enfermedad.

“el tiempo se vive de formas muy diferentes”

[Escriba texto] Pagina 21



SINDROME DEL CUIDADOR

El Sindrome del Cuidador es un trastorno que se presenta en
personas que desempefian el rol de cuidador principal de una
persona dependiente. Se caracteriza por el agotamiento fisico y
psiquico. La persona tiene que afrontar de repente una situacion
nueva para la que no esti preparada y que consume todo su
tiempo y energia. Se considera producido por el estrés continuado
(no por una situacién puntual) en una lucha diaria contra la
enfermedad, y que puede agotar las reservas fisicas y mentales

del cuidador.

PRINCIPALES SINTOMAS DE ALERTA DEL SINDROME DEL
CUIDADOR

Los principales sintomas de alarma que nos deben hacer
sospechar la existencia del Sindrome del Cuidador son:

e Agotamiento fisico y mental

e Labilidad emocional: cambios de humor repentinos

e Depresion y Ansiedad

e Conductas de consumo abusivas: tabaco, alcohol

e Trastorno del suefio

e Alteraciones del apetito y del peso

e Aislamiento social

e Dificultades cognitivas: problemas de memoria, atencion

Problemas laborales.

Los aspectos arriba citados pueden causar importantes trastornos
psicologicos en el cuidador principal, que se detectan cuando alguno de

los sintomas se agudiza:
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e Agresividad constante contra los demas, porque siguen su vida,
porque son capaces de ser felices a pesar del problema que hay
en casa

e Gran tension contra los cuidadores auxiliares porque "todo lo
hacen mal", no saben mover al enfermo, no le han dado a la hora
correcta la medicacion, etc.

e Aislamiento progresivo y tendencia a encerrarse en uno mismo.
Cuando los cuidadores auxiliares, familiares o amigos observan
en el cuidador principal los problemas o reacciones desmesuradas
citadas, deben actuar.

« Depresion, cansancio, ansiedad. Toda esta situacién: Obliga al
cuidador principal a tomar mayor tiempo de ocio, cubriendo esas
horas con ayuda de la familia o la de una asistenta domiciliaria.

« Pero en gran parte de los casos, el cuidador principal, ademas de
salir y ponerse en contacto con otras personas que estan en su
misma situacién, requiere asistencia médica para aliviar su
depresion y angustia. Los cuidadores auxiliares, familiares y
amigos deben procurar que el cuidador principal acuda a la

consulta del médico para tratar de su estado fisico y psiquico.

“se ha desbordado mi copa”
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EMOCIONES EN EL CUIDADOR

Los sentimientos que se viven cuando se esta cuidando a un familiar
son variados. En todos los cuidadores aparecen emociones tanto
positivas como negativas hacia la persona que cuida y hacia uno
mismo.

Emociones positivas: la satisfaccion de cuidar, fortaleza emocional
entre tu familiar y ta, superacion de situaciones complejas, constancia,
fuerza, descubrimiento de nuevas cualidades y habilidades
personales...

Las emociones positivas contribuyen al bienestar del cuidador y
revierten de forma positiva en el cuidado.

Emociones negativas: tristeza, preocupacién, soledad, irritabilidad,
culpa, frustracién, enfado, resentimiento, ansiedad, nerviosismo, miedo,
autocompasion...

Las emociones negativas interfieren en la dinamica de la prestacién
de cuidados.

Los sentimientos y emociones forman parte de nosotros, por lo que
tenemos que contar con ellos. Aprender a reconocerlos y manejarlos
(que no es lo mismo que controlarlos), que los asumamos como algo
natural y sepamos gestionarlos es importante para redirigirlos.

HAY QUF ACFEFRCARSFE COJJNV LA
INTENGCION DE DAR MAS QUE DE
RECIBIR, PARA ESTAR CERCA DFE
DAR CON ALEGRIAS Y LEFOS DE
RECIBIR FRUSTRACIONES.

NN

E Serendip ety —psico
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¢, QUE HACER CON LOS PROPIOS SENTIMIENTOS?

Contar con ellos. Aprender a manejarlos, que sean nuestra propia
riqueza no nuestros perturbadores implacables y desesperantes. El
cuidador principal a menudo esta abrumado y de poco le valen los
consejos de otros familiares. Las reacciones emocionales, Ilos
sentimientos en los que puede caer como consecuencia de convivir,
atender y querer a su familiar enfermo, son variadas. Aunque cada
persona cada enfermo y cada familia son diferentes, se exponen a
continuacion algunas de las perturbaciones del caracter que pueden

afectar al cuidador principal.

Por otro lado los sentimientos de deterioro se caracterizan por:

I Van en detrimento de la estima y valoracion de la persona

T Son el producto de experiencias traumaticas

I Promueven involucién

T Entorpecen y bloquean el fluido vital

¥ En ellos se expresa una polarizacion entre la tendencia hacia la

novedad y hacia la seguridad

¥ Lanzan a experiencias muy riesgosas o0 muy paralizantes.

TRISTEZA

A pesar de lo doloroso de la situacién, el cuidador no debe
abandonarse a la tristeza. La melancolia le empafiar4d la vida y no le
permitira disfrutar de otros momentos felices. La tristeza es ldgica, pero

no puede vivirse como un sentimiento Unico o prioritario.
PREOCUPACION

Constantemente le abruma el futuro. ElI cuidador debe procurar
serenarse. Lo que sea sera y por pensarlo y darle vueltas, no va a tener

mejor solucion. Es inevitable que se encuentre preocupado, pero hay
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gue vivir el presente, sin dejarse enmarafar por un futuro incierto, no

hay que dejar de vivir el presente por pensar en el futuro.

SOLEDAD

Es vital no sentirse solo. Debe buscar amigos y compafiia alli donde

pueda: vecinos, centros recreativos, asociaciones, etc.

IRRITABILIDAD

Porque esta cansado de hacerse cargo del enfermo, porque nadie le
ayuda o asi lo siente, porque esta sacrificando sus aficiones, porque los

dias pasan con pena y sin alegrias

CULPABILIDAD

Culpabilidad por los propios errores o inadecuaciones en la tarea. Debe
asumirlos como inevitables y tratar de mejorar, dentro de lo que cada

uno puede dar.

MIEDO

Es comun que las personas cuidadoras experimenten miedo, ya que
cuando las personas no tenemos certeza de algo experimentamos
inseguridad. Si no estoy seguro de mi mismo, de lo que debo hacer, de
cémo van a suceder los acontecimientos, de en qué se transformara mi
vida, probablemente tenga este asunto en la cabeza el suficiente tiempo
como para impedirme hacer una vida normal. El desconocimiento puede
conllevar la anticipacién negativa de acontecimientos. y con todo ello,

el miedo.

INQUIETUD

La inquietud es un estado de incertidumbre y nerviosismo que hace que estemos

mas pendientes del porvenir que del presente. Ocurre cuando el futuro resulta
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incierto, cuando hay desconcierto, cuando hay tantas dudas acerca de

lo que vendra que paraliza.

Cuando hablamos del estado permanente de inquietud conlleva
sintomas de ansiedad, desmotivacion y disminucion del estado de

animo.

Los cuidadores deberan adentrarse en el mundo de la enfermedad que
esta padeciendo la persona que cuida; para descubrir cada recoveco y
asi poder comprender un poco mejor la enfermedad y controlar la
sensacién de inquietud. Si saben los sintomas tipicos, atipicos, el curso
de la enfermedad, las posibles recaidas, los diferentes tratamientos y la
mejor manera de enfrentarse a cada manifestacion de los sintomas, esa
inquietud permanente puede transformarse y en vez de mantenerse,
convertirse en largos momentos de seguridad. La seguridad acaba con
la inquietud, y si esta desaparece, también lo hard la angustia y

ansiedad.
FRUSTRACION

Cuando la sensacién de frustracion se alarga en el tiempo puede
provocar problemas psicolégicos que a su vez podrian desencadenar en
un trastorno. Los cuidadores de personas dependientes son personas
gue se encuentran en riesgo de padecer esta situacién. Sobre todo en
casos en los que aparecen enfermedades degenerativas como las
demencias. Los cuidadores deben dedicar el 100% de sus esfuerzos y
su tiempo al enfermo, su objetivo es el cuidado, pero es posible que la
evolucion sea progresivamente negativa al ser degenerativa, algo que
mina dia a dia la motivacion, animo y fuerzas del cuidador creandoles
una gran frustracion. Deberan estar muy preparados psicoldégicamente
para afrontar una situacién similar y no desistir en su labor a pesar de

los acontecimientos.
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DESCONCIERTO

El desconcierto es wuna sensacion que aparece en numerosas
situaciones de la vida de un cuidador de una persona enferma.
Desconcierto, confusion, desorientacion. No tienen por qué saber cémo
realizar esa labor que les ha tocado pero deben aprender a buscar
recursos y a saber aplicar los conocimientos que adquieren cada
minuto, por su bien y por el de su ser querido. Cuando aparecen
sintomas conductuales como agitacion o deambulacién y sintomas
psiquiatricos como alucinaciones o delirios, ponen a prueba la calma y
paciencia de los cuidadores. Ante esas situaciones el desconcierto
reina en sus emociones. No saben cuanto tiempo durara, si volvera a
repetirse y cuando ni cémo deben actuar para no alimentarlo y procurar

mitigarlos.

DEPRESION

Cuando la tristeza, la preocupacién, la soledad y la desesperanza se

viven sin otra alternativa se enferma de depresion.

Es decir, cuando estos sentimientos que causan infelicidad no se
mitigan, o se equilibran con otras vivencias positivas: amor, carifo,
ilusiones, etc., causan depresiébn en el cuidador. Este debe
autoanalizarse para valorar el grado de depresion que padece. En el
caso de depresiones leves su estado de animo mejorara tomandose
unas vacaciones, un tiempo alejado del enfermo, realizando alguna
actividad gratificante, descansando lo suficiente, etc. En otras personas
la depresiébn es mas grave, la depresién severa no se cura por si
misma, por lo que deben acudir, sin falta, a un profesional bien de la
medicina que le administrara medicamentos 0 a un psicoterapeuta que
le tratara mediante psicoterapia o le pondra en contacto con grupos de

apoyo y/o personas que estan en su misma situacion.
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SENTIMIENTOS DEL CUIDADOR

. Para la deteccion de sobrecarga del cuidador se utilizara el CUESTIONARIO DE ZARIT:

El cuestionario de Zarit (entrevista de sobrecarga del cuidador) se realizara al cuidador habitual con
el fin de detectar situaciones de sobrecarga que precisen la actuacion de los servicios sociales
Anexo 1
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CAPITULO 1l

EL DUELO

Nunca nadie me dijo que el dolor se sentia como se siente el miedo... La
misma tension en el estbmago, el mismo desasosiego.

C.S. LEWIS (Una pena en observacion)
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EL DUELO

A este paso el cuidador ya ha dejado de lado sus aspiraciones, ya que
con demasiada frecuencia estamos al final de la lista de prioridades.

No hay escapatoria de todas las exigencias implicitas en el papel de
cuidador, las horas son largas y los descansos limitados y distanciados,
para poder recuperar energias perdidas, afladiendo a esto no podemos
descuidar las necesidades de nuestra familia e hijos, al mismo existen
emociones profundas a las que hay que dar salida- El amor es la parte,

maés facil. A veces es mas duro mirar mas alla de la tristeza y el dolor.

De alguna manera estamos lamentando la perdida de nuestros suefios,
aspiraciones, tiempo, diversion y lo mas lamentable estamos perdiendo

a nuestro a nuestro ser querido cada dia.

En ninguna otra situacibn como en el duelo, el dolor producido es
TOTAL: es un dolor biolégico (duele el cuerpo), psicolégico (duele la
personalidad), social (duele la sociedad y su forma de ser), familiar
(nos duele el dolor de otros) y espiritual (duele el alma). En la pérdida
de un ser querido duele el pasado, el presente y especialmente el
futuro. Toda la vida, en su conjunto, duele.

J. MONTOYA CARRAQUILLA.

+ Cada pérdida emocional, funcional o fisica, representa un Duelo.

* Duelo, término que proviene del latin, “dolus”, que significa dolor.

- Se refiere al conjunto de procesos psicoldgicos, bioldégicos y
sociales que siguen a las perdidas.

« Las pérdidas que desencadenan un duelo son siempre
idiosincrasicas del individuo aunque existen situaciones que

practicamente en todas las personas desencadenan duelos.
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« ElI “proceso de duelo”, incluye el conjunto de emociones,
representaciones mentales y conductas, relacionadas con la

perdida.
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TIPOS DE DUELO

De acuerdo con el autor y maestro Oscar Tovar, existen varios

tipos de duelo:

e Duelo Anticipado

e Duelo complicado
e Duelo crénico

e Duelo especial

e Duelo normal

e Duelo patoldgico

e Duelo secreto

e Duelo silente
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En nuestro caso como cuidadores nos enfrentamos a un Duelo
Anticipado, a continuacion describo las caracteristicas de este Tipo de

Duelo.
DUELO ANTICIPADO

“El duelo anticipado se caracteriza por la aparicién del proceso de
duelo antes de la pérdida real del ser querido. Se vive la muerte del ser
amado como si hubiera ocurrido en realidad, cuando todavia no ha

sucedido”

Los duelos que vive el cuidador principal son multiples: por un lado,
estd el duelo por la pérdida de la relacién que tenia con el enfermo, tal
y como la tenia concebida. En ocasiones el cuidador buscara la relacion
con el enfermo tal como era antes de la enfermedad. Se frustrara al no
encontrar la esencia de la persona que era. También se pierden las
actividades que se hacian con esa persona.

Por otro lado, esta la pérdida de los planes que cada uno habia hecho
para su propia vida: por ejemplo, una persona sofiaba con jubilarse e
irse a vivir al campo, pero de repente las cosas han cambiado y eso
requiere adaptarse rapidamente a ellas, porque el cuidador vive muchos

cambios en poco tiempo.

Otro aspecto que representa una pérdida para el cuidador es la del
tiempo de ocio, para si mismo. Esta es una de las mayores paradojas
gue encierran los cuidados al cuidador, ya que para llevarlos a cabo se
necesita tiempo, un tiempo que se le roba al enfermo, con la carga de
culpa que eso conlleva. A veces, también se da la situacion de que sea
imposible seguir estos cuidados, porque no hay con quien dejar al

enfermo.
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A menudo se culpabiliza al cuidador por no dedicarse mas tiempo a si
mismo, por no sobrevivir a la situaciéon de la mejor manera posible. Se
juzga al cuidador como si fuera facil serlo. No somos conscientes de la
enorme complejidad que implica dedicarse a cuidar a alguien, porque

no queda mas remedio.

Antecedentes del duelo anticipado

Haciendo un poco de historia recordemos que el termino de duelo

anticipado Surge a comienzos del siglo XX.
Therese Rando (2000). “Clinical dimensions of anticipatory mourning”

El duelo anticipado es un fendmeno conformado por siete
operaciones generales; pena y duelo, mecanismos de afrontamiento,
interaccién, reorganizacién psicosocial, planificacion, busqueda de

equilibrio
Kibler- Ross “sobre la muerte y los moribundos”

Duelo preparatorio: Todo paciente terminal tiene que pasar por el
duelo preparatorio de manera de adaptarse y preparase para Su

separacién final con este mundo.

M. Gatto. “El duelo anticipado se caracteriza por la aparicion del
proceso de duelo antes de la pérdida real del ser querido. Se vive la
muerte del ser amado como si hubiera ocurrido en realidad, cuando

todavia no ha sucedido”.

Y tal vez como cuidador me reflejo en el postulado de M.Gatto cuando
dice que el duelo anticipado “es como una anestesia emocional y

desapeg6 de la familia hacia el moribundo o enfermo”.
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El duelo anticipado en este caso se presenta, en el enfermo y en el que
cuida de él.

Fases en el duelo anticipado

+ Fase de embotamiento de la sensibilidad: La noticia por lo general
no es asimilada desde el principio y se necesitan varios dias para
aceptar el diagndstico y sus consecuencias.

+ Fase de incredulidad e intentos de revertir el desenlace: lo que el
individuo se resiste a aceptar no es la muerte del ser querido,
sino que lo que se niega es el mensaje del médico.

« Fase de reorganizacion: a medida que la enfermedad avanza, se
van adaptando lentamente a la nueva situacion, y a los nuevos

modelos representacionales del si mismo y del mundo.

SINDROME DE LAZARUS

« Sindrome de Lazarus (Rando, 1984). Este sindrome, (denominado asi por
Lazaro, personaje biblico a quien Jesus resucité y regresé de los muertos)
sucede cuando la muerte, anticipada por mucho tiempo no ocurre, por una
remision sorpresiva del enfermo, y los familiares ya han realizado el duelo
anticipado en tal grado que se han desapegado del individuo.

« En muchos casos los familiares ven dificultada su capacidad de reinvestir al
individuo, por lo que se pueden sentir frustrados, enojados y resentidos y
deberan llevar a cabo un esfuerzo muy grande para que todo vuelva a la

normalidad.
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Etapas de adaptacion al proceso De duelo

Asi como el duelo normal se divide en diversas etapas, lo mismo
sucede con el duelo anticipado. Kubler-Ross en su libro “Del
duelo y el dolor” menciona «Cuando un ser querido tiene que
realizar un duelo anticipatorio para disponerse a separarse
definitivamente de este mundo, también tenemos que realizarlo
nosotros. Pensamos en las cinco etapas del duelo como en etapas
gque atraviesa la persona moribunda, pero muchas veces quienes

la quieren también las atraviesan antes de que ella muera. (p.18)

En el transcurso de un duelo anticipado destacan tres etapas

principales:

1. Fase de embotamiento de la sensibilidad. Tras el diagndstico
la noticia no es asimilada desde el principio y se necesitan dias
para comprender el diagnéstico y sus consecuencias. Asimismo,
los sentimientos quedan en el aire, no se externan pues en
realidad, ante el desconcierto, se establece una barrera
emocional, aunque también pudieran surgir sentimientos de ira y

enojo contra el médico que proporciond el diagndstico.

2. Fase de incredulidad. Durante esta etapa pueden presentarse

diferentes situaciones que sirven como mecanismos de defensa.

La negacion es uno de ellos y ayuda al sujeto en el sentido de
que le permite “controlar la situacion”. Se pretende alargar,
aplazar o muchas veces ignorar la verdad y tener falsas
esperanzas. Es complicado porque la persona que va a fallecer
aln se encuentra viva, no es que se quiera aceptar la muerte sino
gue se debe aceptar lo que ha dicho el médico. De igual forma, se
puede presentar angustia que en ocasiones se refleja como una

busqueda desesperada de informacion acerca de la enfermedad,
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sus posibles curas y otras opiniones médicas o, por otra parte, en
el cuidado compulsivo del enfermo.

Como en la etapa anterior, en ocasiones se presentan episodios

de célera y agresividad, principalmente contra el cuerpo médico.

Tanto el paciente como los familiares suelen sentirse frustrados
ante la situacion y posiblemente esto desemboque en una
sensacién de impotencia y depresion.

3. Fase de reorganizacién. A medida que la enfermedad avanza,
los familiares van adaptandose a los cambios en su vida, a tener
sucesivas pérdidas (de tiempo personal, econ6micas, en los
cambios que va presentando el enfermo, ya sea mentales o
fisicos, etc.) que los van encaminando hacia una aceptacion de su
realidad. El familiar comienza a ver coémo seran las cosas cuando

su ser querido fallezca y asumir que debera enfrentar la soledad.
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DUELO ANTICIPADO EN EL CUIDADOR

« El primer factor de riesgo que puede obstaculizar la tarea del duelo
anticipatorio es la sobrecarga por los cuidados continuados que requieren
estos enfermos.

« El cansancio acumulado, la irritabilidad y el secuestro relacional al que se ven
sometidos muchas veces los cuidadores a lo largo del desarrollo de la
demencia impiden las tareas de duelo anticipatorio que en principio favorece
este tipo de enfermedad por no encontrar el espacio y el tiempo requerido.

+ La sobrecarga en el cuidado es frecuente que genere una ambivalencia
afectiva entre el vinculo positivo y la lealtad al enfermo y el secuestro de las
propias necesidades vitales y relacionales y que con frecuencia llevan a los
cuidadores a fantasear con la muerte del paciente.

+ [Esta ambivalencia sera la génesis de otro sentimiento perturbador en el

proceso. La culpa.

“Nuestro duelo es tan propio como nuestras vidas”

[Escriba texto] Pagina 39



ASPECTOS FUNCIONALES DEL DUELO ANTICIPADO

« Reconocimiento: convencimiento progresivo de la inevitabilidad
de la muerte.

« Duelo: experimentacién y manifestacion emocional del impacto de
la pérdida anticipada y el correlato fisico, psicolégico y la
confusion interpersonal asociada.

« Reconciliaciéon: desarrollar otro punto de vista ante la muerte
esperada, que preserve un mayor sentido la vida en general.

+ Desapego: retiro de la investidura emocional.

« Memoralizacién: desarrollo de una representacion mental que

permanecera mas alla de la muerte.

CARACTERISTICAS POSITIVAS | CARACTERISTICAS NEGATIVAS

Brinda al sujeto la posibilidad de » El duelo anticipado podria llevar a
reorganizarse ante el impacto con gue los familiares se desapeguen
mas tiempo e ir estructurando sus de manera prematura del enfermo.

mecanismos de afrontamiento.

+ Permite ademas ir resolviendo « Durante el proceso de duelo
asuntos pendientes de manera de anticipado ocurren multiples
que se preparé para la muerte e ir pérdidas, como la pérdida de las
despidiéndose del enfermo. esperanzas, los roles, la vieja

imagen de si mismo y de los otros.
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TAREAS ADAPTATIVAS QUE DEBEN SER REALIZADAS:

« Permanecer involucrado con el paciente: responder frente a lo que el
paciente atraviesa.

+ Permanecer separado del paciente: Implica que cada miembro de la familia
pueda diferenciarse del enfermo y aprenda a tolerar el reconocimiento del que
el otro morira mientras que €l continuara existiendo.

+ Adaptarse al cambio de roles: cada miembro debe acomodarse a las
nuevas demandas dentro de la familia y asumir nuevas responsabilidades.

« Soportar los efectos del duelo: controlar los sentimientos que afloran del
duelo anticipado.

+ Aceptar la realidad de la inevitabilidad de la muerte: reconocimiento y
aceptacion creciente de la muerte del enfermo, anticipar un futuro sin la
persona que aman.

+ Despedirse: esto puede ocurrir tanto a nivel verbal como no verbal y es el
reconocimiento y aceptacion de que la muerte esta sucediendo. Darle permiso

al enfermo para morir.
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INTEGRAR EL PENSAMIENTO CON EL SENTIMIENTO

Una cosa es ponerse triste, y otra muy distinta es poder llorar.
Saber que uno esté enojado no es lo mismo que expresar mi enojo.

Aceptar conscientemente un sentimiento no produce necesariamente la
capacidad de expresarlo. Y en el caso del dolor de un duelo, esté claro que el

proceso necesita ambas caras de esta misma moneda.

En el duelo, el cuerpo se acoraza (en, muchos casos literalmente se endurece
por la contractura muscular defensiva y bloqueante), se defiende tratando de
amortiguar el impacto que produce el dolor.

El dolor puede y va ensefiarnos irremediablemente a darle un nuevo sentido

a la vida, va a cambiar valores y prioridades.

(El camino de las lagrimas)

JORGE BUCAY
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CAPITULO IV
CUIDANDO AL CUIDADOR
Haz a los demas

lo que quieres que te hagan a ti.
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CUIDARSE ASI MISMO

Es el primer paso para los que somos cuidadores o estamos en el
intento de serlo mas formalmente, ya que tenemos un alto riesgo de
contraer enfermedades a diferencia de las personas que no cuidan.
Tenemos que encontrar el tiempo de hacer actividades que beneficien

nuestra salud:

e Hacer algo de ejercicio, aunque sea unos pocos minutos varias
veces al dia. Podria facilitar el dormir mejor si hacemos
ejercicio.

e Preparar comidas y refrigerios saludables. Las comidas
saludables son faciles de preparar, y comer de manera sana nos
dara mas energia para aguantar a lo largo de todo el dia.

e Dormir bastante. Si no esta durmiendo lo suficiente durante la
noche, duerma una siesta durante el dia. Trate de tener al menos
una noche completa de suefio a la semana.

e ToOmese un tiempo para alguna actividad que disfrute, aunque sdlo
pueda hacerla durante unos cuantos minutos cada dia. Pidale a
un amigo o a un familiar que permanezca con su ser querido
durante una o dos horas, una o dos veces a la semana.

e Hacer un esfuerzo cada dia para mantenerse en contacto con
familiares, amigos y otras personas en su sistema de apoyo.

e Bduscale sentido a tu vida. Que la etiqueta “cuidador” no te abrace por
siempre, eres mucho mas.
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EVITAR PENSAMIENTOS ERRONEOS

e Soy la Unica persona que puede cuidar de mi familiar.
e Soy la persona que mejor le cuida.
e Es mi obligacion cuidarle.
e« Sin mi estaria perdido/a.
e SOy egoista si quiero tener espacio para mi mismo/a.
e Tengo que centrar mi vida en cuidarle, y dejar en segundo plano
todo lo demas (trabajo, familia, amigos, etc.).
e Yo puedo con todo...
e Y sinolohago bien?”
e “4Y sino soy capaz?”’
e “¢Y sise me vade las manos?”’
e No sirvo para otra cosa”
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INTEGRAR A NUESTRO ENFERMO

Esto claro esta, en la medida de que nuestro familiar enfermo pueda

realizar las actividades basicas por si mismo; de alguna manera que

siga en control y autoridad de su propia vida, repito en la medida que

esto sea posible podemos incluirlo en ciertas labores.

Estas son algunas cosas que podemos tomar en cuenta para ayudar a

que

la persona que estamos cuidando sea lo mas independiente

posible:

Dejar que la persona tome el mayor numero posible de
decisiones. Por ejemplo, permitir que la persona decida qué ropa
ponerse, qué comer o cuadndo quiere ir a la cama. Ayudele a tener
el mayor control posible.

Facilitarnos las cosas en casa, podemos hacer las modificaciones
pertinentes en la casa que nos permita realizar las cosas con la
menor ayuda.

No busquemos la perfeccion permitirnos errores esta bien de vez
en cuando. Lo mas dificil de dejar que alguien haga algo por si
solo es saber que usted podria hacerlo mejor o mas rapido.
Reconocer el esfuerzo y el resultado, esto ayudara a nuestro
enfermo a sentirse bien por hacer las cosas por si misma.

No quitarles toda su responsabilidad, recordar que todos tenemos
habitos, rutinas costumbres, que en la medida que esto sea
posible pueden seguir realizando sus actividades, por ejemplo;
cuidar sus plantas, sus mascotas.

La risa, el amor y la alegria son fundamentales para nuestro
bienestar y para la vida con el enfermo. Si tenemos la suerte de

sentirnos bien "en medio del temporal’, no avergonzarnos de
ello.

iRazonemos, las cosas no siempre estan bajo nuestro control!
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PEDIR AYUDA

e Siempre va a ser muy util:

e Adquirir INFORMACION sobre los cuidados a impartir al paciente,
para ello siempre puede consultar con su médico y/o su
enfermera.

e La familia debe PLANIFICAR el futuro del enfermo y el de la
propia familia.

e Aceptar sugerencias consejos, todo lo que nos ayude sera

bienvenido!

Rango de Informacion considerada como
necesaria para los cuidadores

Informacion general Diferencias

Implicaciones [ culturales Enfermedad (

financieras - ~— Incluido el manejo)
Progresion/ Curso
Muezte de enfermedad
\A‘

Nutriciény dieta V ‘ Pronéstico

Recursos ( servicios__—
de soporte)

Sintomas
Tratamiento

(Incluidos
medicamentos)

Cuidados practicos Complicaciones

del paciente

Es decir hay que ver una solucién desde todos los posibles puntos de vista y
después decidir una solucidén que encaje con los demas.
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iMAS AYUDA!

Los servicios que pueden ser Utiles a los cuidadores incluyen:

Servicio de relevo. Este podria ser el servicio mas importante para los

cuidadores:

Alguien Permanecerd con la persona durante algunas horas mientras

usted sale de la casa.

Centros de cuidado diurno para adultos. Son sitios en los que una
persona que no necesita atencion individual puede permanecer durante
el dia. Este servicio se ofrece generalmente durante las horas de

trabajo.

Centros de cuidado para adultos u hogares de hospedaje y cuidado.
Estos son hogares privados donde los adultos mayores reciben cuidado

personal.

Hogares para ancianos. Estos generalmente tienen dos niveles de

cuidados:

Cuidado intermedio incluye ayuda para usar el bafio, para vestirse y

para el cuidado personal para personas sin problemas médicos graves.

Cuidado especializado es por lo general para personas que acaban de
llegar del hospital o para otros con problemas médicos que requieren

mas cuidados.

Programas de cuidados paliativos. Estos proporcionan servicios
sociales, personales y meédicos a personas que tienen enfermedades

terminales.
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Programas y empresas para asistencia de discapacidad. Estos
ofrecen una gama de articulos y servicios para personas con diferentes
tipos de discapacidad y para sus cuidadores. Por ejemplo, pueden
proporcionar ropa Yy equipos especiales, tecnologia especial vy

educacion.

Grupos de apoyo. Los grupos de apoyo le dan la oportunidad de hablar

sobre problemas o inquietudes con otros cuidadores.

Para saber si alguno de estos servicios estan disponibles en nuestra
comunidad, podemos buscar en (Servicios para personas de la tercera
edad).

Tomando en cuenta nuestra capacidad econdmica, estos servicios
pueden ser de gran ayuda para toda la familia del enfermo y del

cuidador.
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“quiero que me sostengas sin hacerte cargo de mi”
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COMUNICACION

« Es esencial que aprenda a comunicarse con la persona a la
que cuida. Con la palabra, con la mirada, con la expresién, con
los gestos... Fijese en su forma de decirle las cosas y también en
sus respuestas.

+ A través de la comunicacion obtendrd una retroalimentacion que
le servird de apoyo en la relacion de cuidados. Esto le ayudara a
conocer cuales son sus necesidades y expectativas.

« Mirele a los ojos cuando hable con usted, y escuchele tratando
de comprender lo que le dice. Contéstele y haga que se sienta
escuchado y comprendido. Repita lo mismo que le ha dicho pero
con otras palabras.

* No juzgue. Limitese a escuchar con atencién.

+ Respete los tiempos que la persona en situacién de
dependencia necesite tanto para expresarse como para
comprender.

 Facilite la fluidez de la conversacidon si es necesario. Ayudele,
por ejemplo, cuando nota que se esfuerza por decirle algo y no
encuentra la palabra adecuada.

« Estimule la conversaciéon, buscando temas de su interés en los
gue se sienta comodo.

« Cuando le escuche, demuéstrele que no tiene prisa y hagalo con

interés
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SITUACIONES DE CRISIS

« Mantener la calma, recordar siempre que muchas cosas son reflejo
de la enfermedad, no son cuestiones personales del enfermo hacia
nosotros.

e La serenidad y firmeza dan sensacién de control de la situacion, hay
que aportar seguridad ya que muchas crisis son producto del miedo
o confusion.

e Intentar calmar al enfermo, usando frases cortas y sencillas, con
suavidad y afecto, con respeto, y con paciencia. Explicaciones
sencillas y l6gicas que aporten confianza.

e Escuchar y atender a lo que nos piden, a veces un sencillo gesto de
atencion hace la diferencia.

e Volvamos a explicar las cosas las veces necesarias. Cuando una
persona tienen miedo porque sabe que esta “olvidando”, el miedo
crece y puede producir enfado si se siente estlupido o dependiente
por lo que le estd pasando.

e Sinologramos convencer, tratemos de atraer la atenciéon hacia
alguna otra cosa o tema que pueda interesar para romper el circulo
negativo.

e La sinceridad con sencillez y claridad, produce confianza y mantiene

el respeto.
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DECALOGO DEL CUIDADOR

« Pida ayuda sin esperar a que la gente se la ofrezca. Quiza los
demas no saben cuando la necesita.

e« Aceptar tu nueva realidad.

e Informese y utilice los recursos de la comunidad.

 Planifique las actividades y el futuro y organice su tiempo con el
fin de buscar un momento del dia para uno mismo. Un bafio
relajante, leer un libro o simplemente descansar es basico para
poder seguir cuidando.

e NoO se auto medique.

« No abandone la relacién con sus amistades.

e NoO juzgue sus propios sentimientos; no son buenos ni malos.

« EXxprese sus pensamientos y emociones.

« Ponga limites.

e Integre a los demas familiares deben colaborar con ayuda fisica,

e econdmica y moral.

e Acuda a las asociaciones de familiares y/o los grupos de ayuda
mutua, ya que desempefian un papel indispensable en la provision
de soporte, informacién y consejo a los pacientes y sus
cuidadores.

e Tiene derecho a cambiar de ideas, opiniones y planes porque la
enfermedad es cambiante y tengo derecho a buscar lo mejor para

mi.

“Cuidarse no es un acto de egoismo, es un acto de suma responsabilidad”
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Los derechos de los

Cuidadores

v' Derecho a dedicar tiempo y actividades a nosotros mismos sin sentimientos
de culpa.

v Derecho a experimentar sentimientos negativos por ver al enfermo o por estar
perdiendo a un ser querido.

v" Derecho a resolver por nosotros mismos aquello que seamos capaces

\

derecho a preguntar sobre aquello que no comprendamos.

v' Derecho a buscar soluciones que se ajusten razonablemente a nuestras
necesidades y a las de nuestros seres queridos.

v" Derecho a ser tratados con respeto por aguellos a quienes solicitamos consejo
y ayuda.

v Derecho a cometer errores y ser disculpados.

v' Derecho a ser reconocidos como miembros valiosos v fundamentales de
nuestra familia incluso cuando nuestros puntos de vista sean distintos.

v' Derecho a querernos a nosotros mismos y a admitir que hacemos lo que es

humanamente posible.

v Derecho a aprender y a disponer del tiempo necesario para aprenderlo.

<\

Derecho a admitir y expresar sentimientos, tanto positivos como negativos.
v' Derecho a «decir no» ante demandas excesivas, inapropiadas o poco

realistas.

v’ Derecho a seguir la propia vida.
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CONCLUSIONES

Finalmente ser cuidadores familiares no es nuestro destino final, es un
encargo, un acto de humanidad, una retribucién es algo que
devolvemos a la vida misma. Es plantar la semillita y esperar ser
tratados con dignidad y respeto en una situacién de vulnerabilidad o al
final de nuestros dias. Es una oportunidad de aprender a conocernos y
crecer como personas, es demostrar a esa persona que cuidamos
cuanto la queremos y cuanto nos importa ella, o a la persona que esta

representa, ser cuidador nunca llega en un momento oportuno, solo

llega y ya

Es tomar conciencia de que cuidar toma tiempo, dedicaciéon y esfuerzo,
es asumir el compromiso de velar por el bienestar de nuestro pariente
enfermo, que nos haremos mil preguntas y no por eso seremos malas
personas, ni quiere decir que amemos menos a nuestro familiar, es
reconocer nuestras limitaciones y acceder a nuestras emociones, es
saber pedir y recibir ayuda, es educarnos nuevamente junto con nuestro
familiar comunicarnos desde el principio, entender sus sentimientos,
mantenernos informados, establecer acuerdos, es vivir el dia a dia y
sacar el mejor provecho de nosotros mismos, y de la persona que
cuidamos; manteniendo su dignidad e independencia el mayor tiempo
posible, recordar que asi como empez6 tan de repente nuestro rol de
cuidadores, llegara a su final un final para el cual nos estamos
preparando, haciendo todo lo que es posible hacer con nosotros,

nuestra familia y nuestro familiar enfermo.

“un tiempo para cuidar y un tiempo para el que cuida”
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ANEXOS
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ANEXO 1

CUESTIONARIO DE ZARIT

ENTREVISTA DE SOBRECARGA DEL CUIDADOR

A continuacion se presenta una lista de afirmaciones en las cuales se refleja como se sienten, a
veces, las personas que cuidan a otra persona. Después de leer cada afirmacién, debe indicar con
gué frecuencia se siente usted asi: nunca, raramente, algunas veces, bastante a menudo o casi
siempre. A la hora de responder piense que no existen respuestas acertadas o equivocadas, sino tan
s0lo su experiencia.

0=Nunca 1=Rara vez 2=Algunas veces 3=Bastantes veces 4=Casi siempre

Escala de sobrecarga del cuidador de Zarit (Caregiver Burden

Interview)
item | Pregunta a realizar Puntuacion
1 ¢ Siente que su familiar solicita mas ayuda de la que
realmente necesita?
¢ Siente que debido al tiempo que dedica a su
2 familiar ya no dispone de tiempo suficiente para
usted?
3 ¢, Se siente tenso cuando tiene que cuidar a su
familiar y atender ademas otras responsabilidades?
4 ¢, Se siente avergonzado por la conducta de su
familiar?
5 ¢, Se siente enfadado cuando esta cerca de su
familiar?
¢,Cree que la situacion actual afecta de manera
6 negativa a su relaciéon con amigos y otros miembros
de su familia?
~ (',Si(_e_nte temor por el futuro que le espera a su
familiar?
8 ¢, Siente que su familiar depende de usted?
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Escala de sobrecarga del cuidador de Zarit (Caregiver Burden
Interview)

ftem

Pregunta a realizar

Puntuacion

¢, Se siente agobiado cuando tiene que estar junto a

9 su familiar?

10 ¢ Siente que su salud se ha resentido por cuidar a
su familiar?

11 ¢ Siente que no tiene la vida privada que desearia
debido a su familiar?

12 ¢,Cree que su vida social se ha visto afectada por
tener que cuidar de su familiar?

13 ¢, Se siente incOmodo para invitar amigos a casa, a
causa de su familiar?
¢,Cree que su familiar espera que usted le cuide,

14 | como sifuera la Unica persona con la que puede
contar?

15 ¢,Cree que no dispone de dinero suficiente para
cuidar a su familiar ademas de sus otros gastos?

16 ¢, Siente que sera incapaz de cuidar a su familiar por
mucho mas tiempo?
¢ Siente que ha perdido el control sobre su vida

17 | desde que la enfermedad de su familiar se
manifesto?

18 ¢, Desearia poder encargar el cuidado de su familiar
a otras personas?

19 ¢, Se siente inseguro acerca de lo que debe hacer
con su familiar?

20 ¢, Siente que deberia hacer mas de lo que hace por

su familiar?
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Escala de sobrecarga del cuidador de Zarit (Caregiver Burden
Interview)

item | Pregunta a realizar Puntuacion
21 ¢,Cree que podria cuidar de su familiar mejor de lo

gue lo hace?
29 En general: ¢ Se siente muy sobrecargado por tener

gue cuidar de su familiar?

Cada item se valora asi:

Puntuacion de cada item (sumar todos para el resultado):

Frecuencia Puntuacion
Nunca 0
Casi nunca 1
A veces 2
Bastantes veces 3
Casi siempre 4

Puntuacion maxima de 88 puntos.

Los puntos de corte propuestos por los autores de la adaptacion y validacion en
espafiol son:

— No sobrecarga: 0-46

— Sobrecarga leve: 47-55

— Sobrecarga intensa: 56-88
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ANEXO 2

AUTOVALORACION: ¢Como afecta el cuidado a mi vida cotidiana?

Permitird conocer en qué medida el cuidado influye en su vida

Instruccién: Rodee con un circulo el nimero que mejor describa su situacién actual acerca

de los aspectos de la vida cotidiana que se sefalan a continuacion.

Trabajo y/o estudios: A causa de mis problemas actuales, mi funcionamiento en el trabajo

y/o en los estudios se ha visto afectado:

0

1

2

3

4

5

Nada

Casi Nada

Poco

Bastante

Mucho

Muchisimo

Vida Social: A causa de mis problemas actuales, mi vida socia
e ha visto afectada:

amistad con otras personas) s

| habitual (relac

iones de

0 1 2 3 4 5
Nada Casi Nada Poco Bastante Mucho Muchisimo
Tiempo Libre: A causa de mis problemas actuales, mis actividades habituales en los ratos
libres (salidas, cenas, excursiones, viajes, practica deportiva, etc.) se han visto afectadas:
0 1 2 3 4 5
Nada Casi Nada Poco Bastante Mucho Muchisimo

Relacion de pareja: A causa de mis problemas actuales, mi relacion de pareja (o la

posibilidad de encontrarla) se ha visto afectada:

0

1

2

3

4

5

Nada

Casi Nada

Poco

Bastante

Mucho

Muchisimo

Vida familiar: A causa de mis problemas actuales, mi relacidn
visto afectada:

familiar en gen

eral se ha

0 1 2 3 4 5

Nada Casi Nada Poco Bastante Mucho Muchisimo
Escala global: A causa de mis problemas actuales, mi vida normal en general se ha visto
afectada:

0 1 2 3 4 5

Nada Casi Nada Poco Bastante Mucho Muchisimo

Correccién: Sume las puntuaciones que ha rodeado con un circulo en cada una de las

Si su puntuacién esta entre 0 y 11 indica que el cuidado no parece influir con demasiada
fuerza en su vida cotidiana.

Si su puntuacién esta entre 12 y 30 indica que su vida cotidiana se ve significativa y
negativamente influida por el cuidado y todo lo que implica.
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