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			A mi madre, a quien admiro por su radiante

			bondad, su exquisita inteligencia emocional y

			su inagotable capacidad de ser alegre

			y compasiva con los demás

		

	
		
			

			INTRODUCCIÓN

			Las personas dependientes no son capaces de llevar a cabo las actividades de su vida diaria, ya sea a causa de una dificultad física, psíquica, sensorial o intelectual. Todos ellos son seres humanos que sufren y que desean seguir manteniendo su dignidad a pesar de haber perdido su autonomía. 

			La tarea de su cuidador no es fácil. Se enfrentará al reto de asistir a las necesidades físicas y emocionales de alguien vulnerable, asumiendo muchas responsabilidades y haciendo equilibrios entre su vida personal y su vida como cuidador. 

			«Tienes que ser fuerte» le dirán los médicos, el resto de familiares o los amigos. ¡Qué fácil decirlo, y qué difícil serlo! 

			La sociedad nos invita a aguantar estoicamente y pretende convencernos de que podemos ser más fuertes que el acero. Pero la cruda realidad es que los esfuerzos físicos y el desgaste emocional que supone cuidar de un familiar dependiente las veinticuatro horas del día pueden llegar a quebrar la voluntad de cualquiera. 

			Si eres cuidador, probablemente alguna vez te habrás preguntado: ¿Cómo hacen los demás para aguantar? ¿De dónde sacan las fuerzas y el tiempo? ¿Por qué me afecta tanto a mí? ¿Es normal sentir lo que siento?

			A lo largo de los últimos quince años de mi carrera profesional como neuropsicólogo he conocido a todo tipo de cuidadores y cuidadoras, con problemas, preocupaciones y valores muy diferentes. Unos estaban centrados exclusivamente en su familiar, otros eran más despreocupados. Más allá de su gran fortaleza, algunos se sentían devorados por la culpa y el sufrimiento, mientras que otros, a pesar de la adversidad eran capaces de disfrutar del presente, de desprender una paz interior deslumbrante y de conectar con lo que más les importaba. Estos últimos no eran fuertes como el acero, sino más bien flexibles como el bambú, y tenían la habilidad de amoldarse a los desafíos siempre cambiantes del camino del cuidar. Eran capaces de atender a las necesidades físicas y emocionales de su familiar, de respetar su dignidad y de dar lo mejor de sí mismos en cada situación difícil. Eran capaces de encontrar ese fino equilibrio entre el cuidar, sus vidas y sus valores personales. 

			Son los que yo llamo cuidadores flexibles, cuyo comportamiento se caracteriza por tres cualidades que me gusta denominar las tres ces del cuidador flexible: conocimiento, conciencia y compromiso. 

			Tú, cuidador, descubrirás en este libro un método para cuidar y cuidarte mejor mediante una serie de prácticas y ejercicios basados en la Terapia de Aceptación y Compromiso (ACT), un modelo psicoterapéutico con evidencia empírica fundamentado sobre la base del mindfulness y los valores personales. A través de los ejercicios del libro, conectarás con las tres ces del cuidador flexible y aprenderás a responder de un modo compasivo ante las situaciones difíciles, encontrarás nuevas formas de manejar las emociones desagradables para que tengan menos impacto en tu vida, enriquecerás la conexión y la comunicación con tu familiar y aprenderás a convertir el dolor en sentido. 

			Con el conocimiento, la conciencia y el compromiso podrás seguir el rumbo del cuidador flexible.
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			Imaginemos que ha transcurrido más de un millón de años. La especie humana se ha extinguido y en la Tierra no queda prácticamente nada de nuestra civilización. El planeta se ha convertido en un desierto sin vida parecido a Marte y, un buen día, una nave extraterrestre aterriza sobre una pequeña montaña de arena. Los tripulantes bajan de la nave y empiezan a buscar algún rastro de civilización. Excavan con máquinas sofisticadas y radares de precisión a la caza de algún fósil que les pueda decir cómo eran los habitantes de ese misterioso planeta del sistema solar. Finalmente, dan con una pieza de ajedrez. Un alfil negro fosilizado. Solo eso. A pesar de sus esfuerzos, no encuentran nada más. ¿Crees que habría algún modo de que los extraterrestres pudieran llegar a comprender para qué servía exactamente un alfil negro? ¿Acaso era un arma? ¿Un cubierto? ¿O quizá algún medio para comunicarse? En el mejor de los casos, alguna mente privilegiada podría dar con la hipótesis de que era una pieza de un juego, pero difícilmente podría llegar a comprender que se trataba de la figura que se movía en diagonal y se situaba entre la reina y el caballo, detrás de los peones. 

			Comprender significa conocer el contexto en el que sucede algo. En nuestro caso, significa conocer el contexto de la enfermedad, que no solo está conformado por los comportamientos difíciles de nuestro familiar, sino también por nuestros deseos, expectativas, frustraciones y compromisos. ¡Y también por todos los suyos! Para poder decir que tenemos una comprensión clara del desafío de la dependencia, es necesario disponer de información acerca de la enfermedad, de nuestro familiar y de nosotros mismos. 

			Del mismo modo que no podemos jugar al ajedrez sin conocer las piezas y sus movimientos, resulta difícil gestionar los desafíos de la enfermedad sin conocer los síntomas que sufre nuestro familiar. Tener información sobre los problemas que puedan aparecer es de vital importancia, ya que este conocimiento nos puede ayudar a comprender por qué la persona se comporta como lo hace. Siempre que nos planteemos resolver un problema, debemos contar con toda la información de la que podamos disponer, pero, además de saber cuál es el movimiento de cada pieza, en el ajedrez también tenemos que ser capaces de reconocer las amenazas al rey o las oportunidades para ganar terreno. Todo ello constituye el conocimiento personal de nuestro familiar. Conocer sus gustos, sus peculiaridades y sus manías nos puede ayudar a entrever cuáles son sus necesidades en cada momento, para tratar de cubrirlas. Con el avance de la enfermedad, el enfermo puede perder la capacidad de expresarse. Y en esos momentos nuestra herramienta más preciada para abordar cualquier situación que se nos pueda presentar será la conciencia de haberlo conocido con anterioridad, lo que nos permitirá descubrir sus necesidades sin mediar palabras. 

			Y, por último, además de conocer los movimientos de cada pieza y de reconocer las amenazas al rey, es importante dominar la disposición del tablero y recordar que al ajedrez no se puede jugar solo, sino que siempre implica a dos personas y un contexto mayor. Ser consciente de ello es uno de los aspectos más importantes pero más olvidados del cuidador emocionalmente agotado: conocer tus propias necesidades como ser humano más allá de tu papel de cuidador. Comprender que para cuidar bien a tu familiar es imprescindible que tú también estés bien. Tan importante es atacar los síntomas de la enfermedad como proteger tus piezas. 

		

	
		
			SOLO SÉ QUE NO SÉ NADA

			Lo que importa no es lo que miras, sino lo que ves.

			HENRY DAVID THOREAU

			En cierta ocasión, alguien le preguntó al oráculo de Delfos: «¿Quién es la persona más sabia de Grecia?». Esa persona resultó ser Sócrates, la última que se hubiera considerado a sí mismo como un sabio. 

			De hecho, cuando conoció aquella respuesta, el filósofo pronunció su bien conocida frase: «Solo sé que no sé nada». 

			Con su modesta afirmación, nos invitó a convertir el aprender en nuestra forma de vivir. Y nos enseñó que lo verdaderamente sabio es ser consciente de tus límites como ser humano. Que aprender es algo que no se acaba nunca.

			En este capítulo te invito a que adoptes la postura de Sócrates respecto al conocimiento. A que conviertas el cuidar en un modo de aprender y el aprender en un modo de cuidar, a que veas en cada situación difícil y en cada reto una oportunidad para mejorar como cuidador y como persona y a que seas capaz de buscar información fiable en los lugares adecuados y siempre que la necesites. 

			Saber

			¿Te has dado cuenta de cuántos papeles desempeñas a lo largo del día? ¿Cuántas habilidades necesitas o cuántas cosas debes saber como cuidador? En un día normal, un cuidador puede ser dietista, cocinero, enfermero, trabajador social, animador, taxista, ama de casa y fisioterapeuta. Y en un día extraordinario muchas más. Cuidar implicará tener resistencia física, voluntad, cariño y paciencia. Y, por descontado, cuidar también implicará SABER cuáles son las necesidades, las capacidades y los deseos de nuestro familiar, y comprenderlos en el contexto de su enfermedad. En eso va a consistir nuestra sabiduría particular:

			• Salud 

			• Autonomía

			• Bienestar

			• Estimulación

			• Reacción catastrófica

			Salud: conocerla y cuidarla

			Aunque los problemas de dependencia pueden hundir sus raíces en el envejecimiento normal, lo más frecuente es que aparezcan como consecuencia de enfermedades incapacitantes. Estas incluyen enfermedades neurológicas como el Alzheimer o el ictus, anomalías genéticas como la disca­pacidad intelectual, complicaciones médicas de otras enfermedades como los problemas asociados a la diabetes, trastornos mentales severos como la esquizofrenia o el trastorno bipolar y enfermedades terminales como algunos tipos de cáncer. En función de la causa concreta, los problemas de dependencia de nuestro familiar podrán manifestarse en forma de limitación física, sensorial, mental o intelectual. 

			No debes convertirte en el médico de tu familiar, pero comprender su enfermedad y las dificultades concretas que pueda experimentar te ayudará a ser consciente de las cosas que más requieren de tu atención. Por ejemplo, no es lo mismo cuidar a una persona con una incapacidad física que está encamada y que no se puede levantar que a una persona con demencia que deambula por casa durante la mayor parte del día. En el primer caso habrá que estar atentos a la aparición de úlceras por presión y tendremos que realizar los debidos cambios posturales para evitarlas; en el segundo, en cambio, concentraremos nuestra atención en el suelo: para evitar lesiones en los pies, los revisaremos con frecuencia y procuraremos que el paciente lleve un calzado cómodo. 

			Cada persona enferma tiene sus necesidades y sus problemas asociados. Conocerlos y ser conscientes de ellos nos ayudará a llevar a cabo nuestro cuidado correctamente. 

			Por otro lado, que tu familiar sufra una enfermedad incapacitante no excluye que pueda padecer otras dolencias relativamente más inofensivas, como un resfriado u otros problemas médicos. Por eso resulta muy importante que seamos capaces de escuchar con todos nuestros sentidos y detectar a tiempo las señales de alarma y los problemas físicos menores, ya que podrían preceder a la aparición de un problema mayor. Esto es especialmente importante cuando cuidamos a una persona con problemas neurológicos graves, ya que su capacidad para comunicarse puede verse comprometida. Si tu familiar ha sufrido un ictus, puede que, cuando le preguntes, no sea capaz de decirte que le duele la tripa o que se siente fatigado. En las fases avanzadas de enfermedades neurológicas como el Alzheimer o el Parkinson, es posible que tu familiar sea incapaz de decir Sí o No cuando le preguntas sobre algo muy concreto, ya que a veces las personas con dificultades de habla comunican su dolor a través de gritos u otros comportamientos que debemos ser capaces de identificar. Un corte, un problema dental, una úlcera e incluso una fractura, pueden llegar a pasar desapercibidos cuando nuestro familiar dependiente no puede comunicarse con claridad. De ahí que debamos tomarnos muy en serio cualquier señal de dolor, hacer chequeos con frecuencia y aprender a escuchar con atención plena. 

			Algunas de las señales evidentes que pueden indicar la existencia de un problema de salud en nuestro familiar son: fiebre, palidez o enrojecimiento, gritos o gemidos, inicio brusco de desorientación o alucinaciones, diarrea o vómitos, pulso acelerado o disminuido y rechazo de alimento o restreñimiento, entre muchas otras. Nuestro médico de referencia será quien mejor nos oriente para resolver dudas o buscar información. Pero, más allá de la información estrictamente médica, lo que importa es contar con un equipo multidisciplinar que sepa darnos indicaciones y asesoramiento. Solo así podremos cuidar la salud física y mental de nuestro familiar. 

			
			Propósito

			CONOCER A LOS PROFESIONALES

			Idealmente, una persona dependiente debe ser atendida por un equipo multidisciplinar. Asegúrate de conocer cuál es la función de cada profesional y de tener un contacto periódico con ellos para resolver cualquier duda:

			Médico/a de referencia

			El que coordinará la atención, rehabilitación y medicación de nuestro familiar. Puede ser neurólogo, geriatra, reumatólogo, psiquiatra, etc.

			Psicólogo/a

			Es quien nos ayudará a planificar la estimulación mental y el cuidado emocional de nuestro familiar, así como a gestionar nuestras emociones como cuidadores.

			Enfermera/o

			Será quien responda a nuestras dudas sobre la medicación, las curas y las movilizaciones de nuestro familiar.

			Fisioterapeuta

			La persona encargada de guiar el proceso de rehabilitación física y de pautarnos ejercicios físicos para practicar en casa.

			Logopeda

			Es el/la terapeuta encargada de valorar las dificultades en el habla y de realizar la terapia de rehabilitación del lenguaje.

			Terapeuta ocupacional

			El profesional que guiará la rehabilitación y recuperación de las actividades básicas, como afeitarse, lavarse o vestirse.

			CONOCER LOS RECURSOS

			Además de al equipo, asegúrate de conocer cuáles son los recursos sociales básicos que tienes a tu disposición:

			Trabajador/a social

			El profesional encargado de ayudarnos a tramitar las ayudas económicas y gestionar los recursos sociales.

			Servicio de teleasistencia

			Servicio de atención telefónica directa que mejora las condiciones de seguridad de nuestro familiar a la vez que fomenta su autonomía al mantenerlo en casa. 

			Servicio de ayuda a domicilio

			Nos ayudará con las tareas del mantenimiento del hogar y los cuidados personales de nuestro familiar.

			Hospital de día y Centro de día

			Espacios en los que tu familiar realizará actividades estimulantes a lo largo del día mientras tú descansas o trabajas.

			Ingreso sociosanitario por descanso familiar

			En situaciones de gran dependencia, podemos optar a ingresar a nuestro familiar durante un mes al año con motivo de descanso familiar. 

			Asociaciones de familiares

			Estas asociaciones cuentan con grupos de ayuda mutua y otras actividades en las que podrás encontrar apoyo social e información fiable sobre la enfermedad de tu familiar.

			

			Autonomía: conocerla y promoverla

			La autonomía en las actividades diarias, nuestra autonomía personal, es algo que damos por sentado y que apenas nos cuestionamos. Pero, ¿qué le sucede a una persona cuando pierde su capacidad de ser autónomo tras un traumatismo? ¿O cuando la autonomía se va apagando de un modo paulatino, como en el caso de las enfermedades neurodegenerativas? 

			Nuestra misión como cuidadores es compensar las dificultades de nuestro familiar con nuestros cuidados. En la medida en que aumente su dependencia, también aumentará nuestra supervisión, y esta compensación debe guiarse por un equilibrio entre lo que nuestro familiar es capaz de seguir haciendo con seguridad y lo que no. 

			A lo largo de los años he conocido a cuidadores que, preocupados por que su familiar no sintiera malestar, le ayudaban prácticamente en todo lo que hacía y, así, a pesar de su buena voluntad, llegaban a mermar la poca autonomía que le quedaba. Recuerdo el caso del marido de Rocío. Con su andador, tardaba diez minutos en recorrer el trecho que separaba su habitación del comedor. Pero ella, de buena fe, lo llevaba en silla de ruedas para que no se cansara. No se daba cuenta de que al hacerlo le quitaba al paciente la oportunidad de estimular la marcha. A las pocas semanas, el marido de Rocío perdió la capacidad de andar. 

			Promover la autonomía significa ayudar a tu familiar procurando NO hacer aquellas cosas que es capaz de llevar a cabo por sí mismo con seguridad, a pesar de que vaya lento o no lo haga completamente bien. 

			Puede que nuestro familiar experimente dificultades en actividades complejas o en cosas muy básicas. Pero, pase lo que pase, debemos ser capaces de identificar hasta dónde puede llegar y permitir que experimente su autonomía personal a lo largo del día. Porque todos deseamos ser autónomos y sentirnos independientes. E incluso cuando tu familiar no sea capaz de realizar una actividad, procura desgranarla en otras un poco menos complejas para permitir que continúe sintiéndose útil. 

			En la tabla siguiente verás cómo una actividad como cocinar una tortilla de patatas se puede desmenuzar en otras más simples. Sean cuales sean las dificultades del paciente, seguro que podemos encontrar una forma más sencilla de llevar a cabo una tarea igual o parecida en la que pueda participar y sentirse útil mientras vamos preparando la cena:
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			Si nuestro familiar va muy lento pelando patatas, no importa. Si al batir los huevos mancha la encimera, no importa. No hay que reñirle ni apresurarle, sino

			
			
			
			
			
			
			
			
			
			

			
			
			
			
			
			
			
			
			

			
			
			
			
			
			
			
			
			
			
			
			
			

			
		

	
	



	Aprende a cuidarte y cuidar mejor con más de cincuenta ejercicios que te ayudarán a conectar con el presente, aceptar tus emociones y comprometerte con tus valores.
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Cuidar de un ser querido dependiente supone asimilar cambios difíciles, tanto en tu entorno como en ti mismo. Incluso cuando lo aceptas bien, puedes sufrir cansancio, agotamiento psicológico y sentir culpa y ansiedad. En este libro encontrarás nuevas formas de manejar las emociones desagradables, herramientas para escuchar tus inquietudes y deseos, recursos para hallar el equilibrio entre tu vida personal y tu vida como cuidador, habilidades para atender mejor las necesidades de tu familiar y maneras de responder de un modo más flexible ante las situaciones difíciles y de enriquecer la conexión y comunicación con tu ser querido.


«En cada ser humano se esconde una dignidad y una belleza incalculables: la capacidad de cuidar a los demás y a nosotros mismos.»




	Xavier Montaner es neuropsicólogo clínico y profesor del Máster en Psicología Clínica y Medicina Conductual de la Universidad Autónoma de Barcelona, además de especialista en Terapia de Aceptación y Compromiso y posgraduado en Terapia Racional Emotiva.
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