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      Aún soy yo


      Aún soy yo, por más que tenga demencia.


      Cuando siento confusión y temor,


      abrázame, cálmame y déjame sentir tu presencia.


       


      Aún soy yo, y ahora cuido de ti.


      Cuando deseo libertad y se me agota la paciencia,


      cuando deseo que seamos tú y yo en esencia,


      respiro hondo y busco calma en nuestro amor, que sigue aquí.


       


      Juntos surcamos la niebla y el mar encrespado,


      unidos por nuestro amor y por esta verdad:


      tú aún eres tú y yo aún soy yo, y estoy a tu lado.


       


      DRA. SABINA BRENNAN

    

  

  
    1. La carga


    AUDREY Y MAY


    Audrey, que cuida de su madre de 87 años, May, dice: «En realidad, he vivido cerca de mis padres desde que me casé. Fueron maravillosos cuando mis hijos eran pequeños, porque se ocupaban de ellos mientras yo trabajaba. Mis padres eran una pareja muy autosuficiente, y cuando mis hijos se hicieron mayores, me mantuve en contacto por teléfono casi a diario con ellos y nos veíamos a menudo: quedábamos para comer los domingos, íbamos de compras a la ciudad, y demás. Pero todo eso cambió cuando mi padre murió de repente hace cinco años. Mi madre se deprimió mucho y pasó a depender de mí. Me telefoneaba continuamente y esperaba que yo lo dejara todo para escucharla, hiciera recados para ella o la visitara.


    »Yo no me había dado cuenta de lo mucho que hacía mi padre por ella, y cuanto más tiempo pasaba con mi madre, más me daba cuenta de que las cosas no andaban bien. Su estado se agravó gradualmente y hace tres años le diagnosticaron demencia. Yo soy su única cuidadora. Mis padres me ayudaron tanto a lo largo de los años que me siento muy en deuda con mi madre y considero que debo cuidarla ahora que me necesita. Pero la verdad es que me resulta muy estresante. Soy la única de sus cuatro hijos que vive en el mismo país que mi madre y, por tanto, el papel de cuidadora recayó en mí. Tengo la sensación de que no me ha quedado más remedio.


    »Me cuesta mucho mantener un equilibrio entre los cuidados a mi madre y mi trabajo y mi propia familia. Me encanta mi trabajo y se me da bien, pero no poseo dotes naturales como cuidadora de alguien con demencia. Tengo una sensación de fracaso. No sé bien qué debo o no debo hacer. Mis hermanos tienen todos opiniones muy firmes y a veces divergentes. Mis dos hermanos varones, ambos ejecutivos de alto nivel en grandes multinacionales, me envían instrucciones y listas de lo que debo hacer y esperan que los mantenga informados con regularidad. Mi hermana, Kate, que vive en Nueva York, es un absoluto desastre: no hace más que llorar por el hecho de que nuestra madre tiene demencia e intenta no pensar en el tema porque dice que la estresa demasiado.


    »Estoy al límite de mis fuerzas. Estoy siempre cansada, duermo mal y, según parece, cojo todos los resfriados que rondan por ahí. Lloro a la más mínima y no veo luz al final del túnel a menos que ingrese a mi madre en una residencia. Me hizo prometerle que nunca lo haría, pero está cada vez peor. Es peligroso dejarla sola en casa. La verdad es que necesita atención a todas horas. Ya he reducido mi horario de trabajo, pero no puedo dejarlo por completo porque tengo que pagar la hipoteca y la universidad de mis hijos. La sola idea de ingresarla en una residencia me pone enferma, me estresa y me crea culpabilidad».


     


    Si, como Audrey, te sientes desbordado, los consejos incluidos al final de cada capítulo tal vez te ayuden a encontrar un equilibrio mayor entre cuidar de alguien y el autocuidado. Obviamente, cuestiones como las dificultades económicas seguirán presentes, pero acaso los consejos contribuyan a atenuar algunas de las otras tensiones y fuentes de estrés que experimentas. Eso, a su vez, puede ayudarte a sentirte más capacitado para hacer frente a la situación, a pensar con mayor claridad y a encontrar soluciones o apoyo. Alternativamente, quizá las sugerencias y los consejos te ayuden a aceptar el hecho de que necesitas ayuda profesional para cuidar de tu pariente. Complementar tus actividades de prestación de cuidados con servicios de asistencia profesionales a domicilio puede ser una decisión sensata y cambiarte la vida, si dispones de los recursos para pagar a un cuidador con formación específica en demencia. Si es posible, estudia las opciones en la primera etapa de tu viaje como compañero cuidador de una persona con demencia; eso te permitirá planificar por adelantado y te dará tiempo para, por ejemplo, evaluar las necesidades con respecto a servicios públicos de asistencia a domicilio o en una residencia o estudiar qué servicios profesionales de pago se ajustarían mejor a tus necesidades y cuál sería su coste. Naturalmente, no todo el mundo tiene la opción de planificar con antelación y algunos compañeros cuidadores llegan a un momento crítico en el que se ven obligados a tomar decisiones en torno a la necesidad de cuidados residenciales a jornada completa sin contar con el punto de vista de su pariente.


    Sentimientos


    Si participaras en una investigación o visitaras a un profesional médico, te describirían como «carga del cuidador» las dificultades físicas, psicológicas, sociales, emocionales y económicas que afrontas al atender a tu pariente. Como imaginarás, el término «carga» se refiere al trabajo vinculado a cuidar de alguien, pero, más importante aún, hace referencia al coste emocional y psicológico que conlleva para ti la prestación de cuidados.


    El nivel de estrés que experimentas como compañero cuidador guarda relación con la forma en que ves tu situación actual, con tu confianza en tu propia capacidad para afrontarla y con si consideras que dispones de los recursos necesarios para llevar a cabo la prestación de cuidados en un caso de demencia. También depende de si tienes la sensación de que ser un compañero cuidador es para ti una elección o una obligación. Los compañeros cuidadores como Audrey, que se sienten atrapados en su papel y albergan una visión negativa de su propia capacidad de afrontamiento, son más propensos a la depresión, tienen mayores tasas de enfermedad y tienden a ingresar a sus parientes en un centro de cuidados institucionales antes que aquellos que no se sienten atrapados.


    Culpabilidad


    Audrey se siente culpable solo de pensar en ingresar a su madre, hasta el punto de encontrarse físicamente enferma y estresada ante la perspectiva de hacer algo que podría ir contra los deseos de su madre. La culpabilidad es una emoción ingrata y poderosa, y yo la experimenté con frecuencia a lo largo de mi propio viaje como cuidadora. Culpabilidad por no visitar a mi madre si tenía que trabajar hasta tarde o culpabilidad por no estar en casa para preparar la cena a los niños porque había ido a visitar a mi madre. Culpabilidad por cancelar planes, culpabilidad por no mantener el contacto con los amigos. Al parecer, hiciera lo que hiciera, decidiera lo que decidiera, me sentía culpable por algo o por alguien.


    Nuestras emociones desempeñan un papel fundamental en nuestra manera de actuar y nos dirigen hacia aquello que mejora nuestro bienestar o nos mantiene a salvo. Me resulta útil pensar en las emociones y los sentimientos como algo agradable o desagradable más que como algo bueno o malo. Las emociones y los sentimientos específicos nos impulsan hacia acciones específicas. Por ejemplo, el hambre nos induce a comer, porque queremos librarnos de la sensación desagradable del hambre.1 El placer que nos procura comer alimentos sabrosos nos induce a volver a buscar y consumir comida. Tanto la sensación desagradable del hambre como el placer del sabor asociado al acto de comer cumplen una función: contribuyen a asegurar que comamos, con lo que mejoran nuestra supervivencia y nuestra calidad de vida en conjunto.


    La culpabilidad, como el hambre, es desagradable: queremos ponerle fin. Cuando realizamos actos bondadosos, se activan los centros de placer de nuestro cerebro, induciéndonos a volver a obrar bondadosamente. Los neurotransmisores serotonina y oxitocina –que nos llevan a sentirnos bien y a apoyar los vínculos afectivos, respectivamente– también se liberan cuando realizamos actos bondadosos. La finalidad funcional del hambre es impulsarnos a comer para que sigamos vivos. La finalidad funcional de la culpabilidad es más compleja, e implica la interacción entre nuestras necesidades como individuos, las normas sociales y las exigencias de vivir en grupos sociales. La culpabilidad actúa como un regulador interno que nos recuerda lo que se espera de nosotros y nos impulsa a actuar de maneras aceptables en el contexto de nuestro grupo social, cultural o familiar, lo que mejora nuestra supervivencia y la supervivencia del grupo a lo largo de las generaciones.


    Según demuestran los estudios, la culpabilidad nos lleva a realizar acciones como pedir disculpas o hacer las paces, lo que ayuda a mantener los vínculos sociales. Esta idea se sustenta en las constataciones de que los individuos que experimentan culpabilidad tienen más probabilidades de mantener comportamientos que beneficien al grupo, tales como la cooperación y el altruismo. Es posible que, en las primeras sociedades humanas, los individuos que se sentían culpables después de causar daños a otros o de incumplir las normas sociales tuvieran más probabilidades de reparar las relaciones y conservar su posición en el grupo. Eso aumentaba sus probabilidades de supervivencia y éxito reproductivo, por lo que muchos de nosotros hemos heredado la tendencia a la culpabilidad. En esencia, los sentimientos de culpabilidad nos animan a adoptar comportamientos prosociales. Los aspectos específicos de esos comportamientos varían en las distintas culturas y contextos.


    Cuando nos sentimos culpables, se activan las partes del cerebro que nos ayudan a juzgar nuestras acciones y a preocuparnos por lo que otros puedan pensar o cómo puedan reaccionar. Por eso Audrey se siente culpable al contemplar la posibilidad de actuar de determinada manera pese a haber prometido expresamente a su madre que no lo haría. La culpabilidad ejerce una profunda influencia en las decisiones que tomamos y nos empuja a actuar de cierta manera. Si bien por un lado nos realiza un buen servicio, guiándonos hacia comportamientos en consonancia con las expectativas sociales y personales, es importante recordar que nuestro impulso de librarnos de los sentimientos de culpabilidad puede nublar nuestro juicio y llevarnos a contraer compromisos poco realistas. Eso ocurre especialmente cuando se cuida de un pariente con demencia. Sé con toda certeza que, si yo me hubiera dejado llevar por todos los sentimientos de culpabilidad que experimenté en el esfuerzo de cuidar a mi madre, se habrían resentido mi salud, mi trabajo y las relaciones con mi marido y mis hijos. Mis sentimientos de culpabilidad con respecto a mi madre habrían dado paso a sentimientos de culpabilidad con respecto a mi propia familia o mi trabajo. Me resultó muy útil ver la culpabilidad que sentía en mi papel de compañera cuidadora como punto de partida. En lugar de actuar con el único fin de no sentirme culpable, di un paso atrás y contemplé la situación de una manera más objetiva y racional, teniendo en cuenta tanto mis propias limitaciones como mis otras funciones y compromisos.


    Si la culpabilidad te arrastra a asumir compromisos poco realistas, procura tomar conciencia de ello. Da un paso atrás, respira y reconoce tus límites. Considera detenidamente todos los factores que influyen en lo que puedes y no puedes hacer. A causa de la culpabilidad, quizá te cueste mucho ser objetivo; si es así, pide consejo a alguien de confianza que creas que va a tener tus intereses en cuenta para ayudarte a realizar una evaluación objetiva y a adoptar una decisión fundamentada. Si aun así te cuesta aceptar la justificación racional de tus decisiones, pese a ser las que otros te han recomendado, tal vez te sirva elaborar una lista «a favor/en contra» para gestionar esos poderosos sentimientos de culpabilidad. Esto es muy importante, porque unos niveles más altos de culpabilidad se asocian a un aumento de los síntomas de depresión, ansiedad y angustia emocional entre los compañeros cuidadores de personas con demencia. El estrés crónico que conlleva cuidar a otra persona, sumado a la culpabilidad, puede pasar factura. A diferencia del hambre, no es obligatorio que lleves a cabo la acción hacia la que te impulsa la culpabilidad.


    Chantaje emocional


    El chantaje emocional –el hecho de llevar a los compañeros cuidadores a sentir una culpabilidad indebida por sus acciones o decisiones con respecto a los cuidados– se ha identificado como un problema significativo en las situaciones de prestación de cuidados, incluidas aquellas que tienen que ver con personas mayores o enfermos crónicos.


    El chantaje emocional a los compañeros cuidadores a menudo surge de diversas fuentes, entre ellas miembros de la familia, amigos, profesionales de la salud y expectativas sociales. El efecto del chantaje emocional en los compañeros cuidadores es profundo y causa un aumento del estrés, la ansiedad y la depresión. Puede agravar la sensación de agobio e incidir negativamente en la capacidad del compañero cuidador para ofrecer cuidados eficaces. Entre los posibles efectos a largo plazo se incluyen el desgaste y una disminución de la satisfacción general con la vida. Tu familia, incluido tu pariente con demencia, puede utilizar la culpabilidad como herramienta para manipularte y conseguir que hagas lo que quieren.


    La verdad es que, consciente o inconscientemente, casi todos nosotros hemos aprovechado el poder del chantaje emocional para salirnos con la nuestra, para lograr que alguien haga algo por nosotros o incluso para granjearnos simpatías. Es poco probable que un chantaje emocional aislado tenga consecuencias graves en una relación o en el bienestar del individuo al que se somete al chantaje emocional, pero una exposición reiterada puede tener importantes efectos negativos tanto en lo uno como en lo otro. La experiencia de culpabilidad para la persona que es víctima del chantaje puede ir acompañada de sentimientos de ansiedad, tristeza y pesar y provocar tensiones musculares y perturbar el sueño. Es posible que una exposición reiterada al chantaje emocional contribuya al desarrollo o al empeoramiento de la depresión, la ansiedad y el insomnio. Para ayudarte a evitar esas consecuencias negativas, encontrarás consejos prácticos sobre cómo identificar y gestionar los sentimientos de culpabilidad y el chantaje emocional más adelante en este capítulo.


    La carga de trabajo


    Parece lógico suponer que la carga que sientes guarda relación directa con la cantidad de trabajo que realizas como compañero cuidador. Pero no es así. Algunas personas que asumen una considerable carga de trabajo en los cuidados no sufren niveles mayores de estrés, mientras que otras, como la hermana de Audrey, Kate, pueden sentirse abrumadas al enterarse de que su pariente tiene demencia incluso si de hecho no se ocupan de los cuidados.


    La gente que siente que posee la capacidad, los conocimientos y los recursos personales para desempeñar el papel de cuidador, y no lo vive como una amenaza, no tiende a experimentar un mayor estrés como consecuencia de las responsabilidades y la carga de trabajo en la prestación de cuidados. Este libro te proporciona los conocimientos y los recursos para ayudarte a desarrollar las aptitudes específicas para la prestación de cuidados en casos de demencia. También te ayudará a cambiar tu perspectiva sobre cuidar a alguien para minimizar el estrés, proteger tu salud y mejorar la experiencia en su conjunto para ti y para tu pariente.


    PETER Y MARGARET


    Peter, en otro tiempo médico de cabecera, está bajo los cuidados de su mujer, Margaret, que dice: «Siempre tengo la sensación de ir como pisando huevos. Peter era un médico de cabecera brillante. Además de trabajar muchas horas, participaba como voluntario en varios comités y le gustaba jugar al bridge. Teníamos una relación excelente y afectuosa. Peter era todo un caballero, una persona amable y un gran conversador. Sus síntomas de demencia aparecieron de repente y, según creo, se siente muy avergonzado e incómodo, porque ya no quiere salir ni recibir visitas.


    »Su demencia le provoca gran ansiedad y cierta paranoia. Me sigue por toda la casa sin cesar, preguntándome adónde voy y qué hago. Se ha vuelto muy huraño y autoritario. Pone pegas a todo lo que hago. Me supone un esfuerzo sobrehumano no decirle a gritos que me deje en paz. Sé que es por la enfermedad, claro que lo sé, pero no estoy acostumbrada a que me hable de ese modo. Con él detrás de mí a todas horas, siento que no puedo respirar.


    »Antes yo tenía un pequeño negocio y Peter se enorgullecía enormemente al contarle a la gente que yo una vez gané el premio de la comunidad a la mujer empresaria del año. Yo era muy conocida en la zona y llevaba una intensa vida social antes de su demencia, pero todo eso ahora ha terminado porque Peter no quiere perderme de vista, y menos aún dejarme salir de casa. Tengo la sensación de estar perdiéndome a mí misma.


    »A veces se pone agresivo, lo cual, lamento decir, me asusta mucho. Es como si un desconocido viviera en casa, viviera dentro del cuerpo de Peter. Se ha vuelto imprevisible. Vivo en un estado de tensión permanente, sin saber qué ocurrirá a continuación. Peter era una persona fiable, tranquila, que nunca levantaba la voz. No puedo dejarlo con ninguna otra persona porque podría perder el control, y si hiciese daño a alguien, no me lo perdonaría.


    »Tengo 85 años y no tendría fuerzas para defenderme de Peter si me agrediera. Aún no lo ha hecho, pero a veces temo que vaya a hacerlo. Me horrorizaría si eso ocurriera, sobre todo porque el antiguo Peter, si me hiciera daño, nunca se lo habría perdonado. Echo de menos a Peter, echo de menos nuestras conversaciones, y echo de menos la posibilidad de pedirle consejo».


     


    Hay mucha gente como Margaret que afronta a diario comportamientos difíciles. Si a Peter le hubiesen practicado una intervención invasiva, por ejemplo, en lugar de diagnosticársele demencia, muy probablemente se le habría asignado una enfermera comunitaria para cambiarle el vendaje y controlar la evolución de la herida. A medida que avanzara la cicatrización, la responsabilidad del cambio de vendajes podría traspasarse a su mujer, Margaret, a la que se enseñaría a atender y vendar la herida. En cambio, la demencia es una enfermedad cerebral muy compleja que da lugar a comportamientos muy complejos y a menudo problemáticos, y sin embargo la mayor parte de los compañeros cuidadores en casos de demencia, como Margaret, no reciben ningún apoyo comunitario ni preparación o formación después del diagnóstico. Este libro tiene por objeto resolver eso.


    Comportamientos problemáticos


    Algunas personas que conviven con la demencia, como Peter, pueden comportarse de una manera impropia en ellos y manifestar agresividad, agitación o desinhibición. Los profesionales de la salud se refieren a esos comportamientos como síntomas neuropsiquiátricos o síntomas conductuales y psicológicos de la demencia (SCPD). Estos síntomas pueden ser mucho más perturbadores y problemáticos para el compañero cuidador que la pérdida de la memoria. Eso tal vez se deba a que estos comportamientos pueden perturbar la conexión emocional que tienes con tu pariente y también ser la causa de que actividades cotidianas como vestirse, lavarse y comer resulten más difíciles. No sentirse seguro o equipado para hacer frente a estos comportamientos aumenta el estrés.


    En la sección 3 (página 243) se examinan a fondo los comportamientos difíciles con el fin de ayudarte a entender, gestionar y minimizar su incidencia.


    Evaluación: carga


    Dedica un tiempo a analizar tu situación personal. Si llevas a cabo las evaluaciones incluidas en esta sección, podrás determinar el nivel de carga que experimentas en la actualidad. A menudo, nuestras percepciones no concuerdan con nuestra realidad. El tiempo puede distorsionarse por lo satisfactoria o lo difícil que resulta una actividad. El tiempo pasa más deprisa cuando nos abstraemos en el momento presente y el tiempo pasa más despacio cuando nos encontramos en situaciones difíciles. Para Audrey, su tiempo en el trabajo, que le encanta, transcurre muy deprisa, mientras que el tiempo que dedica a cuidar de su madre, que le resulta estresante, se le hace interminable. Rellenar el Registro de Actividades de Cuidados de la página 39 durante una semana te proporcionará una imagen precisa de tus responsabilidades como compañero cuidador. Si lo haces, identificarás en qué necesitas ayuda y apoyo y qué actividades podrías delegar o incluso suprimir.


    El tiempo es uno de los bienes más escasos para los compañeros cuidadores desbordados en casos de demencia. Cuando leas los consejos incluidos en este libro, tal vez digas: «Todo eso me parece muy bien. Pero ¿de dónde demonios voy a sacar el tiempo para hacer tantas cosas si apenas tengo tiempo para comer?». Eso es muy comprensible, pero recuerda que muchos de los consejos a) pueden incorporarse a cosas que ya haces, y b) en realidad, al aplicarlos, tendrás la sensación de que dispones de más tiempo, no de menos. Muchos requieren solo uno o dos minutos, o algo tan sencillo como reconocer que, si te tratas bien a ti mismo, te será más fácil tratar bien a tu pariente.


    He perdido la cuenta del número de dietas que he probado a lo largo de los años, y las que me han parecido más eficaces planteaban solo unas pocas normas sencillas y muy claras. Las menos eficaces han sido aquellas que me obligaban a llevar un registro detallado del número de calorías que consumía en cada comida a diario. Consideraba útil consignar lo que comía durante un día o dos para formarme una idea de cuánto comía y qué alimentos eran hipercalóricos. Pero, después del período inicial de aprendizaje, consignar todo lo que comía me resultaba tedioso, incluso cuando utilizaba una aplicación. La finalidad de llevar un registro de lo que haces como compañero cuidador en realidad es un ejercicio que realizas una sola vez para tener una imagen precisa de aquellas actividades a las que dedicas tu tiempo. Después de eso, las normas son sencillas: tienes que crear «tiempo para ti», tienes que cuidarte y dar prioridad a tu salud y bienestar. Mantener el registro será tedioso, pero es un ejercicio importante que te ayudará a decidir si puedes combinar actividades, delegar algunas de ellas o incluso eliminar otras por completo. Te ayudará asimismo a identificar las actividades en las que podría ayudarte un cuidador profesional, y quizá incluso detectar posibles oportunidades de «tiempo para mí». Procura recordarte que el autocuidado es esencial, no opcional. Reserva un espacio en tu agenda para el autocuidado y considéralo una cita que no puedes anular. El principal objetivo de esta sección del libro es ayudarte a alcanzar un equilibrio mayor entre cuidar de otro y el cuidado de ti mismo. Rellenar el Registro de Actividades de Cuidados es un primer paso importante.


    Empieza por registrar el número de horas o fracciones de hora que dedicas a cada actividad a diario. No tiene por qué ser exacto; basta con un cálculo aproximado. ¡No te conviene que el registro se convierta en una carga más! Encontrarás ejemplos de los tipos de actividades que entran en cada categoría en el Apéndice de la página 371.


    Registro de Actividades de Cuidados


    Por término medio, ¿cuántas horas semanales dedicas a la prestación de cuidados? ____
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            3. Autocuidado

          

          	

          	

          	

          	

          	

          	

          	
        


        
          	
            Sueño

          

          	

          	

          	

          	

          	

          	

          	
        


        
          	
            Comer

          

          	

          	

          	

          	

          	

          	

          	
        


        
          	
            Ejercicio físico

          

          	

          	

          	

          	

          	

          	

          	
        


        
          	
            Atención sanitaria

          

          	

          	

          	

          	

          	

          	

          	
        


        
          	
            Vida social en casa

          

          	

          	

          	

          	

          	

          	

          	
        


        
          	
            Vida social fuera de casa

          

          	

          	

          	

          	

          	

          	

          	
        


        
          	
            Tiempo al aire libre

          

          	

          	

          	

          	

          	

          	

          	
        


        
          	
            Tiempo en la naturaleza

          

          	

          	

          	

          	

          	

          	

          	
        


        
          	
            Leer

          

          	

          	

          	

          	

          	

          	

          	
        


        
          	
            Aficiones

          

          	

          	

          	

          	

          	

          	

          	
        


        
          	
            Otras

          

          	

          	

          	

          	

          	

          	

          	
        

      
    


    * Si en este registro semanal no se incluyen actividades a las que dedicas un tiempo considerable pero tienen lugar con una periodicidad no semanal, haz un cálculo proporcional.


    Nivel de carga


    Para determinar tu actual nivel de carga, marca la casilla correspondiente a cada una de las afirmaciones que mejor describa tu situación actual, según las siguientes opciones:


    
      	MA = Muy de acuerdo


      	A = De acuerdo


      	D = En desacuerdo


      	MD = Muy en desacuerdo

    


    
      
        

        

        

        

        
      

      
        
          	
            Afirmación

          

          	
            MA

          

          	
            A

          

          	
            D

          

          	
            MD

          
        


        
          	
            1. Me siento renovado y descansado por la mañana.

          

          	
             
          

          	
             
          

          	
             
          

          	
             
          
        


        
          	
            2. Se ha resentido mi satisfacción vital debido a los cuidados.

          

          	
             
          

          	
             
          

          	
             
          

          	
             
          
        


        
          	
            3. A menudo me siento físicamente agotado.

          

          	
             
          

          	
             
          

          	
             
          

          	
             
          
        


        
          	
            4. A veces me entran ganas de «huir» de la situación en que me encuentro.

          

          	
             
          

          	
             
          

          	
             
          

          	
             
          
        


        
          	
            5. Echo en falta poder hablar con otras personas sobre los cuidados.

          

          	
             
          

          	
             
          

          	
             
          

          	
             
          
        


        
          	
            6. Tengo tiempo suficiente para mis propias necesidades e intereses.

          

          	
             
          

          	
             
          

          	
             
          

          	
             
          
        


        
          	
            7. A veces tengo la sensación de que la persona a quien cuido me utiliza.

          

          	
             
          

          	
             
          

          	
             
          

          	
             
          
        


        
          	
            8. Cuando no me encuentro en la situación de cuidador, puedo desconectar.

          

          	
             
          

          	
             
          

          	
             
          

          	
             
          
        


        
          	
            9. Me resulta fácil prestar los cuidados de enfermería necesarios (asear, dar de comer, etc.).

          

          	
             
          

          	
             
          

          	
             
          

          	
             
          
        


        
          	
            10. A veces, la verdad es que no me siento «yo mismo» como antes.

          

          	
             
          

          	
             
          

          	
             
          

          	
             
          
        


        
          	
            11. Los demás reconocen los cuidados que presto.

          

          	
             
          

          	
             
          

          	
             
          

          	
             
          
        


        
          	
            12. Desde que soy compañero cuidador, mi situación económica ha empeorado.

          

          	
             
          

          	
             
          

          	
             
          

          	
             
          
        


        
          	
            13. Siento esta situación como una obligación.

          

          	
             
          

          	
             
          

          	
             
          

          	
             
          
        


        
          	
            14. A mi modo de ver, los deseos de la persona a quien cuido son razonables.

          

          	
             
          

          	
             
          

          	
             
          

          	
             
          
        


        
          	
            15. Creo que tengo bajo control la situación de prestación de cuidados.

          

          	
             
          

          	
             
          

          	
             
          

          	
             
          
        


        
          	
            16. Mi salud se ha visto afectada por la situación de prestación de cuidados.

          

          	
             
          

          	
             
          

          	
             
          

          	
             
          
        


        
          	
            17. Aún soy capaz de sentir verdadera alegría.

          

          	
             
          

          	
             
          

          	
             
          

          	
             
          
        


        
          	
            18. He tenido que renunciar a planes futuros debido a los cuidados.

          

          	
             
          

          	
             
          

          	
             
          

          	
             
          
        


        
          	
            19. No me importa que las personas ajenas conozcan la situación de la persona enferma.

          

          	
             
          

          	
             
          

          	
             
          

          	
             
          
        


        
          	
            20. Los cuidados consumen gran parte de mis fuerzas.

          

          	
             
          

          	
             
          

          	
             
          

          	
             
          
        


        
          	
            21. Me siento dividido entre las exigencias de mi entorno (por ejemplo, la familia) y las exigencias de los cuidados.

          

          	
             
          

          	
             
          

          	
             
          

          	
             
          
        


        
          	
            22. Considero que tengo una buena relación con la persona a quien cuido.

          

          	
             
          

          	
             
          

          	
             
          

          	
             
          
        


        
          	
            23. Debido a los cuidados, tengo problemas con otros miembros de la familia.

          

          	
             
          

          	
             
          

          	
             
          

          	
             
          
        


        
          	
            24. Me parece que debo tomarme un descanso.

          

          	
             
          

          	
             
          

          	
             
          

          	
             
          
        


        
          	
            25. Me preocupa que los cuidados que presto afecten a mi futuro.

          

          	
             
          

          	
             
          

          	
             
          

          	
             
          
        


        
          	
            26. Mis relaciones con otros miembros de la familia, amigos y conocidos se están resintiendo como consecuencia de los cuidados.

          

          	
             
          

          	
             
          

          	
             
          

          	
             
          
        


        
          	
            27. Me da pena el destino de la persona a quien cuido.

          

          	
             
          

          	
             
          

          	
             
          

          	
             
          
        


        
          	
            28. Puedo ocuparme a mi entera satisfacción de otras obligaciones cotidianas aparte de la prestación de cuidados.

          

          	
             
          

          	
             
          

          	
             
          

          	
             
          
        

      
    


     


    Cómo interpretar tu puntuación


    Número de horas


    
      	1-7 horas semanales = Baja


      	8-23 horas semanales = Media


      	24-168 horas semanales = Alta

    


    Para las afirmaciones de los números:


    1, 6, 8, 9, 11, 14, 15, 17, 19, 22 y 28, la calificación es:


    MA = 0, A = 1, D = 2, MD = 3


     


    Para las afirmaciones de los números:


    2, 3, 4, 5, 7, 10, 12, 13, 16, 18, 20, 21, 23, 24, 25, 26 y 27, la calificación se invierte:


    MA = 3, A = 2, D =1, MD = 0


    Calcula tu puntuación total sumando la puntuación correspondiente a cada afirmación.


    Mi puntuación de carga total es ____


    
      	0-35: tu carga es leve o inexistente.
 No corres riesgo de desarrollar síntomas.


      	36-45: tu carga es moderada.
 Corres un mayor riesgo de desarrollar síntomas.


      	46-84: tu carga es intensa o muy intensa.
 Corres un muy alto riesgo de desarrollar síntomas.

    


    Es importante tener en cuenta que todo lo anterior se refiere únicamente a tu papel de compañero cuidador. Al igual que Audrey, es posible que tú también te veas en la necesidad de conservar un empleo, debas atender a tus hijos o tengas otros compromisos, lo cual podría ser oneroso o beneficioso.


    Si el número de horas que destinas a prestar cuidados es medio o alto y/o tu puntuación de carga te pone en una situación de riesgo o alto riesgo, será positivo para ti tomar medidas con miras a:


    
      	Reducir el número de horas que destinas a prestar cuidados.


      	Reducir el nivel de carga en la prestación de cuidados que experimentas.


      	Crear más oportunidades para el autocuidado.

    


    Tu Registro de Actividades de Cuidados y tus respuestas a las preguntas que vienen a continuación, junto con los consejos prácticos de la página 44, te ayudarán a encontrar formas de reducir tu sensación de carga y el tiempo que dedicas activamente a los cuidados y a crear más oportunidades para el autocuidado.


    Son muchos los factores que contribuyen a la «carga del cuidador». Tus respuestas a las afirmaciones que vienen a continuación, junto con la información de tu Registro de Actividades de Cuidados, te ayudarán a descubrir los factores que inciden en tus niveles de carga. Utiliza tus respuestas a las afirmaciones que vienen a continuación para identificar los factores que necesitas abordar con miras a reducir la carga y conseguir así una vida más equilibrada. Marca todo lo que corresponda.


    
      	■ Asumo o hago demasiado.


      	■ Hay tareas que podría delegar en otros.


      	■ Hay tareas que son menos importantes que mi salud y bienestar y los de la persona que cuido.


      	■ Hay momentos en los que solo necesito estar presente en la casa para supervisar a mi pariente cuando no estoy ocupado en alguna otra actividad concreta.


      	■ Me siento egoísta y/o culpable si antepongo mis propias necesidades.


      	■ Me siento responsable de la salud de mi pariente.


      	■ Tengo la sensación de que, si no lo hago yo, no lo hará nadie más.


      	■ Tengo la sensación de que solo yo puedo hacerlo bien.


      	■ Si cuido de los demás, mi familia me tiene en mayor estima que si cuidara de mí mismo.

    


    Consejos prácticos para aliviar la carga


    Tus respuestas a las preguntas anteriores y tus puntuaciones con respecto a las evaluaciones de la carga, junto con la información del Registro de Actividades de Cuidados, te ayudarán a determinar los consejos prácticos que con mayor probabilidad aliviarán tu carga. Procura evitar la tentación de decir: «No tengo tiempo». Revisa tu registro y haz los ajustes necesarios para liberar algo de tiempo.


    Cuando estás desbordado y estresado, puede ser difícil ver las cosas con claridad. Plantéate pedir a otra persona que examine contigo tu Registro de Actividades de Cuidados. Puede que esa otra persona vea oportunidades de cambio más claramente que tú. Pide ayuda. Si aun así te cuesta hacerlo, quizá sea útil que te recuerdes que, si no realizas ajustes con el fin de liberar tiempo para ti, llegarás al punto en que ya no podrás prestar cuidados debido a tu propia mala salud, la carga o el desgaste.


    Terapia cognitivo-conductual (TCC)


    La terapia cognitivo-conductual (TCC) es un tratamiento psicológico habitual que ayuda a la gente a afrontar los problemas cambiando su manera de pensar y actuar. La idea en que se sustenta la TCC es que nuestros pensamientos y percepciones influyen en nuestras acciones. El objetivo de la TCC es cambiar las pautas de pensamiento y los comportamientos inútiles. Para ello, recurre a dos enfoques principales:


    
      	La reestructuración cognitiva: esto conlleva cuestionar los pensamientos negativos o imprecisos y sustituirlos por otros más equilibrados y realistas.


      	Técnicas conductuales: estas se centran en cómo nuestras acciones y sentimientos se influyen mutuamente. La TCC utiliza métodos prácticos como la planificación de actividades, el aprendizaje de nuevas aptitudes y la resolución de problemas para contribuir a mejorar la salud mental.

    


    La TCC nos proporciona herramientas para hacer frente a diversos problemas de salud mental y cuidarnos mejor. En la jerga propia de la TCC, se llama activación conductual al hecho de ayudar a las personas a empezar a realizar actividades que les resultan satisfactorias o consideran provechosas porque llevarlas a cabo mejora el estado de ánimo y reduce la depresión. Por poner un caso, puede alentarse a alguien que ha dejado de cultivar sus aficiones a causa de una depresión a iniciar una actividad placentera menor –dar un corto paseo, tomar un café con un amigo– y gradualmente añadir más actividades con el paso del tiempo.


    En la TCC, la programación de actividades conlleva planificar actividades concretas a horas fijas para crear un día más estructurado. A menudo, esta técnica sirve para gestionar la depresión por el hecho de establecer rutinas cotidianas, como un paseo, la lectura o una afición, lo que aumenta la posibilidad de tener experiencias positivas.


    El aprendizaje de aptitudes, otra técnica de la TCC, se centra en desarrollar aptitudes sociales, comunicativas y de afrontamiento. Por ejemplo, el aprendizaje de aptitudes para gestionar la ansiedad podría incluir:


    
      	Conocer mejor la ansiedad y por qué se produce.


      	Practicar técnicas de relajación para gestionar síntomas físicos.


      	Hacer frente a los pensamientos de escasa utilidad y sustituirlos por otros más realistas y positivos.


      	Practicar aptitudes en un entorno seguro (por ejemplo, a través de juegos de rol o «hacer como si») para generar seguridad.


      	Aplicar estas aptitudes a situaciones de la vida real para elaborar un plan personalizado con el fin de gestionar la ansiedad.

    


    La resolución de problemas implica adquirir un enfoque paso a paso para manejar las dificultades. Esto podría incluir la identificación del problema, la generación de ideas para dar con posibles soluciones, la elección de la mejor solución y luego su puesta a prueba. Estas aptitudes pueden ayudar a controlar el estrés y los problemas de una manera más eficaz en tu viaje como cuidador.


    Establecer límites


    Establecer límites puede ser difícil, pero merece la pena intentarlo para encontrar un equilibrio entre tu papel como compañero cuidador y el resto de tu vida. Es importante reconocer que ser compañero cuidador constituye una parte considerable de tu vida y de quién eres. No obstante, igual importancia tiene que te recuerdes que estás autorizado a disfrutar de una vida propia y de relaciones más allá de la prestación de cuidados. Es fácil caer en la trampa de sentir que tu vida es en cierto modo menos valiosa y debe relegarse para atender tus responsabilidades de cuidador. Por difícil que resulte, la clave reside en concederte permiso para tener tu propia vida, mantener otras relaciones, y cumplir las responsabilidades y cosechar los beneficios de esas otras relaciones.


    Está bien reconocer que no eres solo un compañero cuidador; también eres muchas otras cosas, sea madre, cónyuge, amiga, empleado, artista o amante de la naturaleza. Encontrar tiempo para ti y para esos otros papeles tal vez no siempre te parezca fácil, pero es esencial para tu bienestar.


    A ser posible, intenta delegar algunas obligaciones de la prestación de cuidados o prescinde de tareas que no son absolutamente necesarias. Al principio, quizá te cueste, pero aceptar tus propias limitaciones puede capacitarte. Reconocer tus límites y el importantísimo papel que desempeñas como compañero cuidador tal vez te ayude a tomar conciencia de que no puedes hacerlo todo solo… y eso no tiene nada de malo.


    Concédete descanso, tómate respiros cuando puedas y sé consciente de que, al hacerlo, te estás cuidando a ti mismo y también a la persona a quien atiendes.


    Protege el «tiempo para mí»


    Es posible que proteger un poco de tiempo para ti a diario resulte difícil, pero vale la pena fijarse ese objetivo. Echa un vistazo a tu Registro de Actividades de Cuidados para ver si puedes sacar al menos un bloque de media hora cada día para hacer algo con lo que realmente disfrutas. Podría ser algo tan sencillo como telefonear a un amigo, leer, hacer estiramientos, meditar, cuidar el jardín o concederte un pequeño lujo como un baño caliente o un chocolate a la taza. Encontrar tiempo para ti no siempre es fácil, sobre todo en medio de las exigencias de la prestación de cuidados, pero incluso momentos breves pueden ayudarte a recargar la energía. En el capítulo 10 se ofrecen consejos prácticos para gestionar comportamientos difíciles, como esos con los que se enfrenta Margaret, recomendaciones que pueden ayudarte a encontrar el «tiempo para mí» más fácilmente.


    Convertirse en una zona libre de culpa


    La culpabilidad puede ser una pesada carga para los compañeros cuidadores en casos de demencia, que a menudo incide en el sueño, el humor y el bienestar general. Aprender a reconocer y gestionar los sentimientos de culpabilidad es importante, no solo para tu salud, sino también para los cuidados de tu pariente. Como se ha comentado antes, la culpabilidad puede ser una guía útil, pero si te causa ansiedad, te agobia o te abruma, tal vez esté acercándose al territorio de la carga.


    Los enfoques cognitivo-conductuales orientados a reducir la culpabilidad en aquellos que cuidan de personas con demencia ayudan, como se ha demostrado, a aliviar la carga creada por la culpabilidad. Estos métodos se centran en modificar las pautas de pensamiento y las convicciones causantes de la culpabilidad. El objetivo es promover reacciones emocionales y comportamientos más sanos.


    En general, estas intervenciones las estructuran y dirigen terapeutas profesionales, bien de manera individual o en grupo, y se van ajustando a lo largo del tiempo para acomodarlas a las necesidades cambiantes del compañero cuidador. Si bien lo ideal es trabajar con un terapeuta, no siempre es posible; por suerte, existen algunas técnicas que puedes probar por tu cuenta.


    Por ejemplo, la reestructuración cognitiva quizá te ayude a identificar y hacer frente a los pensamientos irracionales o poco útiles que desencadenan culpabilidad. Si piensas a menudo «No hago lo suficiente» o «Soy un mal cuidador», la reestructuración cognitiva puede ayudarte a sustituir esos pensamientos por otros más equilibrados. Por ejemplo: «Nadie es un cuidador perfecto» o «Estoy haciéndolo lo mejor que puedo con los recursos que tengo».


    
      REESTRUCTURACIÓN COGNITIVA: EJEMPLO 1


       


      Situación: siento que no hago lo suficiente por mi madre.


       


      Pensamiento: soy egoísta y superficial cuando dedico un tiempo valioso a la peluquería o a salir con amigas cuando debería estar haciendo compañía a mi madre. Además, soy perezosa: debería hacer más actividades estimulantes con ella.


      Sentimientos: culpabilidad, ineptitud, estrés, egoísmo.


       


      Pruebas que apoyan este pensamiento: a veces me siento demasiado cansada para hacer actividades con mi madre y, cuando ella se duerme, es para mí un alivio. Un día, la semana pasada, me marché temprano para salir con unas amigas y la semana anterior me pasé toda la tarde en la peluquería para teñirme.


       


      Pruebas que no apoyan este pensamiento: la cuido a diario, administro su medicación, le preparo las comidas y me aseguro de que esté cómoda y a salvo. La acompaño a sus citas periódicas con el médico y al hospital.


       


      Pensamiento alternativo/equilibrado: lo hago lo mejor que puedo con los recursos y la energía de que dispongo. Prestar cuidados es difícil, y ponerse límites no tiene nada de malo. Soy humana y lo que puedo hacer tiene sus límites. Además, es importante para mi salud y bienestar que me mantenga en contacto con mis amigas y cuide mi aspecto personal. ¿Qué pasaría si yo no estuviera? Sin todo lo que hago las cosas serían muy distintas.


       


      Resultado: tengo la sensación de que acepto más mis esfuerzos y estoy menos estresada por mi papel de cuidadora.

    


    
      REESTRUCTURACIÓN COGNITIVA: EJEMPLO 2


       


      Situación: me siento culpable porque durante los meses anteriores al diagnóstico de mi mujer me irritaba con ella y la criticaba.


       


      Pensamiento: soy una persona deplorable, me sabe muy mal perder los estribos con ella. Tendría que haberla apoyado más. No mostré la menor compasión.


       


      Sentimientos: culpabilidad, arrepentimiento, tristeza.


       


      Pruebas que apoyan este pensamiento: a veces perdía la paciencia y criticaba sus comportamientos.


       


      Pruebas que no apoyan este pensamiento: yo desconocía su estado y los cambios que este provocaba en su comportamiento. Desde el diagnóstico, me he informado más sobre la demencia y entiendo que ella no tenía control sobre sus actos.


       


      Pensamiento alternativo/equilibrado: actué basándome en la información que tenía en ese momento. Ahora que lo entiendo todo mejor, puedo compadecerla y apoyarla más.


       


      Resultado: me perdono más a mí mismo y entiendo que mi conducta se basaba en la falta de conocimiento y no en la falta de afecto.

    


    Para gestionar el estrés y la ansiedad derivados de la culpabilidad, los compañeros cuidadores también pueden practicar la respiración profunda, la relajación muscular progresiva y la visualización guiada. Encontrarás tutoriales y sesiones guiadas para estas técnicas en internet. Muchas páginas web y aplicaciones, como Calm, Headspace o YouTube, ofrecen recursos gratuitos, que incluyen instrucciones paso a paso o audioguías que te permiten seguir a tu ritmo. Estas técnicas de relajación pueden proporcionar alivio inmediato ante emociones intensas, capacitándote así para abordar las situaciones con más calma y mayor claridad.


    No caigas en el chantaje emocional


    Es más probable que el chantaje emocional se dé en relaciones con personas con las que tienes una conexión emocional estrecha. Los miembros de la familia, incluido tu pariente con demencia, pueden ser los culpables. Podría ser una conducta intencionada o no intencionada. A veces no hay la menor duda de que te están manipulando; otras veces no es tan evidente. Permanece atento por si detectas las principales señales (véase el recuadro a continuación) de que alguien cercano a ti pretende chantajearte emocionalmente para que asumas una parte de los cuidados mayor de la que te corresponde, accedas a exigencias poco razonables o abarques demasiado.


    
      SEÑALES DE QUE ERES VÍCTIMA DE CHANTAJE EMOCIONAL


      
        	Te someten al tratamiento del silencio.


        	Te recuerdan errores que has cometido en el pasado.


        	Insinúan con sus comentarios que no has asumido tanto trabajo como ellos.


        	Te recuerdan favores que te han hecho en el pasado.


        	Actúan como si estuvieran enfadados contigo pero dicen que no pasa nada.


        	Su lenguaje corporal, sus expresiones o su tono de voz dejan claro que no aprueban lo que estás haciendo o el nivel de cuidados que prestas.


        	Dejan caer comentarios sarcásticos sobre los cuidados que prestas.


        	Insinúan que estás en deuda con ellos o te recuerdan todo lo que han hecho por ti.

      


      He aquí algunos consejos prácticos que puedes seguir cuando te encuentras en una situación en la que alguien pretende hacerte chantaje emocional.


      
        	Diles con la mayor calma posible cómo te sientes. Procura que sepan que te das cuenta de que pretenden someterte a un chantaje emocional para que hagas lo que quieren, o para que hagas más, etcétera. Dales a entender que el chantaje emocional agriará vuestra relación y pídeles una comunicación más directa en adelante.


        	Según lo que te pidan, puedes asegurarles que no desoyes sus peticiones. Diles que sabes que es importante para ellos. Muestra empatía y valida sus sentimientos a la vez que manifiestas claramente los tuyos.


        	Impón límites. Explícalos con claridad: lo que puedes y no puedes hacer. Explica las consecuencias de que te obliguen a ir más allá de tus límites. Es fundamental que te atengas a tus límites y que exijas que se respeten.


        	Cuando no te sientes bien contigo mismo, es más probable que caigas en el chantaje emocional. Prioriza la protección de tu bienestar. Si eres amable contigo mismo, practicas la autocompasión, desarrollas la seguridad en ti mismo y, en general, te cuidas, te será más fácil resistirte al chantaje emocional.


        	Si la persona insiste en tratar de manipularte con sentimientos tóxicos de culpabilidad, plantéate reducir el contacto con ella. Por puro instinto de conservación, tal vez debas plantearte poner fin a la relación, ya que salta a la vista que esa persona no se preocupa por tus intereses. Por diversas razones, puede que esa no sea una opción realista ni posible; por ejemplo, cuando quien te manipula es tu pariente con demencia.

      

    


    Seguramente será una curva de aprendizaje pronunciada, pero es importante para ti y para tu pariente que te tomes tiempo libre sin sentirte culpable. No permitas que lo que piensen o digan tu pariente con demencia o los demás miembros de la familia te impida tomarte descansos en tu labor de cuidador. No malgastes tu valioso «tiempo para mí» sintiéndote culpable. Procura programar descansos periódicos en tu día, aunque sea solo durante un par de minutos cada vez para respirar hondo, dar un paseo, hacer estiramientos o incluso bailar a lo loco para aliviar la tensión y resetearte.


    Delega


    Si encontrar tiempo para ti te resulta un desafío insuperable, quizá te sirva empezar a pensar en formas de delegar. Pedir y aceptar ayuda puede ser difícil, pero es importante que te permitas apoyarte en los demás. Puedes utilizar tu Registro de Actividades de Cuidados para identificar tareas en las que un poco más de apoyo podría cambiar mucho las cosas.


    Considera la posibilidad de asignar esas tareas a amigos o miembros de la familia en función de sus puntos fuertes, su disponibilidad y sus preferencias. No hay nada de malo en que pidas ayuda abiertamente con cuestiones concretas, y si hablas con franqueza acerca de tus necesidades, tal vez recibas un apoyo que no esperabas. Quizá te sorprenda la cantidad de tiempo que eso podría liberar para ti.


    Recuerda: no tiene nada de malo aceptar ayuda cuando se te ofrece, y procura no sucumbir a la decepción si no se te ofrece. Todo el mundo tiene sus propias fuentes de estrés, y no siempre conocemos la situación de los demás.


    Cuando los miembros de la familia, como los hermanos, viven lejos o incluso en otro país, ¿por qué no pedirles que asuman el papel de cuidador cuando están de visita para que puedas programar unas vacaciones o un poco de tiempo libre para ti? Si, como Audrey, tienes más de un hermano, puedes pedirles que repartan sus visitas a lo largo del año para conseguir tú una serie de bloques de tiempo libre. Si los miembros de la familia no pueden ayudar en persona porque viven lejos o no pueden visitarte por alguna razón, ¿por qué no les pides que contribuyan económicamente para pagar apoyo profesional? Contar con un profesional remunerado para ayudarte con las tareas, si puedes permitírtelo, es una manera tranquilizadora de liberar tiempo para el autocuidado.


    
      ELEGIR SERVICIOS PROFESIONALES DE ATENCIÓN DOMICILIARIA PARA UN PARIENTE CON DEMENCIA


       


      Al escoger servicios de atención domiciliaria es fundamental abordar la decisión con metas claras en mente. Tu Registro de Actividades de Cuidados te ayudará a identificar aquello con lo que más ayuda necesitas. Si es posible, haz que la persona con demencia y otros miembros de la familia participen en la conversación. Puede que también necesites consultar con profesionales de la salud si tu pariente tiene necesidades médicas. Ten en cuenta lo siguiente:


      
        	Empieza por identificar la clase de apoyo que necesita tu pariente con demencia. Identifica el apoyo que tú y otros miembros de la familia podéis prestar y elabora una lista del apoyo o los servicios que desearías que prestasen los profesionales. Eso podría consistir en ayuda con las actividades cotidianas, cuidados personales como asear y vestir a tu pariente, compañía, actividades sociales de estimulación cognitiva o traslados a las citas médicas o de otro tipo. Puedes consultar con profesionales de la salud para crear una lista detallada y personalizada de las necesidades. Los requisitos de apoyo y las necesidades de servicios cambiarán a lo largo del tiempo, así que esta es una actividad continua más que un caso aislado.


        	Asegúrate de que la persona a quien contrates para cuidar de tu pariente o la agencia de atención domiciliaria con la que te pongas en contacto tenga experiencia concreta en cuidados para casos de demencia. Pregunta qué formación tiene y si está acostumbrada a gestionar comportamientos específicos de la demencia y atender necesidades específicas de la demencia. Es importante que quede claro si enviarán siempre a la misma persona. Pregunta si puedes mantener una entrevista informal con el cuidador propuesto. Tal vez eso no sea posible, y, si he de ser sincera, sé por experiencia que escasea la gente con formación para cuidar de alguien con demencia y puede que no tengas dónde elegir. Dicho esto, como esa persona irá a la casa de tu pariente e interactuará con él de maneras importantes y a menudo íntimas, es esencial, creo, que te asegures de que te sientes cómodo con ella, de que congenia con tu pariente y de que está capacitada para prestar el apoyo que los dos necesitáis. A continuación, tienes unas preguntas que puedes plantear. 

        
          	¿Puedes explicarnos algunos de los momentos más gratificantes y más difíciles de tu trabajo anterior?


          	¿Has trabajado antes con individuos con demencia? Si es así, ¿podrías hablar un poco de esa experiencia?


          	A tu modo de ver, ¿cuáles son las cualidades que convierten a alguien en un cuidador compasivo?


          	¿Cuáles consideras que son tus puntos más fuertes? ¿Hay alguna faceta en la que quieras mejorar y estés trabajando ya al respecto?


          	¿Cómo manejarías una situación en la que la persona bajo tu cuidado rechaza tu ayuda?


          	Si la persona a la que cuidas se levanta por la noche y quiere salir a la calle a pasear, ¿qué harías para velar por su seguridad?


          	¿Puedes dar un ejemplo de alguna ocasión en la que tus aptitudes fueron de especial utilidad?


          	¿Cómo te describen tus amigos?


          	¿Por qué elegiste como profesión ser cuidador?

        


      


       


      También podrías plantear preguntas más concretas en relación con tu pariente.


      
        	A veces mi madre imagina que huele humo y se asusta. ¿Cómo la tranquilizarías?


        	Mi padre con frecuencia intenta salir de casa por la noche y se pone nervioso si no puede. ¿Cómo lo ayudarías a calmarse?


        	¿Cómo responderías si mi marido no muestra interés en la comida? ¿Cómo lo animarías a comer?


        	Si mi mujer perdiera su alianza nupcial y te acusara de quitársela, ¿cómo manejarías la situación?

      


      
        	Pide al cuidador profesional su certificado de antecedentes penales, así como referencias suyas, para después verificarlas. Si tu pariente tiene necesidades médicas complejas, puede que quieras a alguien con certificación en asistencia médica básica, como reanimación cardiopulmonar, primeros auxilios o administración de la medicación.


        	Busca lo que se adapte mejor a tus necesidades. Esta es una de las principales ventajas de la atención domiciliaria. Puedes contratar cuidados para unas horas o todos los días a tiempo completo en función de tus necesidades o recursos. Esta flexibilidad te permite ir ajustando los cuidados a medida que el estado de tu pariente y tu capacidad y circunstancias cambien a lo largo del tiempo.


        	Dedica un tiempo al cuidador profesional. Asegúrate de que tiene claro lo que necesitas que haga y cómo quieres que interactúe con tu pariente, etcétera. Podría ser útil proporcionarle una especie de manual con la información esencial por escrito. Si es posible –y quizá no lo sea–, plantéate establecer un período de prueba antes de contraer un compromiso a largo plazo. Eso te permitirá observar cómo se relaciona el cuidador profesional con tu pariente y, lo que es más importante, cómo responde tu pariente ante el profesional y el nuevo plan de vida. Una comunicación frecuente con la agencia, el cuidador profesional y tu pariente es esencial y os ayudará a todos a ajustar la planificación de los cuidados a medida que evolucione la demencia.

      

    


    
      AYUDAR A TU PARIENTE A ACEPTAR LA ATENCIÓN DOMICILIARIA


       


      Años antes de que a mi madre se le diagnosticara la demencia, cuando yo le proponía que buscara a alguien para ayudarla con la limpieza y la organización de la casa, me respondía con una mezcla de horror ante la sola idea de permitir a una desconocida entrar en su casa y de indignación ante la insinuación de que su casa no estaba limpia. Saltamos varios años en el tiempo hasta su primera hospitalización, debida a un delirio inducido por una infección del tracto urinario, que fue cuando accedió a contratar un poco de ayuda doméstica si eso significaba que podía salir del hospital y volver a casa. He aquí algunos consejos sobre cómo introducir la idea de la atención domiciliaria:


      
        	Empieza despacio: si es posible, presenta poco a poco la idea de contar con alguien que lo ayude y lo apoye: empieza con visitas cortas y aumenta gradualmente el tiempo que pasen juntos. De ese modo, se acostumbrará a la persona nueva.


        	Plantéalo desde una óptica positiva: en lugar de dar a entender que tu pariente necesita cuidados, intenta describir la situación como ayuda extra. Por ejemplo, di: «Esta es una persona que puede ayudarnos con las cosas de la casa», lo que quizá resulte menos amenazador. Sé que tal vez esto no sea fácil, en especial si tu pariente se parece a mi madre, que era muy obstinada, terca y de ideas fijas. También puedes presentarlo como que la ayuda es para ti más que para tu pariente.


        	Mantén las rutinas habituales: unas rutinas lo más sistemáticas posible pueden ayudar a tu pariente a sentirse más cómodo con los cambios. Anima al cuidador profesional a que haga las cosas de manera que a tu pariente le resulten familiares.


        	Cede el control cuando sea posible: permite que tu pariente tenga voz en el proceso. Déjale que participe en la elección de las tareas de las que se ocupará el cuidador profesional. Eso puede servirle para sentir que controla y reducir su ansiedad, y preservar a la vez su sensación de independencia.

      

    


    
      EL TRASLADO A UNA RESIDENCIA


       


      Puede que tu pariente llegue a necesitar cuidados en una residencia, sobre todo en las últimas etapas de la enfermedad. Si se ha tomado la decisión de trasladarlo a una residencia, más abajo encontrarás consejos sobre cómo abordar la transición y qué factores hay que tener en cuenta.


      
        	La elección de residencia: busca centros que ofrezcan servicios de atención para el deterioro de la memoria concebidos específicamente para personas con demencia. A menudo estas residencias cuentan con personal especializado y entornos más adecuados para las necesidades de las personas con demencia.


        	Entorno y diseño: a menudo las residencias concebidas para la atención a personas con demencia presentan una disposición arquitectónica más simple, espacios de paseo circulares y salas de estimulación sensorial para aliviar los estados de agitación. Si se puede, es importante visitar las posibles residencias con tu pariente y observar cómo podría incidir el entorno en su bienestar.


        	Medidas de seguridad: cerciórate de que la residencia mantiene un buen equilibrio entre la seguridad y la libertad de elección.


        	Interacción social y actividades: una buena residencia debería ofrecer oportunidades para la interacción social y estimular actividades adaptadas al nivel cognitivo de sus residentes. Eso puede contribuir a mejorar el estado de ánimo y a ralentizar el deterioro cognitivo.

      


      Cómo ayudar a tu pariente a adaptarse a los cuidados residenciales:


      
        	Al principio haz visitas frecuentes: las visitas frecuentes, sobre todo en las etapas iniciales, pueden proporcionar una sensación de continuidad y contribuir a la adaptación. En los primeros tiempos, los rostros conocidos pueden reducir la sensación de abandono. En algunas residencias insisten en que no vayas de visita durante las primeras dos semanas, aduciendo que eso impide al paciente acostumbrarse. A mí eso me parece innecesariamente cruel, y sospecho que la razón más probable es que las visitas complican la vida al personal.


        	Llévale objetos personales: decorar el nuevo espacio donde vivirá tu pariente con objetos familiares de casa, como fotografías, su ropa de cama preferida, recuerdos, puede crear un entorno reconfortante.


        	Ten paciencia con la transición: es normal que al principio se produzca cierta resistencia o ansiedad. Darle un tiempo a tu pariente para que se habitúe e insistir con delicadeza en las ventajas del traslado (como la seguridad o una mayor interacción social) puede facilitar el proceso.


        	Comunícate con el personal: mantente en contacto regularmente con los cuidadores del centro para supervisar el proceso de adaptación de tu pariente. También pueden darte ideas sobre cómo abordar problemas de comportamiento que pudieran surgir en el nuevo entorno. Si bien el personal de muchas residencias se compone de profesionales abnegados y atentos, es importante que, como compañero cuidador, sigas participando activamente en los cuidados de tu pariente. Desarrollar una relación sólida con el personal y mantener una comunicación abierta puede garantizar que las necesidades y preferencias únicas de tu pariente se entiendan y se prioricen siempre. Si tu pariente no cuenta con un representante independiente, tú u otro miembro de la familia o amigo tiene que asumir esa función, en especial si tu pariente ya no es capaz de hablar en su propio nombre.

      

    


    Pedir ayuda a los amigos


    No tienes que hacerlo todo tú solo. La próxima vez que alguien de tu círculo social se ofrezca a ayudar, consulta tu lista y di: «Pues la verdad es que estaría muy bien que te quedaras un rato con mi padre mientras yo llevo el coche a la ITV el jueves» o «Ya sé que cocinas muy bien… Si compro los ingredientes, ¿podrías poner a hervir unas verduras y triturarlas para que yo congele la crema y se la vaya dando a mi madre?». Con toda seguridad hay muchas actividades que puedes delegar, así como tareas prácticas, por ejemplo, los quehaceres de la casa.


    Es probable que dediques buena parte de tu tiempo a hacer compañía a tu pariente para velar por su seguridad. Pequeños detalles podrían representar una gran diferencia. Pongamos por caso que tu pariente está inmovilizado o no puede quedarse solo, ¿te sería posible pedirle a un vecino que se quede con él durante quince o treinta minutos? Eso te permitiría salir a la calle de día y beneficiarte de un vigoroso paseo sabiendo que tu pariente está atendido. Tal vez alguien de tu familia pueda ir a por la medicación y preparar el pastillero con las dosis semanales. Quizá algún amigo o amiga podría añadir a su compra semanal algo de comida para ti; alternativamente, podrías ofrecerte a hacer la compra por ellos si se quedan con tu pariente mientras vas al supermercado. Tal vez puedas pedir a alguien, incluidos los familiares que no viven cerca, que te ayuden con los formularios, las finanzas o las solicitudes del seguro médico si te cuesta ocuparte de esas cosas o quieres quitarte una carga de encima.


    Si divides los quehaceres en tareas pequeñas y manejables, será más fácil que la gente te ayude. Puedes compartir tu lista de tareas con la familia y amigos y dejar que ellos elijan la actividad en la que quieren ayudar. Los calendarios compartidos en internet y las hojas como las de Google Sheets van muy bien para eso, porque todo el mundo puede ver lo que es necesario hacer y quién está haciendo qué. Incluso pueden servir como motivadores para inducir a los demás a colaborar más. No dejes de preguntar a la gente si le parece bien compartir el calendario con otros.


    Consigue ayuda cuanto antes. No esperes a estar abrumado y agotado. Si te incomoda pedir ayuda para ti mismo, recuerda que la ayuda que estás pidiendo beneficiará a tu pariente y así podrás reencuadrar la petición como algo que alguien puede hacer por vuestro mutuo pariente.


    
      DELEGAR


      Máire-Anne


      «Al principio, cuando volví a casa (a Dublín, de Toronto, donde había vivido desde 1989), pensé ingenuamente que encontraría un único canal para todo lo relacionado con la demencia: el apoyo disponible para mi padre y para mí, etcétera. Por desgracia, no es así. Por tanto, pensé: “Vale, puedo hacerlo sola, me las arreglaré perfectamente, no puede ser muy difícil cuidar de mi maravilloso padre en su propia casa”. Así que asistí a todas y cada una de las sesiones informativas en las que se trataba la demencia. Enseguida descubrí que corría mucha información. No obstante, siempre era la misma información, y distintos grupos se superponían y ofrecían la misma clase de sesiones informativas, de labor de defensa de los intereses del paciente, etcétera. También tomé conciencia de que no podía encargarme de eso yo sola, y tendría que aceptar la ayuda de los amigos de mi padre cuando la ofrecieran, o, de hecho, de mis propios amigos. Mi madre decía: “Es más fácil dar que recibir”, y eso es muy cierto… Sentía que dejaba en la estacada a mi padre al “permitir” a un amigo suyo o mío venir a casa a tomar un café por la mañana para que yo pudiera ir a comprar al supermercado, etcétera. En realidad, a mi padre le encantaba el cambio de compañía, y yo volvía de las tiendas muy contenta de mis compras en solitario. Otro amigo se ofreció a venir todos los sábados por la tarde a ver las carreras con mi padre (actividad con la que ambos disfrutaban enormemente) e incluso hacían pequeñas apuestas entre ellos, lo cual aumentaba la diversión. Eso significaba que yo sabía que estaban “cuidando” de mi padre sin que él tuviera la sensación de que lo “cuidaban”, y que disponía de cuatro horas para hacer lo que necesitara o quisiera. A su amigo le encantaba sentirse necesitado y que hacía algo por ayudar a su amigo, o sea, mi padre.»

    


    Compartir experiencias


    Aunque no sirva para todos, unirse a una red de apoyo de compañeros cuidadores puede ser muy beneficioso. Algunos
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