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Introduccion.

En la mayoria de los casos, las personas afectadas por la
Distrofia Muscular de Duchenne y Becker (en adelante
DMD&B) tienen unas necesidades que ellas mismas no
pueden satisfacer (bien por su edad o por limitaciones
fisicas). En estas circunstancias, en la mayoria de los casos
suelen ser los miembros de la familia quienes se encargan
de cubrir sus necesidades (madre, padre, hermanos/as,
abuelos/as). De este modo, es muy probable que sobre uno
de los miembros de la familia recaiga una gran parte de la
tarea de cuidados, adquiriendo el rol de cuidador informal.
Esta denominacién se debe a que la persona encargada

de los cuidados normalmente no se dedica de manera
profesional a ello, no tiene una formacion técnicay no
existe remuneracion ni derechos laborales por ello.

Normalmente en las familias suele haber un reparto

de roles, no siempre de forma equitativa o igualitaria,
dando lugar a diferentes roles de cuidados: por un lado
encontramos el cuidador principal, que es la persona que
dedica mas tiempo a las tareas de cuidados, y por otro lado,
encontramos los cuidadores secundarios, que se ocupan

puntualmente de ciertos aspectos de las tareas de cuidados.

La condicion de cronicidad de la Distrofia Muscular de
Duchenne y Becker hace que las tareas de cuidados no
sean puntuales, sino que requieren una modificaciéon de los
patrones de vida asociados a su tratamiento, implicando
un elevado coste personal (sobre todo si no existe un buen
reparto de las tareas de cuidados entre varios miembros

de la familia). A esto se le une que las DMD&B son
enfermedades degenerativas, que conllevan una pérdida
de funcionalidad muscular, y una mayor dependencia del
cuidador personal con el paso del tiempo. Ademas, no hay
que olvidar cémo puede influir la carga emocional derivada
de la progresion de la enfermedad tanto a nivel fisico como
en la salud mental.

Es muy importante sefalar que cada persona con DMD&B
es Unica, y que sus necesidades seran diferentes en
funcion de distintas variables como: la edad, el nivel

de autonomia, la personalidad, los apoyos con los que
cuente, la accesibilidad de recursos, etc. Del mismo

modo, la experiencia de cada progenitor o familiar como
cuidador puede ser diferente y Unica, teniendo sus propias
caracteristicas y algunas otras que compartan con otras
personas en situaciones similares.

Con el tiempo, la tarea de cuidados se puede convertir en
una rutina que ocupa gran parte de los recursos y energia
del cuidador principal, llegando a organizar su vida en base
a las necesidades de la persona a la que cuida para poder
satisfacerlas y olvidandose de su autocuidado (salir a hacer
deporte, ir a la peluqueria, el ocio, etc.).
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Como se ha dicho anteriormente, cada
cuidador es diferente, y reacciona de
manera Unica a las demandas de la labor
de cuidados. Del mismo modo, cada
familia también se adaptara de maners
diferente a esta situacion.

Con este documento queremos que conozcas y tomes
consciencia de los diferentes factores que pueden influir
en la tarea de cuidados, y aportarte herramientas para que
puedas gestionar mejor las demandas de esta tarea.



NOTAS PARA LA LECTURA DEL DOCUMENTO.

Este documento estd escrito en términos
masculinos al referirnos a los afectados por
Duchenne y Becker, basdndonos en la gran
incidencia de casos en nifios. A pesar de utilizar
el término masculino incluimos dentro de éste a

todas las ninas que padecen estas enfermedades.

En el caso de la figura del cuidador principal, a
partir de ahora nos referiremos a ella en términos
femeninos, no queriendo con esto perpetuar el
rol que desempena la mujer de modo tradicional,
pero si siendo conscientes y en reconocimiento

a que en una amplia cantidad de familias son

las mujeres quienes ejercen el rol de cuidadoras
principales.

Del mismo modo, los ejemplos contemplados
en esta guia estdn escritos de manera general
para incluir a las personas cuidadoras desde
el diagndstico en adelante. La mayoria de los
ejemplos recogidos en esta guia son vivencias
expresadas por las propias cuidadoras en

su dia a dia.

Para facilitar la lectura y evitar el constante
desdoblamiento de los términos padre/madre se
utilizard el término progenitor a lo largo de la guia
para referirnos tanto a la madre como a el padre.
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1. Adaptacion de la familia
ante la enfermedad

Cada familia es diferente, por lo que la reaccién ante la
noticia del diagnéstico y la adaptacion a la enfermedad
también puede ser diferente en cada caso. A su vez, dentro
de cada familia sus diferentes miembros pueden tener
reacciones diversas y seguir ritmos diferentes de adaptacién
(es muy comun que no todos sigan el mismo proceso y en
los mismos tiempos). Aunque, como hemos dicho, no existe
una reaccion Unica, si podemos distinguir diferentes etapas
de adaptacién ante la enfermedad y los cambios que ésta
produce. Estas etapas, no tienen por qué desarrollarse de
manera lineal, ni experimentarse todas, ni durar el mismo
tiempo. Las etapas, que nos pueden servir de guia sobre el
proceso de adaptacién, son las siguientes:

1 Negacién o falta de conciencia
del problema.

2 BUsqueda de informacidn y surgimiento
de senfimientos dificiles.

3 Reorganizacion.

4 Resolucion.

Para poder emprender las tareas de cuidados de un modo
adecuado, es necesario primero aceptar el diagnostico

(esto no es algo facil y lleva un tiempo diferente para cada
persona, que no puede ser forzado), aceptar la enfermedad
y las necesidades que vuestro hijo tiene en cada momento
(como veremos mas adelante, el anticipar lo que pueda venir
solo es bueno si se utiliza del modo adecuado).

Para este proceso de aceptacion, en muchas ocasiones es
necesario trabajar con sentimientos que habitualmente
consideramos negativos, ya que son reacciones emocionales
normales que nos pueden ayudar en el proceso de
aceptacién. Del mismo modo, los pensamientos y/o ideas
sobre la enfermedad y el futuro, también influyen en el
proceso de aceptacion. Es normal que estos pensamientos
cambien con el tiempo (algo muy comun es pasar de “ver
todo negro” a “ver los grises”), pudiendo incluso coexistir
pensamientos contradictorios, hasta llegar a un punto en el
que estos pensamientos no sean limitantes sino adaptativos
(pensamientos realistas y objetivos que desencadenan
emociones adecuadas a la situacion).

Es importante reconocer que la actitud
que la familia toma ante la enfermedad
influira directamente en la situacion y
actitud de la persona afectada.

Cada familia se puede plantear sus propios objetivos ante
la enfermedad, siempre que éstos sean realistas y cuenten
con la flexibilidad suficiente para cambiar cuando las
circunstancias cambien.

&5

SITUACION REACCION Y ACTITUD Visién y relacién con
CONTEXTUAL: —> DEL SISTEMA FAMILIAR > la enfermedad de
Diagnéstico. (ADULTOS). la persona afectada.

(Figura 1. Influencia de reaccién familiar en la relacion
del afectado con la patologia.)
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Adaptativo V.S. desadaptativo

Algunos de los términos que utilizaremos a lo largo de toda
la guia son: adaptativo y desadaptativo. Estos términos
hacen referencia a la capacidad de adaptacion, el poder
realizar los cambios pertinentes para afrontar la realidad

de un modo en el que se minimicen las consecuencias
negativas (en ocasiones es imposible evitarlas todas).
Hablamos de algo desadaptativo (ya sea una conducta, un
pensamiento o un sentimiento) cuando esto nos genera mas
consecuencias negativas que positivas.

En la mayoria de las ocasiones,

las conductas adaptativas no nos libran
de todas las consecuencias negativas

de la situacion, pero nos permiten
minimizarlas, y sobre todo no anadir mas
consecuencias negativas.

Para entender mejor qué es o no adaptativo, tenemos que
tener presente el factor tiempo, ya que las acciones pueden
tener consecuencias a corto, a medio y a largo plazo, y
éstas pueden ser diferentes. Algo que a corto plazo puede
ser de ayuda, puede generar mas problemas en un tiempo,
o al contrario, algo que a corto plazo tiene consecuencias
negativas, puede generar consecuencias indeseadas a largo
plazo (p.ej. evitar un enfrentamiento con alguien puede

que nos haga sentir mejor, pero no resuelve el problema,

y a largo plazo puede que ese problema aumente y el

enfrentamiento con la persona llegue a ser mas complicado).
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Con el siguiente ejemplo podras verlo mas claramente:

Una persona esta experimentando emociones de ansiedad y
tristeza, que vive de forma muy desagradable y angustiante.
Es tal su desesperacion que haria cualquier cosa para

dejar de sentirse asi. Ante esta situacién existen multiples
opciones, y en funcién de la que escoja, habra unas
consecuencias u otras.

Imagina que esta persona decide llamar a su mejor amigo
para contarle por lo que esta pasando en ese momento,
poder expresarse e intentar buscar apoyo emocional y otra
forma de ver la situacion. Es probable que cuando termine
la conversacién se sienta un poco mejor, al haber podido
expresarse y haber encontrado comprensién y apoyo. En
este caso podriamos hablar de que empleé una estrategia
util para ayudarle a regular sus emociones, o lo que es lo
mismo, que lo que realizé fue una conducta adaptativa.

Otra opcidn que puede escoger es “anestesiar” esas
emociones de alguna forma. Y para ello podia haber
intentado distraerse viendo una pelicula, por ejemplo. Esto
hara que durante un tiempo olvide su malestar, pero no
resolvera el problema al no enfrentarlo, y probablemente
dentro de un tiempo vuelva a aparecer. Esta es una solucion
temporal que no genera mas problemas anadidos en

ese momento. Otra opcién puede ser utilizar el alcohol

(o cualquier otra droga) como una forma de evadirse y
relajarse. Sirviendo para el mismo fin a corto plazo, pero
puede tener mas consecuencias negativas a medio plazo,
como experimentar resaca, dolor de cabeza al abstenerse,
tener mas probabilidades de repetir esa conducta en un
futuro; o consecuencias negativas a largo plazo como
problemas de abuso, problemas de salud derivados o
generar algln enfrentamiento con los que tiene a su
alrededor. En este caso estariamos hablando de una
conducta desadaptativa a medio-largo plazo si se continta
repitiendo en el tiempo.

Un aspecto muy importante a tener en cuenta para
entender lo que es adaptativo y lo que no lo es, es el
concepto de flexibilidad psicolégica. Ser flexible es tener la
capacidad y estar dispuesto a cambiar nuestras opiniones

o creencias para asi poder adaptarnos mejor a la situacién.
La adaptacion y la flexibilidad siempre van de la mano. El
concepto opuesto, la rigidez, nos hara mas dificil el poder
adaptarnos a las situaciones que tenemos que vivir dia a dia,
porque en muchas ocasiones estas circunstancias haran que
tengamos que cambiar. La flexibilidad nos ayudari a lidiar
con el cambio de una forma mas adaptativa.
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1.1. Reorganizacion
de la vida familiar

Para adaptarse a la nueva situacién es necesario que se
produzcan cambios en la dinamica familiar, ya que de

no producirse puede significar que no se satisfacen las
demandas del afectado. Es muy probable que estos cambios
sean mayores con el avance de la enfermedad, y que en los
primeros momentos tras el diagndéstico tengan mas que ver
con cambios a nivel emocional que de rutinas o dinamicas.

Pueden surgir conflictos dentro de la familia o con familiares
cercanos, que estén relacionados con la manera de
entender la enfermedad, la forma de actuary las actitudes

y comportamientos ante ésta. Un ejemplo de ello puede ser
la “excesiva importancia” que un familiar le da a la situacion
o la “poca importancia” que otro familiar le pueda dar a la
misma situacion. Estos conflictos (que muchas veces surgen
por “tonterias”) se pueden entender mejor si comprendemos
que cada miembro de la familia esta pasando por un
proceso de adaptacion y que no todos se encuentran en la
misma etapa del proceso.

Lo que si esta claro es que al plantearse
nuevas necesidades que deben ser
satisfechas, se deben adoptar nuevos
roles y responsabilidades para poder
adaptarse a las nuevas circunstancias.

En este sentido es recomendable afrontarlo de una
manera explicita, es decir, llegar a acuerdos a través del
didlogo sobre la definicién de los nuevos roles y funciones
de cada miembro de la familia. Para esto es importante
valorar las opiniones de todos los miembros de la familia,
incluyendo al afectado y tener en cuenta las diferencias
entre los miembros. Este proceso de llegar a acuerdos es
recomendable que sea instaurado como algo habitual
(para fomentar la comunicacién y expresion de opiniones)
y que se utilice para adaptarse a las nuevas demandas que
vayan surgiendo.

Algunos de las causas mas comunes que pueden generar
conflictos a nivel familiar sobre la tarea de cuidados son:

» Diferentes grados de atencién entre
los diferentes miembros de la familia.

» Poco reconocimiento de las tareas de cuidados.

o Criticas hacia las tareas de cuidados
o la forma de llevarlas a cabo.

» Poco apoyo de los miembros de la familia para
llevar a cabo las tareas de cuidados.

o Cambios en el estado fisico del afectado
que requieren una nueva adaptacion.

o Celos por la mayor atencién a uno
de los miembros de la familia.

Algunos de los cambios a los que la familia puede tener que
enfrentarse son (no todas las familias pasaran por ellos):

« Modificacion de planes de futuro, elaboracién de un
nuevo proyecto de vida.

» Incremento del gasto para los cuidados (entre otros:
medicamentos, terapias y adaptaciones del vehiculo y
del hogar).

» Descenso de ingresos debido a la reduccién o abandono
del empleo (sobre este aspecto es importante asesorarse
sobre las posibles ayudas que conceden las distintas
administraciones, como la CUME una prestacion para
el cuidado de Menores Afectados por Cancer u otra
Enfermedad Grave).

» Cambios en el tiempo libre y actividades de ocio.



Cuidados de la persona cuidadora. Distrofia muscular de Duchenne y Becker | 012

1.2 Demandas del rol
de cuidadora

Es importante saber que no influyen tanto las demandas
concretas de las tareas de cuidados en si, como la
percepcion que la cuidadora tiene de ellas. Del mismo
modo que no a todos nos generan estrés las mismas
situaciones, para una cuidadora el estrés experimentado
durante las tareas de cuidados depende de la percepcion
que tenga de éstas. Si considera que las demandas

son muchas y que no tiene capacidad para realizarlas,
experimentara un estrés elevado. Del mismo modo, si
percibe que las demandas son adecuadas y que tiene
capacidad para realizarlas, experimentara un nivel bajo
de estrés. En este sentido influyen las variables de
personalidad y estilos de pensamiento de la cuidadora.

Existen dos principales explicaciones de como influyen

las tareas de cuidados en el estrés percibido. Por un lado,
tenemos la hipétesis del incremento del estrés, que sefiala
que al aumentar la dependencia con el paso del tiempo
también aumenta el estrés percibido y el malestar que
puede experimentar la cuidadora. Por otro lado, esta la
hipétesis de la adaptacion, que indica que al aumentar el
tiempo que se lleva cuidando a alguien también hay un
mayor aprendizaje, lo que hace que el estrés percibido sea
menor. En realidad, ambas explicaciones pueden coexistir,
pudiendo haber momentos en los que el desgaste de la
cuidadora sea mayor y otros en los que el aprendizaje haga
que se produzca una adaptacion a la situacion.

L as demandas de la cuidadora estan
relacionadas directamente con las

necesidades de la persona afectada, de Ia

familia y con las suyas propias.

Es necesario conocer estas necesidades y encontrar
maneras de satisfacerlas. Si analizamos a nivel genérico

las necesidades, podemos encontrar que es necesario
satisfacer las necesidades de la persona cuidada

(fisicas y emocionales), mantener un nivel de actividad

y funcionamiento familiar adecuado, atender a las
necesidades de la pareja, y satisfacer las necesidades de la
propia cuidadora. En base a estas necesidades y como sean
interpretadas por la cuidadora (en términos de si se percibe
capaz hacer frente a ello o no), cada persona percibira
diferentes niveles de estrés.
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Para finalizar este apartado sobre las demandas del rol

de cuidadora nos gustaria sefalar ciertos prejuicios y/o
estereotipos que actualmente (aunque en menor medida)
se siguen dando en nuestra sociedad sobre el rol de
cuidadora. Ciertas personas (incluidas las mujeres) pueden
tener interiorizado el estereotipo de que las mujeres deben
cuidar a los demas sin condiciones, de que es incluso un
deber, que tienen que estar siempre disponibles, y que si se
ponen limites o condiciones se esta siendo una mala madre,
esposa o hija, e incluso una persona egoista. Se puede
llegar a pensar que hay que estar entregada a los cuidados
al 100%, e incluso que no se merece tener una vida propia
o tiempo libre (pudiendo llegar a sentirse culpable al tener
tiempo de ocio). También existen prejuicios hacia los
hombres que deciden dejar su actividad laboral y dedicarse
a los cuidados. En estos casos, los prejuicios proceden de la
diferenciacién de roles sexuales en nuestra sociedad, por los
que la labor de cuidados ha sido tradicionalmente asociada
al sexo femenino. Por suerte, estas ideas o creencias se

van modificando poco a poco en nuestra sociedad, y cada
vez mas cuidadores entienden que la tarea de cuidados no
depende del sexo y no puede abarcar toda su vida. También,
que es necesario tener tiempo y espacio para una misma, y
que la ayuda que se proporciona implica establecer ciertas
condiciones que deben ser impuestas por la cuidadora
(escuchando siempre las opiniones de la persona que se
cuida, pero teniendo la cuidadora siempre la Gltima palabra).




Duchenne
mocer ESPANC

2. Aspectos gue influyen
en la farea de cuidados

Entre las variables que influyen en las tareas de cuidados,
como se dijo anteriormente, podemos encontrar
caracteristicas de la propia cuidadora, de la persona cuidada

y del contexto en el que se esta (entorno familiar, social etc.).

> Entre las caracteristicas de la cuidadora podemos
encontrar: su personalidad, sus estrategias de
afrontamiento, su autoestima, el estrés percibido,
el apoyo social percibido, el grupo sociocultural de
pertenencia, las creencias sobre la enfermedad, las
creencias sobre los aspectos positivos de la tarea de
cuidados, el parentesco con la persona cuidada, otras
responsabilidades o roles y el tiempo que se lleva
desarrollando el rol de cuidadora.

> Por parte de la persona cuidada encontramos
caracteristicas como: su personalidad, su edad, su
situacion fisica y desarrollo cognitivo, su conducta,
sus creencias sobre la enfermedad, sus estrategias
de afrontamiento, su autoestima y la relacién con la
cuidadora.

> Desde el contexto podemos encontrar caracteristicas
como: grado de apoyo de los otros miembros de la
familia, ayudas disponibles para la persona afectada y/o
la cuidadora (apoyo institucional), relaciones familiares,
apoyo social informal, demandas laborales, demandas
médicas y de terapias.

Carga de cuidados

Uno de los conceptos claves para entender como puede
afectar la tarea de cuidados es el de carga de cuidados.
Este concepto hace referencia al conjunto de demandas

y actividades que tienen que atender los cuidadores. Es
importante diferenciar entre la carga objetiva y la carga
subjetiva, refiriéndose esta ultima a las percepciones y
sentimientos que generan en la cuidadora las demandas

y actividades que tiene que realizar. Puede suceder que

la percepcion que se tiene de las tareas de cuidados no
coincida con la “realidad”, es decir, que las demandas

reales no sean muchas, pero que aun asi la cuidadora se
vea “desbordada” por esas demandas (bien por una vision
poco realista y distorsionada de estas demandas, o bien
porque perciba que no tiene las habilidades necesarias para
llevarlas a cabo). Al final, no importa tanto la carga objetiva
sino cémo la cuidadora percibe la tarea de cuidados, pues
es lo que va a influir en cdmo se realice y las consecuencias
que pueda tener para ésta y la persona cuidada.

Como sefialamos anteriormente, la percepcion de la carga
de cuidados puede variar con el tiempo, no siendo siempre
igual. Es muy probable que se alternen momentos en los
que se perciban los cuidados como una labor rutinaria, y
momentos en los que las demandas cambian y aumenta

la carga subjetiva pudiéndose percibir la cuidadora como
incapaz de hacer frente a estas demandas. En general, se
considera que a mayor carga (tanto objetiva como subjetiva)
se suele experimentar mayor estrés y malestar por parte de
la cuidadora, por lo que es muy importante prestar atenciéon
al concepto de carga de cuidados.

Sobrecarga

Cuando las demandas son demasiadas para la capacidad de
afrontamiento y/o los recursos de la cuidadora, es cuando
podemos hablar de sobrecarga. La sobrecarga puede
expresarse en diferentes niveles, que pueden interaccionar
entre ellos: fisico, emocional, psicolégico, social, laboral,
econdmico, etc. Con la sobrecarga también podemos
diferenciar entre la sobrecarga objetiva (una gran cantidad
de tareas de cuidados, mucho tiempo dedicado al

cuidado, actividades restringidas, poco tiempo para el
autocuidado) y la sobrecarga subjetiva (percepciones irreales
de la tarea de cuidados que generan sentimientos y
emociones desagradables).
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Cuando se experimenta sobrecarga por la tarea de cuidados,
ésta puede afectar no solo a la cuidadora sino también a

la persona a la que se esta cuidando y a todo el sistema
familiar. Como se apunta arriba, la sobrecarga se expresa en
diferentes niveles, y algunos de los sintomas que se pueden
experimentar son:

« Anivel fisico/conductual: fatiga, cansancio continuo
(suefo no reparador), trastornos del suefio, dolores
musculares, tension, dolor de cabeza, problemas de
salud, cambios en el apetito (aumento o disminucién),
aumento del consumo de farmacos o drogas (alcohol,
cafeina, tabaco, ansioliticos, somniferos, etc.),
disneas, taquicardias, cefaleas continuas, molestias
gastrointestinales, dificultad para relajarse, repeticién
de actos rutinarios (como limpiar, cocinar, ordenar,
etc.) tendencia al aislamiento social, descuidar a otras
personas del entorno cercano, relaciones frias, distantes
y superficiales.

« A nivel cognitivo: olvidos frecuentes (fallos de memoria),
falta de atencidn (se puede reflejar en descuido,
y tendencia a sufrir accidentes), dificultades para
reflexionar y concentrarse, fatiga mental, afectacion a la
capacidad de resolucién de problemas, baja autoestima,
autodesprecio, excesiva autocritica, preocupacion
excesiva por el futuro, pensamientos repetitivos,
excesivo temor a hacer las cosas mal, ideas suicidas,
ideas de huida y de escape.

e A nivel emocional: frustracioén, tristeza, ansiedad,
sentimientos de culpa, enfado, ira, irritabilidad,
nerviosismo, resentimiento, desesperanza, soledad,
culpabilidad, incomprensién, emocionalidad negativa
relacionada con el futuro, sensacién de agobio,
sensacion de falta de tiempo (a pesar de tener la
sensacion de hacerlo todo muy rapido), cambios bruscos
de humor o de estado de animo, aislamiento emocional
(no expresar ni compartir como se siente), aburrimiento,
poca motivacién e interés hacia lo que antes se tenia,
enfados continuos, dar demasiada importancia a detalles
insignificantes (fastidios cotidianos), roces y conflictos
con otros familiares.

En general, todos los sintomas
relacionados con la situacion de
sobrecarga de |la tarea de cuidados son
similares a los que pueden aparecer
asociados a las situaciones de estrés.
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Estos sintomas indican que algo no va bien, por lo que hay
que introducir algunos cambios para adaptarse mejor a la
situacion actual.

Mas adelante ("2.2 Cuidarse para poder cuidar mejor" en la
pagina 15) encontraréis informacion sobre cémo afrontar
esta situacion de sobrecarga continuada en el tiempo, o

lo que se conoce como sindrome del cuidador quemado. El
primer paso es que la persona que la sufre lo admita, algo
que no siempre es facil, ya que la presencia de los sintomas
gue se mencionan arriba se puede justificar por otras causas
ajenas a la tarea de cuidados.

Codependencia

La codependencia se caracteriza por un proceso de
dependencia mutua entre la cuidadora y la persona
cuidada. La persona que recibe cuidados lo hace porque
depende de una cuidadora en algunas areas de su vida,
sin embargo, la cuidadora no depende de la persona
cuidada. En la codependencia, la cuidadora genera una
dependencia, sobre todo psicoldgica y emocional, hacia
la persona cuidada, y antepone constantemente las
necesidades de esta persona a las suyas, con un nivel
excesivo de responsabilidad sobre los sentimientos, deseos,
pensamientos, la vida y los problemas de la otra persona.

La codependencia no es un estado final, sino que es una
relacién dindmica a la que se puede llegar progresivamente
y de forma no consciente. En la mayoria de las ocasiones

la cuidadora no es consciente de la dependencia que tiene
hacia la persona que cuida, e incluso puede interpretar
signos de esta dependencia como muestras valiosas de

su sentido de responsabilidad hacia la labor de cuidados y
como una virtud. Frases expresadas por las cuidadoras y que
pueden ejemplificar la codependencia son algunas como:
“tengo que estar todo el dia con él”, “si no estoy yo para
hacerlo, no lo hace”, “cuando no estad conmigo, no esta bien”,
“yo soy la Unica persona con la que se siente bien,

» o«

no le puedo abandonar”, “si le dejo solo, no me siento
» o« » o«

bien”, “no podria estar tranquila si no le cuido”, “solo se
tranquiliza conmigo”.
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La cuidadora codependiente puede llegar a basar su identidad
personal en su rol de cuidadora, no existiendo nada fuera de
este rol con lo que identificarse, y volcar todo su tiempo vy

energia en esta labor.

A continuacién, se indican algunas de las caracteristicas
mas comunes en las personas codependientes:

» Sus vidas se centran y se estructuran en las necesidades
y conductas de los demas, pudiendo ser en la persona
dependiente o la familia en su conjunto.

« No prestan atencién a sus propias necesidades y
siempre se dejan para el final. Pueden llegar a negary
encubrir sus problemas. Las necesidades y deseos de los
demas siempre estan por delante de los suyos propios.

« Suelen basar la validacion de su identidad en lo que
los demas piensan de ellas (dependen también del
reconocimiento que los demas hagan de su labor como
cuidadoras). Su identidad coincide con el papel que
desempefian como cuidadoras (p. €j., se consideran
buenas o malas personas en funcién de si creen que son
buenas o malas cuidadoras y se consideran validas como
personas solo si desempeian bien este rol).
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» Sienten un exceso de responsabilidad por lo que le
ocurre a la persona que cuidan, pueden expresar un
sentimiento de culpabilidad por la enfermedad. La
excesiva responsabilidad puede llegar a hacer que
hablen por ellos, dirijan y estructuren sus vidas, e
intenten controlar todo lo que les rodea con el objetivo
de protegerlos.

o Pueden llegar a sentir la obligacion de dar a los demas y
sentirse mal al recibir.

o Pueden llegar a tolerar situaciones de abuso sobre ellas
de parte de la persona cuidada.

» Pueden experimentar sentimientos de soledad,
autoestima baja y dificultad o incapacidad de
expresiéon emocional.

Llegar a esta situacion de codependencia puede ser mas
facil si desde pequenos existe una sobreproteccion a los
hijos por parte de los progenitores. Esta sobreprotecciéon en
la mayoria de las ocasiones se esconde bajo un manto de
buenas intenciones y de querer lo mejor para el menor, pero
a largo plazo puede tener consecuencias negativas tanto
para el nifio como para los adultos que estan a su alrededor.

Hemos querido exponer en qué consiste la codependencia
para que de este modo sea mas facil identificar

estas situaciones y poder empezar a cambiarlas. La
codependencia es peligrosa porque las necesidades de la
cuidadora pasan a un segundo plano, y al final esto afecta
de manera directa a su salud y de manera indirecta a la
calidad de los cuidados que puede proporcionar.
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2.1 Consecuencias y sinfomas
de la tarea de cuidados

Como se ha dicho anteriormente, existe un proceso de
adaptacion a la nueva situacion que la familia esta viviendo,
y que la persona encargada en mayor proporcion de los
cuidados experimentard mas en primer plano. Este proceso
de adaptacién no es lineal, y estard influido por los cambios
derivados de la progresion de la enfermedad y nuevas
situaciones que habra que afrontar. En este proceso es
posible que aparezcan una serie de respuestas individuales
(a nivel fisiolégico, cognitivo, emocional o conductual) que
pueden ser interpretados como senales informativas, que
alertan de que algo puede que no esté yendo bien, y que
hay que introducir algin cambio en la tarea de cuidados.

Una de las respuestas mas comunes ante el diagnéstico
de la enfermedad y la progresion de ésta, es la tristeza. La
tristeza es una reaccion adaptativa ante estas situaciones
y permite poner en marcha procesos para afrontar esta
nueva situacion y poder aceptarla (siendo la aceptacion
un proceso, mas que un estado). En relacién a la tristeza
también es posible que se experimente frustracién por no
poder cambiar la situacién y por el ajuste de expectativas
que es necesario llevar a cabo a partir del diagnéstico.

El miedo es otra emocién que puede aparecer durante
este proceso, miedo al futuro que suele expresarse en
forma de ansiedad y preocupacién. Es comun imaginarse el
futuro como algo “negro”, algo “horrible”. La mente predice
situaciones que en la mayoria de las ocasiones nada tiene
que ver con la realidad futura, pero que en nuestra mente
en ese momento parecen reales y reaccionamos a ellas
como si lo fuesen. Unido a esto también pueden aparecer
preguntas del tipo “;y por qué a mi?”, “;por qué ahora?”,
“;y ahora qué hago?”. Son preguntas que no tienen una
respuesta simple ni a corto plazo, sino que pueden tener
diversas respuestas y variar con el tiempo. Al principio es
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normal no tener ninguna respuesta, pero con el paso del
tiempo es probable que se vayan encontrando respuestas
que sean satisfactorias para una misma.

La emocionalidad negativa que expresamos, es una sefal
de que estamos reaccionando de manera adecuada ante
una situacién que consideramos negativa. Ademas, estas
emociones son necesarias en el proceso de adaptacién ante
la nueva situacion. Si en alguna ocasion se considera que
no se puede hacer frente a la situacion o que la intensidad
y/o duracion de las emociones son excesivas, es muy
recomendable consultar con un profesional de la salud
mental. En esos momentos de emocionalidad negativa

es importante expresar las emociones y compartirlas.
Compartir los miedos, las dudas, las preocupaciones con
gente que puede escuchary entender (personas que hayan
pasado por situaciones parecidas, familiares, personas
cercanas, profesionales) puede contribuir mucho a una
mejor gestién emocional y ayudar a no aislarse. A parte de
las reacciones emocionales ante esta situacién, también hay
que sefalar que se pueden producir otros cambios como:

> Pérdida del estilo de vida anterior y cambio
de planes vitales.

Necesidad de modificar rutinas para adaptarse a las
nuevas circunstancias de la tarea de cuidados. Una de
las consecuencias a evitar de este cambio del estilo de
vida es el aislamiento social. Parte de este aislamiento
puede ser debido a las dificultades que encuentran los
progenitores para comunicar a los demas qué les sucede
a sus hijos (esto suele aparecer con mayor frecuencia en
las primeras etapas tras el diagndstico) y para evitar la
percepcion de estigma en el entorno publico. También
por el miedo a como reaccionaran los demas, o el no
sentirse comprendidos.

> Pérdida de tiempo libre.

Es muy comun que la cuidadora dedique el tiempo

libre disponible para invertirlo en la tarea de cuidados.
La demanda de los cuidados puede ir poco a poco
haciendo que se disminuya la cantidad de tiempo libre
que se disfruta. En otras ocasiones el ocio tiene que ser
modificado para adaptarse a las nuevas circunstancias.

> Pérdida de oportunidades laborales.

Es probable que la cuidadora principal deba reducir por
completo o parcialmente su jornada laboral para hacerse
cargo de las tareas de cuidados.

> Conflictos familiares.
El estrés, la sobrecarga y la emocionalidad negativa

pueden contribuir a la posible aparicién de
conflictos familiares.

11
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Cambios en las prioridades y expectativas.

La realidad hace que los pensamientos y la valoracion
sobre ciertos aspectos de nuestras vidas cambien, y se
experimente lo que muchos progenitores denominan
“un cambio de perspectiva”. Muchas personas
experimentan profundizacién en sus convicciones
religiosas y/o espirituales.

Pérdida de pautas de autocuidado.

Es posible que debido a la nueva situacién y a los
cambios que esta afrontando, la cuidadora principal, se
olvide de si misma, e incluso deje para el final (lo que
muchas veces es sinénimo de no tener tiempo para
hacerlo) o de lado las pautas de autocuidado.

Problemas de salud fisica.

Se pueden experimentar problemas de salud fisica
derivados de una mala gestién de las tareas de cuidados.
También se puede experimentar peor calidad del suefio
(mayor latencia del suefio, reduccién de la eficiencia del
suefo, disfuncion diurna).

Sentimientos de incomprension.

A nivel social también se pueden experimentar
sentimientos de incomprension. También se puede
experimentar poco reconocimiento del valor del
trabajo que como cuidadora se realiza en el dia a dia.
Esta experiencia puede venir desde entornos sociales
muy diferentes, desde la familia extensa (tios, primos,
abuelos) pasando por amigos, hasta progenitores de
otros nifos.

>

Necesidad de conocer todo lo que se puede hacer
por el familiar afectado.

Una reaccion muy comun (sobre todo en los momentos
posteriores al diagndstico) es la busqueda de
informacion. Aparece la necesidad de conocer todo

lo que se puede hacer por el familiar afectado. Es una
reaccion normal, que con el tiempo cambia y evoluciona.
También puede aparecer la reacciéon opuesta, no querer
saber nada. Esta Ultima reaccidn es necesaria para ser
coherente con la negacion del problema.

Convertirse en “expertos involuntarios” sobre la
enfermedad de su hijo.

A partir del diagnéstico es necesario entrar en contacto
con el ambito médico a través de distintos especialistas
de la salud (neurdlogo, cardidlogo, neumdlogo,
fisioterapeuta, etc.), lo que obliga a que los progenitores
se conviertan en “expertos involuntarios” sobre la
enfermedad de su hijo. Al principio las citas médicas
pueden ser muy estresantes generando nerviosismo

y preocupacion los dias previos. Con el tiempo, esta
situacién se va normalizando.

Sentimientos de culpabilidad.

En el caso de las mujeres portadoras, pueden
experimentar sentimientos de culpabilidad y baja
autoestima, lo que puede influir directamente en el rol
de cuidadora.

Algunos cambios positivos

>

Vivencia del momento presente.

Con el tiempo, se apaciguan los pensamientos sobre
el futuro, y se es capaz de disfrutar mas del momento
presente.

Emociones positivas.

Con el tiempo también aparecen emociones positivas
derivadas de la satisfaccion por las tareas de cuidados,
como el sentimiento de utilidad. Las emociones positivas
y negativas no son contrapuestas, pueden coexistir.
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Crecimiento personal.

Puede existir un crecimiento personal, un descubrimiento
de actitudes y cualidades de una misma que no se
conocian, y aparecer el orgullo al superar los retos.

Cambio en las relaciones sociales.

Puede haber un cambio significativo en las relaciones
sociales. Muchos progenitores hablan de cémo tras el
diagnéstico la cantidad de relaciones disminuye,

pero se refuerzan aquellas relaciones mas cercanas

y con mas confianza.
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Es probable que experimenten otros cambios que no se
hayan mencionado en paginas previas, y que algunos

de los que aqui se sefalan no se experimenten. Cada
familia y cuidadora es diferente, por lo que el proceso

para adaptarse a la nueva situacién no tiene por qué

ser igual en todos los casos. Pero existe algo que siva a
influir decisivamente en las consecuencias que la tarea

de cuidados tenga en todas las familias y cuidadoras: la
evaluacion de la situacion de cuidados. Una evaluacion
positiva (resaltando los aspectos positivos y minimizando
o no teniendo en cuenta solo los negativos) puede mediar
en el estrés percibido y las consecuencias emocionales que
tenga para la cuidadora, correlacionando de forma positiva
con una mejor salud mental.

Hasta ahora, nos hemos centrado mas en aspectos
negativos derivados de la tarea de cuidados. Nos gustaria
ahora centrarnos también en los aspectos positivos

que se pueden extraer de la tarea de cuidados, ya que
tanto aspectos positivos como negativos coexisten
habitualmente, y en muchos casos dependiendo de la
perspectiva que se adopte se resaltan mas unos u otros.

En primer lugar, la propia tarea de cuidados puede ser
reforzante en si misma. En el caso de que la persona
cuidada sea un hijo, esta tarea puede realizar y aportar

un sentido vital (siempre que el rol de cuidadora no sea el
Unico que la persona desempena). La tarea de cuidados
puede generar estados considerados agradables como:
carino, fortaleza, superaciéon, esperanza, autoconocimiento,
compasion, gratitud, perddén, bienestar, amor, felicidad,
aceptacion, ternura, tolerancia, calidez, generosidad,
valentia, satisfaccion, orgullo, carifio, cercania o cohesiéon
familiar. Todas estas consecuencias positivas no derivan
de la enfermedad en si, sino del proceso de desarrollo
personal de la cuidadora y de la persona con DMD&B.
Surgen sobre todo a partir de ir superando las limitaciones
y los obstaculos que aparecen en el camino. En este
sentido, podemos hablar de crecimiento, de aprendizajes,
de experiencias y de sentido vital que surge a raiz de la
enfermedad (es normal que en las primeras etapas no se
experimente todo esto, ya que se requiere tiempo para
poder experimentarlo).

Una evaluacion positiva de la
situacion puede mediar en el estres
y las consecuencias emocionales
para la cuidadora.
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Las cuidadoras suelen expresar estos aspectos positivos a
través de reflexiones como:

“Aprendi a disfrutar las pequenas cosas.”

“Aprendi que las dificultades de la vida
te ayudan a crecer.”

“Aprendi a confiar en mi misma.”

“Aprendi a tener mds fuerza para
luchar por las personas que amo.”

“Aprendi a no desanimarme.”

“Me involucro en ayudar a personas en
una condicion similar a la mia.”

“Me volvi mds sensible a otras personas.”

"Me di cuenta de que no era la Gnica en
experimentar ciertas situaciones."

"Descubri que hay muchas
personas cercanas a nosotiros."

“La situacion me obligdé a conocerme mejor.”

“Descubri cosas de mi que de otra forma
ill

no hubiese sabido que estaban ahi.

“Aprendi a centrarme en el

presente, en el dia a dia.”

“He aprendido las cosas que son
importantes de verdad en la vida.”

13
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Como se ha sefialado anteriormente, uno de los cambios

(a nuestro juicio como algo positivo) que se puede
experimentar es el de valorar y relativizar aspectos
diferentes de la vida a los que se atendia antes. Puede
cambiar también la capacidad de disfrute (suele
experimentarse una disminucion en las primeras etapas tras
el diagndstico como reaccidon normal), llegando a apreciarse
aspectos de la vida cotidiana que antes se pasaban por alto.

Otro aspecto que se puede destacar es que muchas
cuidadoras experimentan una profundizacién en sus
convicciones, y otras descubren un area espiritual que
anteriormente no tenian explorada. Esto no quiere decir
que todas las cuidadoras tengan creencias religiosas o
espirituales, pero la labor de cuidado permite la exploracién
de éstas.

Un aspecto que influye en la percepcién de los aspectos
positivos de la tarea de cuidados es el apoyo social
percibido y el contacto social. De este modo, las cuidadoras
que tienen mas apoyo social y mas contactos sociales
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de calidad tienen una vision mas positiva de la tarea de
cuidados. Del mismo modo, la percepcién de la enfermedad
influird directamente en la posibilidad de experimentar

los aspectos positivos de la tarea de cuidados. Por

ejemplo, existe una gran diferencia entre experimentar la
enfermedad como una pérdida muy importante o como una
circunstancia a la que adaptarse y aprender. También puede
ayudar a experimentar los aspectos positivos el percibir

a un hijo como lo que es, un nifo con su sensibilidad, sus
talentos y sus habilidades. Por ultimo, otra fuente de apoyo,
y que puede ayudar a apreciar los aspectos positivos y
gestionar los negativos, es la ayuda de profesionales (como
médicos, fisioterapeutas, profesores o psicologos).

Cambios en la tarea de cuidados

Con el paso del tiempo, lo normal es que las necesidades de
vuestro hijo y las vuestras propias vayan cambiando, lo que
hara que os tengais que adaptar a ellas. Estos cambios puede
que parezca que os superan al principio, pero con el paso

del tiempo seréis capaces de adaptaros a ellos igual que lo
habéis hecho hasta ahora. La labor de cuidados no es algo
lineal, es una tarea que tiene sus altibajos, con momentos

en los que sentiréis que controlais todo y momentos en

los que experimentais que todo os sobrepasa. Esto es
normal, y forma parte del mecanismo de adaptacion que
tenéis que poner en marcha cada vez que surgen cambios

o complicaciones. Es importante aceptar que tendréis
momentos en los que estaréis mas bajas de animo o mas
cansadas, no se puede estar al 100% todo el tiempo. Lo ideal
es no culparse por ello y no sentirse mal por estar mal, sino
aceptarlo y verlo como una sefal que indica que hay que
parar un momento para retomar fuerzas y poder continuar.

En ocasiones los pensamientos sobre

el futuro estardan mas presentes (sobre
todo cuando os enfrentéis a cambios o
empeoramientos), pero éstos no tienen
que hacer perder la perspectiva de que
lo importante es el momento presente,
que es el Unico momento del que podéis
disfrutar y en el que podéis intervenir.

El futuro llegara de un modo u otro, pero no tiene que
coincidir con lo que hayais podido imaginar, de hecho, en la
mayoria de las ocasiones no coincidira.
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2.2 Cuidarse para poder
cuidar mejor

Una idea basica que no nos cansaremos de repetir es la de
cuidarse para cuidar. Esta idea es facil de comprender, pero
no tan sencilla de llevar a la practica. En muchas ocasiones
la cuidadora deja sus necesidades para el final, y en muchas
ocasiones éstas no se satisfacen. Se puede pensar que estas
necesidades no son importantes (como suele suceder con

el ocio o las relaciones sociales) y que se puede prescindir
de ellas. Sin embargo, aunque a corto plazo parezca que
esto no repercute sobre la calidad de vida de la cuidadora,

a largo plazo si lo hace, disminuyendo su calidad de vida 'y
pudiendo llegar a la situacion descrita anteriormente como
sobrecarga. Las consecuencias no terminan aqui, porque
ademas de afectar directamente a la cuidadora, también
acaba repercutiendo en la persona a la que cuida y en todo
el sistema familiar. Pudiendo llegar a un extremo en que

la cuidadora no esté en condiciones de cuidar (a causa
problemas fisico debidos al estrés, p. €j.), repercutiendo esto
en la persona con DMD&B.

Para abordar la tarea de cuidadora puede ser util
adoptar el simil del maratén:

Cuando nos enfrentamos a realizar una
carrera larga como es una maraton, de nada
sirve que demos todo al principio y lleguemos
al agotamiento, porque asi no conseguiremos
terminarlo. Puede que al principio adelantemos a
los demas corredores y les saquemos ventaja, pero
no conseguiremos llegar a la meta manteniendo
ese ritmo todo el tiempo. Esa estrategia puede ser
atil cuando nos enfrentamos a retos en los que se
requiere mucha fuerza e intensidad (como los 100
metros lisos), en los que hay que dar todo desde el
primer momento durante un periodo reducido de
tiempo. En el caso del maratén nos enfrentamos
ante una prueba de resistencia, en la que la
capacidad para dosificarse es clave.

En las tareas de cuidados nos encontramos
ante una tarea que se asemeja mas a una maraton
que a una carrera de 100 metros.
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Calidad de
los cuidados

Estado fisico y

emocional de la
cuidadora

Estado fisico
y emocional de
la persona con
DMD&B

(Figura 2. Influencia mutua entre la cuidadora
y la persona cuidada.)

Durante el desarrollo de la tarea de cuidados es
probable que las exigencias vayan a mas, y que poco
a poco la cuidadora pueda llegar a centrarse en su
hijo y olvidarse de si misma, pasando sus necesidades
a un segundo plano. Por ello es importante tener
siempre presente que es necesario atender vuestras
necesidades, y que esto sera algo que también
beneficie a vuestro hijo.

La clave reside en mantener el
equilibrio entre cuidar y autocuidarse,
es decir, evitar llegar a una situacion
de sobrecarga y experimentar el
sindrome del cuidador quemado.
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3. Gestibn de emociones

A lo largo del dia podemos experimentar diferentes
emociones, algunas de ellas agradables y otras no tanto. Es
normal que intentemos evitar las emociones desagradables
y potenciar aquellas que nos resultan agradables. Todas las
formas que utilizamos para modificar nuestras emociones
e influir sobre ellas es lo que se conoce por el nombre de
estrategias de regulaciéon emocional.

Estas estrategias son muy variadas, y nos permiten

tanto disminuir la intensidad o duracién de emociones
desagradables, asi como aumentar la intensidad y duracién
de las emociones agradables. Creemos que es importante
que las conozcais para que asi podais utilizarlas (o ser
conscientes de que las estais utilizando) cuando os resulte
conveniente.

Antes de pasar a describir algunas de estas estrategias, es

importante conocer ciertos aspectos sobre las emociones,
que haran que os relacionéis de una forma mas adaptativa
con vuestro mundo emocional.

En primer lugar, es bueno concebir las emociones como

si fuesen mensajes que nos informan sobre lo que ocurre
en nuestro exterior e interior, nos aportan informacién
sobre si las cosas resultan como queremos (cuando
experimentamos emociones agradables) o no (cuando
experimentamos emociones desagradables). Por ello es
importante normalizar el experimentar emociones (tanto
agradables como desagradables) y no evitarlo, ya que la
evitacion solo consigue que la emocién se exprese de otro
modo (p.ej., a través de somatizaciones, es decir cuando el
cuerpo manifiesta a través de molestias fisicas una angustia
emocional no liberada ni trabajada).

16

Es recomendable normalizar
experimentar emociones desagradables,
ser conscientes de ellas, identificarlas

y aceptarlas como una reaccion normal
ante situaciones que tienen que ver con
la enfermedad.

Es necesario no sentirnos mal por experimentar emociones
desagradables, ya que no somos responsables de lo

que sentimos. Podemos influir en las emociones que
experimentamos, pero no somos responsables de ellas,

igual que tampoco somos responsables de los pensamientos
que aparecen en nuestra mente (si de lo que expresamos

a los demas) y no debemos sentirnos mal por ello. Las
emociones, como se ha dicho anteriormente, pueden ser
concebidas como informacion, informacién que nos permite
adaptarnos al ambiente y motivarnos a llevar a cabo los
cambios necesarios. A su vez, las emociones pueden ser
desadaptativas cuando son muy intensas (tanto que incluso
nos paralizan e impiden llevar a cabo conductas necesarias),
se repiten con mucha frecuencia y/o se mantienen

durante mucho tiempo con nosotros. En estos casos es
recomendable consultar con un profesional de la salud
mental para que valore qué puede estar ocurriendo.

Las emociones aparecen como respuestas a estimulos
(internos como pensamientos o externos como una
situacion o lo que hacemos), y en muchas ocasiones
podemos influir en nuestro estado emocional modificando
esos estimulos. En otras ocasiones los estimulos no podran
ser modificados porque no entra dentro de nuestras
posibilidades (como es el caso de eliminar la DMD&B),
pero si podremos influir en lo que sentimos a través de
modificar lo que pensamos del estimulo que lo causa. En la
labor de cuidados es importante identificar los estimulos
que influyen en cémo nos sentimos, pudiendo categorizarse
estos estimulos en estas tres categorias:

« Las situaciones. En esta categoria podemos incluir todo
lo que tenga que ver con situaciones diarias y contextos
cotidianos, como puede ser las visitas médicas, los
cambios fisicos, las comparaciones con otros nifios de su
edad, comparaciones con otras personas, etc.

» Los pensamientos. Se refiere a todo lo que pensamos
a lo largo del dia, ya sea del pasado, presente o futuro.
También incluye las interpretaciones de lo que vivimos.

» Las conductas. Aqui se incluye todo lo que hacemos,
y que junto a lo que pensamos de ello puede generar
emociones.



Cuidados de la persona cuidadora. Distrofia muscular de Duchenne y Becker | 012

En base a las 3 categorias que aparecen en la pagina
anterior, se considera que podemos influir en las emociones
que experimentamos modificando alguna de esas tres
categorias: la situacion, los pensamientos y/o las conductas.
La situacion es la categoria que en mayor parte escapa a
nuestro control, ya que puede depender de factores que

no podemos modificar. Sin embargo, si queda bajo nuestro
control nuestra forma de pensar y lo que hacemos.

PENSAMIENTO

SITUACION

CONDUCTA EMOCION

(Figura 3. Relacion entre emocion-pensamiento-conducta
en un contexto).

Como la imagen de arriba indica, las emociones, las
conductas y los pensamientos estan intimamente
relacionados y se influyen mutuamente, lo que quiere decir
que modificando uno de ellos influiremos en los demas.
Separamos estos tres componentes de forma artificial para
facilitar entenderlos (emocién, conducta y pensamiento),
pero en la realidad estan unidos: cuando pensamos en algo,
en realidad pensamos-sentimos-actuamos respecto a eso
mismo; cuando sentimos alguna emocién por algo, lo que
hacemos en realidad es que sentimos-pensamos-actuamos
respecto a eso mismo; cuando actuamos respecto a algo,
lo que hacemos es que actuamos-pensamos-sentimos
respecto a eso mismo. De este modo, es conveniente
saber que las emociones que experimentamos también
pueden influir en lo que pensamos. Si estamos en un
estado emocional durante cierto tiempo (en torno a 30-40
minutos) los pensamientos, recuerdos e interpretaciones
que experimentamos tenderan a ir en consonancia con ese
estado emocional. Esto quiere decir que si, por ejemplo,
experimentamos felicidad durante un periodo de tiempo,
al final tendemos a tener mas recuerdos felices, a hacer
interpretaciones y tener pensamientos mas positivos.

Del mismo modo, si experimentamos tristeza durante

un periodo de tiempo, al final tendemos a experimentar
mas recuerdos tristes y nuestras interpretaciones y
pensamientos serdn mas negativos.
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Otro aspecto importante a tener en cuenta es que

las emociones no siempre tienen razén, a veces se

pueden equivocar, es como si fuesen una falsa alarma. Si
entendemos las emociones como informaciéon podremos
comprender facilmente que en ciertas ocasiones la
informacioén no es correcta o verdadera. Por ello antes de
asumir un mensaje emocional como verdadero es necesario
conocer si un mensaje es valido o una falsa alarma, es decir,
por ejemplo: “me siento culpable por no haber podido
atender a mi hijo”, en este caso la emocion que predomina
es la culpa pero la informacién no es correcta, ya que no hay
obligacién de sentirte culpable por eso.

Por Gltimo, antes de presentar algunas de las formas que
pueden servir para gestionar las emociones, queremos que
quede claro un aspecto comun a las emociones, la conducta
y el pensamiento. Estos tres elementos forman parte de
nosotros, pero no son nosotros ni nos definen. Podemos
pensar sobre ciertos aspectos, pero nosotros no somos
nuestros pensamientos. Podemos experimentar ciertas
emociones, pero nosotros no somos nuestras emociones.
También podemos realizar diferentes conductas, pero no
somos nuestras conductas. De este modo, si tengo un
pensamiento que dice que soy una inutil, no significa que lo
sea, solo es un pensamiento mas entre los muchos que mi
mente genera a lo largo del dia, no me define. Del mismo
modo, si siento que estoy triste, no tiene por qué significar
que todo vaya mal, o vaya a ir mal o que sea una persona
triste, es solo una emocién igual que las otras que siento a
lo largo del dia. Si realizo una conducta de algun tipo, por
ejemplo, una conducta torpe, no significa que yo sea torpe,
solo que he realizado una conducta torpe, igual que otras
diferentes conductas que hago a lo largo del dia.

Para ejemplificar estas ideas de otra forma os planteamos
la siguiente metafora, llamada “La metafora de la casa
y los muebles”.

Imaginese que usted es una casa llena de muebles.
Los muebles no son y nunca seran la casa. Los muebles
son lo que contiene la casa o lo que esta dentro de ella.
La casa solo da cabida o contiene a los muebles y les da
el contexto para que puedan funcionar como muebles.

Ahora, si consideraramos a los muebles como
buenos o como malos, esto no diria nada respecto al
valor de la casa, porque una cosa son los muebles y
otra la casa.

De la misma manera, lo que usted piensa o siente
no conforma su identidad: no es usted.
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3.1 Estrategias de regulacion
emocional

Existen numerosas formas de modificar e influir sobre
nuestras emociones, y a estas formas se les conoce por el
término de estrategias de regulacién emocional. Ejemplo
de ello son: evitar ciertas situaciones para intentar no
experimentar cierta emocion, o realizar algun tipo de
deporte para “descargar emocionalmente”, o hablar con una
persona de confianza sobre lo que nos ocurre, o el uso de
drogas (alcohol, ansioliticos, tabaco, etc.). Existen muchas
formas muy diversas, y lo que interesa conocer sobre ellas
es que no todas tienen los mismos resultados. Algunas
estrategias ayudan a gestionar las emociones de forma
adaptativa y otras pueden tener consecuencias negativas
con su uso repetido.

Existen algunas estrategias de regulacion
emocional que se asocian con resultados
negativos en salud mental, como pueden
ser sintomas de ansiedad y depresion,

y otras que se asocian con resultados
positivos de salud mental.

A continuacion, vamos a hablar de aquellas estrategias
cuyo uso no recomendamos por estar relacionadas con
peores resultados para nuestra salud. Empezamos con
todas aquellas que tienen que ver con el uso de drogas
(alcohol, ansioliticos, tabaco, etc.) que modifiquen nuestro
estado de animo. Puede que estas estrategias sean
eficaces en cambiar las emociones que experimentamos,
pero normalmente esto sucede solo de manera puntual,
mientras realizan su efecto en el organismo, ya que
cuando su efecto pasa volveremos a sentirnos igual e
incluso peor que antes. Ademas, estas estrategias, por lo
general, implican la utilizacién cada vez de dosis mayores
para producir el mismo efecto (debido a la tolerancia) y
tienen consecuencias nocivas (efectos no deseados) para
nuestro organismo, por lo que no consideramos que sean
estrategias de regulacién emocional recomendables.

Otra estrategia que se ha relacionado con resultados
negativos de salud mental, y que por tanto no es
recomendable usar es la rumiacién. La rumiacién se
caracteriza por centrar la atencién de forma repetitiva en las
causas y consecuencias del estado de 4animo negativo, pero
sin promover estrategias para cambiar ese estado de animo
o la situacion que lo provoca. Es como si diésemos vueltas
a un mismo problema, lo tuviésemos siempre en mente,
nos preguntasemos siempre por qué nos ha sucedido algo,
pero sin promover soluciones (porque puede que no las
haya). También es posible utilizar esta estrategia junto a
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otras personas, en cuyo caso se denomina co-rumiacion.
Del mismo modo, la co-rumiacion no ayuda a encontrar
soluciones, sino que se centra en las causas y consecuencias
del estado de animo negativo sin pensar en otros aspectos.
El uso de estas estrategias se relaciona con sintomas de
ansiedad y depresion, y se ha propuesto como una posible
causa del mantenimiento de estados de animo negativos
como la depresion.

En ocasiones, podemos intentar eliminar o no experimentar
las emociones porque nos resultan desagradables. Cuando
hacemos esto, estamos utilizando una estrategia que

se denomina supresion, y con ella se intenta influir en
algun aspecto de la respuesta emocional, como puede

ser la conducta (p. €j., no llorar cuando experimentamos
tristeza), el pensamiento que causa la emocién (no pensar
en la enfermedad porque nos causa tristeza) o la propia
experiencia emocional (intentar no sentirnos tristes). Con
el uso de esta estrategia podemos conseguir modificar
nuestras emociones a corto plazo, pero a largo plazo puede
tener efectos negativos como contribuir al desarrollo y
mantenimiento de estados depresivos. Ademas, es muy
importante recordar que cuando intentamos eliminar

un pensamiento lo que normalmente sucede es que

ese pensamiento se incrementa, pudiendo llevar con

ello a la rumiacién. Cuando lo que intentamos eliminar

es la experiencia de una emocion desagradable, lo que
paraddjicamente sucede es que ésta aparece con mayor
intensidad mas adelante.

Otra estrategia que en funcién de su uso puede tener
resultados negativos es la distraccién. Distraerse

consiste en centrar la atencién en otros aspectos de

la realidad que no nos hagan experimentar emociones
desagradables (hormalmente nadie quiere distraerse cuando
experimentamos emociones agradables). La distraccion

se puede llevar a cabo de muy diversos modos, como
cambiando de actividad (ver la tv, leer, dar un paseo,

etc.), intentando pensar en algo que nos haga sentir una
emocion diferente (como pensar en recuerdos agradables),
focalizando nuestra atencidn en otros aspectos de la
realidad, etc. En general es una estrategia facil de utilizary
que puede servir para modificar la experiencia emocional
que estamos viviendo en ese momento. El problema que
presenta, es que si su uso es continuado y lo que causa

las emociones desagradables no desaparece, seguiremos
experimentando la misma emocién, porque habremos
estado evitando y no habremos aprendido a procesar

y evaluar la situacién de otro modo mas adaptativo. Al
igual que la supresién, a corto plazo puede sernos de
utilidad, pero no es una estrategia adecuada para usar
continuamente por las consecuencias negativas que puede
tener a largo plazo.
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Aunque existan estrategias que en general producen
resultados mas negativos que otras, es importante siempre
tener en cuenta que esto dependera mucho del contexto
en el que estemos y que tendremos que ajustarnos a

éste. P. g]., si nos encontramos en un funeral y de repente
recordamos un chiste, lo adecuado es suprimir la risa. Del
mismo modo, si nos encontramos ante una situacion de
una alta intensidad emocional, puede resultar adecuado
utilizar la distraccién para disminuir esa intensidad, y
posteriormente poder afrontar esa situacién de forma mas
calmada.

Ahora vamos a presentar algunas estrategias que
generalmente se han asociado con resultados mas
positivos a nivel de salud mental (como menos sintomas de
ansiedad y depresidn). En concreto, os vamos a presentar la
revaluacion y la aceptacion, que son estrategias cognitivas
de regulacién emocional. No vamos a hablar de las
estrategias conductuales que también os pueden ayudar
de forma adaptativa a regular vuestras emociones, como
pueden ser reir, sonreir, tomar un descanso (desconexién),
dormir, la respiracion consciente, la relajacion, la
meditacién, tomar un bafio relajante, conectar con la
naturaleza, tomar un café/té, tomar el sol, ir de compras,
hacer puzles, comer, percibir olores agradables, visitar
vuestro lugar favorito, viajar, el sexo, jugar con la familia,
reunirse con los amigos, expresar nuestras emociones y
problemas, conducir, escuchar/componer musica, dibujar,
escribir, limpiar, cocinar, ayudar a los demas, compartir las
emociones con los demas, recibir/dar un abrazo, gritar,
llorar, etc. Todas estas formas de regular las emociones
pueden ser tanto adaptativas como desadaptativas, y

esto dependera del uso que le demos, y sobre todo de la
frecuencia con que las utilicemos. P. €j., ir de compras puede
ser una buena estrategia si no es la Unica que utilizamos

y si no la utilizamos muy frecuentemente, ya que de este
modo podria convertirse en un problema e incluso generar
emociones desagradables como la culpabilidad. Del mismo
modo sucede con dormir, que puede ser una estrategia
muy adecuada que nos permita desconectar, descansary
abordar los problemas con otra perspectiva, pero si siempre
que experimentamos emociones desagradables dormimos
puede convertirse en una estrategia desadaptativa.

Aceptacion

La aceptacién como estrategia de regulacion emocional
implica aceptar lo que se experimenta y lo que sucede sin
intentar cambiar la experiencia emocional. Se busca no
resistirse a las emociones (resistirse puede hacer que éstas
se experimenten con una intensidad adn mayor, mas que
su reduccion), adoptar de forma voluntaria una postura
abierta, receptiva, flexible y exenta de juicios en relacion
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al momento presente. Es muy importante sefalar que la
aceptacion centra la atencion en el momento presente,

sin mirar al pasado o al futuro. No es una forma pasiva

de resignacion, sino una forma activa de no evitar las
experiencias emocionales desagradables y vivenciarlas
como una parte mas de nuestro mundo emocional, al igual
que podemos aceptar pensamientos automaticos que nos
resultan desagradables sin intentar luchar contra ellos.

Podemos aceptar nuestras emociones y a la vez promover
cambios en nuestra vida que nos hagan experimentar las
emociones que consideramos desagradables, es decir,
podemos aceptar sin aprobar eso que aceptamos. En el caso
en que no podamos modificar la situacion, la aceptacion de
esta situacion y las emociones que nos generan nos ayudara
a no experimentar un malestar tan intenso.

Aungue en un principio pueda parecer poco légico,

el aceptar las experiencias emocionales (ya sean
desagradables o agradables, aunque estas ultimas las
aceptamos con mucha méas facilidad) hace que sean menos
intensas que si las intentamos evitar o suprimir. Lo contrario
a la aceptacion emocional seria el rechazo emocional, la
evitacion, que se relaciona con mas sintomas de ansiedad y
depresion.

Aceptar las experiencias emocionales
hace que sean menos intensas que si
las intentamos evitar o suprimir.

Si entendemos las emociones como mensajes que nos
informan de lo que esta sucediendo nos puede resultar mas
facil aceptar las emociones por lo que son: informacién. No
quiere decir, como indicamos anteriormente, que una vez
aceptado el mensaje no debamos comprobar si es real o se
trata de una falsa alarma.

Las emociones desagradables forman parte de la vida del
ser humano, y es imposible no experimentarlas, ya que nos
han ayudado en la supervivencia como especie y tienen un
valor adaptativo. En muchas ocasiones, estas emociones
nos producen dolor, que es algo inevitable, pero con la
aceptacién podemos evitar que ese dolor se convierta en
sufrimiento (e incluso reducir el dolor). Como se ha dicho,
la lucha contra las emociones desagradables no hace

que desaparezcan, sino que, al contrario, se hacen mas
fuertes, mas intensas e incluso al final puede que acaben
controlando gran parte de nuestra vida (de forma indirecta
al intentar evitar ese sufrimiento).
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Recomendariones

A continuacién, aparecen unas recomendaciones que
os ayudaran a poner en practica esta estrategia:

Observar la emocién, darnos cuenta de su
presencia, etiquetarla sin juzgarla (;Qué estoy
sintiendo?). Dar un paso atras en nuestra
observacioén, distanciarnos de ella y no dejarse
superar por la emocion.

Nos puede ayudar visualizar la emocién como

una especie de ola que va y viene. Nos podemos
concentrar en lo que experimentamos a nivel
fisico o en lo que estamos experimentando
internamente, podemos describirlo con palabras.
No lo juzgaremos, simplemente lo observaremos y
experimentaremos en el momento presente, en el
ahora.

No hay que intentar eliminar, suprimir o evitar

la emocion, al contrario, es necesario tener una
disposicion abierta a experimentarla. Tampoco hay
que intentar mantener la emocidn, simplemente
experimentar como se desarrolla (como si
estuviésemos viendo una pelicula en la que no
podemos influir, como si fuésemos espectadores de
lo que sucede en nosotros mismos).

Nosotros no somos la emocion, la emocion es
algo que sucede en nosotros, del mismo modo
que nosotros no somos los pensamientos. No
tenemos por qué actuar en funcion de la emocién
que sintamos, la emocion es solo algo que
experimentamos, informacién, pero nosotros
decidimos qué hacer con ella.

La lucha contra las emociones es una lucha inatil de
la que no sacaremos nada positivo, porque es una
batalla que no podemos ganar.

Algo que puede facilitar el proceso de aceptacion
es: aprender a observar sin juzgar, describir sin
juicio, experimentar sin juzgar. Esto es algo que se
puede practicar en el dia a dia a través de sencillos
ejercicios como el ser conscientes de la posicién
de nuestro cuerpo (;Cémo estoy sentado? ;cémo
estdn colocados mis pies?) o prestar atencion a

lo que hacemos en actividades habituales (;Qué
movimientos hago para cepillarme los dientes? ;qué
hago cuando me ducho?).
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A continuacion, te animamos a leer la siguiente metéfora:
las olas en la playa. Con ella, queremos brindarte la
posibilidad de considerar la aceptacién como una alternativa
al control.

La aceptacién es como disponer de una gran playa de
arena en la que las olas del mar acaban rompiendo
paulatina y mesuradamente unas tras otras. Tengan

la altura o fuerza que tengan, siempre acaban
deshaciéndose como si nunca hubieran sido tan
enormes. Para ello sélo hay que estar dispuesto a tener
una gran playa que acoja todas las olas mientras uno
no trata de controlarlas, sino que “ve las olas como

si estuviera en el paseo maritimo” y se implica en lo
que le importa en la vida. Hacer espacio para ver las
olas desde el paseo, tanto las mas pequefias como

las que se ven “amenazantes”, es justo lo contrario a
luchar o soportar los pensamientos, las sensaciones

y otros eventos privados. Esto ultimo seria como

bajar a la playa a tratar de controlar el curso de las

olas, seria hacer algo para interrumpir el proceso de
disolucién natural, intentando eliminarlas, sujetandolas
o rompiéndolas. Implicarse en tales acciones es

como estar en el corazon de la ola, es peligroso, la

ola envuelve, y desde ahi no podemos ver nada, sélo
quedar a sus expensas. Sin embargo, haciendo el hueco
preciso, o sea, sin intentar nada para controlarlas, todas
las olas entran en la playa y terminan por deshacerse
con mas o menos dulzura mientras uno se ocupa, por
ejemplo, del cuidado de las plantas de su jardin, es
decir, de construir las cosas que son importantes para
uno en su vida. (Extraido de: Wilson, K., & Luciano
Soriano, M. (2002). Terapia de aceptacién y compromiso
(ACT): Un tratamiento conductual orientado a los valores
(Psicologia (Piramide)). Madrid: Piramide, pag. 208)

Concédeme serenidad

para aceptar las cosas que no puedo cambiar,
valor para cambiar las que si puedo,

y sabiduria para discernir la diferencia.

Plegaria de la serenidad.
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Puede que nos cueste mucho adoptar esta estrategia si
estamos acostumbrados a experimentar ciertas emociones
como algo desagradable de lo que hay que huir. Por este
motivo, para su puesta en practica, se puede empezar por
situaciones en las que la intensidad emocional no sea muy
alta (p. €j., cuando alguien nos dice algo negativo) para
habituarnos a su uso, y posteriormente ponerla en practica
ante situaciones de mayor intensidad emocional.

Revaluacion

La estrategia de revaluacion consiste en realizar un cambio
en el significado con el que se interpreta una situacién, para
asi poder modificar el impacto emocional que ésta tiene.
Como vimos anteriormente, la interpretacién de la situacion
influye directamente en nuestra experiencia, por lo que si
modificamos nuestra interpretacién podremos modificar la
intensidad emocional o la emocién que experimentamos.

Es una estrategia que en general se considera adaptativa
siempre que realizar esa interpretacién sea adecuado en

el contexto en que se utiliza y siempre que quede dentro
de los limites de la realidad. P. €], si alguien nos insulta

de forma consciente y con la intencionalidad de hacernos
daio, no seria muy conveniente cambiar el significado de

la situacion interpretando que la persona en realidad no
nos quiere hacer dafio cuando no es asi. En situaciones de
alta intensidad emocional puede resultar dificil ponerla en
marcha, ya que requiere recursos cognitivos que tal vez
sean dificiles de utilizar en esos momentos. En estos casos,
la revaluacién puede venir después, una vez ha pasado el
momento de mayor intensidad emocional.

La revaluacion se puede llevar a cabo de diferentes
formas, como por ejemplo centrandonos en los aspectos
positivos de la situacion (casi siempre se puede apreciar
algo positivo), buscando interpretaciones alternativas a la
situacion (interpretaciones que no nos causen un impacto
emocional tan negativo), quitandole importancia a esa
situacién, distanciandose de la situacién o poniendo esa
situacion en un contexto mas amplio.

Esta estrategia, al igual que la aceptacién requiere practica.
Es probable que ya la utilicéis sin saber hasta ahora que eso
que hacéis tiene este nombre. Cuanto mas practiquéis con
ella mas os habituaréis a su uso y cada vez costard menos
esfuerzo ponerla en practica.
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4. Pautas para afrontar
la sobrecarga

A continuacién aparecen unas pautas genéricas que pueden
ayudar a gestionar la sobrecarga:

v/ Lo primero es conocer la causa concreta. Para ello es
necesario reflexionar sobre el tiempo invertido en la
tarea de cuidados, y reconocer si existe una sobrecarga
objetiva o subjetiva.

V' Identificar los sintomas que se experimentan y su
posible relacién con la tarea de cuidados. En ocasiones
puede resultar dificil reconocer que ciertos sintomas
tienen relacién con los cuidados. Para identificar estos
sintomas podéis utilizar el listado de sintomas comunes
generados por la sobrecarga que aparece en paginas
anteriores ("2. Aspectos que influyen en la tarea de
cuidados" en la pagina 8).

v/ Adoptar una perspectiva amplia. Es importante ver las
tareas de cuidados desde una perspectiva mas amplia,
no centrada exclusivamente en éstas. Tu eres una
persona a parte de tu rol de cuidadora, por lo que es
importante que adoptes una perspectiva en la que te
incluyas tu como persona individual, con tus aficiones,
gustos y preferencias, y observar si tal vez la causa de

2. Estrategias
de comunicacion

Como nos comunicamos con Nosotros mismos es muy
importante, al igual que cémo lo hacemos con los demas.
En funcidn del estilo de comunicacion que utilicemos con
los demas vamos a obtener unos resultados u otros, por lo
tanto, es importante atender a la forma en que lo hacemos
para intentar utilizarla para llegar a acuerdos, obtener ayuda
y evitar malentendidos y conflictos improductivos.

Es conveniente considerar que existen formas de
comunicacién mas adecuadas que otras en funcién de lo
que busquemos conseguir. Por ello debemos ajustar nuestra
comunicacién a nuestro objetivo. A continuacién, aparecen
algunas pautas generales que pueden ayudar a mejorar la
comunicacién en vuestro dia a dia:
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la sobrecarga es que el tiempo y espacio dedicado a ti
como persona se ha reducido tanto que ya casi no se
aprecia.

Mantener expectativas realistas. Es muy importante
reconocer los limites personales y familiares, es decir,
saber hasta dénde podemos llegar a nivel personal y

a nivel familiar. Del mismo modo hay que ser realista
respecto a quién nos puede ayudar. No es realista
esperar que otras personas sean conscientes de algunos
aspectos de los que hasta entonces no lo han sido, o
que empiecen a realizar conductas que hasta entonces
no han hecho. Si queremos que nos ayuden habra que
pedirlo de forma directa, al igual que si queremos que
sean conscientes de algo en concreto, y no esperar que
se den cuenta o que cambien por ellos mismos.

Desarrollar un plan. Es importante planificar una
estrategia en la que se contemple la problematica del
momento y las posibles soluciones que se pueden
emprender para darle solucién. Para ello os podéis
apoyar en la técnica de resolucion de problemas que
aparece mas adelante en este apartado.

Red de apoyo social. En muchas ocasiones, todas estas
pautas pueden ser dificiles de seguir por la propia
cuidadora. Asi que desde el inicio una buena estrategia
es apoyarse en el entorno social para que ayuden, y
beneficiaros de este modo del apoyo de otras personas.

No gritar. Muchas veces alzamos el tono de voz, incluso
comenzamos a gritar sin ser conscientes de ello. Por
este motivo queremos llamar la atencion sobre este
aspecto, para que podais prestarle atencion e identificar
cuando estais alzando demasiado la voz. A nadie le gusta
que le griten, ya que podemos irritarnos y alterarnos
emocionalmente, por lo que si no queremos que nos lo
hagan los demas podemos comenzar predicando con el
ejemplo, ya que no tiene mucho sentido pedir que otros
no lo hagan cuando nosotros lo hacemos.

Intentar hablar siempre cara a cara, o al menos cuando
sabemos que contamos con la atencion de la otra
persona. Del mismo modo, es importante prestar
atencion cuando es la otra persona quien estd hablando.
P. ej., evitar hablar a voces a otra persona que se
encuentra en otra habitacion de la casa, en lugar de ello
esperar hasta poder mantener contacto visual con esta
persona para hablar.
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v/ Cuando queramos pedir algo, utilizar mensajes cortos

y directos, en lugar de mensajes indirectos y sutiles.

P. ]., en lugar de decir “siempre me pasa igual, no me

da tiempo a cocinar con todas las cosas que tengo

que hacer, quizas algun dia reciba ayuda para hacer las
comidas” podemos decir “No tengo tiempo para hacer
todas las tareas, ;me puedes ayudar durante estos dias a
hacer las comidas?”. Recordad que siempre es preferible
expresar nuestras peticiones de forma directa a esperar
que los otros se den cuenta de nuestras indirectas o que
sean conscientes de aquello que no perciben.

Intentar emplear siempre un lenguaje que se refiera

a uno mismo y responsabilizarse de los propios
sentimientos y pensamientos. Para ello es importante
evitar atribuir sentimientos, emociones, o pensamientos
a los demas (como en el sesgo de adivinacion de
pensamientos). P. €]., en lugar de frases como “siempre
me haces sentir mal cuando me recuerdas las citas
médicas, porque piensas que no me voy a acordar
porque soy olvidadiza” se pueden emplear frases que
reafirmen lo que siento y pienso como “Cuando me
recuerdas las citas médicas me siento mal, porque
pienso que tu piensas que no lo voy a recordar y que soy
olvidadiza”.

Evitar acusar a los demas, aunque tengamos pruebas
de algo, a nadie nos gusta que nos acusen. Es preferible
preguntar, y que sea la otra persona quien lo reconozca.
Si la persona no reconoce sus errores, se los podemos
mostrar de una forma que no sea agresiva ni juzgando,
simplemente describiendo los hechos como los hemos
percibido.

Evitar sacar “trapos sucios” que no tienen nada que ver
con la situacion presente. Este tipo de estrategias sirve
para acusar al otro, que se sienta culpable, y distraer la
atencion sobre el tema principal, pero no va a ayudar a
generar una conversacion fluida y que sea productiva.

Intentar siempre que sea posible hablar desde el
presente, no desde el pasado.

Del mismo modo que no es bueno interpretar lo que
piensa el otro, tampoco lo es interpretar sus motivos, ya
que no podemos tener esa certeza. Antes de interpretar
el por qué de cierto comportamiento es preferible
preguntar, ya que nuestros razonamientos puede que

no se ajusten a la realidad (solemos cometer muchos
errores al interpretar la realidad).

Evitar los juicios de valor, en su lugar utilizar la
descripcion. No es lo mismo describir algo que valorarlo
o juzgarlo. Cuando nos encontramos ante valoraciones
o juicios, pueden perfectamente coexistir dos opciones
opuestas. Por ejemplo, alguien puede pensar que una

www.desafioduchenne.org

comida esta buena y otro pensar que es horrible, al fin
y al cabo, hablamos de valoraciones personales. Sin
embargo, en la descripcién de la realidad no pueden
coexistir dos posturas opuestas. Por ejemplo, no
podemos decir que una comida es pasta y que a la vez
es arroz, o es una cosa o la otra, o la mezcla de ambas,
pero no puede ser una cosay la otra a la vez. En nuestro
dia a dia podemos encontrarnos discutiendo por cosas
que no tienen importancia, y que en realidad son
valoraciones subjetivas de la realidad, y que por lo tanto
pueden darse opiniones diferentes.

En nuestro didlogo interno puede ocurrir igual, podemos
describir la realidad o evaluar/juzgar/opinar sobre la
realidad. Prestar atencion a esto es importante, porque
cuando evaluamos solemos utilizar adjetivos que pueden
hacer que la percepcion de la realidad se transforme

y nos influya emocionalmente. Por ejemplo, no es lo
mismo pensar que mi hijo tiene una condicién genética
que hace que le cueste mas caminar que a otro nifo con
su misma edad (5 afos), que decir que mi hijo tiene una
enfermedad horrible que le hace tener una vida peor que
la de otros nifios con su misma edad. Probablemente el
primer pensamiento sea mas “neutro” y genere menos
emociones negativas que el segundo. El primero sera
mas una descripcion y el segundo mas una valoracion.
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Para ejemplificar esto, os dejamos una metafora que puede
ayudar a entenderlo. Es la metafora de la taza mala:
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Tenemos cosas en nuestro lenguaje que nos
arrastran a batallas psicolégicas innecesarias y es
bueno tener una idea de cémo se produce eso para
que podamos aprender a evitarlo. Uno de los peores
trucos con que nos engafa el lenguaje se da en el
ambito de las evaluaciones. Para que el lenguaje
funcione, las cosas tienen que ser lo que decimos
que son cuando nos implicamos en ese tipo de
charla que consiste en denominar y describir. De otro
modo, no podriamos hablar los unos con los otros. Si
describimos una cosa con precision, las etiquetas no
podran ser cambiadas hasta que cambie la forma de
los acontecimientos. Si yo digo: “esto es una taza”, no
puedo cambiar a continuacién y decir que no es una
taza sino un coche de carreras a menos que cambie
la taza de alguna forma. Por ejemplo, podria fundir la
materia prima de la taza y utilizarla como una parte
del coche de carreras. Pero sin un cambio en la forma,
sera una taza (o lo que convengamos en llamarle). La
etiqueta no se puede cambiar de cualquier manera.

Piensa, ahora, lo que ocurre con la charla de tipo
evaluativo. Imagina que yo digo: ‘Esta es una buena
taza’ o ‘esta es una taza bonita’. Suena igual que si
dijera: ‘Esta es una taza de ceramica’ o ‘es una taza
de un cuarto de litro’. Pero, ;es realmente lo mismo?
Imagina que todas las criaturas vivientes del planeta se
murieran mafana. La taza aln seguiria estando puesta
sobre la mesa. Era una taza ‘de ceramica’ antes de que
todo el mundo desapareciera y sigue siendo una taza
de ceramica. Pero ;sigue siendo aln una taza buena
o bonita? Sin ninguna persona que pueda tener ese
tipo de opiniones, las opiniones habran desaparecido
porque ‘bueno’ o ‘bonito’ nunca formaron parte de la
taza. Bonita es la palabra que surge en la interaccién
entre la personay la taza. Pero observa coémo la
estructura del lenguaje oculta esta diferencia. Parece
lo mismo, como si ‘buena’ perteneciera al mismo tipo
de descripcidon que ‘de cerdmica’. Los dos términos
parecen anadir informacién a la taza. El problema
es que, si asumes que ‘buena’ es una descripcién de
esa clase, eso significa que bueno tiene que ser algo

intrinseco a la taza, lo mismo que de ceramica. Una
descripcion de este tipo no puede cambiar mientras
no cambie la forma de la taza. ;Y qué pasa si alguna
otra persona dice: “iNo, esta es una taza horrible!?”. Si
yo digo que es buena y tu dices que es mala, tenemos
un desacuerdo que, aparentemente, tenemos que
resolver. Uno de los dos tiene que ganary el otro tiene
que perder; no podemos tener razén los dos. Por otra
parte, si buena no es mas que una evaluacién o un
juicio, algo que uno hace sobre la taza en vez de ser
algo que esté en la propia taza, entonces eso supone
una enorme diferencia. Dos evaluaciones opuestas
pueden coexistir tranquilamente. Ta puedes pensar
que la taza es bonita y yo pensar que es horrorosa. El
hecho de que los dos tengamos opiniones distintas no
supone algo imposible de imaginar —como afirmar que
la taza es de ceramica y de metal al mismo tiempo—.
Mas bien, esto solo refleja el simple hecho de que los
acontecimientos pueden ser evaluados como buenos
o como malos segun la perspectiva que adopte cada
cual. VY, por supuesto, es posible que una persona
pueda adoptar mas de una perspectiva. El lunes, yo
pensaba que la taza era horrible; el martes, cambié de
opinidén y pensé que era bonita. Ni las evaluaciones
son algo concreto ni tampoco es necesario imponerse
a los demas. (Extraido de: Hayes, S. C., Strosahl, K.

D., & Wilson, K. G. (2015). Terapia de aceptacién y
compromiso: Proceso y prdctica del cambio consciente (R.
Alvarez, Trans.). Bilbao: Desclée de Brouwer.)

+/ Prestar atencién al lenguaje corporal, ya que es

una parte muy importante de la comunicacion.

Dentro del lenguaje corporal se incluyen también las
gesticulaciones que realizamos en la comunicacion.
Nuestro cuerpo anade informacion sobre lo que decimos
a los demas, por lo que es importante ser conscientes de
nuestro lenguaje no verbal, y que exista coherencia con
el mensaje verbal que intentamos transmitir. P. ej., un
mensaje como “no estoy enfadado” o “no me molesta” es
incoherente si lo transmitimos mientras tenemos el cefio
fruncido o los brazos cruzados sobre el pecho.
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A parte de estas pautas generales de comunicacion,
os recomendamos emplear técnicas de
comunicacion asertiva. Estas técnicas permiten que
expresemos nuestras opiniones desde el respeto
hacia el otro. Se puede decir que la asertividad es
un estilo de comunicacion (basado en algunas de
las pautas generales que mencionamos mas arriba)
que podemos emplear siempre, y que hara que
nuestra comunicacién sea mas eficaz.

Como caracteristicas principales de este estilo de
comunicacion destacamos las 2 siguientes:

« Utilizar siempre la primera persona (yo) para
referirnos a nuestras emociones y pensamientos.

« No dar por supuesto que sabemos lo que la otra
persona esta pensando o experimentando.

Si os interesa el tema de la comunicacién asertiva,
existe mucha informacién sobre ella en diferentes
libros e internet. En "10. Bibliografia recomendada"
en la pagina 39 podréis encontrar algunas
referencias sobre el tema.

Finalmente, en este breve apartado dedicado a la
comunicacion queremos destacar la importancia que ésta
puede tener en el dia a dia, en especial para vosotras,

las cuidadoras.
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Es crucial el poder adaptar vuestra
comunicacion para conseguir vuestros
objetivos, y sobre todo para reclamar
vuestros derechos.

En base a nuestra experiencia somos conscientes de que
las cosas no son como deberian de ser, que la realidad
muchas veces es injusta, y que es muy probable que os
encontréis con estas injusticias e incoherencias del sistema.
Es muy probable que en muchas ocasiones tengais que
luchar mas que los demas para obtener lo que es un
derecho reconocido, y que en ocasiones os encontréis con
personas que lejos de empatizar con vuestra situacion os

la complique mas. Es justo en estas ocasiones donde la
forma de comunicaros (junto con otras herramientas que
aparecen en esta guia) hara que tengais mas o menos éxito,
pero sobre todo que estas situaciones os afecten de una
forma u otra. Es probable que simplemente con entender
que estas situaciones se pueden dar, ya estéis dando un
paso en la direccion de que estas situaciones os afecten
menos emocionalmente. Como muchas familias nos han
contado, al final han tenido que aprender a “navegar” por el
sistema, y en la mayoria de las ocasiones “a base de palos”,
pero estas circunstancias han hecho que sean conscientes
de capacidades que tenian ocultas y también les han
obligado a aprender nuevas estrategias y habilidades, como
nuevas formas de comunicarse con los demas (p. €]. en la
comunicacion con especialistas médicos).

6. Gestidon del tiempo

Todos vivimos en una dimensién temporal, y tenemos

que ajustarnos a ciertos limites temporales. El dia tiene

24 horas, y en ese tiempo tenemos que satisfacer nuestras
necesidades (basicas como suefio, alimentacién, aseo,
relaciones, y muchas otras), y las de nuestra familia. Para
ello tenemos que ajustarnos a unos horarios, en muchos
casos preestablecidos (escolar, laboral, administrativo,
etc.), lo que hace que el tiempo se convierta en un recurso
valioso que hay que saber gestionar de manera adecuada.

La falta de tiempo y la sensacién de agobio que produce
puede ser una fuente de tensidn y estrés afiadido. Por

este motivo, consideramos que la gestién del tiempo

es algo importante sobre lo que pararse y reflexionar. A
continuacion, aparecen algunos consejos que os pueden
ayudar a gestionar de un modo mas eficaz vuestro tiempo,
0s animamos a que los probéis y escojais aquellos que mejor
se ajustan a vosotras.
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Priorizar

No siempre disponemos del tiempo necesario para atender
a todo, por lo que en muchas ocasiones es necesario
diferenciar lo que es importante de lo que no lo es. Para
ayudaros en esta labor podéis utilizar la estrategia de los
cuadrantes de Stephen Covey. Esta estrategia consiste en
clasificar las tareas que tenemos que realizar en base a dos
categorias: urgencia e importancia. De este modo podemos
diferenciar entre aquello que es urgente o no urgente, y si a
la vez es importante o no importante (siempre segiin nuestro
criterio). Si realizamos una representacion grafica con estas
dos variables obtendremos lo siguiente:

Como se puede observar esta clasificaciéon nos proporciona
4 cuadrantes diferentes, en los que podemos clasificar las
actividades que tenemos que realizar:

Cuadrante 1
Urgente e importante

En el cuadrante 1 (Urgente e importante) se clasifican todas
aquellas tareas que consideremos importantes y que se
deben realizar lo antes posible. Son tareas que no pueden
ser pospuestas y tienen prioridad ante las demas, por
ejemplo, acudir o pedir cita médica.

Cuadrante 3
Urgente, no importante

En el cuadrante 3 (Urgente no importante) se incluyen las
actividades que requieren atencién inmediata, pero que
no son de gran importancia. En este cuadrante se pueden
incluir muchas de las actividades que se hacen por habito
o azar. P. €]., podemos incluir aqui el contestar a ciertas
conversaciones de WhatsApp, recoger un pedido no
importante o asistir a una cita a corto plazo que no es muy
importante para nosotros. Puede resultar dificil categorizar
las actividades de este cuadrante, pero lo importante es
saber que las actividades de este cuadrante a pesar de

ser urgentes no son importantes, por lo que no son tan
prioritarias como las anteriores.
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Importante

1 2

urgente no urgente

importante importante

Urgente No urgente

3 4

urgente no urgente

no importante no importante

No importante

Cuadrante 2
No urgente e importante

En el cuadrante 2 (No urgente e importante) se incluyen
todas las tareas que no requieren de atencién inmediata
porque no son urgentes, pero si es importante que se
realicen. Estas tareas pueden ser pospuestas, pero es
importante que sean realizadas, aunque no sea a corto
plazo. Aqui se incluyen todas las actividades que son
importantes para la calidad de vida, p. €j., tener una vida
activa fisicamente, que no tiene un efecto inmediato a corto
plazo, pero si a medio-largo plazo.

Cuadrante 4
No urgente, no importante

En el cuadrante 4 (No urgente y no importante) podriamos
incluir todas las actividades que no tienen urgencia por
realizarse y no resultan importantes. En cierta medida, aqui
apareceran actividades muy secundarias, que no requieren
apenas de nuestra atencién porque su realizacién o no, no
marcaran una diferencia en nuestras vidas. Son actividades
que requieren tiempo para realizarse, pero que no nos
aportaradn nada significativo, y que podrian considerarse
como poco utiles. Algunos ejemplos de ello son: revisar las
redes sociales de forma periddica, ver la tv cuando no hay
nada que nos interese de verdad, conversaciones que no nos
interesan, etc.
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Es probable que cuando clasifiquéis vuestras actividades
en base a la importancia y a la urgencia os encontréis

con que muchas de ellas estan en los cuadrantes 1y

3 (actividades urgentes—importantes y urgentes—no
importantes). Esto puede ser debido a que pensamos que
todo es urgente, por lo que tendremos que priorizar.

En las actividades del cuadrante 2 (no urgente-importante)
es donde nos tendremos que centrar con el objetivo de
planificar el momento donde realizar esas actividades que
son importantes y que al final repercutiran en la calidad

de vida. A la derecha de la pagina, aparece una imagen
diferente del mismo cuadrante, que puede ayudaros para la
gestion de las actividades.

Esta estrategia es un claro ejemplo de que no todas las
tareas son iguales, y que como no existe una cantidad de
tiempo ilimitado para realizar todas es necesario priorizar
unas por encima de otras.

Planificar

La planificacién es una estrategia que parece obvia cuando
nos enfrentamos a la organizacion del tiempo, pero que
muchas veces se deja de lado. La planificacién requiere
invertir una cantidad de tiempo, y es posible que por este
motivo muchas veces se deja de lado (no tenemos tiempo
para planificar).

Aunque esta estrategia requiere una inversion de tiempo,
cuando se establece como una rutina puede hacer que
invirtamos el tiempo de una manera mucho mas eficaz.
Al principio puede requerir mas tiempo, sin embargo, una
vez automatizada ya no serd necesario realizarla de forma
explicita.

Para realizar una planificacién adecuada (sobre todo las
primeras veces que utilicéis esta técnica) os recomendamos:

v/ Realizar una lista donde aparezcan todas las tareas que
hay que realizar (puede ser de un dia o a lo largo de la
semana), para posteriormente clasificarlas en funcion
de su importancia (para ello se puede utilizar la técnica
de los cuadrantes propuesta anteriormente) y asi tener
un orden de prioridad. Es importante incluir en esta lista
no solo las “obligaciones”, sino también las actividades
agradables que queremos realizar y no formen parte
de nuestra rutina, para asi poder contar con tiempo
para ellas.

V' Ser realistas. Es importante no cargarnos de actividades,
ya que esto puede producir una sensacién de muchas
cosas que hacer y poco tiempo para ello, y generar
estrés. Solo nosotros conocemos el tiempo del que
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Urgente No urgente
1 2
Importante Hacer Decidir
ahora cuando
hacerlo
3 4
_No Delegar Eliminar
importante

disponemos (una vez descontamos el tiempo para

cubrir las necesidades personales como el descanso,
alimentacion, el ejercicio, etc.), por lo que es importante
priorizar entre todas las actividades y seleccionar las que
se ajustan a nuestra disponibilidad.

Existen actividades que estamos habituados a

realizar con cierta periodicidad y que tal vez sea
necesario cambiar su periodicidad para ajustarnos

a nuevas circunstancias (p. ej., podemos ahorrar

tiempo si espaciamos labores de limpieza que no son
imprescindibles, o si espaciamos un poco mas entre cada
salida a comprar).

Realizar una estimacion del tiempo que llevara cada
actividad, y si es necesario realizarla en algiin momento
concreto (p. €j. citas médicas o actividades de grupo
estructuradas). Con esta estimacion podremos planificar
mejor el resto del dia o semana.

Si no hay el tiempo suficiente para realizar todas las
actividades que habiamos planificado, siempre se
pueden posponer las actividades menos importantes,
para realizarlas en otro momento.

Siempre hay que tener en cuenta que pueden surgir
imprevistos, por lo que hay que contar con cierta
flexibilidad en la planificacion y la opcion de poder
cambiarla para adaptarnos a los cambios surgidos.

Realizar revisiones del sistema que estamos utilizando
para la gestién del tiempo, para comprobar su eficacia
y los posibles fallos, y asi poder realizar los ajustes
necesarios.

27



? Duchenne
¥R e Espana

Delegacion de tareas

Como seres humanos no podemos estar en todos los sitios
a la vez ni atender a todo, por lo que en muchas ocasiones
necesitamos contar con la ayuda de otras personas para
no sobrecargarnos. Con el cambio de las circunstancias

las necesidades también cambian, y hay que adaptarse a
ellas, por ello es importante tener en mente que el que una
persona se encargue en cierto momento de ciertas tareas
no implica que deba hacerlo siempre y que otra persona no
pueda hacerlo por ella. Para adaptarse a los cambios en las
tareas y repartir de forma equitativa las responsabilidades
es necesario hablar con los demas miembros de la familia
para encontrar la forma adecuada de hacerlo.

Una de las “excusas” que en muchas ocasiones se utiliza
para no encargarse de una tarea es que no se sabe realizar o
que hay otra persona que la realiza mejor. Estas razones no
son motivos suficientes para no colaborar, ya que se puede
aprender a hacerlo o mejorar en ellas, al igual que otros lo
hicieron.

No hay que tener reparo en pedir ayuda, ya que todos

la necesitamos en ciertos momentos de nuestras vidas
(esto no es para nada una forma de ser débil), y no somos
superhéroes que podamos con todo. Puede que durante un
tiempo si podamos hacer frente a un aluviéon de demandas,
pero con el tiempo lo mas probable es que experimentemos
sobrecarga y empecemos a sentir sintomas de estrés.

Esto no es solo negativo para nosotros, sino que al final
también repercutird en todos los miembros de la familia,
como indicamos anteriormente. Por este motivo, es muy
importante delegar, para asi no llegar a situaciones que
pongan en riesgo nuestra salud fisica y mental.

Del mismo modo que podemos delegar y pedir ayuda

a familiares y amigos, también se pueden utilizar los
diferentes tipos de servicios publicos con que cuenta la
comunidad (sociales, ayuda a domicilio, centros de empleo,
centros especializados...) y de los que tanto vosotras

como vuestros hijos os podéis beneficiar (podéis consultar
sobre estos servicios en los servicios sociales de vuestra
localidad).

A la hora de pedir ayuda a otras personas, puede que sean

Planear la peticion.

Qué quieres conseguir, a
quién se lo vas a pedir, qué
vas a pedir exactamente.
Es conveniente prever
cémo se cree que va a
reaccionar la persona ala
que realizamos la peticién
y las consecuencias que
tendra esa peticion a corto
y largo plazo.

Elegir el momento
mds oportuno para
realizar la peticion.

Tal vez no exista el
momento ideal, pero si
habra momentos mejores
que otros. Aprovechar
momentos en los que la
persona no esté ocupada,
y que tenga un estado de
animo agradable puede
hacer que nuestra peticion
sea aceptada con

mas facilidad.
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Intentar realizar una
sola peticion a la vez.

Es mas probable que la
persona sea mas receptiva
si le pedimos una sola
cosa, que si de golpe
pedimos que nos ayude en
varias cosas.

Ir directamente
a la peticion.

Sin demasiados rodeos

y ofreciendo razones (no
excusas) de por qué se
pide: “Te pido esto porque
de esta forma...". Se deben
expresar las emociones,
los pensamientos y
comportamientos en
primera persona.

utiles algunas de las siguientes recomendaciones:

Dar la opcion de que
la otra persona pueda
rechazar la peticion.

Asi nos aseguramos

de que lo quiere hacer:

“si no puedes dimelo, y
buscamos otra opcién”.
También se pueden ofrecer
alternativas, para que asi
existan mas opciones.

Siempre se puede insistir
mientras que se haga de
forma amable y asertiva.

Es importante
mantener el contacto
visual y cuidar el
lenguaje corporal para
que nuestra peticién no
resulte agresiva.

Dar siempre las gracias
(aunque no puedan
realizar nuestra peticién)
y expresar lo que
supone para nosotros
que nos ayude.

No es conveniente
corregir o criticar las
formas diferentes que
tiene la otra persona
de realizar ciertas
tareas, ya que de este
modo disminuyen las
probabilidades de que
nos vuelvan a ayudar
en un futuro.
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Es necesario un reparto de todas
las tareas, tanto domésticas como
de cuidados, entre todos los
miembros de la familia,

En base a nuestra experiencia, hay algo que si creemos

que es necesario destacar, y que puede ayudar a evitar

la sobrecarga en algiin miembro de la familia. Es habitual
que en la mayoria de las ocasiones las tareas de cuidados
recaigan mas en una persona que en otras (de ahi el rol de
cuidadora principal), por ello es mas necesario que el resto
de tareas necesarias para el funcionamiento familiar sean
atendidas por los otros miembros de ésta. Es necesario

un reparto de todas las tareas (tanto domésticas como de
cuidados) entre todos los miembros de la familia, y nuestro
consejo es que es recomendable que ambos progenitores
se involucren en las tareas de cuidados de la persona con
DMD&B desde un inicio para que asi no recaigan casi todas
en uno de éstos, pues con el tiempo esto se convertird en
un habito y serd mas dificil de cambiar cuando las demandas
sean mayores.
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Una opcién que la familia puede contemplar es el apoyo
de cuidadores formales para que asi los miembros de la
familia puedan descansar, sobre todo en etapas en las que
se requieren cuidados casi las 24 horas del dia. En este
caso los factores econdmicos influirdn de manera directa
en que se pueda contar con una cuidadora formal o no.
Recomendamos que esta decision sea algo consensuada, y
que tanto la cuidadora principal como la persona afectada
formen parte de la toma de decisiones. Una idea irracional
que nos hemos encontrado en algunas familias, y que puede
influir a la hora de tomar esta decisidn, es aquella que
viene a expresar que es la familia, y solo la familia, quienes
deben cuidar de su familiar (expresada de este modo u
otro). Somos conscientes de que cada familia es diferente,
y que puede elegir organizarse de diferentes formas, pero
algo que si es comun a todas las familias con personas con
DMDA&B es que deberan hacer frente a una mayor demanda
de cuidados y que en ocasiones se veran desbordadas

por la carga de cuidados (sobre todo en etapas avanzadas
de la enfermedad), por lo que contar con ayuda externa
puede suponer una gran diferencia, y permitir un desahogo
necesario para todos los miembros de la familia (incluido el
propio afectado). Ademas, de esta forma se puede prevenir
el sindrome del cuidador quemado, prevenir el desarrollo
de trastornos emocionales (como depresion o ansiedad) y
mejorar la calidad de vida de la familia.
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6.1 Tiempo libre

El tiempo libre es algo que todos necesitamos (aunque unos
en mayor medida que otros). No se puede estar siempre
ocupada al 100% con tareas. En el caso de las cuidadoras, el
tiempo libre es mas importante si cabe, ya que puede servir
como una forma de recargar las pilas para no decaer en la
tarea de cuidados. El tiempo libre nos permite desconectar,
disfrutar y nos genera gratificaciones necesarias para
equilibrar nuestro estado de animo.

Puede ocurrir, en el caso de la cuidadora principal, que
experimente sentimientos de culpabilidad por disfrutar
durante el tiempo libre, y que por esto no lo haga.

Estos sentimientos de culpabilidad pueden provenir de
pensamientos irracionales sobre qué es ser un cuidador
(p. €]., laidea de “debo estar siempre disponible”). En este
caso os recomendamos aprender mas sobre lo que es

la reestructuracién cognitiva para saber cdmo cambiar
esos pensamientos irracionales. Otra causa que puede
generar esos sentimientos de culpabilidad puede ser

el pensamiento de que no se puede disfrutar mientras
vuestro hijo sufre por la enfermedad que tiene, es como
una especie de solidaridad, que suele aparecer también en
los procesos de duelo.

En primer lugar, es necesario aclarar, que, en la mayoria

de las ocasiones, vuestro hijo no sufre como vosotras
pensais, y que este tipo de pensamientos se desmontan
facilmente cuando observais a vuestro hijo en el dia a dia.
En segundo lugar, y suponiendo que este pensamiento

de que vuestro hijo sufre fuese verdad (algo que no suele
ser asi), no conseguiréis que deje de hacerlo por privaros
vosotras de vuestro tiempo libre. Lo Unico que conseguiréis
con esta actitud es generar mas emocionalidad negativa

y sufrimiento en vosotras. Por Gltimo, es importante
entender que la vida continda, y de nada sirve lapidaros
mas eliminando de vuestra vida el tiempo libre y los
aspectos positivos que éste conlleva, de nada sirve afadir
mas sufrimiento de esta forma. Puede que experimentéis
vuestra situacion actual como triste, desagradable, algo que
no queréis, pero eliminando aspectos positivos de vuestra
vida no conseguiréis ningun resultado que os beneficie a
largo plazo, al contrario, estaréis contribuyendo a entrar en
un pozo del que os resultard mas dificil salir cada vez.
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Pensamientos irracionales: con este término nos
referimos a esos pensamientos, ideas, creencias,

gue no tienen ninguna légica (acientificos), pero

que al darlos por ciertos nos hacen sentir de un
modo concreto (habitualmente mal). Los damos

por ciertos porque facilmente se camuflan como
verdaderos, pero si los cuestionamos, nos damos
cuenta de que no tienen nada de verdad. Este tipo
de pensamientos estan detras de mucho de nuestro
sufrimiento y también en la génesis y mantenimiento
de muchos trastornos emocionales. Muchos de estos
pensamientos irracionales son también pensamientos
desadaptativos, porque nos dificultan el adaptarnos
al cambio de una forma adecuada, y suelen ser
inflexibles, es decir no nos permiten cambiar de
manera facil de forma de pensar ni matizarlos.

Ejemplos de ello son: “mi hijo tiene que ser siempre

», « », «

lo primero”; “no puedo fallar”; “tengo que dar lo
mejor de mi”; “esta enfermedad es horrible y solo nos
hace sufrir”; “tengo que ser fuerte y ser un pilar para

mi familia”.




Cuidados de la persona cuidadora. Distrofia muscular de Duchenne y Becker | 012

En ocasiones, sobre todo si llevais mucho tiempo sin tener
tiempo libre, os tendréis que forzar a hacer algo con este
tiempo. Y al principio puede que no sepais qué hacer. Esto
no es un problema, incluso puede ser una ventaja, porque
podréis probar nuevas cosas que hacer que hasta entonces
ni siquiera se os habian pasado por la cabeza. Si este es
vuestro caso, os aconsejamos que hagais una lista que
vayais completando poco a poco con posibles actividades
que os gustaria realizar en vuestro tiempo libre, y que
poco a poco las vayais probando para seleccionar cuales os
gustan y con cudles os quedais.

Es necesario disfrutar de tiempo libre
cada cierto tiempo, y aunque pueda
parecer que esto es algo egoista, no lo es.
Es una forma saludable de mantenerse
emocionalmente estable, vy si vosotras
como cuidadoras estais bien, podréis
desarrollar mucho mejor vuestra labor, lo
que repercutird en la calidad de vida de
vuestro hijo y en la familia en general.

Un aspecto que puede complicar disfrutar del tiempo libre
es el no disponer de éste. Para ello os aconsejamos que
empecéis a organizar vuestro tiempo incluyendo espacio
para el tiempo libre, al igual que designais espacios de
tiempo para otras actividades.

Por ultimo, es importante recordar que el tiempo libre es
tiempo para vosotras, y que sois vosotras quienes tenéis
que decidir cdmo gastarlo. Cada una puede aprovechar este
tiempo como quiera.

A continuacidn, aparece un apartado muy relacionado con
el tiempo libre, o al menos con ciertas actividades que se
suelen desarrollar durante el tiempo libre. Estas son, las
actividades gratificantes.
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6.2 Actividades gratificantes

Una buena estrategia para no caer en la sobrecarga y
cuidarse es dedicar tiempo a realizar actividades agradables.
Todo lo que hacemos tiene una influencia en nuestro
estado de animo, por lo que para mejorar el estado de
animo una estrategia eficaz es realizar actividades que nos
resulten gratificantes a lo largo del dia. Estas actividades
no tienen que suponer grandes cambios en nuestra

rutina (p. €j., realizar un viaje al extranjero), sino que son
pequeias actividades agradables distribuidas a lo largo
del dia a dia (tomar un café, leer un libro, ver un programa
de tv, escuchar musica, una conversacién agradable,
pasear, etc.). En este sentido, importa mas la calidad que
la cantidad, siendo preferible menos actividades pero que
sean consideradas de mayor calidad que muchas que se
consideran de menor calidad (que nos resulten menos
agradables).

Esta estrategia, al igual que con muchas otras presentadas
en esta guia, sucede que tiene un efecto acumulativo (al
principio no se obtienen unos beneficios muy marcados,
pero a medio-largo plazo es cuando se notaran sus efectos,
por lo que es necesario persistir en aquello que nos resulta
agradable). Este tipo de estrategia ademas puede tener

un efecto amortiguador, permitiendo que el estrés no

se experimente con tanta intensidad como lo haria si no
estuviesen presentes estas actividades agradables.

Es necesario sefalar, que cuando nos referimos a
actividades agradables, nos centramos en aquellas que

no son perjudiciales para nuestra salud ni para los demas.
Puede que algunas actividades sean gratificantes y a la

vez sean perjudiciales contra la salud (p. €j., fumar o comer
alimentos poco saludables). En estos casos recomendamos
que se minimicen o se sustituyan por otras que no sean tan
perjudiciales.

Al final de esta guia, en "Anexo 2." en la pagina 38,
podréis encontrar un autoregistro que os puede servir
para identificar diferentes actividades gratificantes para
ayudaros a incorporarlas en vuestra rutina diaria.
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Consejos que os pueden ayudar a incorporar
actividades gratificantes a vuestra rutina:

»  |dentificar estas actividades como algo necesario,
como momentos para una misma que son necesarios
para poder realizar mejor vuestra labor de cuidados.

Es posible, que, si hace tiempo que se abandonaron
este tipo de actividades, se puedan experimentar
sentimientos de culpabilidad por dedicar tiempo a una
misma (e incluso pensar que estamos siendo egoistas),
por eso es necesario que veamos esta estrategia desde
otra perspectiva. Para ello puede ayudar pensar que,
como se dijo anteriormente, es muy importante el
autocuidado del cuidador, y que vuestro mejor estado
de salud (tanto fisica como mental) repercutird de forma
positiva en vuestro hijo. Esta es una estrategia que os
ayudara a mejorar vuestro estado de salud.

> Otro aspecto importante es ser realista a la hora de
elegir qué actividades se van a convertir en parte de la
rutina. Para ello sera bueno realizar una planificacién
temporal (como la planificacion de una semana) e ir
realizando cambios de manera gradual. Si se especifica
el cudndo y cdmo se llevaran a cabo estas actividades,
puede facilitar su cumplimiento. P. e]. actividades muy
estructuradas como clases colectivas, son mas sencillas
de empezar a realizar, ya que al tener un horario y un
espacio concreto donde realizarlas es menos probable
que las dejemos para mas adelante que aquellas que
dependen solo de nosotras y en las que contamos con
mas flexibilidad, por esto es bueno marcar un momento
para realizarlas.
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> Una buena estrategia a seguir puede ser empezar
por aumentar la frecuencia de aquellas actividades
agradables que ya se realizan (esto requiere menos
esfuerzo que comenzar a realizar nuevas), y poco a poco
ir introduciendo nuevas.

» Las relaciones sociales pueden ser una fuente muy
buena de gratificacidon, ademas pueden servir de apoyo
y ser un método para desconectar. El tener relaciones
sociales habituales disminuye la posibilidad de
aislamiento y ayuda a tener una mejor calidad de vida (en
este Ultimo aspecto influird mucho la calidad subjetiva
de esas relaciones sociales y no tanto la cantidad).

> Alahora de elegir actividades agradables es necesario
realizar un balance entre el esfuerzo que requiere su
realizacion y la gratificacién que nos genera. En este
sentido, es preferible elegir aquellas actividades que
generan una alta gratificacion y requieren menos
esfuerzo, siempre que no impliquen efectos negativos a
medio-largo plazo.

» Es recomendable que todos los dias incluyan momentos
dedicados a realizar actividades agradables. En este
sentido, es importante contar con flexibilidad, porque
en algunas ocasiones no se podran realizar por falta
de tiempo, pero esto no se tiene que convertir en una
“excusa” para aplazarlas indefinidamente y nunca llegar a
realizarlas ni establecerlas como rutinas.

> Por ultimo, para poder observar como la realizacion de
actividades agradables influye en vuestro estado de
animo, podéis realizar anotaciones en un autoregistro
en el que indicaréis vuestro estado de animo antes y
después de realizar la actividad gratificante durante un
periodo de tiempo (podéis encontrar un ejemplo de ello
en "Anexo 3." en la pagina 39).

6.3 Momento presente

Otra estrategia que os puede ayudar en vuestra labor de
cuidados, y en vuestra vida en general, es mantener la
atencion en el momento presente. En muchas ocasiones,

la mente divaga sobre el futuro o se queda fijada en
acontecimientos que ya ocurrieron. En el primer caso, y
dependiendo a qué situaciones imaginarias os lleve vuestra
mente, puede que esto genere una preocupacion excesiva e
incluso miedo y ansiedad, todo por algo que no ha ocurrido
todavia, y que lo mas probable es que no ocurra del modo
en que imaginais. En el segundo caso, al centrarnos en cosas
que ocurrieron hace tiempo y por las que nada se puede
hacer ya, nos impide disfrutar del presente e incluso puede
acabar ocasionando sintomas depresivos si esto ocurre
durante periodos prolongados de tiempo.
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El momento presente siempre esta ahi, pero nuestra mente viaja
al pasado vy al futuro constantemente. El propio ritmo de vida
nos invita a pensar en lo que vamos a realizar a continuacion,

a prever y anticipar posibles soluciones a problemas

gue no se han planteado. Esto no es algo negativo de por si,
pero si puede serlo si se convierte en un habito que acaba
generando pensamientos y emociones desadaptativas.

- Utilizar técnicas de meditacién concentrativa que
nos permitan controlar mejor nuestra atencién.

A continuacion, se presentan algunas estrategias que pueden
facilitar el contacto con el momento presente:

- Utilizar el lenguaje para guiar la atencién hacia el
momento presente en situaciones cotidianas.

Una forma de dirigir la atencion hacia el momento
presente, es prestar atencion a lo que estamos haciendo
en ese momento. Para ello, usar el lenguaje para
describir lo que estamos haciendo puede ayudarnos.
Muchos habréis experimentado que en ocasiones
realizais actividades sin ser conscientes de realizarlas, es
decir, lo hacéis de modo automatico sin prestar atencion
a lo que hacéis mientras vuestra mente esta pensando
en otros temas. Esto suele suceder habitualmente con
actividades cotidianas que habéis llevado a cabo en
muchas ocasiones. Como ejemplo para ilustrar esta
situacion, que tal vez hayais experimentado en alguna
ocasioén, puede servir el tomar una ducha (sucede

igual en otras muchas situaciones cotidianas como
conducir): ;cudntas veces os habéis duchado sin tan
siquiera ser conscientes de que os estabais duchando?,
scudntas veces habéis entrado en la ducha, habéis
seguido todos los pasos para ducharos, y habéis salido
de ella sin prestar atencién en ningiin momento a lo
que estabais haciendo? Si os ha ocurrido alguna vez
esto, es porque durante el tiempo de la ducha vuestra
mente os estaba alejando del momento presente

a través de pensamientos que nada tienen que ver

con lo que estabais haciendo en ese momento (p. €j.,
pensamientos sobre lo que tenéis que hacer después

o al dia siguiente, sobre lo que habéis hecho durante

el dia, sobre ese conflicto que tuvisteis hoy, ese error
que cometisteis, etc.). En base a la estrategia que os
proponemos, y siguiendo con el ejemplo de la ducha, la
experiencia seria muy diferente si prestaseis atencién a
las acciones que estabais sintiendo en ese momentoy a
las sensaciones que os producian (p. €j., el contacto del
agua con la piel, la temperatura del agua, el olor de los
productos, el tacto, etc.), y para ello os podéis ayudar
de describir verbalmente lo que estabais haciendo y
experimentando (al principio os puede servir decirlo

en voz alta, y luego decirlo con vuestra voz interna, sin
necesidad de exteriorizarlo).
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Este tipo de meditacion tiene como objetivo mantener la
atencién durante un tiempo prolongado en un estimulo
(normalmente un mantra, la respiracién o un estimulo
visual). Es una técnica que requiere practica continuada,
y entender el funcionamiento de la mente. Apareceran
pensamientos intrusivos (bien sea en forma verbal o

en imagenes), a los cuales hay que intentar no prestar
atencion y continuar concentrando la atencién en el
estimulo que hemos elegido previamente. Al principio
estos pensamientos se llevaran toda la atencién y nos
arrastraran con ellos. Es probable que tardemos un
tiempo en darnos cuenta de que estamos siguiendo

un hilo de pensamiento, pero cuando lo hagamos el
objetivo es volver a prestar atencion al estimulo elegido.
Con la practica, cada vez pasara menos tiempo entre
que los pensamientos intrusivos aparecen y nos demos
cuenta de que nos hemos dejado llevar por ellos.
También, con la practica podremos experimentar como
funcionan estos pensamientos, y que su persistencia
depende de nuestra atencion (si no se les presta
atencion y no nos “enredamos” con ellos siguiendo un
hilo de pensamientos, igual que aparecen desaparecen,
ya que su “alimento” para que persistan es la atencion).

Otra estrategia para entrar en contacto con el
momento presente puede ser la observacion
de la naturaleza.

La naturaleza tiene su propio ritmo, y en la mayoria

de ocasiones es mas lento que el que solemos llevar

en el dia a dia, por lo que entrar en contacto con la
naturaleza nos puede servir para desconectar (y a la vez
conectar), y poder apreciar el momento, sin la necesidad
de pensar en el futuro ni en el pasado, simplemente
experimentando el momento presente.

En general cualquier estrategia o técnica de mindfulness

practicada de forma habitual puede ayudar a centrar la
atencioén en el momento presente.
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/. Importancia de apreciar
los aspectos positivos de
la vida

Aunque a veces pueda resultar dificil (sobre todo en
momentos de estrés o de emocionalidad negativa intensa),
es importante adoptar una visién positiva de la labor

de cuidados, porque esto permitirad experimentar mas
emocionalidad agradable, y con una actitud mas positiva,
mejorara la tarea de cuidados influyendo directamente en
vuestra calidad de vida y la de vuestro hijo/a.

La realidad siempre se puede ver desde diferentes puntos
de vista y en funcién de ello sacar conclusiones diferentes.
Es por ello que, si entrenamos a nuestra mente para
fijarse y destacar los aspectos positivos por encima de los
aspectos negativos, tenemos mas posibilidades de generar
emocionalidad positiva, o al menos no generar tanta
emocionalidad negativa.

En ocasiones puede ser dificil apreciar los aspectos
positivos de ciertas situaciones, y mas si esas situaciones
generan emocionalidad negativa (como emociones de
tristeza, miedo, impotencia, frustracion, preocupacion etc.).
En estos casos os recomendamos emplear alguna de las
estrategias de regulaciéon emocional que mencionamos
anteriormente ("3.1 Estrategias de regulacion emocional”
en la pagina 18), para intentar regular esas emociones.
Posteriormente, cuando esas emociones no sean tan
intensas, resultara mas facil apreciar otros aspectos de la
misma realidad. Otra estrategia que puede ser util es hablar
con otras personas y que éstas nos puedan aportar otro
punto de vista que tal vez, no hayamos podido apreciar
hasta entonces.

Poder apreciar los aspectos positivos depende mucho de
nuestra personalidad y de los habitos de pensamiento

que hayamos tenido hasta ese momento. Puede que, si
nos hemos habituado a resaltar la parte negativa de la
realidad, nos cueste mucho mas apreciar los aspectos
positivos que estan ahi. Del mismo modo sucede cuando
nos hemos acostumbrado a resaltar los aspectos positivos,
esta tarea nos resultard mucho mas facil. Con constancia 'y
practica se pueden modificar los habitos de pensamiento,
permitiendo de este modo tener una forma de pensar

mas flexible que contribuird a experimentar menos
emocionalidad negativa e influird directamente en la calidad
de vida. Para ello os recomendamos que practiquéis la
técnica de reestructuracién cognitiva de forma habitual.
Con la practica continuada y el paso del tiempo podréis
apreciar cambios en vuestra forma de pensar (no esperéis
un resultado inmediato ya que cambiar cualquier habito
requiere cierto tiempo y practica).
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8. Estrategias de
autocuidado

Algunas estrategias basicas (que se complementan con todas
las demas que aparecen en esta guia), y que hemos querido
destacar en este apartado, son:

Vo Marcar [Tmites «----vvveverrrerrrreereemeeee

Es necesario marcar unos limites de lo que estamos
dispuestos a hacer y soportar. Si no se establecen unos
limites claros pueden llegar a darse situaciones de abuso
y generar sobrecarga en la cuidadora, con todas las
consecuencias negativas que esto conlleva.

Los limites tienen que establecerse para los demas
(incluyendo a vuestros hijos) y también para nosotros
mismos, ya que no se puede llegar a todo y tenemos que
ser conscientes de ello. En este sentido es necesario decir
“no”, y no aceptar todas las peticiones que nos lleguen. En la
labor de la cuidadora sucede igual que en la labor educativa
de los progenitores, es necesario establecer unos limites,
de lo contrario, lo que a corto plazo puede ser algo Gtil para
evitar problemas (como conflictos, discusiones, enfados,
malas caras, etc.), es muy probable que a largo plazo se
convierta en algo mas problematico.

v Prestar atencion a nuestras necesidades --------eeeeveene

Como se dijo anteriormente, para cuidar bien es necesario
que primero os cuidéis vosotras, por lo que vuestras
necesidades deben estar cubiertas (hecesidades como

el descanso, la alimentacion, el tiempo libre, la pareja,

la desconexion o el contacto social entre otras). No

es conveniente posponer la satisfaccién de vuestras
necesidades habitualmente, porque si es asi, esta practica
se convertird en un habito y esto os afectara de forma
negativa repercutiendo en las tareas de cuidados. Del
mismo modo, no tiene sentido alguno sentirse culpable por
prestaros atencion y atender a vuestras necesidades, ya que
ésta es una condicidn necesaria para que a medio y largo
plazo podais continuar con vuestra labor de cuidados sin
experimentar sobrecarga y consecuencias negativas a nivel
fisico y psicolégico.
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v SUENO Y dESCANSO ++vvvvrrrrrrvrrmmiiiiiiiiiiiie

No hay que menospreciar el descanso, ya que su ausencia
prolongada afecta negativamente tanto a nivel fisico como
a nivel psicolégico (mayor cansancio, fatiga y tension
emocional, asi como afectacion a nivel cognitivo). Es
necesario dormir las horas que necesitemos para levantarse
descansado, para ello algunos consejos que os pueden
servir son:

> Mantener horarios regulares de suefo, intentando
acostarse y levantarse en un horario mas o menos fijo.

» Utilizar la cama solo para dormir.

> Evitar el consumo de sustancias excitantes como el café,
el té o el tabaco antes de ir a dormir.

> Evitar hacer ejercicio en las horas anteriores a irse a
dormir.

» Evitar cenas copiosas e intentar no ir a la cama nada mas
cenar.

> Mantener la habitacion donde se duerme con una
iluminacion adecuada, bien ventilada y con una
temperatura adecuada.

Somos conscientes de que en funcién de la evoluciéon de la
enfermedad sera necesario atender a la persona afectada
también en las horas de suefio, por lo que esto puede
dificultar el descanso de la cuidadora por la noche. En estas
situaciones es conveniente que otras personas puedan
ayudar con las demandas en horario nocturno, o que, si no
es posible, se pueda recuperar algo del tiempo de suefio
durante el dia (p.ej. con una siesta), o que existan dias en
la semana en los que se pueda descansar mas por la ayuda
de otra persona. La idea clave es que la cuidadora principal
pueda descansar de forma adecuada, porque si no es asi, a
largo plazo puede aparecer sintomatologia relacionada con
la sobrecarga.

v Pedir qyudq ..........................................................

Para no caer en la sobrecarga, en muchas ocasiones es
necesario pedir ayuda y repartir las tareas de cuidados. Es
necesario entender que no siempre se puede abarcar todo,
y que en ocasiones es necesario y beneficioso contar con
las personas que se tienen alrededor. En la peticion de
ayuda es bueno que se expresen las razones por las que

se necesita esa ayuda, para que asi la otra persona pueda
comprender la situacidon y aumentar las posibilidades de
recibir esa ayuda.
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v Actividad fISICO -----ocoerere

Es recomendable realizar actividad fisica moderada de
forma regular, siendo preferible a una actividad fisica fuerte
de forma esporadica.

Para comenzar a realizar ejercicio fisico, si se lleva tiempo
sin realizarlo, es recomendable marcarse objetivos faciles y
aumentar su dificultad de forma progresiva.

La actividad fisica puede ayudar a dormir y descansar mejor,
ademas de ayudar a regular vuestro estado de animo ya que
es una buena estrategia de regulacién emocional.

Si la actividad fisica se realiza en compafiia de otra u otras
personas ademas de los beneficios que de por si tiene, se
afade la socializacién y el beneficio del apoyo social.

Vo AIMENTOCION - vvrvevmememeniniii e

Tener una buena alimentacién es basico para tener un

buen estado fisico y psicolégico. Cada persona tendra
preferencia por unos alimentos u otros, pero lo importante
es que la alimentacién sea equilibrada y que no se olvide

de la importancia de las frutas y verduras como fuente de
vitaminas y minerales esenciales. Tampoco hay que olvidar
mantener un nivel de hidrataciéon adecuado, prestando
especial atencién a esto cuando las temperaturas son
elevadas. Se deben evitar al maximo aquellos productos que
son ultraprocesados.

Aparte de la dieta, es conveniente prestar atencion a

la forma en la que se comen los alimentos, y procurar
contar con un espacio y tiempo adecuado para ello. No es
recomendable comer rapido y sin planificacién, porque de
este modo es mas probable que los alimentos que se tomen
sean de peor calidad y se produzcan peores digestiones.
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v Mdantener metas oo

La labor de cuidadora no debe ocupar el 100% de vuestro
tiempo. Tener clara esta idea es muy importante. En este
sentido, es recomendable mantener metas y objetivos
personales, de pareja y/o familiares, y dedicar tiempo a
cumplirlos. Estas metas y objetivos se pueden ver como
parte de las actividades agradables que os guste realizar,
y como una parte necesaria de la vida de cualquier
persona. Ademas, su consecucién es algo que os aportara
gratificacidon y emociones agradables.

Y Compararse Con UNG MISMEA  vvvvvmmmmmmmmmmniinnnenn .

Las comparaciones con los demas pueden ser muy
perjudiciales para una misma. En cualquier comparacién
el resultado pueden ser emociones agradables o
desagradables en funcién de con quién y en qué se realice
esa comparacion. El problema al realizar comparaciones
con otras personas es que nunca se realizan sobre la vida
completa de estas, casi siempre se escoge un aspecto
aislado de la vida de las personas y se lo compara con
otro aspecto aislado de nuestras vidas. Normalmente,

V Pregumqs que pueden guiqr 0101 (0 IR PR R P PPPPPPRRPREE PP PP

saber si os estdis autocuidando

Por ultimo, a continuacidn, aparecen una serie de preguntas
“de comprobacién” que os pueden ayudar a saber si os
estais ocupando de vosotras y detectar algunos “signos de
alarma” que os indicarian la necesidad de prestar atencién a
esas areas:

O ¢Descanso lo suficiente? ;Las horas de suefio que tengo
son suficientes y me levanto sin cansancio?

O ¢Estoy comiendo de forma adecuada, dedico tiempo a
mi alimentacién? ;Estoy ganando o perdiendo peso?

O ¢Realizo actividad fisica de forma regular?

O ¢Estoy fumando mucho, mas de lo habitual? ;Tomo mas
alcohol que el que creo que es adecuado o me gustaria?
¢Tomo mucho café y dependo de éste para seguir el
ritmo diario? ;Me he habituado a necesitar ansioliticos
para afrontar mi dia a dia? ;Creo que necesito algun
tipo de droga para seguir afrontando el dia a dia?;Me
encuentro irritable y enfadado/a la mayoria de los dias?
¢Lloro habitualmente, casi por cualquier cosa o sin
motivo? ;Estoy la mayor parte del tiempo preocupado/a
por lo que pasara?

O ¢Tengo dolores que no se explican por dafo fisico, como
dolores de cabeza habituales, molestias estomacales,
dolores de espalda, dolores musculares, o fatiga
continua?
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los aspectos a comparar son resultados en los que no
apreciamos el proceso que se ha seguido para llegar ahi,

y es principalmente por este motivo por el que comparar
con los demas no tiene mucho sentido. Un ejemplo de esta
l6gica puede ser compararse con otra cuidadora a la que
“vemos que estad muy bien de dnimo”, pero sin tener en
cuenta el proceso que esta persona ha seguido para llegar
a ese estado, sin apreciar que ese estado puede ser algo
puntual y que esa persona sigue teniendo sus momentos
de malestar. Si realizamos esta comparacién, podemos
sentirnos muy mal por no estar en el mismo estado que
esa persona se encuentra, pero esta comparacién no es
realista, porque no comparamos también el contexto y lo
que sucedié previamente (antecedentes), y sabemos que
el contexto influye en nuestro estado al igual que lo que
hemos realizado previamente.

Una comparacion que si os puede resultar util es aquella

en la que os comparais con vosotras mismas, aquella en la
gue comparais vuestro yo presente con el yo pasado, ya que
en este tipo de comparacion si contais con la informacion
suficiente para realizar una comparacién mas ajustada.

O ¢Tengo el apoyo del resto de la familia para realizar las
tareas de cuidados? ;Puedo contar con personas a mi
alrededor que me ayuden si lo necesito? ;Soy capaz
de pedir ayuda? ;Me dejo ayudar cuando los demas se
ofrecen o siempre lo hago todo yo?

O ¢Tengo contactos habituales mas alla de mi circulo
familiar mas préximo? ;Cuento con personas con las que
hablar y desahogarme sobre mis problemas?

O ¢Tengo tiempo libre para mi? ;Dedico tiempo a las
actividades que me gustan? ;Hago cosas que me gustan
en mi dia a dia?
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Anexo 1.
Derechos de los
cuidadores

(extraido de El cuidado del cuidador, Asociacion de Dano
Cerebral Adquirido de Bizcaia)

El derecho a dedicar tiempo y actividades a nosotros mismos sin

sentimientos de culpa.

El derecho a experimentar sentimientos desagradables.

El derecho a resolver por nosotros mismos aguello que seamos capaces,

y el derecho a preguntar sobre aguello que no comprendamos.

El derecho a buscar soluciones que se ajusten razonablemente a

nuestras necesidades y a las de nuestros seres queridos.

El derecho a ser tratados con respeto por aquellos a
quienes solicitamos consejo y ayuda.

El derecho a cometer errores y ser disculpado por ellos.

El derecho a querernos a nosotros mismos y a admitir
gue hacemos lo que humanamente podemos.

El derecho a aprender vy a disponer del tiempo
necesario para aprenderlo.

El derecho a admitir y expresar sentimientos,
tanto negativos como positivos.

El derecho a decir no ante demandas excesivas, inapropiadas
y poco realistas.

El derecho a seguir la propia vida.
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Anexo 2.

Registro de actividades
gratificantes

La tabla de mas abajo os servira para poder anotar e
identificar actividades agradables que podéis introducir en
vuestras rutinas y para tener una lista con todas aquellas
cosas que os gustan hacer. La tabla esta dividida en 3
secciones principales: pasado, presente, y futuro.

> La seccion del pasado se refiere a actividades
gratificantes que realizabais con anterioridad, pero que
en estos momentos no llevais a cabo. Esta seccion os
puede servir como referencia para recuperar algunas de
estas actividades en el presente (p. €j., antes disfrutabais
de realizar escapadas a entornos naturales, pero
actualmente no lo hacéis, o antes disfrutabais de salir a
bailar, pero actualmente no lo hacéis). Evidentemente,
para recuperarlas en el presente estas actividades tienen
que seguir siendo gratificantes para vosotras.

> La seccidn del presente se refiere al momento actual.
En ella podéis anotar todas las actividades gratificantes
que disfrutais y llevais a cabo actualmente, es decir,
aquellas que no habéis dejado de lado. Esta lista serd un
indicativo de cuantas actividades gratificantes hacéis en
vuestro presente, y os permitira valorar si creéis que son
suficientes o por el contrario realizais pocas actividades
gratificantes en vuestro dia a dia.

» La seccion del futuro se refiere a aquellas actividades
que os gustaria realizar en algin momento, y que
pensais que seran gratificantes para vosotras, aunque no
lo sepais seguro hasta que las llevéis a cabo.

En todas las secciones aparecen 2 columnas mas (Dificultad
y Placer). Estas columnas hacen referencia a vuestra
valoracién personal. En la columna de Dificultad deberéis
valorar del O (el minimo) al 10 (el maximo) cuanta dificultad
lleva para vosotras poner en practica esa actividad (es
probable que la dificultad de actividades pasadas varie en el
momento actual, por lo que tendréis que tener en cuenta la
dificultad presente para introducirlas en vuestra rutina). Del
mismo modo, en la comuna Placer valoraréis en una escala
del O (el minimo) al 10 (el maximo) el placer que os produce
realizar esa actividad.

Lo ideal es empezar por escoger actividades que tengan
menor dificultad y un elevado nivel de placer para
implementarlas en vuestra rutina. Posteriormente podréis ir
introduciendo actividades que tengan un nivel mas elevado
de dificultad.

Dificultad
(0-10)

Placer

(0-10) En el presente

En el pasado

Dificultad
(0-10)

Dificultad
(0-10)

Placer
(0-10)

Placer

(0-10) En el futuro
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Tal y como esta planteada esta tabla, serd necesario realizar
una revision cada cierto tiempo, porque habréis podido
recuperar actividades pasadas, haber comenzado a realizar
actividades nuevas o afiadir nuevas actividades que os
gustaria hacer. Por ello os animamos a que este registro os
sirva como referencia y a revisarlo cada cierto tiempo para
que no quede en el olvido.



Cuidados de la persona cuidadora. Distrofia muscular de Duchenne y Becker | 012

Anexo 3.

Registro de actividades
gratificantes 2

Este autoregistro os ayudara a tomar conciencia de cémo el realizar actividades gratificantes
influye en vuestras emociones. Para ello podéis anotar vuestro estado emocional antes de
realizar una actividad en concreto y como os sentis tras haberla realizado.

Las dos primeras filas aparecen completadas como ejemplo.

Dia Estado emocional Actividad Estado emocional
previo realizada posterior
L Salir a dar un paseo por el
2/2/2022 lrrttab:!:dad, con un poco parque mientras escucho | Calma, serenidad.
de ansiedad. L
musica.
Me siento menos triste y
Tristeza, preocupacion Quedo con unos amigos mds animado. No pienso
2/4/2022 . , .
por el futuro y angustia. para tomar un café. tanto en el futuro ni me
angustio tanto por ello.
I I T > Dyer, W. (1987). Tus zonas erréneas (35?2 ed., Autoayuda y
-l O BI bl Iog rOﬂO superacion (Grijalbo)). Barcelona: Grijalbo.
reco m e N d O d G > Frankl, V. (2020). El hombre en busca de sentido (3° ed.,

reimp. ed.). Barcelona: Herder.

Como en esta pequefia guia no hemos podido incluir ni

tratar en profundidad todas las tematicas que consideramos
importantes para vuestra labor como cuidadores (y también
como seres humanos), a continuacion incluimos las » Moix Queraltd, J. (2006). Cara a cara con tu dolor :

referencias de algunos libros que consideramos os pueden técnicas y estrategias para reducir el dolor crénico. Paidés.
resultar de utilidad:

> Goleman, D. (n.d.). Inteligencia emocional (90? ed.,
Ensayo). Barcelona : Kairés, 2014.

> Rives, R. (2020). Cuidadoras intradependientes: entre el

» Albom, M. (2008). Martes con mi viejo profesor: Un amor y el conflicto. Letradepalo Editorial.
testimonio sobre la vida, la amistad y el amor (11°ed. ed.,
Enbolsillo; 6-1). Madrid: Maeva Ediciones. > Riso, W. (2009). El derecho a decir no (1a ed. bajo este

titulo). Zenith.
» Csikszentmihalyi, M. (2008). Fluir (Flow) : una psicologia
de la felicidad (13a ed.). Kairds.

\/_ Otras guias y recursos de DPPE:
ﬁ https:/www.duchenne-spain.org/guias-generales/
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