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1.2 Demandas del rol  
de cuidadora

Es importante saber que no influyen tanto las demandas 
concretas de las tareas de cuidados en sí, como la 
percepción 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 percepción 
que tenga de éstas. Si considera que las demandas 
son muchas y que no tiene capacidad para realizarlas, 
experimentará un estrés elevado. Del mismo modo, si 
percibe que las demandas son adecuadas y que tiene 
capacidad para realizarlas, experimentará 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 cómo influyen 
las tareas de cuidados en el estrés percibido. Por un lado, 
tenemos la hipótesis del incremento del estrés, que señala 
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, está la 
hipótesis de la adaptación, 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 adaptación a la situación.

Las demandas de la cuidadora están 
relacionadas directamente con las 
necesidades de la persona afectada, de la 
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 
(físicas 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 percibirá 
diferentes niveles de estrés.

Para finalizar este apartado sobre las demandas del rol 
de cuidadora nos gustaría señalar 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 demás sin condiciones, de que es incluso un 
deber, que tienen que estar siempre disponibles, y que si se 
ponen límites o condiciones se está siendo una mala madre, 
esposa o hija, e incluso una persona egoísta. 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 
diferenciación 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 más 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 última palabra).
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Como se ha señalado 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 atendía antes. Puede 
cambiar también la capacidad de disfrute (suele 
experimentarse una disminución en las primeras etapas tras 
el diagnóstico como reacción 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 profundización en sus 
convicciones, y otras descubren un área espiritual que 
anteriormente no tenían explorada. Esto no quiere decir 
que todas las cuidadoras tengan creencias religiosas o 
espirituales, pero la labor de cuidado permite la exploración 
de éstas.

Un aspecto que influye en la percepción 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 más apoyo social y más contactos sociales 

de calidad tienen una visión más positiva de la tarea de 
cuidados. Del mismo modo, la percepción de la enfermedad 
influirá 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 niño con su sensibilidad, sus 
talentos y sus habilidades. Por último, 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 psicólogos).

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 
hará que os tengáis 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 controláis todo y momentos en 
los que experimentáis que todo os sobrepasa. Esto es 
normal, y forma parte del mecanismo de adaptación que 
tenéis que poner en marcha cada vez que surgen cambios 
o complicaciones. Es importante aceptar que tendréis 
momentos en los que estaréis más bajas de ánimo o más 
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 señal que indica que hay que 
parar un momento para retomar fuerzas y poder continuar.

En ocasiones los pensamientos sobre 
el futuro estarán más 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 único momento del que podéis 
disfrutar y en el que podéis intervenir.

El futuro llegará de un modo u otro, pero no tiene que 
coincidir con lo que hayáis podido imaginar, de hecho, en la 
mayoría de las ocasiones no coincidirá.

Foto Pexels
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3.1 Estrategias de regulación 
emocional
Existen numerosas formas de modificar e influir sobre 
nuestras emociones, y a estas formas se les conoce por el 
término de estrategias de regulación emocional. Ejemplo 
de ello son: evitar ciertas situaciones para intentar no 
experimentar cierta emoción, o realizar algún tipo de 
deporte para “descargar emocionalmente”, o hablar con una 
persona de confianza sobre lo que nos ocurre, o el uso de 
drogas (alcohol, ansiolíticos, 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 regulación 
emocional que se asocian con resultados 
negativos en salud mental, como pueden 
ser síntomas de ansiedad y depresión, 
y otras que se asocian con resultados 
positivos de salud mental. 

A continuación, 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, ansiolíticos, tabaco, etc.) que modifiquen nuestro 
estado de ánimo. 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. Además, estas estrategias, por lo 
general, implican la utilización 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 regulación emocional recomendables.

Otra estrategia que se ha relacionado con resultados 
negativos de salud mental, y que por tanto no es 
recomendable usar es la rumiación. La rumiación se 
caracteriza por centrar la atención de forma repetitiva en las 
causas y consecuencias del estado de ánimo negativo, pero 
sin promover estrategias para cambiar ese estado de ánimo 
o la situación que lo provoca. Es como si diésemos vueltas 
a un mismo problema, lo tuviésemos siempre en mente, 
nos preguntásemos 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 

otras personas, en cuyo caso se denomina co-rumiación. 
Del mismo modo, la co-rumiación no ayuda a encontrar 
soluciones, sino que se centra en las causas y consecuencias 
del estado de ánimo negativo sin pensar en otros aspectos. 
El uso de estas estrategias se relaciona con síntomas de 
ansiedad y depresión, y se ha propuesto como una posible 
causa del mantenimiento de estados de ánimo negativos 
como la depresión.

En ocasiones, podemos intentar eliminar o no experimentar 
las emociones porque nos resultan desagradables. Cuando 
hacemos esto, estamos utilizando una estrategia que 
se denomina supresión, y con ella se intenta influir en 
algún aspecto de la respuesta emocional, como puede 
ser la conducta (p. ej., no llorar cuando experimentamos 
tristeza), el pensamiento que causa la emoción (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. Además, 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 rumiación. Cuando lo que intentamos eliminar 
es la experiencia de una emoción desagradable, lo que 
paradójicamente sucede es que ésta aparece con mayor 
intensidad más adelante.

Otra estrategia que en función de su uso puede tener 
resultados negativos es la distracción. Distraerse 
consiste en centrar la atención en otros aspectos de 
la realidad que no nos hagan experimentar emociones 
desagradables (normalmente nadie quiere distraerse cuando 
experimentamos emociones agradables). La distracción 
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 
emoción diferente (como pensar en recuerdos agradables), 
focalizando nuestra atención en otros aspectos de la 
realidad, etc. En general es una estrategia fácil de utilizar y 
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 emoción, porque habremos 
estado evitando y no habremos aprendido a procesar 
y evaluar la situación de otro modo más adaptativo. Al 
igual que la supresión, 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 más negativos que otras, es importante siempre 
tener en cuenta que esto dependerá mucho del contexto 
en el que estemos y que tendremos que ajustarnos a 
éste. P. ej., 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 situación de 
una alta intensidad emocional, puede resultar adecuado 
utilizar la distracción para disminuir esa intensidad, y 
posteriormente poder afrontar esa situación de forma más 
calmada.

Ahora vamos a presentar algunas estrategias que 
generalmente se han asociado con resultados más 
positivos a nivel de salud mental (como menos síntomas de 
ansiedad y depresión). En concreto, os vamos a presentar la 
revaluación y la aceptación, que son estrategias cognitivas 
de regulación emocional. No vamos a hablar de las 
estrategias conductuales que también os pueden ayudar 
de forma adaptativa a regular vuestras emociones, como 
pueden ser reír, sonreír, tomar un descanso (desconexión), 
dormir, la respiración consciente, la relajación, la 
meditación, tomar un baño 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 música, dibujar, 
escribir, limpiar, cocinar, ayudar a los demás, compartir las 
emociones con los demás, recibir/dar un abrazo, gritar, 
llorar, etc. Todas estas formas de regular las emociones 
pueden ser tanto adaptativas como desadaptativas, y 
esto dependerá del uso que le demos, y sobre todo de la 
frecuencia con que las utilicemos. P. ej., ir de compras puede 
ser una buena estrategia si no es la única que utilizamos 
y si no la utilizamos muy frecuentemente, ya que de este 
modo podría 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, descansar y 
abordar los problemas con otra perspectiva, pero si siempre 
que experimentamos emociones desagradables dormimos 
puede convertirse en una estrategia desadaptativa.

Aceptación 

La aceptación como estrategia de regulación 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 aún mayor, más que 
su reducción), adoptar de forma voluntaria una postura 
abierta, receptiva, flexible y exenta de juicios en relación 

al momento presente. Es muy importante señalar que la 
aceptación centra la atención en el momento presente, 
sin mirar al pasado o al futuro. No es una forma pasiva 
de resignación, sino una forma activa de no evitar las 
experiencias emocionales desagradables y vivenciarlas 
como una parte más de nuestro mundo emocional, al igual 
que podemos aceptar pensamientos automáticos 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 situación, la aceptación de 
esta situación y las emociones que nos generan nos ayudará 
a no experimentar un malestar tan intenso.

Aunque en un principio pueda parecer poco lógico, 
el aceptar las experiencias emocionales (ya sean 
desagradables o agradables, aunque estas últimas las 
aceptamos con mucha más facilidad) hace que sean menos 
intensas que si las intentamos evitar o suprimir. Lo contrario 
a la aceptación emocional sería el rechazo emocional, la 
evitación, que se relaciona con más síntomas de ansiedad y 
depresión.

Si entendemos las emociones como mensajes que nos 
informan de lo que está sucediendo nos puede resultar más 
fácil aceptar las emociones por lo que son: información. 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 
aceptación 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 más 
fuertes, más intensas e incluso al final puede que acaben 
controlando gran parte de nuestra vida (de forma indirecta 
al intentar evitar ese sufrimiento).

Aceptar las experiencias emocionales 
hace que sean menos intensas que si 
las intentamos evitar o suprimir.
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A continuación, te animamos a leer la siguiente metáfora: 
las olas en la playa. Con ella, queremos brindarte la 
posibilidad de considerar la aceptación como una alternativa 
al control.  

La aceptación 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 sólo 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 marítimo” y se implica en lo 
que le importa en la vida. Hacer espacio para ver las 
olas desde el paseo, tanto las más pequeñas como 
las que se ven “amenazantes”, es justo lo contrario a 
luchar o soportar los pensamientos, las sensaciones 
y otros eventos privados. Esto último sería como 
bajar a la playa a tratar de controlar el curso de las 
olas, sería hacer algo para interrumpir el proceso de 
disolución natural, intentando eliminarlas, sujetándolas 
o rompiéndolas. Implicarse en tales acciones es 
como estar en el corazón de la ola, es peligroso, la 
ola envuelve, y desde ahí no podemos ver nada, sólo 
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 más o menos dulzura mientras uno se ocupa, por 
ejemplo, del cuidado de las plantas de su jardín, es 
decir, de construir las cosas que son importantes para 
uno en su vida. (Extraído de: Wilson, K., & Luciano 
Soriano, M. (2002). Terapia de aceptación y compromiso 
(ACT): Un tratamiento conductual orientado a los valores 
(Psicología (Pirámide)). Madrid: Pirámide, pág. 208)

Concédeme serenidad 
para aceptar las cosas que no puedo cambiar, 
valor para cambiar las que sí puedo, 
y sabiduría para discernir la diferencia.

Plegaria de la serenidad. 

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 práctica, se puede empezar por 
situaciones en las que la intensidad emocional no sea muy 
alta (p. ej., cuando alguien nos dice algo negativo) para 
habituarnos a su uso, y posteriormente ponerla en práctica 
ante situaciones de mayor intensidad emocional.

Revaluación

La estrategia de revaluación consiste en realizar un cambio 
en el significado con el que se interpreta una situación, para 
así poder modificar el impacto emocional que ésta tiene. 
Como vimos anteriormente, la interpretación de la situación 
influye directamente en nuestra experiencia, por lo que si 
modificamos nuestra interpretación podremos modificar la 
intensidad emocional o la emoción que experimentamos. 
Es una estrategia que en general se considera adaptativa 
siempre que realizar esa interpretación sea adecuado en 
el contexto en que se utiliza y siempre que quede dentro 
de los límites de la realidad. P. ej., si alguien nos insulta 
de forma consciente y con la intencionalidad de hacernos 
daño, no sería muy conveniente cambiar el significado de 
la situación interpretando que la persona en realidad no 
nos quiere hacer daño cuando no es así. En situaciones de 
alta intensidad emocional puede resultar difícil ponerla en 
marcha, ya que requiere recursos cognitivos que tal vez 
sean difíciles de utilizar en esos momentos. En estos casos, 
la revaluación puede venir después, una vez ha pasado el 
momento de mayor intensidad emocional.

La revaluación se puede llevar a cabo de diferentes 
formas, como por ejemplo centrándonos en los aspectos 
positivos de la situación (casi siempre se puede apreciar 
algo positivo), buscando interpretaciones alternativas a la 
situación (interpretaciones que no nos causen un impacto 
emocional tan negativo), quitándole importancia a esa 
situación, distanciándose de la situación o poniendo esa 
situación en un contexto más amplio.

Esta estrategia, al igual que la aceptación requiere práctica. 
Es probable que ya la utilicéis sin saber hasta ahora que eso 
que hacéis tiene este nombre. Cuanto más practiquéis con 
ella más os habituaréis a su uso y cada vez costará menos 
esfuerzo ponerla en práctica.
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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 están en los cuadrantes 1 y 
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 repercutirán en la calidad 
de vida. A la derecha de la página, aparece una imagen 
diferente del mismo cuadrante, que puede ayudaros para la 
gestión 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.

No urgente

No 
importante

Urgente

Importante Hacer 
ahora

1

Delegar
3

Decidir 
cuando 
hacerlo

2

Eliminar
4

Planificar

La planificación es una estrategia que parece obvia cuando 
nos enfrentamos a la organización del tiempo, pero que 
muchas veces se deja de lado. La planificación 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 inversión de tiempo, 
cuando se establece como una rutina puede hacer que 
invirtamos el tiempo de una manera mucho más eficaz. 
Al principio puede requerir más tiempo, sin embargo, una 
vez automatizada ya no será necesario realizarla de forma 
explícita.

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

	√ Realizar una lista donde aparezcan todas las tareas que 
hay que realizar (puede ser de un día o a lo largo de la 
semana), para posteriormente clasificarlas en función 
de su importancia (para ello se puede utilizar la técnica 
de los cuadrantes propuesta anteriormente) y así 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 así poder contar con tiempo 
para ellas.

	√ Ser realistas. Es importante no cargarnos de actividades, 
ya que esto puede producir una sensación de muchas 
cosas que hacer y poco tiempo para ello, y generar 
estrés. Solo nosotros conocemos el tiempo del que 

disponemos (una vez descontamos el tiempo para 
cubrir las necesidades personales como el descanso, 
alimentación, 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 más entre cada 
salida a comprar).

	√ Realizar una estimación del tiempo que llevará cada 
actividad, y si es necesario realizarla en algún momento 
concreto (p. ej. citas médicas o actividades de grupo 
estructuradas). Con esta estimación podremos planificar 
mejor el resto del día o semana. 

	√ Si no hay el tiempo suficiente para realizar todas las 
actividades que habíamos 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 planificación y la opción de poder 
cambiarla para adaptarnos a los cambios surgidos.

	√ Realizar revisiones del sistema que estamos utilizando 
para la gestión del tiempo, para comprobar su eficacia 
y los posibles fallos, y así poder realizar los ajustes 
necesarios.
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Delegación 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 demás 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 aluvión de demandas, 
pero con el tiempo lo más probable es que experimentemos 
sobrecarga y empecemos a sentir síntomas de estrés. 
Esto no es solo negativo para nosotros, sino que al final 
también repercutirá en todos los miembros de la familia, 
como indicamos anteriormente. Por este motivo, es muy 
importante delegar, para así no llegar a situaciones que 
pongan en riesgo nuestra salud física y mental.

Del mismo modo que podemos delegar y pedir ayuda 
a familiares y amigos, también se pueden utilizar los 
diferentes tipos de servicios públicos 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 
útiles algunas de las siguientes recomendaciones:

Planear la petición. 

Qué quieres conseguir, a 
quién se lo vas a pedir, qué 
vas a pedir exactamente. 
Es conveniente prever 
cómo se cree que va a 
reaccionar la persona a la 
que realizamos la petición 
y las consecuencias que 
tendrá esa petición a corto 
y largo plazo.

Elegir el momento  
más oportuno para 
realizar la petición. 

Tal vez no exista el 
momento ideal, pero sí 
habrá momentos mejores 
que otros. Aprovechar 
momentos en los que la 
persona no esté ocupada, 
y que tenga un estado de 
ánimo agradable puede 
hacer que nuestra petición 
sea aceptada con  
más facilidad.

Intentar realizar una  
sola petición a la vez.

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

Ir directamente  
a la petición. 

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.

Dar la opción de que 
la otra persona pueda 
rechazar la petición.

Así nos aseguramos  
de que lo quiere hacer: 
“si no puedes dímelo, y 
buscamos otra opción”. 
También se pueden ofrecer 
alternativas, para que así 
existan más 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 petición no 
resulte agresiva.

Dar siempre las gracias 
(aunque no puedan 
realizar nuestra petición) 
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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En base a nuestra experiencia, hay algo que sí creemos 
que es necesario destacar, y que puede ayudar a evitar 
la sobrecarga en algún miembro de la familia. Es habitual 
que en la mayoría de las ocasiones las tareas de cuidados 
recaigan más en una persona que en otras (de ahí el rol de 
cuidadora principal), por ello es más 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 así no recaigan casi todas 
en uno de éstos, pues con el tiempo esto se convertirá en 
un hábito y será más difícil de cambiar cuando las demandas 
sean mayores.

Una opción que la familia puede contemplar es el apoyo 
de cuidadores formales para que así los miembros de la 
familia puedan descansar, sobre todo en etapas en las que 
se requieren cuidados casi las 24 horas del día. En este 
caso los factores económicos influirán de manera directa 
en que se pueda contar con una cuidadora formal o no. 
Recomendamos que esta decisión 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 decisión, 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 sí es común a todas las familias con personas con 
DMD&B es que deberán hacer frente a una mayor demanda 
de cuidados y que en ocasiones se verán 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). Además, de esta forma se puede prevenir 
el síndrome del cuidador quemado, prevenir el desarrollo 
de trastornos emocionales (como depresión o ansiedad) y 
mejorar la calidad de vida de la familia.

Es necesario un reparto de todas 
las tareas, tanto domésticas como 
de cuidados, entre todos los 
miembros de la familia,

Foto Pexels
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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 más 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 ánimo.

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. ej., la idea de “debo estar siempre disponible”). En este 
caso os recomendamos aprender más sobre lo que es 
la reestructuración cognitiva para saber cómo 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 mayoría 
de las ocasiones, vuestro hijo no sufre como vosotras 
pensáis, y que este tipo de pensamientos se desmontan 
fácilmente cuando observáis a vuestro hijo en el día a día. 
En segundo lugar, y suponiendo que este pensamiento 
de que vuestro hijo sufre fuese verdad (algo que no suele 
ser así), no conseguiréis que deje de hacerlo por privaros 
vosotras de vuestro tiempo libre. Lo único que conseguiréis 
con esta actitud es generar más emocionalidad negativa 
y sufrimiento en vosotras. Por último, es importante 
entender que la vida continúa, y de nada sirve lapidaros 
más eliminando de vuestra vida el tiempo libre y los 
aspectos positivos que éste conlleva, de nada sirve añadir 
más sufrimiento de esta forma. Puede que experimentéis 
vuestra situación actual como triste, desagradable, algo que 
no queréis, pero eliminando aspectos positivos de vuestra 
vida no conseguiréis ningún resultado que os beneficie a 
largo plazo, al contrario, estaréis contribuyendo a entrar en 
un pozo del que os resultará más difícil salir cada vez.

Pensamientos irracionales: con este término nos 
referimos a esos pensamientos, ideas, creencias, 
que no tienen ninguna lógica (acientíficos), pero 
que al darlos por ciertos nos hacen sentir de un 
modo concreto (habitualmente mal). Los damos 
por ciertos porque fácilmente se camuflan como 
verdaderos, pero si los cuestionamos, nos damos 
cuenta de que no tienen nada de verdad. Este tipo 
de pensamientos están detrás 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 fácil 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”.

Foto Pexels



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

31www.desafioduchenne.org

En ocasiones, sobre todo si lleváis mucho tiempo sin tener 
tiempo libre, os tendréis que forzar a hacer algo con este 
tiempo. Y al principio puede que no sepáis 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 habían pasado por la cabeza. Si este es 
vuestro caso, os aconsejamos que hagáis una lista que 
vayáis completando poco a poco con posibles actividades 
que os gustaría realizar en vuestro tiempo libre, y que 
poco a poco las vayáis probando para seleccionar cuáles os 
gustan y con cuáles os quedáis.

Es necesario disfrutar de tiempo libre 
cada cierto tiempo, y aunque pueda 
parecer que esto es algo egoísta, no lo es. 
Es una forma saludable de mantenerse 
emocionalmente estable, y si vosotras 
como cuidadoras estáis bien, podréis 
desarrollar mucho mejor vuestra labor, lo 
que repercutirá 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 designáis espacios de 
tiempo para otras actividades.

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

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

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 ánimo, por lo que para mejorar el estado de 
ánimo una estrategia eficaz es realizar actividades que nos 
resulten gratificantes a lo largo del día. Estas actividades 
no tienen que suponer grandes cambios en nuestra 
rutina (p. ej., realizar un viaje al extranjero), sino que son 
pequeñas actividades agradables distribuidas a lo largo 
del día a día (tomar un café, leer un libro, ver un programa 
de tv, escuchar música, una conversación agradable, 
pasear, etc.). En este sentido, importa más 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 guía, sucede que tiene un efecto acumulativo (al 
principio no se obtienen unos beneficios muy marcados, 
pero a medio-largo plazo es cuando se notarán sus efectos, 
por lo que es necesario persistir en aquello que nos resulta 
agradable). Este tipo de estrategia además puede tener 
un efecto amortiguador, permitiendo que el estrés no 
se experimente con tanta intensidad como lo haría si no 
estuviesen presentes estas actividades agradables.

Es necesario señalar, que cuando nos referimos a 
actividades agradables, nos centramos en aquellas que 
no son perjudiciales para nuestra salud ni para los demás. 
Puede que algunas actividades sean gratificantes y a la 
vez sean perjudiciales contra la salud (p. ej., 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 guía, en "Anexo 2." en la página 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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Anexo 1.

Derechos de los  
cuidadores 
(extraído de El cuidado del cuidador, Asociación de Daño 
Cerebral Adquirido de Bizcaia)

9. Anexos

	҇ 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 aquello que seamos capaces, 
y el derecho a preguntar sobre aquello 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  
que hacemos lo que humanamente podemos.

	҇ El derecho a aprender y 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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La tabla de más abajo os servirá 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 está dividida en 3 
secciones principales: pasado, presente, y futuro.

	҇ La sección del pasado se refiere a actividades 
gratificantes que realizabais con anterioridad, pero que 
en estos momentos no lleváis a cabo. Esta sección os 
puede servir como referencia para recuperar algunas de 
estas actividades en el presente (p. ej., 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 sección del presente se refiere al momento actual. 
En ella podéis anotar todas las actividades gratificantes 
que disfrutáis y lleváis a cabo actualmente, es decir, 
aquellas que no habéis dejado de lado. Esta lista será un 
indicativo de cuantas actividades gratificantes hacéis en 
vuestro presente, y os permitirá valorar si creéis que son 
suficientes o por el contrario realizáis pocas actividades 
gratificantes en vuestro día a día. 

	҇ La sección del futuro se refiere a aquellas actividades 
que os gustaría realizar en algún momento, y que 
pensáis que serán gratificantes para vosotras, aunque no 
lo sepáis seguro hasta que las llevéis a cabo.

En todas las secciones aparecen 2 columnas más (Dificultad 
y Placer). Estas columnas hacen referencia a vuestra 
valoración personal. En la columna de Dificultad deberéis 
valorar del 0 (el mínimo) al 10 (el máximo) cuánta dificultad 
lleva para vosotras poner en práctica esa actividad (es 
probable que la dificultad de actividades pasadas varíe 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 0 (el mínimo) al 10 (el máximo) 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 más elevado 
de dificultad.

Anexo 2. 

Registro de actividades  
gratificantes

Tal y como está planteada esta tabla, será necesario realizar 
una revisión cada cierto tiempo, porque habréis podido 
recuperar actividades pasadas, haber comenzado a realizar 
actividades nuevas o añadir nuevas actividades que os 
gustaría 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.

En el pasado Dificultad 
(0-10)

Placer 
(0-10) En el presente Dificultad 

(0-10)
Placer 
(0-10) En el futuro Dificultad 

(0-10)
Placer 
(0-10)
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