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La ELA es una enfermedad neurodegenerativa
caracterizada por debilidad progresiva de
miembros superiores e inferiores, de la regiéon
bulbar y las funciones respiratorias. Ademas, en un
20-30% de los pacientes ELA, pueden
comprometerse aspectos clave como la cognicion,
la personalidad y el comportamiento.

La presencia de Demencia Frontotemporal (DFT) en
las personas con ELA supone una realidad aun
desconocida en muchas ocasiones.

La irrupcion de esta alteracion extra motora supone
un desafio para la asistencia y cuidado que
proporciona el cuidador: una figura clave en esta
enfermedad.

ser de utilidad para las personas involucradas en

Esta guia propone distintas estrategias que puede ‘
-
este proceso. e

La siguiente guia presenta informacion acerca del complejo ELA-demencia frontotemporal. Hoy en dia
la ELA es entendida como una enfermedad heterogénea entre cuyos componentes puede encontrarse
frecuentemente el desarrollo de una demencia de tipo Frontotemporal.

La DFT se manifiesta por una serie de alteraciones variadas que pueden ir lentamente deteriorando la
vida social por la conducta extrana, la pérdida de habilidades sociales y los cambios de |la personalidad.
Se comienza a sustituir el interés por las cosas debido a la pasividad (p. €j., sus aficiones) y dificultad
para seguir una conversacion.

También se producen cambios de humor; se enfadan facilmente, comienzan a aislarse de sus
relaciones sociales, prefieren quedarse mas en casa por la mayor sensacién de control al ser un
entorno conocido.

En relacion con el cuidador principal, la falta de un apoyo social adecuado es uno de los factores que

incrementan la sobrecarga. El cuidador de una persona con ELA-DFT se enfrenta a una serie de
desafios que ponen a prueba sus limites emocionales y psicosociales.

GUIA DE APOYO PSICOSOCIAL PARA CUIDADORES



PAGINA 2

Las demencias tienen un alto impacto social tanto en la persona afectada como en su entorno.

En el caso de los pacientes con ELA se trata de una demencia frontotemporal (DFT) que se caracteriza
por cambios de personalidad, irritabilidad, y alteraciones del pensamiento y del lenguaje que han dado
lugar a que hoy se considere una variante bien diferenciada de la ELA: la ELA-DFT.

Las alteraciones comportamentales mas sobresalientes de la ELA-DFT son la apatia, seguida por la
desinhibicién. En estos casos los pacientes no son conscientes de los cambios que estan ocurriendo.
También es frecuente que se presenten alteraciones cognitivas llamadas disejecutivas; es decir, la
incapacidad para organizar los medios y prever las consecuencias de las acciones, asi como
alteraciones del lenguaje.

La exigencia de estos cuidados aumenta a medida que la
enfermedad progresa y termina por demandar un
cuidado a tiempo completo.

Debido a que la enfermedad puede presentarse antes de los
40 anos o después de los 70, la persona que desempenara el
rol del cuidador puede ser agquella con la que convive, padres,
coényuge, hijos o hermanos. La corta esperanza de vida de los
afectados provoca que la carga emocional que debe soportar
el ndcleo familiar cercano sea inmensa; a esta carga se le
debe sumar la gran dependencia fisica de los afectados y una
nueva variable que entra en escena: las alteraciones
comportamentales.
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1.ELA-DFT: ELEMENTOS PRINCIPALES

La ELA es una enfermedad
grave cuyo curso y desarrollo

requiere de la presencia de
personas cuidadoras que se
enfrentan a desafios
asistenciales diarios provocados
por la inmovilidad del paciente

PRIMEROS SINTOMAS Y DIFICULTADES RELACIONADAS

El escenario mas comun es el de un familiar facilita la obtencién de un buen historial de la

gue se preocupa porque el paciente con ELA aparicion y duracién de los problemas.

esta teniendo cambios del humor, o del

lenguaje. Tan pronto como empiecen a Prestar atencidon a la progresion de los

manifestarse estos cambios es conveniente sintomas de un ser querido puede ser un

notificarlos al Equipo Multidisciplinar ELA. hecho complicado; es natural negar o luchar
contra estos cambios. Sin embargo, negar o

La evaluacion clinica cursa habitualmente con tratar de corregir comportamientos

una evaluacién por separado del afectado y inapropiadamente puede danar la relaciony

del cuidador principal. Esto permite a los el cuidado. Por este motivo, la evaluacién

miembros de la familia revelar sus objetiva ayudara a las personas a marcar

preocupaciones honestas acerca de cémo el pautas de guia en actividades de la vida

afectado esta funcionando en sus actividades cotidiana.

cotidianas, en sus relaciones y
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Una vez que se ha detectado la demencia en el paciente con ELA, existen posibles acciones que se
deben llevar a cabo para preservar al afectado y a su entorno de distintas complicaciones legales que
pueden surgir a consecuencia del progresivo deterioro producido por la enfermedad como, por
ejemplo, la cuestion del testamento, administracion de bienes etc. Es el momento de consultar con un
abogado sobre temas de otorgacion de poderes, curatela o incapacitacion.

La instauracién de sintomas comportamentales como la apatia hace que se deban modificar las
formas de comunicacién con las que nos dirigimos a la persona afectada. La irritabilidad, la
agitacion o la apatia dificultan de un modo profundo y socavan la comunicacion del dia a dia. Por
otro lado, la presencia de menores en el hogar hace necesario poner en marcha distintas estrategias

para mejorar las condiciones de las personas implicadas.
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Es importante cuidar la manera en la cual nos dirigimos a la persona enferma. Las palabras, el
tono de voz, el lenguaje corporal y el sano uso del humor pueden ayudar en el dia a dia.

Se debe evitar tratar a las personas afectadas como nifios que han perdido el sentido de si
mismos. Por este motivo, recordar con respeto y gratitud el cuidado que debemos a estas
personas puede suponer la motivacién necesaria a la hora de ofrecer la atencién y el apoyo
necesarios para el dia a dia. En ocasiones, la afectacion del lenguaje expresivo, es decir, la manera
de comunicarse del paciente, puede verse afectada por las alteraciones de la vocalizacion
causadas por la disartria, deteriorando aln mas la comunicacion.

Las alteraciones del comportamiento pueden provocar enfados y discusiones en el entorno. Un
primer paso para evitar discutir con el enfermo es el desapego. Y con esto, ho nos referimos
a una indiferencia emocional o fingir que no ocurre ningun problema; el desapego significa
aceptar genuinamente a la otra persona tal como es, no como uno desearia que fuera.

Cuando se asume que un ser querido tiene una enfermedad que esta afectando a su capacidad
de pensar, de reaccionar, y de entender el mundo, puede empezar a comprender el cambio que
estd ocurriendo, lo cual permite afrontar la situacion de un modo menos personal y responder
mas efectivamente a los retos que el cuidado de una persona con ELA-DFT demanda. Este
desapego solo puede hacerse de manera efectiva cuando se realiza cuidadosamente y
comienza por escuchar con respeto al enfermo.

Escuchar con respeto implica retener las reacciones emocionales el tiempo suficiente para que
la otra persona se sienta escuchada e implica, por otro lado, captar lo que esta sucediendo en
el interior del paciente. Por ejemplo, si la persona afectada tiene un momento de enfado
cuando le mandan tomar los medicamentos puede resultar Util preguntarse: “Como me estaria
sintiendo yo en su situacion?” Es posible que la persona enferma esté cansada de que se le diga
siempre qué hacer, o que se moleste con el tono de voz o con la forma en la que se le ha
preguntado. Tal vez esté irritada porque se le interrumpid durante alguna rutina o porque no
entiende realmente para qué son los medicamentos que tiene que tomar.

Cuando la persona esta agitada o molesta, redireccionar la atencién de la situaciéon que ha
provocado la reaccién puede ser una herramienta poderosa. Un primer paso para la
distraccion consiste en ayudar a hacer algo que sea agradable y placentero (p. €]., poner musica,
un video que le gusta..) puede hacer que se distraiga y se relaje, generando asi distancia con lo
que resulta perturbador. También se puede solicitar su ayuda en tareas simples, si la afectacion
motora lo permite.

La distraccion también requiere ignorar selectivamente, ya que ayudar a que el enfermo se
centre en algo agradable implica no prestar atencidon a lo que estd haciendo en ese momento.
Esto puede lograrse ignorando sus quejas y luego cambiar el tema a algo mas agradable y
neutral, como el tiempo que hace afuera, u otras estrategias que pueden funcionar en cada caso.
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Al principio, esta herramienta de comunicacion puede resultar incomoda de utilizar porque puede
parecer infantil o grosero ignorar ciertos comentarios y luego responder con un comentario sin
relacion; ayudar a que la persona no sienta frustracion, no tenga comportamientos agresivos o
agitacion no es grosero. De hecho, la persona cuidadora esta proporcionando una pauta que ayuda al
afectado.

Es comun que en el transcurso de la enfermedad se produzcan cambios en el entorno familiary
social y puede provocar que algunas personas se distancien. Por distintos motivos, no es raro que las
personas con ELA-DFT se opongan fuertemente a recibir ciertos tipos de ayuda de una persona en
particular e incluso puede producirse una animadversién hacia el cuidador principal en favor de otras
personas del entorno. En tales casos, el camino que ofrece la menor resistencia puede aprovecharse
en circunstancias cotidianas como el aseo o la administracion de medicamentos. A continuacion, se
mencionan algunos consejos para la comunicacién hacia una persona con demencia:

- No tenga prisa

- No pida o pregunte mas de una cosa a la vez

- Conceda un instante antes de repetir instrucciones
- Hable lento y claro, no gritando

- Divida las tareas en pequenas subtareas
- Use gestos con la mano para referirse a objetos en particular
- Escriba notas y aclaraciones si son de ayuda

- Tenga en cuenta como puede estar sintiéndose la persona ante una situacion de agitacion o desgana

- Sonria

- Use un tono de voz calido, amistoso y respetuoso

- Un buen animo y el sentido del humor puede ser utiles en momentos dificiles

- Proporciones una felicitacion sincera ante algo bien hecho, por sencilla que sea la tarea

- Evite dar 6rdenes o actuar de manera autoritaria
- Considere como le gustaria ser hablado si fuera usted la persona enferma

- Sonria

- Use un tono de voz calido, amistoso y respetuoso

- Un buen animo y el sentido del humor puede ser Utiles en momentos dificiles

- Proporciones una felicitacion sincera ante algo bien hecho, por sencilla que sea la tarea
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LA COMUNICACION CON LOS MENORES

En ocasiones, puede coincidir que la persona afectada
tenga hijos menores a los que les afecte el proceso y, que
representan un colectivo extremadamente vulnerable. En
los nifos, cuidar de un padre o madre con ELA-DFT implica
una inversion de roles entre padres e hijos. A medida que
las capacidades del afectado disminuyen, los menores se
pueden encontrar cada vez mas en el papel de cuidador.
Es importante ser sensible a las necesidades de los hijos
durante este tiempo y darles permiso para expresar sus
sentimientos.

La comunicacion exitosa implica
proporcionar a los Ninos
iInformacion veraz y adecuada a

la edad, sin abrumarlos con
excesiva informacion

e
z
—
-

-

)

Yrre

A medida que la enfermedad progresa y aparecen
alteraciones conductuales, ciertos comportamientos
pueden provocar verglenza en los niNos y otros
sentimientos negativos. En estos casos los menores
pueden volcar su enfado y frustracion sobre el cuidador
principal. Si ese fuera el caso, seria un buen momento
para recurrir a los recursos externos que puedan ayudar a
lidiar con la gama de emociones que acompanan el tener
a un progenitor con ELA-DFT.
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Si los menores estan en edad escolar
conviene comunicar al profesorado la
situacion en el hogar para que puedan ser
sensibles a la realidad personal del menor.
Paralelamente, pueden presentarse
problemas en la escuela debido a una serie
de razones: los ninos que experimentan estas
alteraciones en el nucleo familiar y su hogar
pueden cuestionar la prioridad y la
importancia que los adultos
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ponen en el rendimiento académico, las
tareas escolares y la asistencia escolar.

Para evitar esta circunstancia, es importante
Mmantener una vida separada de la realidad
de la enfermedad. Disponer de alguien
intimo para la familia, puede permitir que los
ninos tengan la libertad de expresar
frustracion que no pueden compartir con un
familiar cercano que también esta afligido

HABLAR GON OTRAS PERSONAS ACERCA DE LA
ENFEERMEDAD

En lineas generales, se asume que
cuando la verdad es compartida, la

respuesta de los demas es mejor
que la que se habia anticipado

Cada situacion es diferente y varia con la dinamica familiar, las personalidades, etc. pero, en general,
lo mejor es compartir la realidad de la situaciéon con los menores tanto como sea posible. En
cualquier caso, el cuidador no debe sentir ninguna presidén por comunicar la realidad doméstica ni
por acallarla: debe comunicar aquello que desee y reservar cuanta informacién desee.

A menudo, el proceso de la enfermedad hard que la comunicacidon con las demas personas se
reajuste y ponga en perspectiva la voluntad de comunicar con los demas el estado del enfermoy
como experimenta la enfermedad el cuidador. En ocasiones puede que no se quiera compartir por
no recibir reacciones condescendientes, por no querer transmitir sensacion de vulnerabilidad, o por
discrecion. En el proceso de la enfermedad se irdn moldeando y adaptando las actitudes hasta que
las personas cuidadoras puedan hallar la férmula mas adecuadas para si mismos y para el afectado.
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EL CUIDADOR: EL EJE CENTRAL DE LA
ASISTENCIA AL AFECTADO

{Como relacionarse con una persona fisicamente Si el cuidador cuenta
dependiente que no empatiza?

Cada cuidado, como cada enfermo, es diferente y puede con adecuados
llegar a ser dificil y estresante cuidar a alguien con ELA-DFT. recUrsos extemosy

Supone una serie de desafios como, por ejemplo: '
mecanismos de
I 1. La incertidu.mbr)e del avance ’m'otor de la enfermedad: afrontamiento que
desconocer si serd un avance rapido o lento.

faciliten una mejor
I 2. La corta esperanza de vida de las personas con el

diagnodstico de ELA.

adaptacion, su rol

como cuidador no tiene
I 3. La imprevisibilidad de la conducta del paciente y los : :
problemas que presentan: la falta de inhibicion, que ser ung experiencid
comportamientos compulsivos y agresividad, o los problemas frustrante pud/eno’o

en el lenguaje.

llegar a ofrecer
I 4. La falta de empatia y emocién del paciente, que a diario OS,OGCZ'OS grcvt/f/cantes
menoscaban las fortalezas del cuidador y puede provocar que

se sienta desmoralizado, despreciado e irrelevante.

Dada la presencia de estos factores, los

cuidadores de pacientes de ELA-DFT estan en Este cuidado supone un grado elevado de
alto riesgo de depresion, mal humor, insomnio responsabilidad y exigencia, que puede dar
y ansiedad crénica. Ademas, hay que lugar a una fuente de estrés y malestar
considerar lo doloroso que es cuidar a alguien emocional para las personas cuidadoras y los
cuyo rango emocional puede estar demas miembros de la familia. Esto puede
comprometido. [levar al sufrimiento de consecuencias graves
para la salud fisica y psiquica a raiz de la
En la mayoria de ocasiones el cuidado diario es sobrecarga de cuidado, como depresion o
realizado por cuidadores informales, trastornos psicosomaticos.
principalmente familiares y allegados,
responsables de proporcionar cuidados y El cuidado es un proceso complejo que
atender de manera altruista a las personas que mezcla muchas emociones negativas como la
presentan algun grado de discapacidad o culpa, verglenza, ira, tristeza, confusion e
dependencia. impotencia. Estas emociones se presentaran

en algun momento y en grado variable.
Dependiendo de los casos, en periodos cortos,

|los pacientes pasan de una situacion de No obstante, los cuidadores que experimentan
normalidad a una dependencia completa, por estos sentimientos no significan que sean

lo que necesitan un cuidado especifico que la malos cuidadores; estas emociones generan
mayoria de las ocasiones es proporcionada por estrés y empanan las emociones positivas que
cuidadores del entorno intimo: madres y pueden despertarse durante el proceso.

padres, conyuges o hijos.
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Los cuidadores dispuestos a proporcionar el
mejor cuidado posible se olvidan con
demasiada frecuencia de que también tienen
intereses propios y suenos. No es raro que, con
la intencion de responder a todos los desafios
gue se presentan durante la enfermedad, la
persona cuidadora pierda su propia identidad
personal y se convierta en una extension de la
persona que cuidan, con el riesgo de enfermar
ellas mismas.

Entre los mecanismos que se disponen para
afrontar los problemas que intervienen a lo
largo del proceso, se encuentran los estilos de
afrontamiento: un afrontamiento basado en
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la emocidn estd muy relacionado con
problemas de salud (ya que modifica o afecta
negativamente la evaluacién de la situacion),
mientras que un afrontamiento enfocado
hacia el problema se asocia con una reduccion
del estrés.

Aunque cada proceso es unico, algunas
reacciones son comunes en el personal
cuidador, tales como la impaciencia,
irritabilidad, o cansancio. Y se trata en muchas
ocasiones de actitudes dificiles de admitir por
el propio cuidador o frente a otros e incluso
para si mismo. El problema no es que esas
reacciones aparezcan, la dificultad es quée
hacer con ellas.

Las personas que estan atrapadas en sus sentimientos son esclavos de las reacciones que tienen. El
proceso de ELA-DFT provoca que el afectado ya no sea capaz de ayudarle al cuidador a tomar algunas
decisiones y supone una situacion dolorosa para todas las personas del entorno: se debe aceptar que
una persona gque uno conoce intimamente no es capaz de hacerse cargo de su propia vida. En
ocasiones, las personas cuidadoras sienten que estan siendo deshonestas o irrespetuosos al censurar lo

gue dicen a sus seres queridos.

‘e

Ajustar las expectativas de una manera realista puede tomar un tiempo y ademas se deben reajustar
periodicamente debido a la naturaleza progresiva de ELA-DFT. Aceptar las limitaciones es también un
proceso de dejar ir; aceptar las propias reacciones internas que surgen frente a la demencia es el
ajuste mas complejo y dificil de todos. Los cuidadores que abordan su rol con la determinacidn de
manejarlo de una manera idealizada pueden desmoralizarse cada vez que no logran cumplir con sus

expectativas personales.

En ocasiones extremas puede darse el deseo de “dejar ir” al afectado ante la falta de apoyo y cura para
esta enfermedad. Este sentimiento es comun y puede aparecer en cualquier momento del proceso.
El cuidador debe aceptar este sentimiento y ser consciente del mismo, a pesar de la culpa asociada.
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En el ambito cotidiano, no aceptar la dificultad
asociada al cuidado puede retrasar
innecesariamente la peticion de una ayuda
imprescindible. La aceptacion implica asumir
los altibajos que van a aparecer: no importa la
experiencia que posea el cuidador de una
persona con ELA-DFT: siempre habrd algo mas
gue aprender. Sin embargo, los cuidadores
resilientes aprenden a mantener una vision
mas saludable del cuidado y confian en que
sus valores y principios fundamentales les
guiaran, sin importar los retos a los que se
enfrentan dia a dia.

La incapacidad para aceptar la realidad de la
ELA-DFT puede socavar los mejores intentos
de evitar las discusiones y dificulta la
comunicacion eficaz. El cuidador que utiliza la
resiliencia es aquel que entiende
profundamente cémo la enfermedad afecta a
la persona que esta cuidando y que adopta
expectativas realistas para su ser querido y
para si mismo. Poner en marchay dominar
estos mecanismos es un proceso de
aprendizaje complejo.

Otro aspecto relacionado con la aceptacion es
asumir las limitaciones que los cuidadores y
sus seres queridos pueden experimentar.

Cuando las afectaciones motoras no estan
muy presentes, muchos problemas que
experimenta una persona con ELA-DFT
pueden ser pasados por alto y en ocasiones es
facil asumir que el afectado todavia es capaz
de continuar participando en actividades que
realizaba con anterioridad.

Una vez que acepte su diagnostico podra
comprender que algo que estd esperando o
pidiendo a su ser querido ya no es posible y el
cuidador tendrd que empezar a hacer algunas
cosas de manera diferente. La aceptacion de
los nuevos limites también significa tener
expectativas realistas para el cuidadory para
las personas que pueden ayudar durante el
proceso.

En ese sentido, es el momento de preguntarse
si recurrir a ayuda externa es necesario o
razonable; el cuidador debe de mirar
alrededor y evaluar de manera realista sus
sistemas de apoyo. Probablemente,
descubrird que existen personas en su vida
que podrian apoyarlo y que estan deseando
colaborar en el proceso, aungue otras personas
pueden abandonar al afectado y a su familia.

GUIA DE APOYO PSICOSOCIAL PARA CUIDADORES



PAGINA 12

La aceptacion es aprender a reconocer los Pueden enfadarse cuando eso no sucedey,
pensamientos, sentimientos, recuerdos y mas tarde, sentirse culpables por enfadarse
reacciones, es decir, admitir la situacion tal porque no sucede y luego culpables por
como es en realidad. El ver a un ser querido enfadarse con alguien que no es responsable
incapaz de hacer cosas que hacia facilmente, de su comportamiento. Es habitual que

es doloroso y dificil de aceptar. De hecho, en aparezca un sentimiento de culpa, reflejo de
muchas ocasiones los cuidadores sienten la gran exigencia emocional, y la persona

que aceptar que un ser querido que tiene cuidadora puede sentirse avergonzada y

una enfermedad neurodegenerativa frustrada durante el proceso.

incurable, implica abandonarlo. Quieren que
siga luchando y evite o retrase el avance de la
enfermedad.

Incluso los cuidadores que han aceptado plenamente el hecho
de que sus ser querido tiene ELA, tienen dificultades para

aceptar la presencia de severas alteraciones del
comportamiento

Cuando las personas con ELA desarrollan demencia, sus cambios cognitivos y emocionales suelen
ocurrir gradualmente, e insisten en que estan bien. Una persona con ELA puede tener problemas en
el comportamiento que hace semanas no existian. El cuidador tal vez llegue a suponer que estos
cambios se producen porque el enfermo esta irritado, triste o que estd pasando por un mal
momento, o incluso que hace ciertas cosas para molestar al cuidador.

Si en el pasado la persona se comportd de manera similar (como en los casos en los que la persona
afectada ha experimentado cuadros depresivos). Es importante recordar que, frente a estas
experiencias pasadas, los comportamientos actuales no tienen el mismo significado ni las mismas
causas.

Las personas con demencia son cada vez menos capaces de comprender plenamente las
consecuencias de sus actos o no pueden ver cuanta ayuda necesitan de otras personas para realizar
algunas tareas. Tienen dificultad para terminar lo que comienzan, para comprender las emociones
gue provocan en las demas personas o para controlar los cambios rapidos del humor, el animo o |la
agitacion que experimentan.

Tener esto en consideracion no impedird que el cuidador se enfade o experimente sentimientos de
decepcidn, en la medida en que comprenda que estas actitudes son propias de la enfermedad su
manera de afrontarlo sera diferente.
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EL RESPIRO DEL CUIDADOR

La realidad sugiere que cuando los cuidadores de pacientes ELA-DFT prestan atencién
tempranamente a sus necesidades de apoyo social y respiro, mejora su calidad de vida y la del
paciente, por ello todos los cuidadores deben encontrar espacios adecuados para el respiro.

Puesto que cada persona posee diferentes habitos, gustos e intereses, lo que es respiro para uno puede
no serlo para otro. Algunas propuestas para un respiro pueden ser: dar un paseo, visitar amigos, tomar
un café, leer el periddico, hacer ejercicio, practicar la meditacion, bailar, almorzar o ver peliculas con
amigos.

Es importante, saber qué hacer en los tiempos de respiro y conocer cuando es necesario. I[dealmente,
debe ser meditado y puesto en marcha antes de que ocurra la crisis. Al principio, el estrés es leve y
a menudo se niegan o ignoran sus mensajes persistentes. Una manera de detectar si el cuidador esta
padeciendo estrés cronico es prestar atencion a senales como los dolores de cabeza y espalda,
problemas de estdmago y presion arterial alta: la irrupcion de estos sintomas puede ser consecuencia
de un estrés mal gestionado.

Entre los sintomas depresivos en el cuidador pueden presentarse la incapacidad para dormir, la falta
de apetito, la falta de energia y la sensacion de “preferir estar en cualquier otro lugar”. Entre las
manifestaciones clinicas de la ansiedad destacan la incapacidad para concentrarse y crisis de panico,
caracterizados por latidos cardiacos rapidos y respiracion agitada.

Es habitual que las personas cuidadoras no detecten cudndo se estdn adentrando en el terreno del
agotamiento, aunque el enfermo si puede notarlo ya que hay una repercusion directa sobre la calidad
del cuidado: el paciente sabe que el cuidador no esta emocionalmente alli. En el asunto del cuidado,
como en multiples aspectos de la vida, la calidad es preferible a la cantidad: el motor de una atencion
de calidad no puede ser la ira, culpa o resentimiento.

Todos los miembros de la familia deben colaborar en el
cuidado del paciente. Es inhumando que la tarea de Cuidador
recaiga en una sola persona.

Los vecinos del barrio tambien pueden echar una mano, dejate
ayudar para acostar a tu pareja inmovilizada por la ELA, para
hacer algun recado...

Acepta las visitas de amigos y conocidos, siempre son una
recarga de energia inesperada que nos dejara con una sonrisa.
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Existen diferentes razones por las que los cuidadores no piden
ayuda a pesar de necesitarla. En algunos casos, puede deberse al
deseo de proteger los sentimientos y la dignidad del afectado;
no quieren pedir ayuda a familiares o amigos porque no quieren
gue sus seres queridos sean vistos padeciendo una enfermedad
neurodegenerativa. En otras prefieren que el afectado sea
recordado en un mejor momento.

Ademas, los cuidadores no quieren sentir compasion ni el
malestar o la verglenza de terceros que pueden no entender la
situacion. Por otro lado, los cuidadores también quieren
proteger al resto de personas que tienen sus propios trabajos,
ocio u obligaciones y son reacios a pedir ayuda para no
aumentar sus responsabilidades.

Algunas personas anticipan errobneamente que si piden ayuda se
les negaré o se les dara a reganadientes, lo que de alguna
manera parece peor que no pedir ayuda. Por ultimo, cuando el
cuidador depende de la bondad de los demas y tiene que
solicitar ayuda para realizar tareas que no sean cuidar del
afectado, puede justificar prescindir de estas actividades y
negarse a realizarlas.

Descuidar la salud fisica, emocional o espiritual puede
perjudicar al cuidador. Al principio, el descuido de la salud no
parece marcar una gran diferencia; uno puede sentirse un
poco mas cansado de lo habitual. Es posible que se
descuiden algunas actividades que realizaba con cierta
frecuencia como hacer ejercicio, o visitar familiares.

Puede que el cuidador gane o pierda peso, o que su presion
arterial se haya incrementado, pero no se siente lo
suficientemente mal como para ir al médico. Ademas, en
muchos casos, se suma que los cuidadores también tienen que
trabajar fuera de casa y con el tiempo, el estrés prolongado
socava la salud fisica y emocional.

Pueden aparecer conflictos en el nucleo familiar provocados por
la gestion y organizacion relativas al cuidado del afectado. Estos
problemas pueden socavar la moral del cuidador principal de
una manera muy acusada por lo que se recomienda la pronta
instauraciéon de rutinas de cuidado entre las personas que
participen en la tarea, desde la higiene del afectado, hasta los
dias o momentos de desconexion.

Una vez que el cuidador toma la decisiéon consciente de
empezar a cuidar de si mismo, el primer desafio al que se
enfrentara es encontrar tiempo para hacerlo: es algo que cada
uno tiene que encontrar y no tiene que ser mucho, solamente
ser frecuente y regular. El tiempo es un bien precioso para todos
y esto es especialmente cierto para los cuidadores de personas
con enfermedades neurodegenerativas.
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El cuidador tiene que recordar una realidad: cuidar de un ser
querido no reemplaza la necesidad de hacer regularmente
algo que uno ama, inspira y llena de energia. Hacer algo que
uno ama, a diario, ayuda a mantenerse en contacto con la
parte creativa, curiosa y que da significado a la vida. Si un
cuidador quiere incorporar la facultad de resiliencia debe
cultivar estos aspectos.

Los servicios de cuidadores contratados y el cuidado en el hogar,
han ayudado a muchos cuidadores y sus familiares. Para otros
cuidadores, el respiro puede provenir de ayuda de familiares y
amigos. De hecho, incluso aquellos cuidadores que usan
servicios formales casi siempre necesitan diferentes tipos de
asistencia ademas de los que proporcionan los dispositivos de
salud y los cuidadores formales. Los pacientes y los cuidadores
tienen personas en sus vidas que los aman y quieren ayudar,
pero que simplemente no saben cémo hacerlo.

Por otro lado, es frecuente que no sepan qué ayuda solicitar de
los demas. Cuando se solicita ayuda a otra persona nos
enfrentamos a la posibilidad de que respondan “no”. A ello se le
puede sumar que el cuidador se sienta criticado por no ser
capaz de sobrellevar la situacion por su cuenta. En otros casos,
es posible que no sepa qué decir a las personas que no conoce
mucho, porgue no tiene la confianza necesaria; y a las personas
mas cercanas puede resultar mas complicado de lo que parece
solicitar ayuda. La otra gran razén por la que los cuidadores a
menudo no piden ayuda es que simplemente no saben qué
tipo de ayuda realmente necesitan o a quién deben
preguntar.

Un modo para averiguar qué tipo de ayuda se necesita es
hacer una lista. Por ejemplo, uno puede preguntarse: ;Cémo
es un dia normal para mi? ;Necesito ayuda para preparar
comidas, comer, vestir o duchar al afectado? ;Necesito
realizar un recado y no tengo tiempo para ir a comprar? ;Qué
tareas estan pendientes en la casa? Si uno repara en estos
puntos descubrira que algunas cosas que necesitan de la
ayuda de otra persona son puntuales, domésticas, o
estacionales, como hacer una limpieza general. Otras pueden
ser mas personales, pero igualmente necesarias, como tener
unas pocas horas de respiro cada sabado por la manana.
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Con el tiempo el cuidador
puede encontrar que estas
situaciones no tienen tanta
importancia, o que no
compensa solicitar la ayuda por
el tiempo que requerira explicar
gué necesita y tal vez tenga que
compensar esta ayuda en el
futuro.

Algunos cuidadores no tienen
la claridad para reconocer las
necesidades que emergeny
ademas puede resultar dificil
saber qué ayuda solicitar a qué
persona. Una buena manera de
averiguar las necesidades es
hacer una lista de las
personas con las que tiene
contacto en su dia a dia.

Una lista tipica incluiria a
familiares, vecinos, amigos,
companeros de trabajo u otros
miemlbros de las organizaciones
de servicios, a pesar de que habra
personas que hayan
desaparecido durante el curso de
la enfermedad. Ahora, tome la
lista de las actividades para las
gue necesita ayuday cual se
podria delegar.

Compare ambas listas y con
seguridad vera que existen
personas que se ajustan mejor a
algunas tareas, y que otras
personas encajan mas en otros
tipos de ayudas. Algunas veces
puede que no haga falta una
confianza muy afianzada para
solicitar un recado de la farmacia,
y otras requerird de un trato mas
estrecho para pedir que se hagan
cargo del paciente para poder
tener una manana de respiro.
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La psicoeducaciéon es un método para proporcionar informacién de calidad sobre diversos
aspectos de una determinada enfermedad, como los sintomas, el curso, las consecuencias o el
prondstico. También para disipar conocimientos falsos o mitos, ensefar las diversas opciones de
tratamiento disponibles y ayudar a identificar las senales que puedan indicar un empeoramiento. La
psicoeducacion es un proceso en el que se intentan mejorar las habilidades de cuidador mediante
el suministro bidireccional de informacién, no centrdndose meramente en la provisién de
informacion, sino también en el acompanamiento.

En ese sentido, las personas que reciben este tipo de intervencién adquieren mas conocimientos
sobre diversos aspectos de la enfermedad y pueden llegar a identificar signos o sintomas propios de
la ansiedad y de la depresion que pueden preceder a las crisis.

Proporcionar informacién sobre la enfermedad comprende uno de los pasos de numerosos
programas de intervencion. En este sentido, es importante que los sanitarios y las asociaciones
doten al cuidador de informacién sobre los sintomas que acompafan a la ELA-DFT, asi como
identificar los cambios que acontecen en su estado fisico o mental para que se pueda adelantar a
posibles empeoramientos o crisis y que se produzca un menor impacto de la enfermedad en la vida
del cuidador.
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El cuidado de pacientes con un diagnostico de ELA-DFT puede llegar a suponer una sobrecarga
debido a la sintomatologia asociada a la enfermedad que sufre el paciente y a los problemas
asociados. Por ello, algunas intervenciones son adecuadas para reducir la sobrecarga experimentada
por los cuidadores.

La meditacién basada en Mindfulness ha sido probada en muchas enfermedades crdnicas,
obteniendo como resultado una reduccidn del estrés en la mayoria de los casos. Esta técnica se basa
en la meditacién proveniente de la filosofia budista y su enfoque se basa en la atencién plena. La
atencién plena consiste en prestar atencidn al momento presente, de forma consciente, y sin juzgar lo
gue esté ocurriendo. Esta practica va a permitir a la persona una mayor consciencia de qué es lo que
estd ocurriendo en su cuerpo y, consecuentemente, se va a conseguir un mejor balance de las
emociones y una mejor estabilidad emocional, que va a ser una buena base para reducir el estrés y
lograr una mayor resiliencia.

En cuanto a las intervenciones psicolégicas efectivas para cuidadores de pacientes con un
diagndstico de DFT, se ha visto que los grupos compuestos por cuidadores, los [lamados grupos de
ayuda mutua pueden llegar a ser muy beneficiosos. Estos suelen estar compuestos por contenidos
educacionales y de interés.

Por otro lado, y una de las cosas mas importantes de este tipo de grupos, son los elementos
terapéuticos, que consisten en que los cuidadores compartan sus experiencias. Se fomenta el apoyo
mutuo, se facilita la expresion de emociones y se desarrollan estrategias de afrontamiento con
respecto al manejo de los sintomas conductuales inherentes a la enfermedad. Este tipo de grupos de
apoyo han sido vistos por los cuidadores como una ayuda necesaria y sirve para reducir la sobrecarga
derivada de los cuidados.

x»

GUIA DE APOYO PSICOSOCIAL PARA CUIDADORES



PAGINA 18

El papel de las personas cuidadoras es integral ya que su labor debe ayudar a mejorar
las circunstancias de salud, emocionales y sociales del afectado. Esta tarea es
especialmente importante en la ELA debido a la dependencia completa que
experimentaran antes o después las personas con este diagnostico.

Las alteraciones comportamentales del juicio y del pensamiento no son infrecuentesy
suponen un duro reto al que se tienen que enfrentar el entorno directo (conyuges,
hijos, padres y madres, amistades) de las personas afectadas. La gran carga y presion,
tanto interna como externa, que soportan estas personas hace que habitualmente no
reparen en enfoques distorsionados sobre el cuidado que pueden repercutir en la
relacion cuidador-enfermo, en la labor del cuidado, en su salud y en el entorno.

En muchas ocasiones, el gran abanico de emociones que se presentan durante el
proceso hara que la persona cuidadora despliegue igualmente medidas para manejar
los sentimientos. Es totalmente comprensible y esperado que el cuidador no siempre
gestione bien estas emociones debido a las situaciones demandantes que tiene la
ELA-DFT. No reconocer los signos de estar sufriendo una sobrecarga y un proceso de
desgaste emocional puede revertirse en un cuidado de menos calidad y en una
inferior calidad de vida tanto para la persona enferma como para la cuidadora.

En esta guia se han propuesto algunas estrategias para reconocer estos signos y
pautas de apoyo.
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Todo el texto anterior y aqui expuesto, ha sido extraido de la parte en
espanfol, de la guia Impacto Social Deusto, autores: Manuel Pérez Alvarez,
Alicia Aurora Rodriguez Bermejo e Imanol Amayra Caro
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