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[ntroduccion

Un cuidador es alguien que
proporciona cuidados directos a una
persona con una enfermedad crénica
como la esclerosis multiple (EM).
Existen diferentes tipos de cuidadores,
entre los que se incluyen tanto puestos
remunerados como no remunerados.

Un cuidador profesional o remunerado
esta contratado para que proporcione
atencion médica o no médica en el
hogar o en un centro. Su papel consiste
en ayudar a la otra persona de manera
que esta pueda vivir de la forma més
independiente posible.

Un cuidador informal o familiar es un
miembro de la familia que proporciona
a diario o de forma puntual apoyo
emocional, financiero, social o de
enfermeria, entre otros, a un ser querido
en su hogar. «Cuidar» puede incluir
desde ira comprar hasta ayudar a
alguien con sus necesidades basicas.

A menudo, los cuidadores compaginan
estas tareas con otras responsabilidades
como el trabajo, el colegio o el cuidado
de los nifios.

Los cuidadores desempefian un papel
esencial en la vida de las personas con
EM, pero este papel viene acompafiado
de su propia serie de retos. La mayoria
de los cuidadores familiares ofrecen

su tiempo, de forma voluntaria y sin
remuneracion, para ayudar con las
necesidades de atencién de un ser
querido. Pasar de ser parejas, familiares,



amigos o hijos a actuar también
como cuidadores puede afectar a la
relacién. Los cuidadores necesitan
reconocimiento y apoyo. Hablar con
otros cuidadores y recibir la ayuda
de organizaciones de pacientes en
su pais puede resultar Util. En este
folleto nos centramos en explicar
cudl es la funcion de los cuidadores.
Ademds, también aconsejamos a los
cuidadores sobre cdmo mantener
su calidad de vida, centrandose

en la salud fisica y mental.
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Sobre la guia y la MSSI

Este folleto fue elaborado por la
Asociacion de Esclerosis Multiple de la
India (MSSI, por sus siglas en inglés),
con la financiacién de una subvencién
del Dfa Mundial de la EM gracias a

la Federacion Internacional de la

EM (MSIF). Nos gustaria agradecer al
Profesor Nimesh G. Desai (Institute of
Human Behaviour & Allied Sciences en
Delhi), Shankar Subramanian (miembro
del grupo de trabajo del Dia Mundial de
la EM organizado por la MSIF), Renuka
Malaker (secretaria nacional honorifica
de la MSSI), Mamta Gupta (miembro del
Grupo de Recursos Internacionales de
la MSIF), Tanya Raj (editora) y al resto de
miembros de la MSSI que han participado
en la elaboracion de este folleto. La
Federacion Internacional de la EM
(MSIF) adapté y tradujo la guia original
al espafiol.

La MSSI es una organizacién de EM
fundada en 1985. Durante los Ultimos
34 afios, han trabajado para ayudar

a mejorar la calidad de vida de las
personas con EM. La MSSI se esfuerza
por concienciary defender los derechos
de las personas con EM en la India.
Asimismo, ofrecen diversos servicios
para personas con EM, con sus
correspondientes divisiones regionales
en Bengaluru, Chennai, Delhi, Hyderabad,
Indore, Calcuta, Bombay y Pune.

Mas informacidn sobre la MSSI:

www.mssocietyindia.org



http://www.mssocietyindia.org

Guia para cuidadores
de personas con EM

Sobre la prestacion de
cuidados y los cuidadores

Cuando hablamos de la EM, la prestacion
de cuidados va més alla de la atencion
directa, ya que normalmente también
implica actuar en nombre de las personas
con EM. Ademés de los cuidadores
principales que son familiares cercanos de
la persona con EM, también hay servicios
de atencién profesional disponibles.

Aunque todos los cuidadores comparten
el deseo de ayudar a otras personas,
aveces eso es o Unico que tienen en
comun. Existe una amplia variedad de
funciones de cuidador que abarca un
amplio abanico de sectores. Solamente
en la industria de atencién no médica,
hay numerosos tipos de cuidadores.

™

Tipos de
cuvidadores

A continuacidn presentamos una breve
descripcién de cada tipo de cuidador,
para que tengas una idea de como son
estos trabajos y qué responsabilidades
diarias conllevan.

Cuidador familiar

un cuidador familiar es un miembro

de la familia que proporciona a diario

o de forma puntual apoyo emocional,
financiero, social o de enfermeria, entre
otros, a la persona con EM en su hogar.
La mayoria de los cuidadores familiares
ofrecen su tiempo, de forma voluntaria
y sin remuneracion, para ayudar con
las necesidades de atencion de un

ser querido.

Cuidador informal
un cuidador informal, normalmente un
amigo o vecino, proporciona cuidados,
frecuentemente sin remuneracion, a
alguien con quien tiene una relacion
personal. Es diferente del cuidador
familiar porque, por regla general, el
cuidador informal no

tiene un parentesco
directo con el paciente.
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Cuidador profesional

un cuidador profesional esta contratado
para que proporcione atencién médica
0 no médica a un paciente en el hogar
0 en un centro. Su papel consiste en
ayudar a la otra persona de manera
que esta pueda vivir de la forma més
independiente posible. Los cuidadores
profesionales pueden trabajar para
una agencia, que es a quien contrata el
paciente para que le proporcione los
cuidados que necesita.

Cuidador independiente

un cuidador independiente es
normalmente un profesional de
atencion médica domiciliaria que no
trabaja para una agencia, sino que esta
directamente contratado por la familia.
No hay una agencia intermediaria entre
el paciente y el cuidador.
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Cuidador voluntario

un cuidador voluntario normalmente
trabaja en servicios de relevo o
asistencia paliativa, permitiendo
descansar a la persona que se encarga
del cuidado de un adulto con una
discapacidad, enfermedad crénica o
fragilidad. Los cuidadores voluntarios
ofrecen compafiia, supervision y
cuidados junto con una cara nueva
lo cual permite que el cuidador
pueda descansar.

En este folleto nos centramos
principalmente en los cuidadores
familiares e informales.
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Cuidadores nuevos

Yy veteranos

Los primeros dias de un cuidador
pueden resultar abrumadores,
tanto para los nuevos como para
los veteranos. No obstante, una
planificacién adecuada puede
ayudar a gestionar los cuidados
de una persona con EM.

Dado el caracter duradero de la
atencion que necesitan las personas

con EM, es fundamental que los
cuidadores conozcan no solo la
ayuda disponible a nivel estatal, sino
también la gestion financiera del
cuidado. Sin embargo, el aspecto més
importante es el autocuidado, del que
facilmente podemos olvidarnos, pero
que desempefia un papel crucial a la
hora de continuar con esta funcién
alargo plazo.
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Plan ginanciero Y
de contingencia

Anticiparse al futuro y planificar los es fundamental prevenirlos y estar

aspectos financieros que lo rodean preparados para los imprevistos.

es un componente muy importante

de la planificacion financiera. Los Algunos de los cambios que podemos

gastos inesperados, como anélisis y prever son la pérdida de ingresos, que

pruebas, pueden ser costosos. puede ser consecuencia de que el «cabeza

de familia» sea una persona con EM o

Algunos factores, como la pérdida debido a las obligaciones de cuidado y

de las habilidades fisicas, la los cambios en el papel de los miembros

independencia, la capacidad de de la familia, la falta de tiempo para

P P pop

generar ingresos y los lazos afectivos prestar atencién a nuestras necesidades

pueden cambiar las dindmicas de ademas de a las de nuestro ser querido,

una casa. Los cambios que se van la reduccion de la vida social, el tiempo

produciendo con el tiempo pueden con amigos y familiay la dependenciay

resultar abrumadores, por lo que movilidad fisica cuando se necesita ayuda.
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Formas de planificar nuestras finanzas

-

?\4 9 Buscar.ayudas
.@V del gobiernoy

desgravaciones fiscales
En algunos paises, los gobiernos ofrecen
deducciones fiscales o reembolso de
los gastos médicos a las personas que
tienen alguna discapacidad. Informate
de cuales son tus opciones.

Buscar opciones de
seguros médicos
Esimportante saber qué
cubreny qué no incluyen. Compara los
diferentes planesy elige el que més se
ajuste a tus necesidades.

o
z Buscar opciones de

ingresos por discapacidad
“ ” Existen diversas maneras

en las que los gobiernos pueden ayudar
a las personas con discapacidad, por

lo que debes informarte sobre qué
opciones hay en tu pais.

' Consulta con un asesor
financiero certificado
Encuentra a alguien que
entienda tus ingresos, tu contexto
personal y que pueda ofrecerte
asesoramiento independiente.

e ()
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Gestion del cuidado

Un cuidador tiene que ser capaz

de desempefiar varias funciones al
cuidar de un ser querido. Ademas de
encargarse de tareas como darle al
paciente sus medicamentos, también
entra en juego una serie de aspectos
de la vida diaria.

Entre ellos, incluimos las tareas
habituales del hogar, como limpiar,
hacer las compras, cocinar, lavar la ropa,
cuidar de los hijos y el transporte.

Con el objetivo de reducir el riesgo
de desgaste, aconsejamos:

planificar las tareas con los descansos

o Replantear los calendarios diarios y
suficientes

(Pedir asesoramiento a profesionales,

como doctores y enfermeros, sobre

o sugerencias y técnicas para bafiar,
vestir, llevar al servicio y movery
Llevantar al paciente de forma segura

Dependiendo de la gravedad de los
sintomas es importante evaluar

e si la persona necesita asistencia
extra ya sea haciendo cambios y/o

adaptaciones a su hogar; adquiriendo
aparatos para auxiliar su movilidad o

\contratar personal de cuidados.

Las tareas relacionadas con el
cuidado incluyen vestir, bafiar, dar
de comery acompafiar al paciente al
servicio, asi como ayudarle a hacer
sus ejercicios, transportarlo, llevarlo a
sus citas médicas y asegurarse de que
cumple el horario de medicacion.
Entre las actividades diarias se
encuentran el trabajo, el tiempo de
ocio, entretenimiento, ejercicio,
aficiones, tiempo personal y
actividades religiosas.

—

En caso necesario, contratar
\ayuda profesional

e/Pedir ayuda a familiares y amigos y

\no querer hacerlo todo solos

~

Preguntar al médico cudles son los
sintomas de la EM y cémo gestionarlos

6

/

Llevar un registro de los medicamentos,
la administracién de fairmacos
inyectables o la realizacién de

cateterismo vesical intermitente

(o = = =)

~

Tener la informacién clave
\y de contactos a mano
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Salud mental

Los investigadores indican que el
estrés emocional que conllevan los
cuidados tiene poco que ver con la
condicidn fisica de la persona con EM o
el tiempo que lleve con la enfermedad.

El estrés emocional parece estar mas
relacionado con el hecho de que el
cuidador se sienta «atrapado» en esa
situacién. Esto a su vez parece tener una
estrecha relacion con la satisfaccién
que sienten en sus relaciones sociales 'y
personales, y con la cantidad de tiempo
que tienen disponible para dedicarse a
sus propios intereses y actividades.

En medio del cuidado diario, es normal
que los cuidadores experimenten
sentimientos de duelo, depresion,
desesperanzay desolacion, miedo,
tristeza, enfado, culpa'y frustracién.

El estrés es la sensacién de sobrecarga
o incapacidad de lidiar con la presién
mental o emocional, mientras que la
depresion es un término que se aplica
habitualmente a una gran variedad de
estados emocionales. Puede ir desde
sentirse decaido durante unas horas en
un dfa concreto hasta una depresién
clinica grave que puede durar varios
meses. La tristeza diaria y leve no tiene
por qué ser motivo de preocupacion,
pero los episodios depresivos
persistentes deben ser diagnosticados
por un profesional de salud mental.

Si notas tristeza, irritabilidad, pérdida
deinterés o disfrute en actividades
diarias, pérdida o aumento del
apetito, alteraciones del suefio como
insomnio o exceso de suefio, agitacion,
cansancio, sentimientos de inutilidad
o culpa, dificultades para pensar o
concentrarte, asi como pensamientos
de muerte o suicidio recurrentes,
deberias consultar inmediatamente
con un profesional sanitario.

Sediales de estrés y depresion

Aburrimiento continuo

Ansiedad o nerviosismo excesivo
Sensacion de sobrecarga
Pesadillas

Preocupacion

Mayor distraccion

Dificultad para tomar decisiones
cotidianas

Sudor o manos sudorosas
Estrefiimiento/diarrea

Boca seca

Dolor de cabeza

Palpitaciones cardiacas

Dolor estomacal

Tensién o espasmos musculares
Cansancio/agotamiento
Trastornos del suefio

Respiracion lenta o superficial
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Que hacer para cuidar tu salud mental
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Rienestar gisico

Del mismo modo que hay que cuidar del bienestar
mental, es importante que los cuidadores presten
atencion a su salud fisica, ya que no solo contribuye
a mantener una vida larga y saludable, sino que
también aporta una enorme energia para actuar

en calidad de cuidador.

t

* Duerme bieny establece : ® Pide ayuda
una hora para acostarte . Formar parte de un grupo de apoyo
Pidele ayuda a tu médico si estas © puede ayudarte a conectar con otros
cuidando de alguien con EM. Las . pacientesy cuidadores; puede ser un
enfermedades crénicas pueden ser . espacio de intercambio de ideas, de
agotadoras; tanto las personas con © aprendizaje sobre nuevos estudios e
EM como sus cuidadores necesitan ©investigacion e incluso apoyarte a
dormir bien y el tiempo suficiente darte animos.

» Haz ejercicio habitualmente e Consuma alimentos nutritivos
Ve a pasear, practica yoga, o lo que te : Seguiruna dieta baja en
ayude a mantenerte en forma. Cualquier : grasasy alta en vitaminas
tipo de ejercicio cardiovascularaumenta vy fibra puede ayudarte
la fuerzay contribuye a que tengasuna  : asentirte mejorya
actitud més positiva. La yoga o cualquier : aumentar tus niveles
tipo de ejercicio aérobico son buenas © deenergia

opciones para los cuidadores que esten
muy ocupados, ya que no solo ayuda
a mantenerse en forma sino también a
reduciry gestional el estrés.
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Calidad de vida

La calidad de vida de los cuidadores de estrés fisico, QO @ (o2
puede verse negativamente afectada psicolégico, D Q

y, aungue una persona con EM puede emocional, social
llegar a tener una vida saludable y financiero. Es
y activa, algunas necesitaran posible que los
determinados cuidados informales y cuidadores tengan
no remunerados en algiin momento que introducir cambios
de suvida. significativos en su vida
profesional, e incluso su vida personal y
En muchos casos, este cuidado corre social puede verse afectada. Asimismo,
a cargo del conyuge o pareja. Los puede que tengan que adaptar las
requisitos diarios de la prestacion condiciones de su vivienda y otros
de cuidados pueden causar factores aspectos practicos de su vida.

Para mantener una actitud positiva:

Asegirate de dedicar tiempo Crea tu propia red de apoyo, especialmente
para la vida social, como ver a un grupo de personas de confianza con las que
tu familia y amigos, salidas, etc. puedas contar en situaciones de emergencia

Habla con tus amigos mas
cercanos y abrete y muéstrate
vulnerable al hablar de las
cargas que tienes

Presta la misma atencidn
atu bienestary tu
felicidad que ala
de la persona a

la que cuidas n

Reconoce cuando debes
parary buscar ayuda
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Recursos adicionales

Puedes ponerte en contacto con tu
organizacion de EM mas cercana para
solicitar mas informacion y apoyo.

Si alin no estas en contacto con ella,
utiliza la herramienta «encontrar

la organizacion mas cercana» en la
pagina web de MSIF para localizarla:

www.msif.org/living-with-ms/
find-ms-support-near-you

Datos de contacto
del autor

Mas informacidn sobre la MSSI:
www.mssocietyindia.org

Enlaces utiles

El centro de recursosde EM en la
pagina web de la MSIF menciona una
amplia gama de recursos en mas de
32 idiomas. A continuacidn incluimos
una seleccién de recursos para
cuidadores. Puedes entrar en el centro
de recursos para ver el resto:
www.msif.org/resources

Asociacién de EM en el Reino Unido
www.msif.org/resource/advanced-
ms-a-carers-handbook

Asociacion de EM en Grecia
www.msif.org/resource/caring-for-
people-with-ms-a-guide-to-optimism

Asociacion de EM en Polonia
www.msif.org/resource/how-to-
support-people-with-ms

Sociedad Nacional de EM de
Estados Unidos
www.msif.org/resource/a-guide-for-
support-partners

Plataforma Europea de Esclerosis
Multiple
www.msif.org/resource/caring-for-
children-and-adolescents-with-
multiple-sclerosis
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