INDICEconrenno

_ ¢OUE ES CUIDADO AL CUIDADOR?

u ........................................................................................ ~ ¢POROUE ES IMPORTANTE?






7

OUE ES CUIDADO
Q@ (L CUIDADOR scoonno:

Fnla gran mayoria de los casos, los familiares
son los principales cuidadores de los pacientes
con enfermedades crénicas, y en este caso, al
tratarse de nifios, son los padres de familia
quienes les brindan el cuidado que necesitan
diariamente.

Es parte del rol social de un padre cuidar de su
hijo o hija en caso de alguna enfermedad, sin
embargo en ningln lugar esta estipulado que el
cuidado de un hijo puede resultar desgastante y
abrumador para el padre o madre. Como
consecuencia de esto, aparte de sentir el estrés y
el peso del cuidado del hijo, los padres tienden a
sentir culpa por no tener las herramientas para
manejar este tipo de situaciones y dejan de
atender los demds aspectos de sus vidas,
dedicando todo su tiempo a sus hijos.

Es importante comprender que esta situacion es
extraordinaria y que es (nicamente mediante la
ayuda de quienes conocen sobre el tema
(profesionales y grupos de apoyo) que usted podra
obtener respuestas y las herramientas necesarias
para manejar esta situacion.
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OUE ES CUIDADO
Q@ AL CUIDADOR secoonno.

"Cuidado al Cuidador” es un tema que
se ha venido estudiando durante los Gltimos afios,
pues se ha encontrado que la estabilidad
emocional y la salud de los cuidadores se ven
comprometidas conforme avanza la enfermedad
del pariente a quien cuidan. El dedicar todo su
tiempo a la persona a que cuidan es un acto noble,
pero puede resultar perjudicial tanto para usted
como para su hijo/hija.

Descuidar sus demas labores, vida de pareja,
trabajo, amigos, salud y tiempo personal puede
terminar causando an mas estrés del que ya
tiene que manejar en su dia a dia. Su cuidado
personal y de su tiempo es tan importante para la
salud de su hijo como el tratamiento médico, pues
si usted se encuentra en un episodio de depresion
0 estrés elevado no se encuentra en condiciones
Optimas para brindar apoyo y carifio a su hijo.

El equilibrio emocional de su hijo durante la
enfermedad lo brinda en gran porcentaje usted, y
es importante que, en la medida de lo posible
usted logre llegar a un punto de tranquilidad y
estabilidad emocional para poder transmitirsela a
su hijo.
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PORQUE ES
2. 4 umP@mHME —

Enla gran mayoria de los casos, los familiares
son los principales cuidadores de los pacientes
con enfermedades cronicas, y en este caso, al
tratarse de nifios, son los padres de familia
quienes les brindan el cuidado que necesitan
diariamente.

Es parte del rol social de un padre cuidar de su
hijo o hija en caso de alguna enfermedad, sin
embargo en ningln lugar esta estipulado que el
cuidado de un hijo puede resultar desgastante y
abrumador para el padre o madre. Como
consecuencia de esto, aparte de sentir el estrés y
el peso del cuidado del hijo, los padres tienden a
sentir culpa por no tener las herramientas para
manejar este tipo de situaciones y dejan de
atender los demas aspectos de sus vidas,
dedicando todo su tiempo a sus hijos.

Es importante comprender que esta situacion es
extraordinaria y que es Unicamente mediante la
ayuda de quienes conocen sobre el tema
(profesionales y grupos de apoyo) que usted podra
obtener respuestas y las herramientas necesarias
para manejar esta situacion.
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PORQUE ES
7. IImP@RTHmE

"Cuidado al Cuidador” es un tema que
se ha venido estudiando durante los Gltimos afios,
pues se ha encontrado que la estabilidad
emocional y la salud de los cuidadores se ven
comprometidas conforme avanza la enfermedad
del pariente a quien cuidan. El dedicar todo su
tiempo a la persona a que cuidan es un acto noble,
pero puede resultar perjudicial tanto para usted
como para su hijo/hija.

Descuidar sus demas labores, vida de pareja,
trabajo, amigos, salud y tiempo personal puede
terminar causando atn mas estrés del que ya
tiene que manejar en su dia a dia. Su cuidado
personal y de su tiempo es tan importante para la
salud de su hijo como el tratamiento médico, pues
si usted se encuentra en un episodio de depresion
0 estrés elevado no se encuentra en condiciones
Optimas para brindar apoyo y carifio a su hijo.

El equilibrio emocional de su hijo durante la
enfermedad lo brinda en gran porcentaje usted, y
es importante que, en la medida de lo posible
usted logre llegar a un punto de tranquilidad y
estabilidad emocional para poder transmitirsela a
su hijo.
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Una parte importante del cuidado de su hijo o hija
es contar con apoyo y no dudar en pedlr
ayuda. Frecuentemente, los padres que tienen
hijos quienes se enfrentan a enfermedades
cronicas no buscan apoyo, teniendo que asumir a
su vez responsabilidades mucha
responsabilidades a la vez. Al tratarse de un
familiar, especialmente un hijo, dificilmente
encontraran a un tercero que pueda cuidar de su
hijo o hija, pero es importante tener un sistema
de apoyo, pues para poder tener tiempo para
usted, es importante que su hijo esté con alguien
de confianza, que le brinde tranquilidad para
poder dedicarle tiempo a sus demas actividades,
a su salud y a los demds aspectos de su vida.

Como cuidador principal de su hijo o hija, es
posible que usted se vea enfrentado a nuevas
responsabilidades, las cuales pueden resultar
intimidantes. Es posible que llegue a sentirse
abrumado y solo, pero a pesar de esto, puede ser
una experiencia enriquecedora. Existen muchas
cosas que usted puede hacer para hacer del
cuidado de su hijo mucho mas fécil tanto para
usted como para el/ella.
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SINDROME DEL
CUIDADOR

El rol del cuidador en cualquier proceso de una
enfermedad crénica de un paciente es muy
importante; en este caso el acompafiante aca en
la fundacion es una parte crucial para la estadia
del nifio, puesto que sin ustedes los
acompanantes, el nifio no tendria el apoyo
necesario, se sentiria desprotegido e intranquilo.
Los papas siempre son los que le dan la fuerza a
sus hijos para seguir adelante.

Sin embargo los médicos piensan que estas
personas que dedican una gran parte de su tiempo
cuidando a sus familiares, no se pueden
descuidar. El cuidador va asumiendo poco a poco
todas las tareas del cuidado del enfermo a nivel
fisico, psicolégico; en algunos casos se encargan
hasta de las necesidades basicas del paciente,
produciéndole al cuidador una responsabilidad
extra en su rutina diaria y produciéndole en
algunos casos el sindrome del cuidador.

El sindrome del cuidador es un trastorno que se
presenta en personas que desempefian el rol de
cuidador principal de una persona dependiente. Se
caracteriza por el agotamiento fisico y psiquico.
La persona tiene que afrontar de repente una
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SINDROME DEL
CUIDADOR

situacion nueva para la que no esta preparada y
que consume todo su tiempo y energia. Se
considera producido por el estrés continuado (no
por una situacién puntual) en una lucha diaria
contra la enfermedad (areas monétonas y
repetitivas), y que puede agotar las reservas
fisicas y mentales del cuidador.

Esta pérdida de salud en el “cuidador” presenta
multiples sintomas. Entre las areas mas afectadas
estan: el fisico, ya que sufren cansancio, cefaleas
y dolores articulares. En lo psiquico: depresion,
trastornos del suefio, ansiedad e irritabilidad. En
el area social: disminucion o pérdida del tiempo
libre, soledad y aislamiento. Y en el &rea laboral:
absentismo y desinterés por el trabajo, entre
otros. Todas estas alteraciones repercuten en la
vida de la persona de tal forma que pueden
llevarla a una situacion en la que tendra que dejar
de ejercer su papel de cuidador.



TIPS AL
CUIDADOR

Aprende todo lo que puedas sobre la enfermedad
de tu hijoy las cosas que puedes hacer para
ayudarlo. Esto te ayudara a sentir menos ansiedad
sobre lo que pueda pasar, y te ayudara a ser mas
efectivo.

Mira a otros padres cuidadores, te ayudara a
saber que no estdas solo y que no eres el (inico en
esta labor, ademads es reconfortarte hablar con
otras personas que estan pasando por lo mismo
que tu y entienden la situacion.

Confia en tus instintos , recuerda que tu eres el
que mas conoce a tu hijo, ten presente lo que
doctoras y enfermeras te dicen, pero no dejes de
lado tu instinto de padre.



TIPS AL
CUIDADOR

Cuidar a tu hijo es una muestra de amor y lealtad
hacia el, lo cual hace normal la actitud de
involucrarse cada vez mas en el proceso de este,
enfrentando nuevas responsabilidades que a lo
largo te haran sentir cansancio y soledad.

Sin embargo hay muchas cosas que puedes hacer
para llevar este proceso con mas facilidad, tanto
para tu hijo, como para ti.

Probablemente no habias anticipado el rol de
cuidador para ti en otra situacion, sin embargo tu
mayor ventaja es el amor que le tienes a esa
persona y por eso aprenderds rapidamente todos
los cuidados para tu hijo/a.



TIPS AL
CUIDADOR

No caigas en la dependencia Situ hijo o hijaya
esta en edad de hacer algunas cosas por si solo
deja que las haga . Debes estar abierto a nuevas
tecnologias y estrategias, pero en lo posible trata
de que tu hijo y tu tengan independencia.

Conoce tus limites se consiente de cuanto tiempo
eres capaz de dar, teniendo en cuenta que
también debes cuidar de ti mismo y atender
algunas otras responsabilidades, coméntale estos
limites al doctor enfermeras y otros familiares que
estén cercanos al proceso.



TIPS AL
CUIDADOR

Cosas que puedes sentir siendo un cuidador

-Ansiedad y preocupacion : Es normal que te
preocupes por las responsabilidades, o por tu hijo
si algo te pasara a ti. También es normal que te
preocupes por el proceso de la enfermedad de tu
hijo.

-Rabia o resentimiento: Puedes sentir rabia o
resentimiento por la persona que estas cuidando,
aun sabiendo que eso es ilégico. También puedes
sentir rabia con el mismo o resentimiento con
otros amigos o familiares que n tienen que cumplir
esa responsabilidad

-Culpa: Te puedes sentir culpable por no estar
haciendo mas, o por no ser mejor en lo que haces
0 por no tener suficiente paciencia 0 aceptar tu
situacion.

-Tristeza Sentirse triste es completamente natural,



TIPS AL
CUIDADOR

pues es tu hijo el que esta pasando por algo dificil
y hay veces no sabes como va a terminar todo.

Aun cuando sepas y reconozcas tus sentimientos,
es importante que hables de esto, no te quedes
con nudos en la garganta y sobrecargado de
emociones, esto te puede generar esStrés y crisis
emocionales, ademas de una baja de defensas.



PROCESO
CUIDADOR

1. Acepta tus sentimientos

Ser cuidaror viene acompafado de muchos
sentimientos, rabia, desespero, culpa, miedo.
Conocer y aceptar lo que estas sintiendo ya sea
bueno o malo es importante, recuerda que esos
sentimientos no significan que ya no quieras a tu
hijo o que no quieres cuidarlo mas, simplemente
muestra que eres humano/a

2. No trates de hacerlo todo

A si seas el cuidador principal no trates de hacerlo
todo solo, necesitas ayuda de otros miembros de
la familia y doctores. Si no recibes apoyo te vas a
agotar rapidamente y el resto de la labor va a ser
mucho mas dificil

Antes de pedir ayuda debes tener claras las
necesidades de tu hijo, haz una lista de las cosas
que los cuidadores se deben encargar, mira de
cuales te puedes hacer cargo y el resto dile a otros
familiares, trata de ser especifico.



PROCESO
CUIDADOR

No es facil pedir ayuda

-Ten charlas de uno a uno es mas facil de esta
manera explicar y pedir ayuda

- Tena mano la lista que hiciste sobre las
necesidades

- Resalta las cualidades de tus familiares y trata
de involucrarlos en un labor en la que puedan ser
buenos.

-Preguntale a la persona si le gustaria ayudar y en
que

3. Debes estar pendiente de tus propias
necesidades

Necesitas tener la mente despejada para cuidar
bien de alguien méas para esto no debes descuidar
tu propias necesidades

Necesidades emocionales de los cuidadores



PROCESO
CUIDADOR

-Mantente social (Previene la depresién)

- Haz cosas que disfrutes (Te ayuda a aliviar ele
stress y las preocupaciones)

- Mantén el balance en tu vida (No renuncies a
otras actividades que son importantes para ti)

- Date un descanso ( al menos una vez a la
semana permitete descansar)

- encuentra una comunidad (Te ayudara a
desahogarte y entender mejor la situacion por la
que estas pasando)

Necesidades fisicas de los cuidadores

-Haz ejercicio regularmente (al menos 30 minutos
3 veces a la semana, te ayudara a liberar el estrés
y te recargara de energia)

-Come correctamente ( Te ayudara a ser mas
productivo y sentirte bien)

-Evita el alcohol y las drogas, a veces puede
parecer un medio de escape pero a larga es peor,
te hara mas dificil llevar el dia a dia.

-Mantén bien tu propia salud (cuidate cualquier
resfrié

-(Tarta de mantener las defensas altas)



PROCESO
CUIDADOR

4.A provecha la comunidad

No necesariamente te debes unir a un grupo de
apoyo, estas en un sitio donde hay muchas
personas pasando por lo mismo que tu, habla con
ellas, no solo te pueden dar consejos tu también
los puedes dar



COMO TE
0 SIENTES - o




INSTRUCCIONES: Este cuestionario es importanta para
su salud y la de su hijo, marque con una x teniendo en
cuenta como se ha sentido usted ultimamente.

Nombre Padre Nombre Hijo

|. Me siento nervioso(a):
e Siempre me siento tenso
e La mayoria de las veces
o De vez en cuando
o En ningiin momento

Z.Tengo una sensacion de miedo como
si algo horrible me fuera a suceder:
o Tengo sensacién de miedo muy fuerte
e Si, pero no muy fuerte
o Un poco, pero no me preocupa
o En ningin momento

3.Tengo mi cabeza llena de preocupaciones:

9 Siempre me preocupo
e Gran parte del tiempo
o De vez en cuando

o Muy poco

%.Puedo sentirme tranquilo(a) y relajado(a):
e Siempre
9 Usualmente
o Muy poco

o Nunca

0. Me llega una sensacion de intranquilidad
como si me molestara el estomago:
e En ningin momento
9 De vez en cuando
o Muy a menudo
o Casi todo el tiempo

6. Me siento inquieto(a) como si no pudiera
parar de moverme:

Me pasa mucho

Me pasa a menudo

No mucho pero me pasa
En ningin momento



/. De un momento a otro siento terror:

Mucho

Sume el resultado de los puntos y
A veces anotelo en el recuadro a la derecha.
Muy poco
Nunca

|. Todavia disfruto lo que antes me J. Me siento alegre:
gustaba: o Nunca
o Siempre igual que antes o Muy poco
O c.si siempre €@ Algunas veces
9 Un poco o La mayor parte del tiempo o siempre

o Nada

Z. Puedo reirme y ver el lado divertido %. Me siento como si estuviera muy cansado(a):

de las cosas: . .
Casi todo el tiempo

o Igual que siempre Muy a menudo

o Ahora no mucho, pero te ries
9 Casi nunca

0 Nunca

Algunas veces

En ningin momento



9. He perdido interés en mi arreglo personal: 6. Miro el futuro con alegria:

o Definitivamente si 0 Como siempre

o No le pongo tanto cuidado como debiera o Menos de lo que acostumbraba
o Podria tener un poco mas de cuidado o Muy poco

e Me sigo cuidando igual que siempre 9 Casi nunca

/. Puedo disfrutar de un libro o de la television:

Casi siempre
P Sume el resultado de los puntos y

Algunas veces anotelo en el recuadro a la derecha.
Rara vez

Casi nunca

DE 8 A 10 PUNTOS: RIESGO DE DEPRESION O ANSIEDAD.

SUPERIOR A 10: ANSIEDAD 0 DEPRESION.
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BITACORA DIARIR

/77
Este es un espacio dedicado para guardar un registro D oras esueo
de tus sentimientos y el tiempo que te dedicaste

durante el dia. Hacer un seguimiento diario puede
ayudarte a ver cuales son los aspectos de tu vida que
descuidas y que probablemente afectan tu estado de
&nimo.

iemo erelaacin

Este seguimiento es personal, si deseas compartir
tus historias puedes hablar con Psicologia, Terapias
integrativas u otros papés. Haciendolo no solo te
beneficias, pues al expresar tus emociones liberas
las cosas que te deprimen, sino que a la vez tus

historias pueden ayudar a otras personas a compren- (

ctiiaes! icas
lectura o tele isin

der lo que les esté4 pasando. .
Res ecto a tu imagen ersonal

mo te sentiste

7/ \NO nice J-J utos 7/

Z 0 -4 horas 4 - 6 horas 6+ horas
ey I

,\ 7 hice 5- 10 minutos minutos ) Ma iegula Bien
S e Q  ammmmmn
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BITACORA DIARIA FECHR

La mayoria de los cuidadores son mujeres (83% del total)
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BITACORA DIARIA FECHR

La edad media de los cuidadores es de 52 afios (20 % superan los 65 afios).
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BITACORA DIARIA FECHR

Una parte muy sustancial de cuidadores comparten el domicilio con la persona cuidada (60%).
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En la mayoria de los casos no existe una ocupacion laboral remunerada del cuidador (80%)
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La mayorfa de los cuidadores prestan ayuda diaria a su familiar mayor (85%).
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Gran parte de los cuidadores no reciben ayuda de otras personas (60%).
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La rotacion familiar o sustitucion del cuidador principal por otros miembros de la familia es moderadamente baja
(20%).
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De entre las mujeres cuidadoras, un 43 % son hijas, un 22 % son esposas y un 7'5% son nueras de la persona
cuidada.
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BITACORA DIARIA FECHR

De entre las mujeres cuidadoras, un 43 % son hijas, un 22 % son esposas y un 7'5% son nueras de la persona
cuidada.
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La mayorfa de los cuidadores estan casados (77%).
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Percepcion de la prestacion de ayuda: cuidado permanente
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