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1

Antes de cuidar, hay algo fundamental: entender 
qué le pasa a la persona con una enfermedad 
reumática. No necesitas tener conocimientos 
médicos, pero sí contar con una base que te 
ayude a interpretar lo que ocurre en su día a día.

Las enfermedades reumáticas no son solo 
“dolor en las articulaciones”, sino una serie 
de enfermedades crónicas y complejas que 
pueden afectar a diferentes partes del cuerpo y 
evolucionar con el paso del tiempo.

Además, tienen una característica que impacta 
mucho en el cuidado: la imprevisibilidad. Hay 
días mejores y días peores para los pacientes con 
estas enfermedades, sin que siempre haya una 
causa clara o controlable.

Entender esto como la persona cuidadora desde 
el inicio te ayudará a reducir la frustración, 
evitar interpretaciones erróneas, acompañar con 
más empatía hacia la persona que lo padece.

Entender las
enfermedades reumáticas
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Las enfermedades reumáticas son un grupo amplio de enfermedades que afectan 
principalmente al aparato locomotor: articulaciones, músculos, huesos, tendones 
y ligamentos.

1.1. Qué son las enfermedades reumáticas

Sin embargo, es importante entender que: no solo se 

limitan al sistema locomotor. En muchos casos también 

pueden afectar a otros órganos como:

El término engloba diferentes patologías como artritis 

reumatoide, lupus, espondiloartritis axial o artritis pso-

riásicas entre otras.

Aunque son distintas, comparten elementos comunes 

como: dolor, inflamación y limitación funcional.

En la mayoría de los casos no tienen cura definitiva, 

aunque sí tratamiento para controlar los síntomas y me-

jorar la calidad de vida. El cuidado es un proceso a largo 

plazo y que se debe realizar en el día a día.

1. Son enfermedades crónicas 2. El dolor es importante, pero no es lo único

3. Muchas son inflamatorias o autoinmunes 4. No siempre se ve desde fuera

Además del dolor, pueden aparecer rigidez, inflamación, 

fatiga o pérdida de movilidad. Muchas veces, la fatiga es 

tan limitante como el dolor.

El sistema inmunitario puede atacar por error al pro-

pio organismo, provocando inflamación y dañando los 

tejidos del paciente. Por eso pueden afectar a distintas 

partes del cuerpo, no solo a las articulaciones.

En conclusión, las enfermedades reumáticas son: complejas, cambiantes y muchas veces invisibles, 

y afectan no solo al cuerpo, sino a la vida diaria. Por eso, cuidar no es solo ayudar físicamente, sino 

también entender, adaptarse y acompañar.

Una persona puede sentirse muy limitada sin que haya 

señales visibles claras. En ocasiones, aunque una perso-

na pueda parecer que está bien, se puede sentir limita-

da. Como persona cuidadora, esto es clave: lo invisible 

también necesita atención.

No es una sola enfermedad, 
sino muchas.

Piel

Riñones

Pulmones

Corazón

Sistema inmunológico

Características clave para el cuidador/a
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Cuando se habla de enfermedades reumáticas, lo primero que suele venir a la ca-
beza es el dolor en las articulaciones. Pero la realidad —y esto es clave para cuidar 
bien— es que el impacto va mucho más allá.

1.2. Más allá de las articulaciones

Estas enfermedades deben entenderse desde una visión 

integral o psicosocial, porque afectan al cuerpo, pero 

también a la mente y a la vida diaria.

El dolor: un síntoma invisible con gran impacto

El dolor es uno de los síntomas más frecuentes e in-

capacitantes de las enfermedades reumáticas. No solo 

afecta físicamente, sino también al sueño, la energía, la 

concentración, el estado de ánimo y la participación en 

actividades familiares, laborales o sociales.

Además, al no ser siempre visible, puede generar 

incomprensión por parte del entorno. El esfuerzo 

constante por convivir con el dolor puede hacer que 

la persona parezca más irritable, triste o aislada, cuan-

do en realidad está intentando manejar sus síntomas y 

mantener su actividad diaria.

No todo el dolor es igual. Puede deberse a la infla-

mación propia de un brote de la enfermedad, al daño 

estructural acumulado en articulaciones y tejidos o a 

una mayor sensibilidad del sistema nervioso, que hace 

que el dolor persista incluso cuando la enfermedad está 

más controlada.

Que el dolor puede estar presente aunque no se vea, variar de un día a otro y afectar a muchos aspec-

tos de la vida. Escuchar, comprender y validar la experiencia de la persona es una parte fundamental del 

cuidado.

¿Qué significa esto para el cuidador/a? 

ESCUCHAR,
COMPRENDER, VALIDAR

El dolor es mucho más que una molestia física; es una
experiencia compleja que puede afectar al bienestar físico, 
emocional y social del paciente.
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Este impacto multidimensional puede ser continuo o fluctuar con el tiempo, lo que añade una capa más de dificul-

tad para el paciente y su entorno.

Las enfermedades reumáticas pueden afectar simultáneamente a distintas áreas:

Física: dolor, inflamación, rigidez

Energía: fatiga constante

Mental: ansiedad, depresión, estrés

Social: aislamiento, cambios en roles y relaciones

Funcional: dificultad para realizar actividades cotidianas en el día a día

La fatiga es uno de los síntomas más frecuentes en 

enfermedades reumáticas y, a menudo, uno de los 

más difíciles de comprender desde fuera.

No es un cansancio “normal”:

•	 Puede aparecer incluso después de descansar

•	 No siempre mejora durmiendo

•	 Puede ser constante o impredecible

•	 Puede limitar más que el propio dolor

Está relacionada con varios factores como puede ser 

la inflamación del propio proceso de la enfermedad, 

un dolor crónico, problemas de descanso y sueño o 

un impacto emocional (estrés, depresión)

Además, algunas personas pueden experimentar pe-

riodos de pérdida de fuerza o sensación de debilidad, 

especialmente durante los brotes o en momentos 

de mayor fatiga. Esto puede hacer que determinadas 

tareas cotidianas requieran un mayor esfuerzo, que 

cueste abrir envases, sostener objetos o incluso que 

se caigan cosas de las manos de forma involuntaria.

Estas situaciones pueden generar frustración, sen-

sación de pérdida de autonomía o inseguridad en la 

realización de actividades habituales. En ocasiones, 

el entorno puede interpretar erróneamente estas 

dificultades como descuido, falta de atención o des-

interés, cuando en realidad forman parte del impacto 

físico de la enfermedad.

La fatiga

El síntoma más invisible (y uno de los más limitantes)

No es solo dolor: es un impacto global

Para el cuidador/a, esto 
implica algo importante: 
la persona puede no tener 
energía, aunque “aparente-
mente esté bien”.
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El impacto emocional

Una parte central de la enfermedad

Las enfermedades reumáticas tienen un impacto directo 

en la salud mental.

Es frecuente que una persona con una enfermedad reu-

mática sienta ansiedad, tristeza o depresión, frustración 

o miedo al futuro.

Esto no es algo secundario. De hecho, las personas con 

enfermedades reumáticas pueden presentar con mayor 

frecuencia síntomas de ansiedad o depresión que la 

población general y puede generarse un círculo vicioso 

entre dolor y estado emocional. Más dolor puede ge-

nerar un peor estado de ánimo que puede desembocar 

en un incremento del propio dolor.

Además, el propio diagnóstico de una enfermedad 

crónica supone un punto de inflexión vital que requiere 

adaptación emocional.

La “carga invisible” de la enfermedad

Muchos de los pacientes con una enfermedad reumá-

tica sufren síntomas que no se ven a simple vista. Entre 

ellos, se encuentra la fatiga, el dolor persistente, dificul-

tades cognitivas (concentración, “niebla mental”) o  un 

malestar emocional. 

Esto puede generar que los pacientes se sientan incom-

prendidos por parte de su entorno, que sientan soledad 

o una invalidación al sentir que los demás puedan pen-

sar que “no parece que esté tan mal”

Como cuidador/a, entender esto es clave: no todo lo 

importante es visible.

Impacto en la vida diaria

Las enfermedades reumáticas pueden afectar a activi-

dades básicas y a la autonomía en tareas que para los 

demás son sencillas como vestirse, cocinar trabajar o 

mantener una vida social.

Todo ello puede afectar al paciente en su identidad 

personal, el rol en su familia o en la independencia 

económica .

Con el tiempo, esto puede generar aislamiento social y 

cambios en la forma de relacionarse con los demás.

Las enfermedades reumáticas no son solo físicas. Son condiciones que afectan tanto al cuerpo como

a la energía, la mente o la vida cotidiana de los pacientes.

Por eso, cuidar bien no es solo ayudar en tareas o aliviar el dolor. Es también entender lo que no se ve, 

validar y adaptarse constantemente.

Idea clave para el cuidador/a

ENTENDER, VALIDAR
Y ADAPTARSE
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Las enfermedades reumáticas no evolucionan de forma lineal o previsible. Una de 
sus características más importantes y, a la vez, más difíciles de gestionar es que 
pueden ir cambiando con el tiempo.

1.3. La evolución de la enfermedad

Esto significa que la persona puede pasar por distintos momentos; periodos de estabilidad, fases de empeoramien-

to o sufrir cambios inesperados. Entender esto como persona cuidadora es clave para evitar sentir frustración y 

para poder adaptarse mejor al día a día del paciente.

Una enfermedad que fluctúa 

Muchas enfermedades reumáticas 

cursan en forma de brotes y perio-

dos de remisión.

•	 Los brotes son aquellos mo-

mentos en los que los síntomas 

de la enfermedad empeoran

•	 Periodo de remisión o control 

es aquella fase en la que los sín-

tomas disminuyen o están más 

estables.

Estos cambios entre brotes o 

periodos de remisión pueden ser 

progresivos o bruscos y previsibles 

o inesperados.

Esto implica que el cuidado también 

debe ser flexible, no rígido en fun-

ción de la situación del paciente.

Qué es un brote y cómo 
puede afectar

Un brote es una fase en la que la 

enfermedad se activa y aparecen o 

se intensifican los síntomas.

Puede implicar un aumento del 

dolor, una mayor inflamación, más 

fatiga, menor movilidad y/o un ma-

yor impacto emocional.

Los brotes pueden aparecer sin 

una causa clara, aunque a veces se 

relacionan con una etapa de ma-

yor estrés, debido a infecciones, 

cambios en medicación o por un 

sobreesfuerzo físico.

Durante un brote, la persona no “ha 

empeorado porque sí” ni por falta 

de esfuerzo, sino porque la enfer-

medad está activa.

Periodos de estabilidad 
o remisión

También existen fases en las que la 

enfermedad está más controlada. 

En estos momentos el pacien-

te puede sentir que los síntomas 

disminuyen, una mayor autonomía 

y que es capaz de retomar algunas 

actividades.

Pero es importante entender que: 

esto no significa que la enfermedad 

haya desaparecido, sino que está 

controlada.

Esto puede generar una falsa sen-

sación de “volver a la normalidad” 

que, si no se gestiona bien, puede 

llevar a frustración cuando aparecen 

nuevos brotes.

ESTABILIDAD BROTE RECUPERACIÓN ESTABILIDAD NUEVO BROTE
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La incertidumbre: de los mayores retos

Uno de los aspectos más difíciles de estas enfermeda-

des es la incertidumbre constante.

No siempre se puede prever cuándo aparecerá un brote 

ni cuánto va a durar o cómo de intenso será.

Esto afecta tanto a la persona como a la persona cuida-

dora, pudiendo generar una sensación de falta de con-

trol, ansiedad o la necesidad constante de adaptación.

Evolución a largo plazo

Aunque cada enfermedad y cada persona son diferen-

tes, las enfermedades reumáticas suelen ser crónicas y 

pueden progresar con el tiempo.

Sin un buen control:

•	 Puede haber daño estructural en articulaciones

•	 Puede aumentar la limitación funcional

•	 Puede haber afectación de otros órganos

Sin embargo, con tratamiento y seguimiento

adecuados la evolución puede ralentizarse

o se puede mantener una buena calidad

de vida.

Cómo impacta esto en el cuidado

La evolución cambiante implica que el rol de la persona 

cuidadora también cambia:

•	 Hay momentos de mayor intensidad de cuidados 

(brotes)

•	 Momentos con más autonomía del paciente (remi-

sión)

•	 Necesidad constante de adaptación

Esto puede generar desgaste emocional si no se entien-

de bien el proceso.

Como persona cuidadora, es bueno entender que las enfermedades reumáticas no son lineales, no son 

predecibles y no solo dependen del esfuerzo del paciente. Son enfermedades fluctuantes, con altibajos.

Entender esto permite que como persona cuidadora se sienta menor frustración, facilidad al acompa-

ñar en los momentos difíciles y aprovechar los momentos buenos sin generar expectativas irreales.

Idea clave para el cuidador/a

FLUCTUACIÓNY ALTIBAJOS
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Una de las ideas más importantes para entender como cuidador/a es esta: no
todas las personas con enfermedades reumáticas viven la enfermedad igual.

1.4. Cómo afecta la enfermedad a cada persona

El impacto puede variar mucho según el tipo de enfermedad, su evolución, el momento en el que se encuentra 

(brote o estabilidad) y las características de la persona.

Por eso, es más útil pensar en niveles de impacto o dependencia, que ayudan a entender mejor qué necesita cada 

persona en cada momento.

Una enfermedad con distintos niveles
de impacto

Las enfermedades reumáticas pueden generar diferen-

tes grados de limitación funcional, es decir, distintas 

dificultades para realizar actividades de la vida diaria.

Estas limitaciones pueden afectar a actividades básicas 

(vestirse, asearse, alimentarse) y a actividades instru-

mentales (trabajar, tareas domésticas, organizar medi-

cación).

La dependencia se entiende como la necesidad de 

ayuda para realizar estas actividades, debido a la pérdida 

de autonomía.

Impacto bajo (autonomía mayor)

En este nivel de impacto:

•	 La persona mantiene bastante independencia

•	 Puede realizar la mayoría de las actividades por sí 

sola

•	 Puede haber dolor, rigidez o fatiga, pero controla-

bles

Pero aun así puede necesitar apoyo puntual, supervisión 

en momentos concretos o la adaptación de ritmos a la 

enfermedad

Como persona cuidadora, el rol aquí es principalmente 

de acompañamiento, no de sustitución.

Impacto medio (limitación moderada)

En este nivel de impacto puede:

•	 Empezar a aparecer dificultades claras en el día a día

•	 Algunas actividades pueden requerir ayuda o más 

tiempo

•	 La fatiga y el dolor limitar más

Esto puede implicar ayuda en tareas domésticas o des-

plazamientos, apoyo en momentos de mayor cansancio 

o brotes o necesidad de adaptar rutinas.

Aquí el cuidado se vuelve más activo, pero sigue siendo 

importante fomentar la autonomía siempre que sea 

posible.

Impacto alto (dependencia significativa)

En fases más avanzadas o en determinados momentos:

•	 La limitación funcional es importante

•	 Puede haber dificultad para actividades básicas

•	 Puede existir dolor intenso, fatiga severa o deformi-

dad articular

La persona que sufre la enfermedad puede necesitar 

ayuda diaria o varias veces al día, apoyo constante en 

algunas tareas o la supervisión continua en determina-

dos casos.

En este nivel, el impacto no es solo físico también pue-

de afectar a la vida social, emocional y familiar.
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Algo clave: estos niveles no son fijos

Una misma persona puede pasar por distintos niveles a 

lo largo del tiempo por diversos motivos como mejorar 

con el tratamiento, empeorar en un brote o necesitar 

más ayuda en ciertos momentos.

El cuidado también debe 
adaptarse continuamente.

No hay una única forma de vivir la enfermedad. Cada persona tiene su nivel de impacto, su ritmo y/o 

sus necesidades propias. Esto puede ir variando con el tiempo. Entender esto es fundamental y puede 

ayudar a no comparar, ajustar expectativas o cuidar mejor sin sobreproteger.

Idea clave para el cuidador/a

CADA PERSONA
ES DISTINTA
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2

Cuidar a una persona con una enfermedad
reumática implica asumir un papel complejo, 
que combina apoyo físico, emocional y 
organizativo. No se trata solo de “ayudar”, 
sino de formar parte activa del día a día de la 
enfermedad.

Este rol puede ser fundamental para el 
bienestar del paciente, pero también puede 
generar presión, dudas y sensación de control 
constante.

Uno de los principales retos es ajustar las 
expectativas: entender qué significa realmente 
cuidar y qué no, para evitar caer en la 
autoexigencia o el desgaste.

El rol del cuidador/a:
realidad y expectativas

13Guías para personas cuidadoras | Enfermedades reumáticas
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Cuidar no es solo realizar tareas. Es un rol amplio que puede incluir distintas di-
mensiones al mismo tiempo:

Esto hace que la persona cuidadora sea una figura clave en la continuidad del cuidado y en la evolución de la

enfermedad.

2.1 Qué significa realmente cuidar

Cuidado físico: ayudar en actividades diarias (movilidad, higiene, medicación)

Apoyo emocional: escuchar, acompañar, sostener

Organización: gestionar citas médicas, tratamientos, adaptación

Observación: detectar cambios en el estado del paciente

Mitos frecuentes sobre el cuidador/a

En muchos casos, el rol de la persona cuidadora está 

rodeado de ideas poco realistas.

Estos mitos pueden aumentar la presión y generar

frustración.

La realidad es otra: cuidar no es hacerlo todo perfec-

to, sino estar presente y sostener el proceso junto al 

paciente.

Cuidar no es decidir por la otra persona

Cuidar y acompañar no significa tomar decisiones por la persona con enfermedad reumática. A veces, con la inten-

ción de ayudar o proteger, puede surgir la tendencia a hacer las cosas por ella o asumir lo que necesita.

Sin embargo, una parte fundamental del cuidado es respetar su autonomía. Siempre que sea posible, es importante 

preguntar, escuchar y decidir conjuntamente qué apoyo necesita en cada momento.

El objetivo no es sustituir a la persona, sino ayudarla a mantener la mayor independencia posible, adaptando el 

apoyo a sus necesidades reales.

Idea clave: cuidar es acompañar y apoyar, favoreciendo que la persona participe en las decisiones sobre su pro-

pia vida.

Tengo que poder
con todo

Si lo hago bien, la
persona estará bien

Cuidar es olvidarme
de mí
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Uno de los mayores retos de la persona cuidadora es encontrar un equilibrio
entre ayudar y no limitar la autonomía de la persona. La intención de cuidar suele 
ser proteger, pero cuando este cuidado es excesivo puede convertirse en
sobreprotección.

La sobreprotección ocurre cuando, con buena intención: Esto puede tener consecuencias importantes:

2.2 El equilibrio entre cuidar y sobreproteger

Por qué ocurre

Es habitual en el contexto de enfermedad crónica porque puede existir miedo a que el paciente empeore, haber 

sensación de responsabilidad constante o que la persona cuidadora busque evitar el sufrimiento.

Pero a largo plazo, este enfoque puede ser contraproducente.

El valor de mantener la autonomía

Mantener cierto grado de autonomía favorece la auto-

estima de los pacientes pudiendo mejorar la adaptación 

de la enfermedad o reducir la dependencia emocional.

Incluso en situaciones de limitación, la persona puede y 

debe participar en su propio cuidado, pero con apoyo.

Aceptar que no puedes controlarlo todo es una de las 

ideas más importantes para la persona cuidadora: no 

todo depende de ti.

Hay que tener en cuenta que las enfermedades reu-

máticas pueden fluctuar, no ser completamente con-

trolables y/o no mejorar solo por mucho esfuerzo que 

se ponga. Intentar controlar todo suele aumentar la 

frustración, la sobrecarga y la sensación de culpa.

Es importante entender que cuidar bien no es hacer 

más. Cuidar también es saber cuándo ayudar, cuándo 

dejar hacer y cuándo acompañar sin intervenir

Se hacen cosas que la persona podría hacer

Se evita cualquier esfuerzo o dificultad

Se toman decisiones por la otra persona

Pérdida de autonomía

Sensación de incapacidad

Disminución de la autoestima

Qué es la sobreprotección

Una realidad que muchas veces no se ve

El cuidado informal suele darse en el entorno familiar y sin formación previa. Esto puede implicar muchas veces 

aprender “sobre la marcha”, tomar decisiones sin seguridad o convivir con la incertidumbre.

Además, es un rol que puede implicar carga física, emocional y social importante.

Cuidar no es solo hacer tareas. Es un proceso continuo que combina acción, adaptación y acompañamiento.
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Cuidar a una persona con una enfermedad 
reumática tiene un impacto directo en quien 
cuida. No es algo puntual, sino un proceso 
sostenido en el tiempo que va acumulando 
efectos.

Este impacto suele ser progresivo y acumulativo. 
No aparece de golpe, sino poco a poco: primero 
como cansancio, después como dificultad para 
desconectar o la sensación de estar siempre 
pendiente.

El impacto del
cuidado en ti

16Guías para personas cuidadoras | Enfermedades reumáticas



Guías para personas cuidadoras | Enfermedades reumáticas 17

El impacto emocional es, en muchos casos, el más intenso y el menos visible.
Cuidar implica convivir de forma continua con situaciones complejas: dolor,
incertidumbre, cambios en la enfermedad. Esto puede generar una base
emocional sostenida en la que aparecen con frecuencia ansiedad, miedo,
frustración, tristeza o sensación de impotencia.

Los estudios sobre cuidados en enfermedades crónicas muestran que la persona 
cuidadora asume una carga global (física, emocional y social) que puede afectar 
de forma significativa a su salud y calidad de vida.

Además, en muchos casos este cuidado se asume sin 

formación previa, se aprende sobre la marcha y se realiza 

sin apoyo suficiente.

Esto hace que muchas personas cuiden durante largos 

periodos “tirando de sí mismas”, sin parar a pensar cómo 

están ellas mismas.

Por eso es importante entender que:

Estas emociones no son excepcionales. Son una res-

puesta normal ante una situación exigente.

Además, hay una experiencia muy frecuente en las 

personas cuidadoras: la sensación de no estar haciendo 

suficiente.

Esto ocurre incluso cuando el nivel de implicación es 

alto, y está muy relacionado con la falta de control sobre 

la enfermedad.

La incertidumbre añade otra capa de carga. No saber 

cuándo habrá un brote o cómo evolucionará la persona 

obliga a mantener un estado de alerta constante.

Con el tiempo, esta combinación puede derivar en, des-

gaste emocional, saturación, sensación de sobrecarga o 

dificultad para recuperar energía.

En algunos casos, puede impactar incluso en el estado 

de ánimo o en la capacidad de afrontamiento.

3.1. Impacto emocional

El desgaste no es un fallo

No indica que no estés sabiendo cuidar

Es una consecuencia esperable del contexto
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El cuidado también tiene consecuencias físicas que muchas veces pasan
desapercibidas al inicio.

El cuidado continuado suele reorganizar la vida de quien cuida. Con el tiempo, 
muchas actividades pueden verse reducidas o incluso pueden llegar a desapa-
recer: ocio, relaciones sociales o tiempo personal. Esto puede deberse a varios 
factores como puede ser falta de tiempo, cansancio, dificultad para dejar solo al 
paciente y/o sensación de responsabilidad constante.

Es frecuente que pueda aparecer, fatiga acumulada, 

sensación de no descansar del todo, tensión muscular 

mantenida, molestias físicas (especialmente en espalda y 

cuello).

En situaciones de mayor dependencia, pueden aparecer 

incluso lesiones relacionadas con el esfuerzo o con la 

falta de técnicas adecuadas.

Además, el cansancio físico no es independiente del 

emocional.

Cuando existe carga emocional sostenida el descanso 

puede ser menos reparador, aumentar la sensación de 

agotamiento o disminuir la capacidad de recuperación

Por eso muchas personas cuidadoras describen un

cansancio que no es solo físico, sino general.

Como consecuencia, el cuidado puede ocupar una parte 

central de la vida, desplazando otras áreas importan-

tes. Esto tiene un impacto directo pudiendo reducir las 

fuentes de apoyo, aumentar la sensación de aislamiento 

o limitar los espacios de desconexión.

Y esto es relevante porque el apoyo social es uno de los 

principales factores que ayudan a sostener el cuidado en 

el tiempo.

3.2. Impacto físico

3.3. Impacto social

El apoyo social es uno de
los principales factores que 
ayudan a sostener el cuidado 
en el tiempo.
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El desgaste de la persona cuidadora no siempre es evidente. Muchas veces
aparece de forma progresiva y se normaliza. Por eso es importante identificar
señales que indican que se está llegando a un límite:

En fases más avanzadas puede aparecer la sobrecarga 

de la persona cuidadora, que implica un impacto signi-

ficativo en el bienestar físico y emocional.

Detectar estas señales a tiempo permite introducir 

cambios, buscar apoyo y prevenir un desgaste mayor. 

Reconocerlo no significa fallar como persona cuidado-

ra, significa que el cuidado está teniendo un impacto 

que también necesita atención.

3.4. Señales de alerta

Cansancio constante o sensación de no recuperarse

Irritabilidad o menor paciencia

Dificultad para concentrarse

Sensación de desbordamiento

Abandono del autocuidado

Pérdida de interés por actividades personales

Aislamiento progresivo
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El cuidado en enfermedades reumáticas no 
se basa en grandes intervenciones, sino en lo 
que ocurre cada día. Son los pequeños ajustes, 
decisiones y formas de hacer las cosas lo que 
marca la diferencia.

Uno de los principales retos es que el día a 
día es cambiante: hay días mejores y días más 
limitantes. Por eso, más que buscar una rutina 
rígida, el objetivo es construir un cuidado 
flexible, seguro y sostenible.

Además, el cuidado práctico no debe centrarse 
solo en ayudar, sino también en facilitar la 
autonomía, prevenir lesiones y adaptarse al 
estado de la persona.

Cuando esto se hace bien, se reduce tanto 
la carga del paciente como la de la persona 
cuidadora, y se mejora la calidad de vida de 
ambos.

Cuidado práctico
en el día a día

Guías para personas cuidadoras | Enfermedades reumáticas
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Organizar el día a día ayuda, pero en enfermedades reumáticas es importante
evitar la rigidez y aprender a ser flexible.

Las actividades cotidianas pueden verse afectadas por el dolor, la rigidez, fatiga o 
limitación de movimiento. Esto influye en tareas como vestirse, cocinar o asearse.

Hay que ser consciente de que los síntomas pueden 

cambiar, por lo que una planificación estricta suele ge-

nerar frustración. Es más útil plantear rutinas flexibles, 

que permitan adaptarse.

Algunas claves son:

El papel de la persona cuidadora no es sustituir completamente, sino facilitar que la persona haga lo máximo posi-

ble por sí misma. Algunas pautas que pueden ser útiles son:

Esto ayuda a mantener la autonomía y reduce la dependencia a largo plazo.

Esto último es especialmente importante: en días con 

menos dolor, es habitual intentar recuperar todo lo 

pendiente, lo que puede empeorar los síntomas poste-

riormente.

El objetivo no es hacer más, sino repartir mejor el es-

fuerzo.

4.1. Rutinas flexibles

4.2. Apoyo en actividades diarias

Priorizar lo importante frente a lo urgente

Ajustar el ritmo según el estado del día

Alternar actividad y descanso

Evitar la sobrecarga en días “buenos”

Dividir las tareas en pasos más pequeños

Dar más tiempo en lugar de hacer por la persona

Adaptar horarios a los momentos del día con menos síntomas

Utilizar apoyos o adaptaciones cuando sea necesario
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Ayudar físicamente sin las técnicas adecuadas puede provocar lesiones, tanto en 
el paciente como en la persona cuidadora.

La adaptación del hogar es fundamental para favorecer la autonomía, la seguridad 
y el bienestar de las personas con enfermedades reumáticas. Se recomienda
eliminar obstáculos y mantener los espacios de paso despejados para prevenir 
caídas. 

Las enfermedades reumáticas pueden implicar rigidez, dolor y limitación de movilidad, lo que hace que algunos 

movimientos puedan ser más difíciles.

Los principios básicos para realizar movimientos seguros serían:

Es conveniente instalar barras de apoyo en el baño, 

utilizar alfombrillas antideslizantes y colocar una silla o 

banco para la ducha cuando sea necesario. Los objetos 

de uso frecuente deben situarse a una altura accesible 

para evitar esfuerzos excesivos, agacharse o estirarse 

repetidamente. También es útil emplear utensilios ergo-

nómicos y ayudas técnicas que faciliten las actividades 

diarias. 

Una buena iluminación en todas las estancias ayuda a 

mejorar la movilidad y la seguridad. En el dormitorio, 

se aconseja una cama con altura adecuada que facilite 

levantarse y acostarse. 

Asimismo, es recomendable organizar las tareas do-

mésticas para reducir la sobrecarga física y fomentar 

periodos de descanso. 

Cuando no se aplican estos principios, aumenta el riesgo de lesiones musculares, dolor de espalda o sobrecarga 

física. Esto es especialmente relevante en cuidados prolongados.

4.3. Movilización segura

4.4. Adaptación del hogar

Evitar tirar o cargar peso sin apoyo

Adaptar la altura de superficies (cama, silla)

Utilizar el propio peso del paciente cuando sea posible

Mantener una postura adecuada (espalda recta, evitar giros bruscos)

Estas medidas contribuyen 
a mantener la independen-
cia funcional y mejorar la 
calidad de vida del paciente 
y de su persona cuidadora.
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Uno de los aspectos más difíciles del cuidado
no es lo físico, sino lo emocional. Muchas 
personas cuidadoras expresan que no saben
qué decir, cómo reaccionar o cómo ayudar 
cuando la persona está desanimada, enfadada
o simplemente sin energía.

Las enfermedades reumáticas implican dolor, 
incertidumbre, limitaciones y cambios en la vida 
diaria. Todo esto genera un impacto emocional 
importante en el paciente, que necesita ser 
acompañado.

Acompañar emocionalmente no significa 
tener siempre la respuesta correcta, sino estar 
presente de una forma adecuada.

Cómo acompañar
emocionalmente

Guías para personas cuidadoras | Enfermedades reumáticas
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Los cambios emocionales en el paciente son frecuentes y tienen una base real.

En momentos difíciles, lo que se dice tiene mucho peso. No tanto por el conteni-
do, sino por cómo lo recibe la persona.

Detrás de un mal día suele haber dolor persistente, cansancio acumulado, frustración por las limitaciones o miedo 

al futuro. Esto puede traducirse en irritabilidad, tristeza, apatía o incluso necesidad de aislarse. Es importante enten-

der que estas reacciones no son personales y voluntarias o no siempre se pueden controlar. Además, el impacto 

emocional puede ser tan limitante como los síntomas físicos. Interpretar estos momentos como parte del proceso 

ayuda a reducir conflictos y a acompañar mejor.

Hay frases que, aunque bien intencionadas, pueden 

generar rechazo o incomprensión:

•	 “Tienes que ser positivo”

•	 “Podría ser peor”

•	 “No pienses en eso”

•	 “Tienes que animarte”

Este tipo de mensajes pueden invalidar lo que la perso-

na siente. En cambio, suelen ser más útiles frases que 

validen la experiencia, reconocen el momento y no 

intentan forzar soluciones. Por ejemplo:

•	 “Entiendo que hoy sea un día difícil”

•	 “Estoy aquí contigo”

•	 “No hace falta que estés bien todo el tiempo”

5.1. Entender los bajones emocionales del paciente

5.2. Qué decir y qué no decir

El objetivo no es cambiar 
el estado emocional del pa-
ciente, sino acompañarlo 
sin invalidarlo.
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Hay días en los que el dolor, la fatiga o el estado emocional son más intensos.

Es frecuente que llegue un momento en el que la persona cuidadora sienta que ha 
probado todo y que ya no sabe cómo ayudar. Esto puede generar en el papel de la 
persona cuidadora frustración, culpa o sensación de fracaso.

En estos momentos, intentar “resolver” la situación suele generar más frustración. Es más útil centrarse en formas 

sencillas de acompañar:

Es importante entender que no siempre hay una solución inmediata, no todo depende de la persona cuidadora y 

que acompañar es un acto de valentía.

En estos momentos puede ser útil bajar la exigencia, centrarse en lo básico (estar, escuchar) y apoyarse en perso-

nas cercanas a la persona cuidadora (familia, amigos, profesionales, asociaciones). Aceptar los límites no significa 

abandonar, significa cuidar de una forma más realista y sostenible.

El acompañamiento no siempre implica hacer algo. A veces consiste en no exigir más de lo que ese día permite.

5.3. Cómo acompañar en días difíciles

5.4. Cuando sientes que ya no sabes cómo ayudar

Estar presente, aunque no se hable mucho

Adaptar el ritmo del día sin presionar

Facilitar pequeñas cosas (descanso, comodidad)

Respetar si la persona necesita espacio

Mantener cierta rutina sin rigidez

Evitar discusiones sobre actitud

Centrarse en lo inmediato, no en el largo plazo
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El autocuidado de la persona cuidadora es uno 
de los aspectos más mencionados, pero también 
uno de los más difíciles de aplicar en la práctica.

La mayoría de las personas cuidadoras saben 
que “deberían cuidarse”, pero no siempre 
encuentran el tiempo, la energía o el espacio 
para hacerlo. En el contexto de enfermedades 
crónicas, el autocuidado no puede plantearse 
como algo ideal o perfecto. Tiene que ser 
realista, adaptable y compatible con el día a
día del cuidado.

Además, no es algo secundario. La evidencia 
muestra que la falta de autocuidado se asocia 
con mayor sobrecarga, peor salud física y 
emocional y menor capacidad para sostener
el cuidado en el tiempo.

Por eso, en este contexto, el autocuidado
no es un lujo, es parte del propio cuidado.

Tu autocuidado

Guías para personas cuidadoras | Enfermedades reumáticas
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El estado de la persona cuidadora influye directamente en la calidad del cuidado. 
Cuando hay cansancio mantenido, saturación emocional o falta de descanso es 
más difícil tener paciencia, tomar decisiones o sostener el acompañamiento
emocional. 

Uno de los errores más comunes es plantear el autocuidado como algo fácil de 
incorporar, cuando en la práctica existen muchas barreras.

Al contrario, cuando la persona cuidadora tiene un mínimo de bienestar, es más fácil adaptarse y responder a las 

necesidades del paciente.

Por eso, el autocuidado no es algo individual, sino que forma parte del sistema de cuidado. No cuidarse no solo 

afecta a la persona cuidadora, termina afectando también a la persona cuidada.

Las más habituales son falta de tiempo, sensación de no 

poder dejar solo al paciente, cansancio acumulado, falta 

de apoyo o culpa al priorizarse. Estas barreras no son 

excusas, son condiciones reales del cuidado.

Además, muchas personas cuidadoras tienen una idea 

implícita de que cuidarse significa “hacer cosas grandes” 

(tiempo libre, ocio, descanso prolongado), lo que hace 

que lo perciban como algo inalcanzable. Esto genera 

un efecto frecuente: si no se puede hacer mucho, no se 

hace nada.

Por eso, el enfoque debe cambiar: no se trata de en-

contrar tiempo ideal, sino de integrar pequeñas accio-

nes posibles.

6.1. Cuidarte no es opcional

6.2. Barreras reales
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El autocuidado realista se basa en pequeñas acciones sostenibles en el tiempo.

No se trata de añadir más carga, sino de introducir ajustes que no dependan de condiciones ideales.

Algunas estrategias útiles:

También es útil identificar momentos del día en los que hay algo más de margen, aunque sean breves.

Estas micro acciones tienen un efecto acumulativo y ayudan a prevenir el desgaste a largo plazo.

Autocuidado integrado

Una estrategia especialmente útil es el autocuidado in-

tegrado, que consiste en incluir el autocuidado dentro 

del propio cuidado, en lugar de verlo como algo sepa-

rado. Algunos ejemplos:

•	 Realizar una actividad tranquila juntos (paseo, ver 

algo relajante)

•	 Compartir momentos sin foco en la enfermedad

•	 Adaptar actividades para que sean sostenibles para 

ambos

Esto reduce la sensación de incompatibilidad entre 

cuidar y cuidarse.

6.3. Micro estrategias de autocuidado

Aprovechar pausas cortas del día para desconectar unos minutos

Introducir pequeñas rutinas de descanso (sentarse, parar, respirar)

Reducir la autoexigencia en tareas no esenciales

Aceptar que no todo tiene que hacerse perfecto

Pedir ayuda en momentos concretos, aunque sea puntual

El autocuidado en personas 
cuidadoras no es perfecto ni 
ideal. Es pequeño, irregular
y adaptado, pero marca la di-
ferencia cuando se mantiene
en el tiempo.
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Cuidar no solo implica hacer cosas, también
implica sostener emocionalmente una situación 
compleja durante mucho tiempo.

Muchas de las dificultades del cuidado no vienen 
solo de lo que ocurre fuera (la enfermedad), sino 
de lo que pasa dentro de la persona cuidadora: 
pensamientos exigentes, expectativas difíciles
de cumplir y emociones que se acumulan.

La gestión emocional no consiste en “estar bien 
siempre”, sino en aprender a entender lo que
se siente, reducir la autoexigencia, manejar la
incertidumbre y sostener el cuidado sin
desgastarse en exceso.

La evidencia muestra que las personas 
cuidadoras de personas con enfermedades 
crónicas presentan altos niveles de estrés 
emocional y que desarrollar estrategias de 
afrontamiento adecuadas mejora su bienestar
y su capacidad de cuidado.

Gestión emocional
de la persona cuidadora

29Guías para personas cuidadoras | Enfermedades reumáticas
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Una de las características más frecuentes en personas cuidadoras es la autoexi-
gencia elevada. Aparece en forma de pensamientos como: “tengo que poder con 
todo”, “no puedo fallar” o “tengo que estar bien siempre”

La incertidumbre es una constante en enfermedades reumáticas: no siempre se 
puede prever la evolución, los brotes aparecen sin control claro o el futuro no es 
del todo predecible. Esto genera una sensación continuada de falta de control.

Este nivel de exigencia suele estar alimentado por, el 

sentido de responsabilidad, el vínculo emocional y/o las 

expectativas propias y del entorno.

El problema es que estas exigencias no son realistas 

en un contexto como el cuidado de una enfermedad 

crónica.

Cuando se mantienen en el tiempo, pueden generar 

frustración, sensación de no llegar o desgaste emocio-

nal. Además, la autoexigencia está relacionada con ma-

yor sobrecarga y peor bienestar en personas cuidado-

ras. Reducirla no significa cuidar peor, significa hacerlo 

de forma más sostenible.

Los estudios muestran que tanto pacientes como personas cuidadoras desarrollan niveles importantes de incerti-

dumbre asociados a la enfermedad crónica, especialmente cuando falta información o apoyo.

Intentar eliminar la incertidumbre no suele funcionar. La clave está en aprender a convivir con ella.

Estrategias útiles:

7.1. La autoexigencia

7.2. Cómo sostener la incertidumbre

Centrarse en el día a día en lugar del largo plazo

Diferenciar lo que depende de uno de lo que no

Aceptar que no siempre habrá respuestas claras

Revisar el estándar interno: pasar de “hacerlo perfecto” a “hacerlo suficientemente bien”.

Cambiar el foco de “necesito controlar lo que pasará” a “puedo gestionar lo que pasa hoy”.

Clave práctica

Clave práctica



Guías para personas cuidadoras | Enfermedades reumáticas 31

Es normal que haya momentos en los que la persona cuidadora no puede más.

La culpa es una de las emociones más frecuentes en personas cuidadoras. Puede 
aparecer en distintas formas: sentir que no haces suficiente, necesitar tiempo para 
ti, delegar en otras personas o sentirte cansado o frustrado.

Esto puede aparecer como llanto, bloqueo, cansancio 

extremo y/o necesidad de desconectar. Estos momen-

tos no son una señal de debilidad, sino una respuesta a 

la acumulación emocional. Ignorarlos o intentar “seguir 

como si nada” suele aumentar el desgaste.

En cambio, ayuda parar, aunque sea unos minutos, re-

ducir las exigencias ese día, hablar con alguien de con-

fianza o reconocer lo que estás sintiendo sin juzgarlo.

Las estrategias de afrontamiento activas (expresar emo-

ciones, pedir ayuda, organizarse) se asocian a menor 

sobrecarga y mejor calidad de vida en personas cuida-

doras.

Esta culpa suele estar relacionada con expectativas 

poco realistas, presión interna o familiar o acumulación 

de responsabilidad.

La evidencia muestra que la culpa es un factor relevante 

en el estrés de la persona cuidadora y se asocia a peor 

bienestar emocional.

Es importante entender que:

•	 Sentir culpa no significa estar haciendo algo mal

•	 Es una emoción habitual en el cuidado

•	 Aparece precisamente porque importa lo que haces.

 

Reenfoque útil

Sustituir “debería hacer más” por “estoy haciendo

lo que puedo con los recursos que tengo”

También es clave aceptar límites, pedir ayuda sin

interpretarlo como un fallo y entender que cuidar

no es hacerlo todo en solitario.

7.3. Qué hacer cuando te vienes abajo

7.4. Gestionar la culpa

No se trata de evitar caer, sino de saber cómo sostenerse cuando pasa.

Clave práctica
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Uno de los factores que más influye en el bienestar 
de la persona cuidadora es la red de apoyo de la 
que dispone. Cuidar en solitario durante un tiempo 
prolongado aumenta el riesgo de sobrecarga, 
aislamiento y desgaste emocional.

Por el contrario, contar con apoyo, aunque sea 
limitado, actúa como un factor protector clave 
frente al estrés y mejora la capacidad de sostener 
el cuidado en el tiempo.

Sin embargo, muchas personas cuidadoras se
encuentran en la práctica en una situación de 
soledad estructural: asumen gran parte del 
cuidado sin apoyo suficiente o sin saber cómo 
acceder a él. Por eso, construir una red de apoyo 
no es algo opcional, sino parte esencial del 
cuidado.

Red de apoyo:
no puedes hacerlo solo/a
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El apoyo no es solo una cosa. Existen distintos tipos, y todos pueden ser útiles en 
diferentes momentos.

Uno de los mayores obstáculos no es la falta de recursos, sino la dificultad para 
pedir ayuda.

Es frecuente que la persona cuidadora sienta que debería poder con todo, no quiera “cargar” a otros, piense que 

nadie lo hará igual o no sepa qué pedir exactamente. Esto hace que muchas veces el cuidado se asuma en solitario, 

aumentando la sobrecarga. Pedir ayuda no significa perder el control del cuidado, sino compartir la responsabili-

dad.

Algunas claves prácticas:

Un aspecto importante: esperar a estar desbordado para pedir ayuda hace más difícil recibirla.

Apoyo familiar

Incluye a personas cercanas (pareja, hijos, hermanos, 

familiares).

Puede traducirse en ayudar en tareas concretas, cubrir 

momentos puntuales o acompañar emocionalmente.

Apoyo social

Amistades, vecinos o entorno cercano.

Aunque sea menos vinculado al cuidado directo, puede 

aportar escucha compañía o espacios de desconexión.

Apoyo profesional

Incluye personal sanitario, servicios sociales, ayuda a 

domicilio o asociaciones de pacientes.

Este tipo de apoyo es clave porque aporta conocimien-

to, recursos y orientación.

8.1. Tipos de apoyo

8.2. Cómo pedir ayuda

Disponer de varios tipos de 
apoyo, aunque no sean inten-
sivos, mejora la capacidad de 
adaptación del cuidador/a.

Pedir cosas concretas (no “ayúdame”, sino “puedes venir esta tarde”)

Aceptar ayuda, aunque no sea perfecta

Empezar por apoyos puntuales

Comunicar de forma clara las necesidades
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No todas las personas cuidadoras parten con una red de apoyo clara. En estos ca-
sos, es importante entender que la red se puede construir.

Algunas opciones pueden ser contactar con asociacio-

nes de pacientes, participar en grupos de apoyo, con-

sultar recursos en centros de salud o servicios sociales 

o explorar ayudas disponibles a nivel local.

Estos espacios tienen un valor añadido importante: no 

solo ofrecen información, también reducen la sensa-

ción de estar solo.

Además, compartir con otras personas en situaciones 

similares normaliza lo que se siente, aporta estrategias 

prácticas y genera sensación de acompañamiento.

La evidencia indica que el apoyo social percibido y el 

uso de recursos están asociados a menor sobrecarga y 

mejor adaptación al rol de persona cuidadora.

8.3. Crear una red, aunque partas de cero

No necesitas tener una red perfecta para empezar. Basta con incorporar pequeños apoyos y ampliarlos 

poco a poco.

Idea clave para el cuidador/a

PRIMERO EMPEZAR,
LUEGO AMPLIAR
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La enfermedad no solo afecta a la persona y a
la persona cuidadora. También impacta en cómo 
se relacionan con su entorno: familia, amistades, 
trabajo o escuela.

Uno de los problemas más frecuentes es la 
falta de comprensión. Muchas enfermedades 
reumáticas son invisibles, y eso hace que 
desde fuera no siempre se entienda lo que está 
pasando. Esto puede generar comentarios poco 
justos, expectativas irreales, falta de empatía o 
incluso conflictos.

Mejorar la relación con el entorno no significa 
convencer a todo el mundo, sino gestionar mejor 
estas situaciones y reducir su impacto.

Relación
con el entorno
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Explicar la enfermedad no siempre es fácil. Puede haber dudas sobre cuánto
contar, a quién y cómo hacerlo.

9.1. Explicar la enfermedad a otros

A pesar de explicar la enfermedad, pueden aparecer situaciones como comenta-
rios minimizando el problema, falta de apoyo o incomprensión en el entorno la-
boral o social.

Esto puede generar enfado, frustración o sensación de injusticia. La falta de empatía no siempre es intencional. En 

muchos casos está relacionada con el desconocimiento.

Estrategias útiles:

En muchos casos, el entorno no entiende por qué hay días buenos y días malos, por qué la persona puede hacer 

algo un día y al siguiente no o por qué el cansancio es tan limitante. Esto ocurre porque gran parte de los síntomas 

son invisibles.

Claves para explicarlo:

También es importante aceptar que no todo el mundo va a entenderlo al mismo nivel. El objetivo no es convencer, 

sino facilitar la comprensión básica.

9.2. Gestionar la falta de empatía

Utilizar ejemplos concretos del día a día

Explicar la variabilidad de la enfermedad (brotes, fatiga, dolor)

Adaptar el nivel de detalle según la persona

No intentar justificar todo constantemente

Ajustar expectativas sobre lo que cada persona puede ofrecer

No entrar en discusiones constantes

Elegir cuándo explicar y cuándo no

Apoyarse en personas que sí entienden

Idea clave para el cuidador/a

Explicar la enfermedad ayuda a reducir conflictos, pero no elimina completamente la falta de comprensión.
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La enfermedad y el cuidado pueden afectar a la vida social de forma significativa. 
Es frecuente que se reduzcan los planes, se cancelen actividades a última hora o 
que cambie el ritmo de participación social. Esto puede generar aislamiento si no 
se gestiona correctamente.

Claves prácticas:

9.3. Adaptar la vida social

Adaptar las actividades (tiempo, intensidad, tipo de plan)

Priorizar relaciones que aportan apoyo

Mantener al menos algunos espacios sociales, aunque sean breves

Aceptar que la forma de relacionarse puede cambiar

Idea clave para el cuidador/a

No se puede controlar cómo reaccionan los demás, pero sí cómo se gestiona ese impacto.

Idea clave para el cuidador/a

Reducir la vida social puede ser necesario en algunos momentos, pero aislarse completamente aumenta

el desgaste emocional.

También es importante protegerse emocionalmente: no todas las opiniones necesitan ser respondidas ni corregidas.

El objetivo no es mantener 
la vida social exactamente 
igual, sino adaptarla a la
nueva realidad.
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Uno de los aspectos que más desgaste genera 
en el cuidado es sentir que todo depende de 
uno mismo: encontrar información, gestionar 
trámites, acceder a ayudas o saber a dónde 
acudir.

Muchas personas cuidadoras describen este 
proceso como confuso, fragmentado y poco 
accesible. Sin embargo, existen recursos que 
pueden facilitar el cuidado y reducir la carga.

El objetivo de este bloque es ayudarte a saber 
qué tipo de ayudas existen, orientarte en cómo 
acceder a ellas e identificar fuentes fiables.
Tener acceso a información y recursos adecuados 
está asociado con menor sobrecarga y mejor 
adaptación al rol de la persona cuidadora.

Recursos
y ayudas
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En muchos casos, las personas con enfermedades reumáticas pueden acceder a 
ayudas públicas en función del grado de afectación.

Los recursos técnicos son herramientas o adaptaciones que facilitan el día a día.

10.1. Ayudas administrativas

10.2. Recursos técnicos

El acceso puede ser complejo, pero contar con estas ayudas tiene un impacto importante en la organización

del cuidado.

Las principales son:

Pueden incluir:

•	 Ayudas para la movilidad

•	 Utensilios adaptados

•	 Productos de apoyo para el hogar

Su uso permite reducir el esfuerzo físico, mejorar la au-

tonomía del paciente o prevenir lesiones en la persona 

cuidadora.

Muchos de estos recursos se pueden obtener a través 

de servicios sanitarios, o programas de ayudas técnicas.

Estas ayudas permiten acceder a:

Claves prácticas:

Reconocimiento de discapacidad

Valoración de dependencia

Prestaciones económicas o servicios asociados

Apoyo domiciliario

Recursos sociales

Beneficios fiscales

Iniciar los trámites cuanto antes (suelen ser largos)

Informarse en servicios sociales o centros de salud

Recopilar informes médicos actualizados

Hacer seguimiento del proceso

Idea clave para el cuidador/a

Pequeñas adaptaciones pueden tener un impacto muy grande en la calidad de vida.
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Las asociaciones de pacientes y entidades sociales son uno de los recursos más 
útiles y, a menudo, menos conocidos.

Ante la falta de información clara, muchas personas cuidadoras recurren a
internet. Sin embargo, no todas las fuentes son fiables.

10.3. Asociaciones y apoyo externo 

10.4. Información fiable: dónde y cómo buscar

Ofrecen información práctica, orientación sobre la 

enfermedad, apoyo emocional y conexión con otras 

personas en la misma situación.

En el ámbito de enfermedades reumáticas, algunas 

referencias son:

•	 ConArtritis

•	 Reu+

•	 CEADE

Estos espacios te pueden ayudar a resolver dudas, re-

ducir la sensación de aislamiento o acceder a recursos 

actualizados.

Fuentes recomendadas

•	 Sociedades científicas (reumatología)

•	 Asociaciones de pacientes reconocidas

•	 Organismos sanitarios oficiales

•	 Hospitales o centros especializados

Cómo interpretar la información

•	 Contrastar varias fuentes

•	 Evitar contenidos alarmistas

•	 Consultar con profesionales ante dudas importantes

Qué evitar

•	 Foros sin moderación profesional

•	 Soluciones “rápidas” o sin base científica

•	 Información sin respaldo claro

Hablar con personas en la 
misma situación aporta solu-
ciones que no siempre apare-
cen en el sistema sanitario.

Es importante aprender a identificar información de calidad.

Idea clave para el cuidador/a

No se trata de saberlo todo, sino de saber dónde consultar y cuándo pedir ayuda profesional.
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Anexos
Anexo 1. Checklist: señales de sobrecarga de la persona cuidadora

Estado físico

Estado emocional

Pensamientos

Vida personal

Me siento cansado/a la mayor parte del tiempo

No descanso bien, aunque duerma

Tengo molestias físicas frecuentes (espalda, cuello, tensión)

Me irrito o enfado con más facilidad

Me siento desbordado/a o sin energía

Tengo sensación de no estar haciendo suficiente

Me cuesta disfrutar de cosas que antes me gustaban

Siento que tengo que poder con todo

Me cuesta desconectar mentalmente del cuidado

Me preocupa continuamente lo que pueda pasar

He reducido mucho mi vida social

Me cuesta encontrar tiempo para mí

Siento que el cuidado ocupa casi todo mi día

Marca las que se identifiquen contigo en las últimas semanas:
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Interpretación rápida

0–4   Situación dentro de lo esperable

5–8  Atención: empieza a haber sobrecarga

9 o más  Nivel alto de desgaste, conviene introducir cambios
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Descanso

Cuidado básico

Espacio personal

Apoyo

Mental

Me doy pequeños momentos de pausa durante el día

Intento respetar un mínimo de horas de sueño

Como con cierta regularidad

Me hidrato y no descuido lo básico

Tengo al menos un pequeño momento diario para mí

Realizo alguna actividad que no está relacionada con el cuidado (aunque sea breve)

He pedido ayuda alguna vez, aunque sea puntual

No intento hacerlo todo solo/a

Me permito no estar bien algunos días

Intento no exigirme hacerlo perfecto

Anexo 2. Checklist: autocuidado mínimo viable

No se trata de hacerlo todo, sino de mantener lo básico. Marca lo que estás pudiendo hacer actualmente:

Idea clave para el cuidador/a

No necesitas cumplir todo. Si mantienes 3–4 puntos de forma regular, ya estás cuidándote.
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Anexo 3. Guía rápida: qué hacer en un mal día

Cuando el paciente o tú tengáis un día difícil

1. Qué está pasando

•	 Más dolor o fatiga

•	 Menos tolerancia emocional

•	 Menos energía para todo

Importante: esto es parte de la enfermedad, no un fallo.

2. Qué hacer

•	 Reducir expectativas del día

•	 Priorizar solo lo esencial

•	 Adaptar el ritmo (más pausas, menos exigencia)

•	 Estar presente sin intentar arreglar todo

•	 Cuidar lo básico: descanso, comodidad

3. Qué evitar

•	 Forzar ánimo o positividad

•	 Discutir sobre actitud

•	 Intentar recuperar todo lo pendiente

•	 Exigirte hacer un día “normal”

Idea clave para el cuidador/a

Un mal día no se arregla haciendo más, sino exigiendo menos.
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Anexo 4. Frases útiles en el día a día

Para acompañar al paciente

Para ti como persona cuidadora

Útiles:

Recordatorios internos:

Evitar:

Para el entorno (cuando explicas):

“Entiendo que hoy sea un día difícil”

“Estoy aquí contigo”

“No pasa nada por no estar bien hoy”

“Vamos poco a poco”

“Estoy haciendo lo que puedo”

“No tengo que hacerlo perfecto”

“No todo depende de mí”

“También necesito cuidarme para poder cuidar”

“Tienes que animarte”

“Podría ser peor”

“No pienses en eso”

“Si te esfuerzas, puedes”

“Hay días mejores y peores, no siempre depende 

de él/ella”

“El cansancio forma parte de la enfermedad”

“Aunque no se vea, el impacto es real”
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Anexo 5. Ejercicios breves (recursos rápidos)

Pausa de 1 minuto

•	 Para lo que estás haciendo

•	 Respira lento (4 segundos inhalar, 4 exhalar)

•	 Repite durante 1 minuto

Objetivo: cortar la activación mental.

Técnica “solo hoy”

Cuando te sientas desbordado, en vez de pensar en 

todo:

•	 Céntrate solo en el día de hoy

•	 Reduce el foco a lo inmediato

Frase útil: “Hoy solo tengo que sacar adelante este día”

Descargar tensión rápida

•	 Cambia de espacio (otra habitación, ventana)

•	 Haz 3 respiraciones profundas

•	 Suelta hombros y mandíbula

Objetivo: regular el cuerpo en momentos de tensión
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Anexo 6. Recursos útiles

Asociaciones y apoyo

Las asociaciones de pacientes pueden ser un recurso muy útil para recibir información fiable, orientación prácti-

ca, apoyo emocional y contacto con otras personas que conviven con enfermedades reumáticas o acompañan a 

alguien que las tiene.

ConArtritis – Coordinadora

Nacional de Artritis

Entidad estatal que integra y representa a asocia-

ciones de personas con artritis reumatoide, artritis 

psoriásica, artritis idiopática juvenil y espondiloartri-

tis. Puede ser útil para acceder a información sobre 

la enfermedad, recursos para pacientes y familiares, 

actividades y asociaciones locales.

 conartritis.org

 conartritis@conartritis.org

 644 00 77 18

 ceade.org

 contacto@eaceade.es

 665 595 205

CEADE – Coordinadora Española de

Asociaciones de Espondiloartritis

Entidad estatal centrada en personas con espondi-

loartritis. Agrupa asociaciones de distintos territorios 

y trabaja por la defensa de derechos, la integración 

social y la mejora de la calidad de vida de las perso-

nas afectadas.

LIRE – Liga Reumatológica Española

Entidad de ámbito nacional que representa a per-

sonas con enfermedades reumáticas y muscu-

loesqueléticas. Trabaja para dar voz a pacientes y 

familiares, mejorar la calidad de vida, promover la 

información y defender los intereses del colectivo.

Reu+ / Lliga Reumatològica Catalana

Comunidad de personas que conviven con enfer-

medades reumáticas. Ofrece información, acompa-

ñamiento y recursos para las personas afectadas y su 

entorno, especialmente en el ámbito de Cataluña.

 lire.es

 lire@lire.es

 911 250 150 | 692 271 099 

 reumas.org

 contacta@reumas.org

 685 662 185 
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Asociaciones locales de pacientes

Además de las entidades estatales o autonómicas, puede haber asociaciones locales en la comunidad autónoma 

o provincia de la persona afectada. Estas asociaciones suelen ofrecer información cercana, actividades, grupos de 

apoyo, orientación social y acompañamiento entre iguales. ConArtritis, CEADE y LIRE pueden ayudar a localizar 

asociaciones vinculadas al territorio o a la enfermedad concreta. 

Qué pueden ofrecer estas asociaciones

•	 Información fiable sobre la enfermedad.

•	 Orientación para pacientes y familiares.

•	 Contacto con otras personas en situaciones similares.

•	 Actividades formativas o divulgativas.

•	 Apoyo emocional y social.

•	 Derivación a recursos o asociaciones locales.

No necesitas usar todo a la vez. Los anexos están pensados para:

•	 Consultar en momentos concretos

•	 Aplicarlos de forma flexible

•	 Acompañarte en el día a día

La clave no es aplicarlos todos, sino que alguno te resulte útil cuando lo necesites.

Idea final de los anexos
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