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Esta guia esta dirigida a familiares y personas cuidadoras de alguien con una enfermedad reumatica. Su finalidad es ofrecer informacion prac-

tica para comprender mejor la enfermedad, organizar los cuidados cotidianos, identificar sefales de alarma, atender también el bienestar de la

persona cuidadora y conocer los recursos de apoyo disponibles.

No sustituye la orientacién del profesional sanitario, de trabajo social o de otros profesionales.
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Fntender las 4}
enfermedades reumaticas

Antes de cuidar, hay algo fundamental: entender
qué le pasa a la persona una enfermedad
reumatica. No necesitas r conocimientos
médicos, pero si contar una base que te
ayude a interpretar lo que ocurre ' su dia a dia.

Las enfermedades reumaticas no son solo
“dolor en las articulaciones”, sino una serie

de enfermedades cronicas y complejas que
pueden afectar a diferentes partes del cuerpo y
evolucionar con el paso del tiempo.

Ademas, tienen una caracteristica que impacta
mucho en el cuidado: la imprevisibilidad. Hay
dias mejores y dias peores para los pacientes.con
estas enfermedades, simque siempre haya una
causa clara o controlable.

Entender esto como la persona cuidadora desde
el inicio te ayudara a reducir la frustracion,
evitar interpretaciones erroneas, acompanar con
mas empatia hacia la persona que lo padece.
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1.1. Qué son las enfermedades reumaticas

Las enfermedades reumaticas son un grupo amplio de enfermedades que afectan
principalmente al aparato locomotor: articulaciones, musculos, huesos, tendones

y ligamentos.

Sin embargo, es importante entender que: no solo se
limitan al sistema locomotor. En muchos casos también
pueden afectar a otros 6rganos como:

S Piel

S Riflones

S  Pulmones

S Corazon

S Sistema inmunologico

% Caracteristicas clave para el cuidador/a

1. Son enfermedades crdnicas

En la mayoria de los casos no tienen cura definitiva,
aunque si tratamiento para controlar los sintomas y me-
jorar la calidad de vida. El cuidado es un proceso a largo
plazo y que se debe realizar en el dia a dia.

3. Muchas son inflamatorias o autoinmunes

El sistema inmunitario puede atacar por error al pro-
pio organismo, provocando inflamacion y dafiando los
tejidos del paciente. Por eso pueden afectar a distintas
partes del cuerpo, no solo a las articulaciones.

El término engloba diferentes patologias como artritis
reumatoide, lupus, espondiloartritis axial o artritis pso-
riasicas entre otras.

Aungue son distintas, comparten elementos comunes
como: dolor, inflamacion y limitacion funcional.

~

No es una sola enfermedad,
sino muchas.

A

2. El dolor es importante, pero no es lo Unico

Ademas del dolor, pueden aparecer rigidez, inflamacion,
fatiga o pérdida de movilidad. Muchas veces, la fatiga es
tan limitante como el dolor.

4. No siempre se ve desde fuera

Una persona puede sentirse muy limitada sin que haya
sefales visibles claras. En ocasiones, aunque una perso-
na pueda parecer que esta bien, se puede sentir limita-
da. Como persona cuidadora, esto es clave: lo invisible
también necesita atencion.

En conclusion, las enfermedades reumaticas 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 fisicamente, sino

también entender, adaptarse y acompanar.
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1.2. Mas alla de las articulaciones

Cuando se habla de enfermedades reumaticas, 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 mas alla.

Estas enfermedades deben entenderse desde una vision
integral o psicosocial, porque afectan al cuerpo, pero
también a la mente y a la vida diaria.

El dolor: un sintoma invisible con gran impacto

El dolor es uno de los sintomas mas frecuentes e in-
capacitantes de las enfermedades reumaticas. No solo
afecta fisicamente, sino también al suefio, la energia, la
concentracion, el estado de animo y la participacion en
actividades familiares, laborales o sociales.

¢{Qué significa esto para el cuidador/a?

Ademas, al no ser siempre visible, puede generar
incomprension por parte del entorno. El esfuerzo
constante por convivir con el dolor puede hacer que
la persona parezca mas irritable, triste o aislada, cuan-
do en realidad esta intentando manejar sus sintomas y
mantener su actividad diaria.

No todo el dolor es igual. Puede deberse a la infla-
macion propia de un brote de la enfermedad, al dafio
estructural acumulado en articulaciones y tejidos o a
una mayor sensibilidad del sistema nervioso, que hace
que el dolor persista incluso cuando la enfermedad esta
mas controlada.

Que el dolor puede estar presente aunque no se vea, variar de un dia 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.

~

El dolor es mucho mas que una molestia fisica; es una
experiencia compleja que puede afectar al bienestar fisico,
emocional y social del paciente.

A
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No es solo dolor: es un impacto global

Las enfermedades reumaticas pueden afectar simultdaneamente a distintas areas:

ﬁ Fisica: dolor, inflamacion, rigidez

-jE Energia: fatiga constante

C@) Mental: ansiedad, depresion, estres

' - . . . .
099 Social: aislamiento, cambios en roles y relaciones

@) Funcional: dificultad para realizar actividades cotidianas en el dia a dia

Este impacto multidimensional puede ser continuo o fluctuar con el tiempo, lo que afiade una capa mas de dificul-
tad para el paciente y su entorno.

* La fatiga

El sintoma mas invisible (y uno de los mas limitantes)

La fatiga es uno de los sintomas mas frecuentes en realizacion de actividades habituales. En ocasiones,
enfermedades reumaticas y, a menudo, uno de los el entorno puede interpretar erroneamente estas
mas dificiles de comprender desde fuera. dificultades como descuido, falta de atencién o des-

interés, cuando en realidad forman parte del impacto
No es un cansancio “normal”: fisico de la enfermedad.

e Puede aparecer incluso después de descansar
e No siempre mejora durmiendo

e Puede ser constante o impredecible

e Puede limitar mas que el propio dolor

Esta relacionada con varios factores como puede ser
la inflamacion del propio proceso de la enfermedad,
un dolor cronico, problemas de descanso y suefio o
un impacto emocional (estrés, depresion)

Ademas, algunas personas pueden experimentar pe- 1
riodos de pérdida de fuerza o sensacion de debilidad,

especialmente durante los brotes o en momentos Para el Cuidador/a, esto

de mayor fatiga. Esto puede hacer que determinadas 1mphca algo importante:

tareas cotidianas requieran un mayor esfuerzo, que

cueste abrir envases, sostener objetos o incluso que 1a pel’SOHa puede no tener

se caigan cosas de las manos de forma involuntaria. energl’a) aunque “aparente_

mente esté bien”.

Estas situaciones pueden generar frustracion, sen-
sacion de pérdida de autonomia o inseguridad en la I
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% Elimpacto emocional

Una parte central de la enfermedad

Las enfermedades reumaticas tienen un impacto directo
en la salud mental.

Es frecuente que una persona con una enfermedad reu-
matica sienta ansiedad, tristeza o depresion, frustracion
o miedo al futuro.

Esto no es algo secundario. De hecho, las personas con
enfermedades reumaticas pueden presentar con mayor
frecuencia sintomas de ansiedad o depresion que la
poblacion general y puede generarse un circulo vicioso
entre dolor y estado emocional. Mas dolor puede ge-
nerar un peor estado de animo que puede desembocar
en un incremento del propio dolor.

Ademas, el propio diagnostico de una enfermedad
crénica supone un punto de inflexion vital que requiere
adaptacion emocional.

% La “carga invisible” de la enfermedad

Muchos de los pacientes con una enfermedad reuma-
tica sufren sintomas que no se ven a simple vista. Entre
ellos, se encuentra la fatiga, el dolor persistente, dificul-
tades cognitivas (concentracion, “niebla mental”) o un
malestar emocional.

Esto puede generar que los pacientes se sientan incom-
prendidos por parte de su entorno, que sientan soledad
0 una invalidacion al sentir que los demas puedan pen-

sar que "no parece que esté tan mal”

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

Idea clave para el cuidador/a

% Impacto en la vida diaria

Las enfermedades reumaticas pueden afectar a activi-
dades basicas y a la autonomia en tareas que para los
demas 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
economica .

Con el tiempo, esto puede generar aislamiento social y
cambios en la forma de relacionarse con los demas.

Las enfermedades reumaticas no son solo fisicas. Son condiciones que afectan tanto al cuerpo como
a la energia, 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.



1.3. La evolucion de la enfermedad

Las enfermedades reumaticas no evolucionan de forma lineal o previsible. Una de
sus caracteristicas mas importantes y, a la vez, mas dificiles de gestionar es que
pueden ir cambiando con el tiempo.

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 frustracion y
para poder adaptarse mejor al dia a dia del paciente.

Una enfermedad que fluctua

Qué es un brote y como

Muchas enfermedades reumaticas
cursan en forma de brotes y perio-
dos de remision.

e Los brotes son aquellos mo-
mentos en los que los sintomas
de la enfermedad empeoran

e Periodo de remisiéon o control
es aquella fase en la que los sin-
tomas disminuyen o estan mas
estables.

Estos cambios entre brotes o
periodos de remision pueden ser
progresivos o bruscos y previsibles
O inesperados.

Esto implica que el cuidado también
debe ser flexible, no rigido en fun-
cion de la situacion del paciente.

puede afectar

Un brote es una fase en la que la
enfermedad se activa y aparecen o
se intensifican los sintomas.

Puede implicar un aumento del
dolor, una mayor inflamacion, mas
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 medicacion o por un
sobreesfuerzo fisico.

Durante un brote, la persona no “ha
empeorado porque si” ni por falta
de esfuerzo, sino porque la enfer-
medad esta activa.

©)

Periodos de estabilidad

O remision

También existen fases en las que la
enfermedad esta mas controlada.
En estos momentos el pacien-

te puede sentir que los sintomas
disminuyen, una mayor autonomia
y que es capaz de retomar algunas
actividades.

Pero es importante entender que:
esto no significa que la enfermedad
haya desaparecido, sino que esta
controlada.

Esto puede generar una falsa sen-
sacion de “volver a la normalidad”
que, si No se gestiona bien, puede
llevar a frustracion cuando aparecen
nuevos brotes.

&

RECUPERACION
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% La incertidumbre: de los mayores retos % Coémo impacta esto en el cuidado

Uno de los aspectos mas dificiles de estas enfermeda- La evolucion cambiante implica que el rol de la persona
des es la incertidumbre constante. cuidadora también cambia:

No siempre se puede prever cuando aparecera un brote ¢ Hay momentos de mayor intensidad de cuidados

ni cuanto va a durar o como de intenso sera. (brotes)

e Momentos con mas autonomia del paciente (remi-
Esto afecta tanto a la persona como a la persona cuida- sion)
dora, pudiendo generar una sensacion de falta de con- e Necesidad constante de adaptacion

trol, ansiedad o la necesidad constante de adaptacion.

Esto puede generar desgaste emocional si no se entien-
de bien el proceso.

% Evolucion a largo plazo

Aunque cada enfermedad y cada persona son diferen-
tes, las enfermedades reumaticas suelen ser crénicas y
pueden progresar con el tiempo.

Sin un buen control:
e Puede haber dafio estructural en articulaciones

e Puede aumentar la limitacion funcional
e Puede haber afectacion de otros 6rganos

o)
*)

Sin embargo, con tratamiento y seguimiento
adecuados la evolucion puede ralentizarse
0 se puede mantener una buena calidad

de vida.

Idea clave para el cuidador/a

Como persona cuidadora, es bueno entender que las enfermedades reumaticas 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 frustracién, facilidad al acompa-
nar en los momentos dificiles y aprovechar los momentos buenos sin generar expectativas irreales.



1.4. Como afecta la enfermedad a cada persona

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

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

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

Por eso, es mas util 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 reumaticas pueden generar diferen-
tes grados de limitacion funcional, es decir, distintas
dificultades para realizar actividades de la vida diaria.

Estas limitaciones pueden afectar a actividades basicas
(vestirse, asearse, alimentarse) y a actividades instru-
mentales (trabajar, tareas domésticas, organizar medi-
cacion).

La dependencia se entiende como la necesidad de
ayuda para realizar estas actividades, debido a la pérdida
de autonomia.

% Impacto bajo (autonomia mayor)

En este nivel de impacto:

e La persona mantiene bastante independencia

e Puede realizar la mayoria de las actividades por si
sola

e Puede haber dolor, rigidez o fatiga, pero controla-
bles

Pero aun asi puede necesitar apoyo puntual, supervision
en momentos concretos o la adaptacion de ritmos a la
enfermedad

Como persona cuidadora, el rol aqui es principalmente
de acompainiamiento, no de sustitucion.

% Impacto medio (limitacion moderada)

En este nivel de impacto puede:

e Empezar a aparecer dificultades claras en el dia a dia

e Algunas actividades pueden requerir ayuda o mas
tiempo

e Lafatigay el dolor limitar mas

Esto puede implicar ayuda en tareas domeésticas o des-
plazamientos, apoyo en momentos de mayor cansancio
o brotes o necesidad de adaptar rutinas.

Aqui el cuidado se vuelve mas activo, pero sigue siendo
importante fomentar la autonomia siempre que sea
posible.

* Impacto alto (dependencia significativa)

En fases mas avanzadas o en determinados momentos:

e Lalimitacion funcional es importante

e Puede haber dificultad para actividades basicas

e Puede existir dolor intenso, fatiga severa o deformi-
dad articular

La persona que sufre la enfermedad puede necesitar
ayuda diaria o varias veces al dia, apoyo constante en
algunas tareas o la supervision continua en determina-
dos casos.

En este nivel, el impacto no es solo fisico también pue-
de afectar a la vida social, emocional y familiar.



Algo clave: estos niveles no son fijos

Una misma persona puede pasar por distintos niveles a El Cuidado tamblén debe

lo largo del tiempo por diversos motivos como mejorar .
oo emeep ’ adaptarse continuamente.
con el tratamiento, empeorar en un brote o necesitar

mas ayuda en ciertos momentos. .

Idea clave para el cuidador/a

No hay una unica 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.
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2.1 Qué significa realmente cuidar

Cuidar no es solo realizar tareas. Es un rol amplio que puede incluir distintas di-
mensiones al mismo tiempo:

@7}) Cuidado fisico: ayudar en actividades diarias (movilidad, higiene, medicacion)

'IJ = ~
(ngl Apoyo emocional: escuchar, acompanar, sostener
I

% Organizacion: gestionar citas médicas, tratamientos, adaptacion

@ Observacién: detectar cambios en el estado del paciente

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

% Cuidar no es decidir por la otra persona

Cuidar y acompafar no significa tomar decisiones por la persona con enfermedad reumatica. A veces, con la inten-
cion 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 autonomia. 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 acompaiiar y apoyar, favoreciendo que la persona participe en las decisiones sobre su pro-
pia vida.

% Mitos frecuentes sobre el cuidador/a Tengo que poder

con todo

En muchos casos, el rol de la persona cuidadora esta
rodeado de ideas poco realistas.

Estos mitos pueden aumentar la presion y generar
frustracion.

Si lo hago bien, la
persona estara bien

La realidad es otra: cuidar no es hacerlo todo perfec-
to, sino estar presente y sostener el proceso junto al

paciente.
Cuidar es olvidarme
de mi




% Una realidad que muchas veces no se ve

El cuidado informal suele darse en el entorno familiar y sin formacion previa. Esto puede implicar muchas veces
aprender “sobre la marcha”, tomar decisiones sin seguridad o convivir con la incertidumbre.

Ademas, es un rol que puede implicar carga fisica, emocional y social importante.
Cuidar no es solo hacer tareas. Es un proceso continuo que combina accién, adaptacién y acompainamiento.

2.2 El equilibrio entre cuidar y sobreproteger

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

sobreproteccion.

* Qué es la sobreproteccion

La sobreproteccion ocurre cuando, con buena intencion:

Esto puede tener consecuencias importantes:

s Se hacen cosas que la persona podria hacer

S Pérdida de autonomia

s Se evita cualquier esfuerzo o dificultad

s Sensacién de incapacidad

G Se toman decisiones por la otra persona

S  Disminucion de la autoestima

% Por qué ocurre

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

Mantener cierto grado de autonomia favorece la auto-
estima de los pacientes pudiendo mejorar la adaptacion
de la enfermedad o reducir la dependencia emocional.

Incluso en situaciones de limitacion, la persona puede y
debe participar en su propio cuidado, pero con apoyo.
Aceptar que no puedes controlarlo todo es una de las
ideas mas importantes para la persona cuidadora: no
todo depende de ti.

Hay que tener en cuenta que las enfermedades reu-
maticas pueden fluctuar, no ser completamente con-
trolables y/o no mejorar solo por mucho esfuerzo que
se ponga. Intentar controlar todo suele aumentar la
frustracion, la sobrecarga y la sensacion de culpa.

Es importante entender que cuidar bien no es hacer
mas. Cuidar también es saber cuando ayudar, cuando
dejar hacer y cuando acompafar sin intervenir



50T a con una enfermedad
un ‘impacto directo en quien
jgugltual SIno Un proceso
o que va acumulando

ser progreswo y acumulativo.
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"%ﬁseonectar o la sensacién de estar siempre
pendiente.
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Los estudios sobre cuidados en enfermedades cronicas muestran que la persona
cuidadora asume una carga global (fisica, emocional y social) que puede afectar
de forma significativa a su salud y calidad de vida.

Ademas, en muchos casos este cuidado se asume sin

formacion previa, se aprende sobre la marcha y se realiza %  Eldesgaste no es un fallo

sin apoyo suficiente.
S Noindica que no estés sabiendo cuidar

Esto hace que muchas personas cuiden durante largos

periodos “tirando de si mismas”, sin parar a pensar cémo =  ES Una consecuencia esperable del contexto

estan ellas mismas.

Por eso es importante entender que:

3.1. Impacto emocional

El impacto emocional es, en muchos casos, el mas 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,
frustracion, tristeza o sensacion de impotencia.

Estas emociones no son excepcionales. Son una res- Con el tiempo, esta combinacion puede derivar en, des-

puesta normal ante una situacion exigente. gaste emocional, saturacion, sensacion de sobrecarga o
dificultad para recuperar energia.

Ademas, hay una experiencia muy frecuente en las

personas cuidadoras: la sensacion de no estar haciendo En algunos casos, puede impactar incluso en el estado

suficiente. de animo o en la capacidad de afrontamiento.

Esto ocurre incluso cuando el nivel de implicacion es
alto, y esta muy relacionado con la falta de control sobre
la enfermedad.

La incertidumbre afiade otra capa de carga. No saber
cuando habra un brote o como evolucionara la persona
obliga a mantener un estado de alerta constante.




3.2. Impacto fisico

El cuidado también tiene consecuencias fisicas que muchas veces pasan

desapercibidas al inicio.

Es frecuente que pueda aparecer, fatiga acumulada,
sensacion de no descansar del todo, tension muscular
mantenida, molestias fisicas (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.

Ademas, el cansancio fisico no es independiente del
emocional.

Cuando existe carga emocional sostenida el descanso
puede ser menos reparador, aumentar la sensacion de

agotamiento o disminuir la capacidad de recuperacion

Por eso muchas personas cuidadoras describen un
cansancio que no es solo fisico, sino general.

3.3. Impacto social

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 sensacion de responsabilidad constante.

Como consecuencia, el cuidado puede ocupar una parte
central de la vida, desplazando otras areas importan-

tes. Esto tiene un impacto directo pudiendo reducir las
fuentes de apoyo, aumentar la sensacion de aislamiento
o limitar los espacios de desconexion.

~

El apoyo social es uno de

los principales factores que
ayudan a sostener el cuidado
en el tiempo.

Y esto es relevante porque el apoyo social es uno de los
principales factores que ayudan a sostener el cuidado en



3.4. Senales de alerta

El desgaste de la persona cuidadora no siempre es evidente. Muchas veces
aparece de forma progresiva y se normaliza. Por eso es importante identificar
sefales que indican que se esta llegando a un limite:

En fases mas avanzadas puede aparecer la sobrecarga
de la persona cuidadora, que implica un impacto signi-
ficativo en el bienestar fisico y emocional.

S Cansancio constante o sensacién de no recuperarse

S Irritabilidad o menor paciencia

Detectar estas sefiales a tiempo permite introducir
cambios, buscar apoyo y prevenir un desgaste mayor.
Reconocerlo no significa fallar como persona cuidado-
ra, significa que el cuidado esta teniendo un impacto
gue también necesita atencion.

\, Dificultad para concentrarse

G Sensacion de desbordamiento

S Abandono del autocuidado

G Pérdida de interés por actividades personales

S Aislamiento progresivo




Cuidado pra
en el dia a j

medades reumaticasno
_ intervenciones, sino en lo
da dia. Son los pequefios ajustes,
ormas de hacer las cosas lo que

-’-*'enila.
¥

Uno de los principales retos es que el dia a

dia es cambiante: hay dias mejores y dias mas
limitantes. Por eso, mas que buscar una rutina
rigida, el objetivo es construir un cuidado
flexible, seguro y sostenible.

que ocurre €a
decisiones y:
marca la dife

Ademas, el cuidado practico no debe centrarse
solo en ayudar, sino también en facilitar la
autonomia, 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.
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4.1. Rutinas flexibles

Organizar el dia a dia ayuda, pero en enfermedades reumaticas es importante
evitar la rigidez y aprender a ser flexible.

Hay que ser consciente de que los sintomas pueden
cambiar, por lo que una planificacion estricta suele ge-
nerar frustracion. Es mas util plantear rutinas flexibles,
que permitan adaptarse.

Algunas claves son:

S Priorizar lo importante frente a lo urgente

S Ajustar el ritmo segun el estado del dia

G, Alternar actividad y descanso

, Evitar la sobrecarga en dias "buenos”

Esto ultimo es especialmente importante: en dias con
menos dolor, es habitual intentar recuperar todo lo
pendiente, lo que puede empeorar los sintomas poste-
riormente.

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

fuerzo.

4.2. Apoyo en actividades diarias

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

El papel de la persona cuidadora no es sustituir completamente, sino facilitar que la persona haga lo maximo posi-
ble por si misma. Algunas pautas que pueden ser utiles son:

= s . ~
83'3 Dividir las tareas en pasos mas pequefos

@ Dar mas tiempo en lugar de hacer por la persona

883 Adaptar horarios a los momentos del dia con menos sintomas

B¢ Utilizar apoyos o adaptaciones cuando sea necesario

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



4.3. Movilizacién segura

Ayudar fisicamente sin las técnicas adecuadas puede provocar lesiones, tanto en
el paciente como en la persona cuidadora.

Las enfermedades reumaticas pueden implicar rigidez, dolor y limitacion de movilidad, lo que hace que algunos
movimientos puedan ser mas dificiles.

Los principios basicos para realizar movimientos seguros serian:

:‘% Evitar tirar o cargar peso sin apoyo

%I Adaptar la altura de superficies (cama, silla)

@ Utilizar el propio peso del paciente cuando sea posible

_’,(6 Mantener una postura adecuada (espalda recta, evitar giros bruscos)

Cuando no se aplican estos principios, aumenta el riesgo de lesiones musculares, dolor de espalda o sobrecarga
fisica. Esto es especialmente relevante en cuidados prolongados.

4.4. Adaptacion del hogar

La adaptacion del hogar es fundamental para favorecer la autonomia, la seguridad
y el bienestar de las personas con enfermedades reumaticas. Se recomienda
eliminar obstaculos y mantener los espacios de paso despejados para prevenir
caidas.

Es conveniente instalar barras de apoyo en el bafio, 1
utilizar alfombrillas antideslizantes y colocar una silla o ) )
banco para la ducha cuando sea necesario. Los objetos Estas medldas COl’ltflbU.yefl
de uso frecuente deben sitgarse a una altura ac_cesible a mantener la independen—
para evitar esfuerzos excesivos, agacharse o estirarse . . :
repetidamente. También es uUtil emplear utensilios ergo- cia funcional y mejorar la
némicos y ayudas técnicas que faciliten las actividades Calidad de Vida del paciente
diarias. .

y de su persona cuidadora.
Una buena iluminacion 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-

meésticas para reducir la sobrecarga fisica y fomentar
periodos de descanso.
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e ola persona esta desan}mada enfadada
' lemente sin energia.

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

Acompaiiar emocionalmente no significa
tener siempre la respuesta correcta, sino estar
presente de una forma adecuada.
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5.1. Entender los bajones emocionales del paciente
Los cambios emocionales en el paciente son frecuentes y tienen una base real.

Detras de un mal dia suele haber dolor persistente, cansancio acumulado, frustracion por las limitaciones o miedo
al futuro. Esto puede traducirse en irritabilidad, tristeza, apatia o incluso necesidad de aislarse. Es importante enten-
der que estas reacciones no son personales y voluntarias o no siempre se pueden controlar. Ademas, el impacto
emocional puede ser tan limitante como los sintomas fisicos. Interpretar estos momentos como parte del proceso
ayuda a reducir conflictos y a acompafiar mejor.

5.2. Qué decir y qué no decir

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

Hay frases que, aunque bien intencionadas, pueden
generar rechazo o incomprension:

e "Tienes que ser positivo”
e "Podria ser peor”

e "No pienses en eso”

e "Tienes que animarte”

Este tipo de mensajes pueden invalidar lo que la perso-
na siente. En cambio, suelen ser mas utiles frases que
validen la experiencia, reconocen el momento y no
intentan forzar soluciones. Por ejemplo:

e "Entiendo que hoy sea un dia dificil”
e "Estoy aqui contigo”
e "No hace falta que estés bien todo el tiempo”

El objetivo no es cambiar
el estado emocional del pa-
ciente, sino acompanarlo
sin invalidarlo.




5.3. Como acompanar en dias dificiles
Hay dias en los que el dolor, la fatiga o el estado emocional son mas intensos.

En estos momentos, intentar “resolver” la situacion suele generar mas frustracion. Es mas util centrarse en formas
sencillas de acompanfar:

S  Estar presente, aunque no se hable mucho

S Adaptar el ritmo del dia sin presionar

G Facilitar pequefas cosas (descanso, comodidad)

S Respetar si la persona necesita espacio

S  Mantener cierta rutina sin rigidez

G Evitar discusiones sobre actitud

G Centrarse en lo inmediato, no en el largo plazo

El acompafamiento no siempre implica hacer algo. A veces consiste en no exigir mas de lo que ese dia permite.

5.4. Cuando sientes que ya no sabes como ayudar

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

Es importante entender que no siempre hay una solucion inmediata, no todo depende de la persona cuidadora y
que acompanar es un acto de valentia.

En estos momentos puede ser util bajar la exigencia, centrarse en lo basico (estar, escuchar) y apoyarse en perso-
nas cercanas a la persona cuidadora (familia, amigos, profesionales, asociaciones). Aceptar los limites no significa
abandonar, significa cuidar de una forma mas realista y sostenible.




La mayoria de las pe
que “deberian cui

encuentran el tiempo, la energla oel espac:1o '-

| para hacerlo. En| el @8ntexto de enferm@dades.
“cronicas, el autocuidado no puede plantearse
como algo ideal operfecto. Tiene que ser

realista, adaptable y compatible con el dia a
dia del cuidado.

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

Por eso, en este contexto, el autocuidado
no es un lyjo, es parte del propio cuidado.
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6.1. Cuidarte no es opcional

El estado de la persona cuidadora influye directamente en la calidad del cuidado.
Cuando hay cansancio mantenido, saturacion emocional o falta de descanso es
mas dificil tener paciencia, tomar decisiones o sostener el acompafiamiento
emocional.

Al contrario, cuando la persona cuidadora tiene un minimo de bienestar, es mas facil 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.

6.2. Barreras reales

Uno de los errores mas comunes es plantear el autocuidado como algo facil de
incorporar, cuando en la practica existen muchas barreras.

Las mas habituales son falta de tiempo, sensacion de no  que lo perciban como algo inalcanzable. Esto genera
poder dejar solo al paciente, cansancio acumulado, falta  un efecto frecuente: si no se puede hacer mucho, no se
de apoyo o culpa al priorizarse. Estas barreras no son hace nada.
excusas, son condiciones reales del cuidado.

Por eso, el enfoque debe cambiar: no se trata de en-
Ademas, muchas personas cuidadoras tienen una idea contrar tiempo ideal, sino de integrar pequeiias accio-
implicita de que cuidarse significa "hacer cosas grandes” nes posibles.
(tiempo libre, ocio, descanso prolongado), lo que hace
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6.3. Micro estrategias de autocuidado
El autocuidado realista se basa en pequefnas acciones sostenibles en el tiempo.

No se trata de afladir mas carga, sino de introducir ajustes que no dependan de condiciones ideales.
Algunas estrategias utiles:

@ Aprovechar pausas cortas del dia para desconectar unos minutos

: Introducir pequenas 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

R | @ |06

También es util identificar momentos del dia en los que hay algo mas de margen, aunque sean breves.
Estas micro acciones tienen un efecto acumulativo y ayudan a prevenir el desgaste a largo plazo.

3% Autocuidado integrado

Una estrategia especialmente util 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:

e Realizar una actividad tranquila juntos (paseo, ver
algo relajante)

e Compartir momentos sin foco en la enfermedad

e Adaptar actividades para que sean sostenibles para
ambos

Esto reduce la sensacion de incompatibilidad entre
cuidar y cuidarse.

~

El autocuidado en personas
cuidadoras no es perfecto ni
ideal. Es pequeno, irregular
y adaptado, pero marca la di-
ferencia cuando se mantiene
en el tiempo.

h
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1 e” sino en aprender a entender lo que
0 5 eglte reduc1r la autoexigencia, maneJar la
Jﬁcertldumbre y sostener el cuidado sin
desgastarse en exceso.

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

Una de las caracteristicas mas 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”

Este nivel de exigencia suele estar alimentado por, el Cuando se mantienen en el tiempo, pueden generar

sentido de responsabilidad, el vinculo emocional y/o las  frustracion, sensacion de no llegar o desgaste emocio-

expectativas propias y del entorno. nal. Ademas, la autoexigencia esta relacionada con ma-
yor sobrecarga y peor bienestar en personas cuidado-

El problema es que estas exigencias no son realistas ras. Reducirla no significa cuidar peor, significa hacerlo

en un contexto como el cuidado de una enfermedad de forma mas sostenible.

cronica.

Clave practica

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

7.2. COmo sostener la incertidumbre

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

Los estudios muestran que tanto pacientes como personas cuidadoras desarrollan niveles importantes de incerti-
dumbre asociados a la enfermedad cronica, especialmente cuando falta informacion o apoyo.

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

Estrategias utiles:

S Centrarse en el dia a dia en lugar del largo plazo

S Diferenciar lo que depende de uno de lo que no

G Aceptar que no siempre habra respuestas claras

Clave practica

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



7.3. Qué hacer cuando te vienes abajo
Es normal que haya momentos en los que la persona cuidadora no puede mas.

Esto puede aparecer como llanto, bloqueo, cansancio En cambio, ayuda parar, aunque sea unos minutos, re-

extremo y/o necesidad de desconectar. Estos momen- ducir las exigencias ese dia, hablar con alguien de con-

tos no son una sefal de debilidad, sino una respuesta a fianza o reconocer lo que estas sintiendo sin juzgarlo.

la acumulacion emocional. Ignorarlos o intentar “seguir Las estrategias de afrontamiento activas (expresar emo-

como si nada” suele aumentar el desgaste. ciones, pedir ayuda, organizarse) se asocian a menor
sobrecarga y mejor calidad de vida en personas cuida-
doras.

Clave practica

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

7.4. Gestionar la culpa

La culpa es una de las emociones mas 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.

Esta culpa suele estar relacionada con expectativas
poco realistas, presion interna o familiar o acumulacion
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: [[j

e Sentir culpa no significa estar haciendo algo mal
e Esunaemocion habitual en el cuidado
e Aparece precisamente porque importa lo que haces.

Reenfoque util

Sustituir “"deberia hacer mas” por “estoy haciendo
lo que puedo con los recursos que tengo”

También es clave aceptar limites, pedir ayuda sin
interpretarlo como un fallo y entender que cuidar
no es hacerlo todo en solitario.
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Sin embargo, muchas persona s cuidadoras s

encuentran en la practlca en una situacion de
soledad estructural: asumen gran parte del
cuidado sin apoyo suficiente o sin saber cémo
acceder a él. Por eso, construir una red de apoyo
no es algo opcional, sino parte esencial del
cuidado.
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8.1. Tipos de apoyo

El apoyo no es solo una cosa. Existen distintos tipos, y todos pueden ser utiles en

diferentes momentos.

% Apoyo familiar

Incluye a personas cercanas (pareja, hijos, hermanos,
familiares).

Puede traducirse en ayudar en tareas concretas, cubrir
momentos puntuales o acompafar emocionalmente.

% Apoyo social

Amistades, vecinos o entorno cercano.

Aunque sea menos vinculado al cuidado directo, puede
aportar escucha compania o espacios de desconexion.

8.2. Como pedir ayuda

% 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 orientacion.

1
Disponer de varios tipos de
apoyo, aungue no sean inten-
sivos, mejora la capacidad de
adaptacion del cuidador/a.

A

Uno de los mayores obstaculos no es la falta de recursos, sino la dificultad para

pedir ayuda.

Es frecuente que la persona cuidadora sienta que deberia poder con todo, no quiera “cargar” a otros, piense que
nadie lo hara 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 practicas:

S Pedir cosas concretas (no "ayudame”, sino “puedes venir esta tarde”)

S Aceptar ayuda, aungue no sea perfecta

s  Empezar por apoyos puntuales

S  Comunicar de forma clara las necesidades

Un aspecto importante: esperar a estar desbordado para pedir ayuda hace mas dificil recibirla.
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8.3. Crear una red, aunque partas de cero

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- Ademas, compartir con otras personas en situaciones

nes de pacientes, participar en grupos de apoyo, con- similares normaliza lo que se siente, aporta estrategias

sultar recursos en centros de salud o servicios sociales practicas y genera sensacion de acompanamiento.

o explorar ayudas disponibles a nivel local. La evidencia indica que el apoyo social percibido y el
uso de recursos estan asociados a menor sobrecarga y

Estos espacios tienen un valor afiadido importante: no mejor adaptacion al rol de persona cuidadora.

solo ofrecen informacion, también reducen la sensa-
cion de estar solo.

Idea clave para el cuidador/a

No necesitas tener una red perfecta para empezar. Basta con incorporar pequefios apoyos y ampliarlos
poco a poco.
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La enfermedadno'selo afecta a la personay a

la persona cuidadora. También impacta en cémo
se relacionan con su en orno: fa}mﬂla amistades,

trabajo o escue )

r";

1 o
Uno de los problemas mas frecuentes es la

falta de comprension. Muchas enfermedades =
eumadticas son invisibles; y eso hace que
desde fuera ' Se entienda lo que estd
- Easando. Es nerar comentarios poco

justos, expe irreales, falta de empatia o
“incluso conflictos.

(

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

Guias para personas cuidadoras | Enfermedades reumaticas 5



9.1. Explicar la enfermedad a otros

Explicar la enfermedad no siempre es facil. Puede haber dudas sobre cuanto
contar, a quien y como hacerlo.

En muchos casos, el entorno no entiende por qué hay dias buenos y dias malos, por qué la persona puede hacer
algo un dia y al siguiente no o por qué el cansancio es tan limitante. Esto ocurre porque gran parte de los sintomas

son invisibles.

Claves para explicarlo:

Utilizar ejemplos concretos del dia a dia

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

Adaptar el nivel de detalle segun la persona

(W
S
(W
S

No intentar justificar todo constantemente

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

@_

Idea clave para el cuidador/a

Explicar la enfermedad ayuda a reducir conflictos, pero no elimina completamente la falta de comprension.

9.2. Gestionar la falta de empatia

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

Esto puede generar enfado, frustracion o sensacion de injusticia. La falta de empatia no siempre es intencional. En
muchos casos esta relacionada con el desconocimiento.

Estrategias utiles:

S Ajustar expectativas sobre lo que cada persona puede ofrecer

S No entrar en discusiones constantes

G  Elegir cuando explicar y cuando no

S Apoyarse en personas que si entienden
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También es importante protegerse emocionalmente: no todas las opiniones necesitan ser respondidas ni corregidas.

Idea clave para el cuidador/a

No se puede controlar como reaccionan los demas, pero si como se gestiona ese impacto.

9.3. Adaptar la vida social

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 ultima hora o
que cambie el ritmo de participacion social. Esto puede generar aislamiento si no
se gestiona correctamente.

Claves practicas:

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

S Priorizar relaciones que aportan apoyo

S Mantener al menos algunos espacios sociales, aunque sean breves

S Aceptar que la forma de relacionarse puede cambiar

Idea clave para el cuidador/a

Reducir la vida social puede ser necesario en algunos momentos, pero aislarse completamente aumenta
el desgaste emocional.

1

El objetivo no es mantener
la vida social exactamente
igual, sino adaptarla a la
nueva realidad.




Recursos
y ayudas \

Uno de los aspectos que mas desgaste genera
en el cuidado es sentir que todo depende de
uno,mismo: encontrar informacion, gestionar
tramites; acceder a ayudas o saber a dénde
acudir. -

Muchas personas cuidadoras describen este
proceso como confusegfragmentado y poco

accesible. Sin embargéf@msten recursos que~-~y7
a B

pueden facilitar el cuidado y reducir la carg

El objetivo de este bloque es ayudarte a saber
qué tipo de ayudas existen, orientarte en cémo
acceder a ellas e identificar fuentes fiables.
Tener acceso a informacion y recursos adecuados
estd asociado con menor sobrecarga y mejor
adaptacién al rol de la persona cuidadora.
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10.1. Ayudas administrativas

En muchos casos, las personas con enfermedades reumaticas pueden acceder a
ayudas publicas en funcion del grado de afectacion.

Las principales son: Estas ayudas permiten acceder a:
S Reconocimiento de discapacidad S Apoyo domiciliario

S Valoracién de dependencia S Recursos sociales

s Prestaciones econdmicas o servicios asociados S Beneficios fiscales

Claves practicas:

S Iniciar los tramites cuanto antes (suelen ser largos)

S Informarse en servicios sociales o centros de salud

S Recopilar informes médicos actualizados

S Hacer seguimiento del proceso

El acceso puede ser complejo, pero contar con estas ayudas tiene un impacto importante en la organizacion
del cuidado.

10.2. Recursos técnicos

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

Pueden incluir: Su uso permite reducir el esfuerzo fisico, mejorar la au-
tonomia del paciente o prevenir lesiones en la persona

e Ayudas para la movilidad cuidadora.

e Utensilios adaptados

e Productos de apoyo para el hogar Muchos de estos recursos se pueden obtener a través

de servicios sanitarios, o programas de ayudas técnicas.

@_

Idea clave para el cuidador/a

Pequenas adaptaciones pueden tener un impacto muy grande en la calidad de vida.
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10.3. Asociaciones y apoyo externo

Las asociaciones de pacientes y entidades sociales son uno de los recursos mas
utiles y, a menudo, menos conocidos.

Ofrecen informacion practica, orientacion sobre la 1
enfermedad, apoyo emocional y conexion con otras

personas en la misma situacion. Hablar con personas en la

En el ambito de enfermedades reumaticas, algunas mlsma SltuaC1OI.1 aporta SOlU.-

referencias son: clones que no siempre apare-
Compri cen en el sistema sanitario.

o onArtritis

e Reu+
e CEADE L

Estos espacios te pueden ayudar a resolver dudas, re-
ducir la sensacion de aislamiento o acceder a recursos
actualizados.

10.4. Informacion fiable: dénde y coémo buscar

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

Es importante aprender a identificar informacion de calidad.

% Fuentes recomendadas % Qué evitar
e Sociedades cientificas (reumatologia) e Foros sin moderacion profesional
e Asociaciones de pacientes reconocidas e Soluciones “rapidas” o sin base cientifica
e Organismos sanitarios oficiales e Informacion sin respaldo claro

e Hospitales o centros especializados

% Como interpretar la informacion

e Contrastar varias fuentes
e Evitar contenidos alarmistas
e Consultar con profesionales ante dudas importantes

S @/

Idea clave para el cuidador/a

No se trata de saberlo todo, sino de saber dénde consultar y cuando pedir ayuda profesional.

Guias para personas cuidadoras | Enfermedades reumaticas 40



Anexos

Anexo 1. Checklist: seiales de sobrecarga de la persona cuidadora

Marca las que se identifiguen contigo en las ultimas semanas:
Estado fisico

O Me siento cansado/a la mayor parte del tiempo
(O No descanso bien, aunque duerma

O Tengo molestias fisicas frecuentes (espalda, cuello, tension)

Estado emocional

(O Meiirrito o enfado con mas facilidad
(O Me siento desbordado/a o sin energia
(O Tengo sensacién de no estar haciendo suficiente

O Me cuesta disfrutar de cosas que antes me gustaban

Pensamientos

O Siento que tengo que poder con todo
(O Me cuesta desconectar mentalmente del cuidado

O Me preocupa continuamente lo que pueda pasar

Vida personal

(O He reducido mucho mi vida social
O Me cuesta encontrar tiempo para mi

O Siento que el cuidado ocupa casi todo mi dia
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Interpretacién rapida

(O 0-4 - Situacion dentro de lo esperable
(O 5-8 — Atencién: empieza a haber sobrecarga

(O 9 o mas — Nivel alto de desgaste, conviene introducir cambios

Guias para personas cuidadoras | Enfermedades reumaticas
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Anexo 2. Checklist: autocuidado minimo viable

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

Descanso

O Me doy pequeiios momentos de pausa durante el dia

(O Intento respetar un minimo de horas de suefio

Cuidado basico

(O Como con cierta regularidad

(O Me hidrato y no descuido lo basico
Espacio personal

O Tengo al menos un pequeio momento diario para mi

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

Apoyo
O He pedido ayuda alguna vez, aunque sea puntual

(O No intento hacerlo todo solo/a

Mental

O Me permito no estar bien algunos dias

O Intento no exigirme hacerlo perfecto

Idea clave para el cuidador/a

No necesitas cumplir todo. Si mantienes 3—4 puntos de forma regular, ya estas cuidandote.
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Anexo 3. Guia rapida: qué hacer en un mal dia

Cuando el paciente o tu tengais un dia dificil

% 1. Qué esta pasando

e Mas dolor o fatiga
e Menos tolerancia emocional
e Menos energia para todo

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

%¥ 2. Qué hacer

e Reducir expectativas del dia

e Priorizar solo lo esencial

e Adaptar el ritmo (mas pausas, menos exigencia)
e Estar presente sin intentar arreglar todo

e Cuidar lo basico: descanso, comodidad

@_

Idea clave para el cuidador/a

¥ 3. Qué evitar

Forzar animo o positividad

Discutir sobre actitud

Intentar recuperar todo lo pendiente
Exigirte hacer un dia "normal”

Un mal dia no se arregla haciendo mas, sino exigiendo menos.
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Anexo 4. Frases utiles en el dia a dia

% Para acompanar al paciente

Utiles:

Evitar:

S “Entiendo que hoy sea un dia dificil”

S "Tienes que animarte”

S "Estoy aqui contigo”

S "Podria ser peor”

S “No pasa nada por no estar bien hoy”

S “No pienses en eso”

G "Vamos poco a poco”

G Site esfuerzas, puedes”

% Para ti como persona cuidadora

Recordatorios internos:

Para el entorno (cuando explicas):

“Estoy haciendo lo que puedo”

“No tengo que hacerlo perfecto”

“No todo depende de mi”

1] €| ¢

“También necesito cuidarme para poder cuidar”
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S "Hay dias mejores y peores, no siempre depende
de él/ella”

S “El cansancio forma parte de la enfermedad”

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

% Pausa de 1 minuto

e Paralo que estas haciendo
e Respira lento (4 seqgundos inhalar, 4 exhalar)
e Repite durante 1 minuto

Objetivo: cortar la activacion mental.

% Técnica “solo hoy”

Cuando te sientas desbordado, en vez de pensar en
todo:

e (Céntrate solo en el dia de hoy
e Reduce el foco a lo inmediato

Frase util: “"Hoy solo tengo que sacar adelante este dia”

% Descargar tension rapida

e Cambia de espacio (otra habitacion, ventana)
e Haz 3 respiraciones profundas
e Suelta hombros y mandibula

Objetivo: regular el cuerpo en momentos de tensién
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Anexo 6. Recursos utiles

% Asociaciones y apoyo

Las asociaciones de pacientes pueden ser un recurso muy Util para recibir informacion fiable, orientacion practi-
ca, apoyo emocional y contacto con otras personas que conviven con enfermedades reumaticas 0 acompafian a
alguien que las tiene.

ConArtritis — Coordinadora @ conartritis.org

Nacional de Artritis @ conartritis@conartritis.org

Entidad estatal que integra y representa a asocia- e 644007718

ciones de personas con artritis reumatoide, artritis
psoriasica, artritis idiopatica juvenil y espondiloartri-
tis. Puede ser util para acceder a informacion sobre
la enfermedad, recursos para pacientes y familiares,
actividades y asociaciones locales.

conartritis

COORDINADORA NACIONAL DE ARTRITIS

CEADE - Coordinadora Espafiola de @ ceade.org

EADE Asociaciones de Espondiloartritis @ contacto@eaceade.es
QO 665595 205

Entidad estatal centrada en personas con espondi-
loartritis. Agrupa asociaciones de distintos territorios
y trabaja por la defensa de derechos, la integracion
social y la mejora de la calidad de vida de las perso-
nas afectadas.

@ LIRE - Liga Reumatoldgica Espafiola @ lirees

I e _ _ _ @ lire@lire.es
Entidad de ambito nacional que representa a per-

liss Roumatsegioapanole oo medadies reumaticas y muUsCU- QO 911 250 150 | 692 271 099
loesqueléticas. Trabaja para dar voz a pacientes y
familiares, mejorar la calidad de vida, promover la
informacion y defender los intereses del colectivo.

Reu+ / Lliga Reumatologica Catalana @ reumas.org

@ contacta@reumas.org

Comunidad de personas que conviven con enfer-
O 635662 185

medades reumaticas. Ofrece informacién, acompa-
Aamiento y recursos para las personas afectadas y su
entorno, especialmente en el ambito de Catalufa.
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Ademas de las entidades estatales o autondmicas, puede haber asociaciones locales en la comunidad autonoma
o provincia de la persona afectada. Estas asociaciones suelen ofrecer informacion cercana, actividades, grupos de
apoyo, orientacion social y acompanamiento entre iguales. ConArtritis, CEADE y LIRE pueden ayudar a localizar
asociaciones vinculadas al territorio o a la enfermedad concreta.

Qué pueden ofrecer estas asociaciones

e Informacion fiable sobre la enfermedad.

e Orientacion para pacientes y familiares.

e Contacto con otras personas en situaciones similares.
e Actividades formativas o divulgativas.

e Apoyo emocional y social.

e Derivacion a recursos o asociaciones locales.
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