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La Esclerosis Multiple es una enfermedad del sistema
nervioso central, que afecta al cerebro y la medula espinal.
Actualmente existen tratamientos que pueden cambiar el

curso de la enfermedad y mejorar la calidad de vida.,

Por eso, en Merck Serono, empresa comprometida con la

innovacion en el desarrollo y mejora de productos para el

tratamiento de enfermedades neurocdegenerativas,

apoyarmos la lucha contra la Esclerasis Multiple.
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¢, QUE ES LA
ESCLEROSIS MULTIPLE?

a Esclerosis Mdltiple es una de las

causas mas frecuentes de invalidez

en adultos jévenes, y la segunda de

ingreso hospitalario de causa neuro-
|6gica. Afecta aproximadamente a 100 de ca-
da 100.000 personas. En Espafia hay mas de
60.000 personas diagnosticadas. La enferme-
dad supone un gran impacto emocional, una
gran carga financiera y repercute seriamente
en el proyecto vital de los/as afectados/as y en
sus familiares, ya que suele diagnosticarse en-
tre los 20 y los 40 afios, la edad mas produc-
tiva a todos los niveles, afectando a las muje-
res en una proporcion aproximada de dos de
cada tres.

La Esclerosis Multiple (EM) es una enfer-
medad que afecta de forma exclusiva al Sis-
tema Nervioso Central (SNC). Todos los sin-
tomas que produce, son fruto de la alteracién
de algunas de sus funciones. La gran variedad
de los mismos, la convierten para algunos en el
paradigma de las enfermedades en el campo
de la Neurologia.

El SNC se compone de distintas partes (ce-
rebro, tronco del encéfalo, cerebelo y médula
espinal), que estan coordinadas y conectadas
entre si. Las funciones mas cominmente afec-
tadas en la EM son la motora, dando lugar a
la paresia y espasticidad, si afecta la via pira-
midal, o al desequilibrio e incoordinacion, si se
afecta al cerebelo; la sensitiva, que provoca hi-
poestesia, parestesia o disestesia, y la visual.
También pueden alterarse las funciones de los
pares craneales, siendo la diplopia, el sintoma
mas comun, el control sobre los esfinteres y las
funciones intelectuales.

En la mayoria de los casos, la alteracion de
estas funciones, no se produce de forma aisla-

da, sino que cada paciente presenta distintos
grados de disfuncion de cada una de ellas.

No es una enfermedad hereditaria, pero
la genética tiene una gran influencia en la pro-
babilidad de padecer EM. No es contagiosa ni
mortal.

Entre los sintomas mas comunes, podemos
encontrar:
+ Afectacion de la vista, visidn doble o borrosa.
+ Fatigabilidad.
+ Temblor, debilidad y torpeza.
* Problemas de control esfinteriano.
* Dolor.
+ Pérdida de fuerza o sensibilidad en una parte
del cuerpo.
* Problemas de memoria o concentracion.
* Vértigo.

Con mucha frecuencia, se va produciendo
un deterioro de las funciones neuroldgicas de
forma escalonada o progresiva, lo que se tradu-
ce en una pérdida de la capacidad para mover-
nos y para percibir las cosas, entre otras. Es-
tas funciones son basicas para nuestra relacién
con el medio y de su deterioro se deriva la im-
portancia de esta enfermedad, que ademas co-
mienza en la juventud, cuando el individuo esta
en la plenitud de sus facultades.

Aunque cada dia se conoce mas sobre la
enfermedad, todavia no sabemos exactamen-
te predecir el curso que llevard y por tanto, con
bastante frecuencia, sigue desconcertando al
afectado/a y sus familiares, ya que se pasa de
etapas en las que se lleva unan vida completa-
mente normal, a otras con la aparicién de bro-
tes y a veces con secuelas, temporales o no,
que de momento, nos pueden obligar a variar
nuestras costumbres cotidianas de hoy para
mafana.

para cuidadores
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CUIDADORES Y CUIDADORAS FAMILIARES
DE PERSONAS AFECTADAS DE EM:

NECESIDADES, RECURSOS

Y RIESGOS

FELIX BRAVO GONZALEZ
Antropdlogo y socibdlogo.
Cuidador familiar

Las personas cuidadoras de otras afectadas de Esclerosis Multiple
hacen una entrada paulatina en el campo de los cuidados, lo que
sin duda proporciona una ventaja crucial para permitir la adaptacion
progresiva en la asuncién de sus nuevos roles y funciones.

| choque con el nuevo mundo de los cuidados re-

quiere una asimilacion reflexiva y responsable, y el

tiempo de maduracién juega a favor de aquellos y

aquellas que tienen que redefinir sus itinerarios vi-
tales, asumiendo tareas que antes no realizaban y reducien-
do o eliminando otras que ya no pueden realizar, reorgani-
zando tiempos y actividades e impulsando nuevas rutinas y
mecanismos que se ajusten a las circunstancias devenidas
de la vivencia de una enfermedad crénica y degenerativa en
el nucleo familiar.

Las necesidades especiales de cada persona afectada
de Esclerosis Multiple deben conocerse desde el diagndsti-
co inicial. Familiarizarse con las posibles evoluciones, con-
secuencias y secuelas de la enfermedad conducira tanto a
unas como a otras a preparar mejor las estrategias de afron-
tamiento y de cuidados. Rehusar el acceso a la informacion
por temor a contactar con progresiones y manifestaciones
agresivas de la enfermedad sélo mantendra la incégnita so-
bre aspectos relevantes de ésta que pueden ser de interés
tanto para las personas afectadas como para las cuidado-
ras. La ignorancia no es una solucién ni un mecanismo
eficaz de proteccion.

Reconocer las necesidades, definirlas y jerarquizar-
las han de ser las primeras acciones a desarrollar en el
ambito de la salud-enfermedad-cuidados. Pero las nece-
sidades de las personas afectadas no son las mismas que
las de cuidadores y cuidadoras. Cada colectivo plantea una
tipologia distinta, y no hay que olvidar que las necesidades y
las ayudas han de ser individualizadas, ya que cada perso-
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na percibe los problemas de una forma singular y busca las
soluciones en diversidad de fuentes de recursos, siguiendo
criterios particulares. Los cuidadores y cuidadoras deben ju-
gar un papel protagonista en la elaboracién de estas accio-
nes, ya que su opinidén supone un punto de vista externo pe-
ro cercano al de la persona afectada y, en la mayoria de las
ocasiones, seran quienes presten los apoyos para satisfacer
dichas necesidades.

Una vez identificadas y precisadas las necesidades hay
que adjudicar prioridades, haciendo un ejercicio de reflexién
en el que se plantean qué actividades y tareas son mas im-
portantes para atender al mantenimiento o consecucion de
una 6ptima calidad de vida para el nucleo persona afectada-
persona cuidadora. Las necesidades mas basicas e inme-
diatas se asocian al soporte vital del individuo, a la propia
biologia humana. Como extension de éstas se pueden consi-
derar las relacionadas con la salud, ya que las conductas de
abandono de hébitos saludables no hacen sino acrecentar la
gravedad de las secuelas de la Esclerosis Mdltiple. La partici-
pacién social se debe contabilizar también en el catalogo de
las necesidades, toda vez que la interaccion con los demas
es obligada y que no es posible sobrevivir en la condicién de
persona sin pertenecer a un grupo o sociedad.

Por ello, las actividades basicas de la vida diaria se
encontrarian en la cuspide de la jerarquia de las necesi-
dades. Las personas cuidadoras deben emplearse en ellas
con cardcter prioritario, sobre todo en aquellas dirigidas al au-
tocuidado (la nutricién, la higiene personal y la movilidad). Es-
tas tareas se caracterizan por ser de baja intensidad pero de



alta dispersién a lo largo de la jornada. Algunas se tendran
que dispensar con caracter definitivo, pero otras seran sélo
temporales, cuando se presente algun periodo de empeora-
miento o brote agudo. El grado de colaboracién de la persona
afectada sera variable en funcién de su voluntad y de sus ca-
pacidades, y su cuidador o cuidadora podra valorar el nivel de
ayuda que deba recibir. En el &mbito familiar es practica co-
mun y espontanea sobreproteger a los mas débiles, sea cual
sea el motivo de su fragilidad. No obstante, a pesar de que
los excesos en los cuidados son considerados como compor-
tamientos negativos y creadores de méas dependencia, es ha-
bitual que los familiares cuidadores reconozcan tales conduc-
tas y manifiesten la dificultad que supone su erradicacion.

Los habitos y conductas en salud (fisica y psiquica) de-
ben convertirse en objetivo preferente de las actividades de
cuidadores y cuidadoras y de las propias personas enfermas.
Seguir las pautas indicadas por el personal sanitario, acudir
puntualmente a las citas médicas, mantener la adherencia a
los tratamientos prescritos, desarrollar una rehabilitacién in-
tegral (psicoterapia, fisioterapia, logoterapia y terapia ocupa-
cional) y realizar ejercicio fisico con moderacion pueden ser
claros ejemplos de ellas. Las verdaderas protagonistas de
estas actitudes son las propias personas afectadas, sus cui-
dadores y cuidadoras pueden realizar acciones de acompa-
fiamiento 0 ayudas en los desplazamientos, pero la respon-
sabilidad y compromiso ha de ser claro e inequivoco de las
primeras, que son las que con voluntad y conviccion deben
desarrollar sus rutinas y estrategias para que el curso de la
enfermedad influya lo menos posible en sus vidas.

La participacién social comprende aquellas actividades
con las que los individuos se vinculan a la sociedad, son las
que se desarrollan y se refieren a un grupo o colectivo de
pertenencia. Si las personas afectadas asumen conductas de
abandono o exclusidn pueden llegar a padecer una margi-
nacion voluntaria poco favorecedora. Las barreras fisicas y
sociales pueden suponer un serio obstaculo para la inte-
gracion, pero la renuncia o dejacion de los derechos de
ciudadania no supone un beneficio ni para las personas
afectadas ni para las que las cuidan. Mantener o conseguir
un puesto de trabajo, poder pasear, asistir a espectaculos, vi-
sitar monumentos, acudir a clase, viajar y emplear transportes
colectivos, practicar deportes o disfrutar de espacios ludicos
son actividades que cualquier persona considera deseables y
que por el hecho de padecer una enfermedad crénica como la
Esclerosis Multiple no debe negarse. En este caso, tanto las
personas afectadas como las cuidadoras deben asumir un rol
activista, exigiendo el respeto de sus derechos y demandan-
do la restitucién de los que se consideren privados.

La elaboracién de protocolos o listados de actuacion y re-
cursos se revelan de gran utilidad para las ocasiones extraor-

dinarias, inesperadas y/o de urgencia, en las que son mas ne-
cesarias que nunca respuestas coherentes y proporcionadas.
Se pueden confeccionar inventarios para salir de viaje (medi-
camentos, certificados, informes,...), obtener informacion pre-
via sobre itinerarios y lugares (accesibilidad, aseos adapta-
dos, areas de descanso,...) y anotaciones para casos de eva-
cuacion a un hospital (teléfonos de servicios de urgencias, de
ambulancias y de taxis, expedientes médicos,...). Se trata de
planificar con antelacion las soluciones ante situaciones
complejas que puedan desbordar la capacidad de reac-
cion de las personas cuidadoras, que seran por regla gene-
ral las que tengan que atender las eventualidades que surjan.

En los domicilios en los que estén instaladas las alarmas
de teleasistencia éstas pueden ser de gran interés, ya que
son un recurso facil de activar y una ayuda externa centrali-
zada que derivara las solicitudes especificas de auxilio que
cada situacion requiera. Ademas, estos sistemas protegen
tanto a las personas afectadas como a las que las cuidan y
viven con ellas.

En el catalogo de recursos no s6lo debemos incluir los
humanos, también debemos contar con las ayudas técnicas.
Es importante tener disponible una tupida red familiar y/o
social, pero ha de articularse en base a las posibilidades
reales. Las asociaciones, con su voluntariado, y las institucio-
nes también han de ser contabilizadas como recursos, cono-

guia practica para cuidadores



Los cuidados han de integrarse en las rutinas
familiares como algo permanente, dispensan-
dose en un ambiente normalizado, evitando
asi otorgarle el caracter de extraordinarios.
Han de plantearse a largo plazo, mas que co-
mo una situaciéon coyuntural, como una nue-

NECESIDADES, RECURSOS Y RIESGOS

ciendo la escasez de medios en ambos casos. Las primeras
son mas cercanas Y flexibles, y las Ultimas se caracterizan por
la tardanza con la que responden a las demandas y la rigidez
y precariedad de apoyos que prestan.

Las ayudas técnicas jalonaran la evolucién de la en-
fermedad. Su utilizacion sera progresiva, en cuanto a los ele-
mentos y a su frecuencia (primero ocasionalmente y después,
en la mayoria de las ocasiones, definitivamente). En muchas
de ellas la intervencion de las personas cuidadoras es decisiva
(la propulsién, la transferencia,...) y por ello deben participar
en las valoraciones para su utilizacién o rechazo. Hay que ani-
mar a su uso racional y evitar el acomodamiento, que solo
lleva a la aparicion prematura de las discapacidades. Sue-
len emplearse inicialmente para actividades de ocio y diversion
fuera del hogar, que sin ellas estarian negadas. Una vez que
descubiertas, como experiencias liberadoras, se aceptan y ex-
tienden su presencia a otras actividades cotidianas. Un bastén,
una muleta, un andador, una silla de ruedas,... son sélo ele-
mentos que facilitaran la movilidad de las personas afectadas

va situacion estructural y cambiante.

de Esclerosis Multiple y también favoreceran las tareas de cui-
dar de sus familiares, ya que aumentaran su autonomia y re-
duciran su dependencia de otras personas.

Las personas cuidadoras, necesitan saber que no
actuan aisladamente, que su accioén es conocida y re-
conocida por la sociedad y que existe una preocupacion
real por su labor y por su salud. Sélo asi ellas también co-
menzaran a valorar las medidas de autocuidados para que
su calidad de vida no se deteriore prematura y estérilmen-
te. Quizas le evaluacion de sus necesidades deban hacerla
conjuntamente con las de las personas que cuidan, interca-
lando las de ambos colectivos. No todas las que correspon-
den a los enfermos y enfermas han de tener prioridad sobre
las de sus cuidadores y cuidadoras.

Pero las personas que cuidan pueden y deben reco-
nocer sus necesidades reales, al margen de las presio-
nes familiares y sociales. Asi, éstas suelen identificar como
pertinentes aquellas que pueden contribuir a su descanso, a
realizar acciones de autocuidado y a participar en actividades
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culturales, deportivas y/o ludicas. Los cuidadores y cuidado-
ras se dedican habitualmente a sus tareas con compromiso
y seriedad, lo que sin duda origina un desgaste que debe ser
equilibrado con algunas de las acciones enumeradas, sin te-
mor a ser juzgadas por su entorno o por quienes las sus-
tituyen. En ningin caso deben pensar que rehlisan sus res-
ponsabilidades, negando la ayuda a quienes mas les necesi-
tan. Estas conductas entrafian graves riesgos para la salud
de las personas que cuidan y pueden evitarse fijando a priori
turnos y horas de descanso, en los que no permanezcan al
lado de sus personas dependientes. Estas pautas no res-
ponden a abandonos caprichosos de sus funciones sino
a paréntesis sistematicos de asueto, que con el habito se
iran llenando de contenidos provechosos.

Los cuidadores y cuidadoras no suelen reclamar “tiempo
para si” y agotan sus esfuerzos para asi legitimar su necesi-
dad de otros apoyos o de solicitar relevos en sus funciones.
Hay que evitar llegar al desgaste absoluto, porque puede con-
ducir a recuperaciones cada vez mas lentas de las capacida-
des fisicas y psiquicas para reanudar las accio-
nes de cuidados. Cuidar sin medida no favore-
ce ni a las personas que cuidan ni a las cuida-
das. La Esclerosis Multiple es una enfermedad
cronica y neurodegenerativa que reclamara po-
siblemente, a lo largo de su evolucion, la concu-
rrencia de més de un familiar cuidador, ya que la
persistencia en el tiempo logrard consumir todos
los esfuerzos disponibles dentro y fuera del nu-
cleo familiar. La dosificacion, por tanto, de la
atencion y las ayudas sera uno de los grandes
retos a los que se enfrentaran las personas
destinadas a cuidar.

Los cuidados han de integrarse en las rutinas fami-
liares como algo permanente, dispensandose en un am-
biente normalizado, evitando asi otorgarle el caracter de
extraordinarios. Han de plantearse a largo plazo, mas que
como una situacién coyuntural, como una nueva situacion
estructural y cambiante. Los cuidados, con la progresion de
la Esclerosis Multiple, pueden ser requeridos a tiempo com-
pleto, pero los cuidadores y cuidadoras no los pueden reali-
zar siempre y en toda su extension.

Las personas cuidadoras, antes de dedicarse a cuidar,
tenian unos determinados itinerarios vitales que, a conse-
cuencia de la aparicion de la enfermedad, se han visto obli-
gadas a reconsiderar. Cuidar no debe ser un objetivo vital
en si, es una actividad dentro de una vida dedicada al
servicio de otra, que debe integrar también otros pro-
yectos personales compatibles con la nueva situacion
en curso. Abandonar todas las aspiraciones no es una ac-
titud ni racional ni saludable en las personas cuidadoras vy,
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ademas, no tiene un efecto beneficioso en la calidad de vida
de las personas cuidadas.

Aunque los cuidadores y cuidadoras familiares son cali-
ficados de “no profesionales”, algunas instituciones les han
incluido en publicaciones e informaciones en pie de igual-
dad. Asi, la Consejeria de Empleo de la Junta de Andalucia,
ha editado una Guia de autogestién preventiva de riesgos
para la salud en el trabajo de cuidar. En ella se advierte de
las conductas que comportan riesgos de salud en los
que cuidan y recoge los dafios que se pueden ocasionar
en su practica.

Algunos riesgos son compartidos por cuidadores y
cuidadoras profesionales y no profesionales, siendo los
principales: los relacionados con el lugar de residencia, los
fisioldgicos (derivados de las condiciones en las que se rea-
lizan los cuidados, esencialmente posturales y de sobrees-
fuerzo), los higiénicos (a consecuencia del contacto con ele-
mentos contaminantes e infecciosos) y los psicosociales
(debidos a la sobrecarga de trabajo y al estrés psicolégico).
Pero hay otros riesgos que sélo afectan a los cuidadores
y cuidadoras familiares:

- La dificil distincion entre los tiempos de actividad y de
descanso. Al habitar en la misma residencia que la persona
cuidada es muy complejo separar en la jornada lo que son
tiempos dedicados a los cuidados y al reposo. La persona
enferma percibe la presencia constante como una disponibi-
lidad permanente y la persona cuidadora no tiene argumen-
tos para negar las ayudas.

- La carga emocional que supone atender a una persona a
la que se esta vinculada por lazos afectivos y que ademas se
encuentra en una situacion de sufrimiento cronico.

- La soledad del familiar cuidador, ya que en la mayoria de las
ocasiones es la Unica fuente de apoyo de la persona enferma.

Para valorar las situaciones de riesgo que viven las perso-
nas cuidadoras, existen instrumentos (fichas y cuestionarios) que
permiten cuantificar el grado de exposicién en el que se encuen-
tran. Ademas, también hay otros que indican cémo identificar di-
chos riesgos y las recomendaciones a seguir para eludirlos.

Una cuestion importante para incrementar la seguri-
dad en las viviendas es conseguir una adaptacion ajus-
tada a las capacidades de la persona afectada. Asi el cui-
dador o cuidadora habitara un espacio comun de bajo riesgo,
en el que podré realizar su labor de cuidar con las mayores
garantias. Dotarse de las herramientas y ayudas técnicas y
adecuar las estancias y el mobiliario son una manera eficaz
de prevenir accidentes y de procurar un lugar con garantias y
comodidad para todos y todas.

Los cuidadores y cuidadoras deben integrar en sus
actividades normalizadas a sus personas afectadas de
Esclerosis Multiple, haciéndolas compartir sus expe-

riencias y procurando la participacion en sus redes so-
ciales. Con esta actitud se pueden multiplicar los tiempos de
mutuo acompafiamiento y se pueden extender las acciones
de cuidados mas alla del domicilio y de los espacios cerra-
dos. “Participar en la vida del otro” es una forma equili-
brada de llevar una vida en comun, de aliviar las tensiones
derivadas de los cuidados prolongados y soluciona en parte
las situaciones de confinamiento residencial.

La interdependencia en los casos de personas cuida-
doras y cuidadas es una situacion habitual. Una dependen-
cia estd referida a los cuidados que una de ellas necesita y la
otra esta supeditada a los cuidados que ha de dispensar. La
negociacion, en su sentido estricto de compromiso libremen-
te aceptado entre ambas partes, es la base de esta relacién
de doble dependencia y al mismo tiempo la garantia de la ex-
celencia en los cuidados. Es una labor que ha de desarrollar-
se con generosidad, pero sin remordimientos (por no ser om-
nipresentes), sin culpabilidad (por no ser omnipotentes) y sin
vergiienza (por no ser omniscientes). Es decir, las personas
cuidadoras en nuestra labor no hemos de tener remordi-
mientos por no estar permanentemente en todo lugar, no
hemos de sentirnos culpables por no poder solucionarlo
todo y no hemos de tener vergiienza por no saberlo todo.
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ESCLEROSIS MULTIPLE:

GENETICA Y HERENCIA

DR. GUILLERMO IZQUIERDO AYUSO

Presidente del C.M.A. de AEDEM-COCEMFE.

Presidente de la Sociedad Andaluza de Neurologia y Jefe de la Unidad
de Esclerosis Multiple del Hospital Virgen Macarena de Sevilla.

A menudo mis pacientes me preguntan, si la EM es una enfermedad
hereditaria, siempre les contesto que no lo es, pero que existe una
predisposicidn genética a padecer la enfermedad, y que es mayor
en los familiares de los enfermos que en el resto de las personas y
esta predisposicion se incrementa en intensidad a medida que el pa-
rentesco es mas cercano’.

sta predisposicién genética, que puede resultar in-
comoda para los familiares de los pacientes, tiene
una parte positiva que vamos a comentar.

El genoma humano esta compuesto de genes

van a determinar el comportamiento de todos los mecanis-
mos de funcionamiento de los seres vivos, mecanismos que
al alterarse pueden dar lugar a enfermedades diferentes en-
tre las que se encuentran las enfermedades neuroldgicas y
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las autoinmunes. La EM es un paradigma de enfermedades
inflamatoria e inmunoldgica en un principio y posteriormente
degenerativaZ.

Los primeros intentos de relacionar la EM con marca-
dores genéticos llevo a la deteccion de un grupo de marca-
dores muy potentes en una region muy relacionada con la
inmunidad (locus HLA). Los siguientes intentos de detec-
cion de otros marcadores estan resultando mucho mas tra-
bajosos, pero se estan encon-
trando locus que se encuentran
mucho mas frecuentemente
en pacientes que en personas
que no padecen la enfermedad
(controles sanos).

Se esta planteando que los
pacientes de EM necesitan la
presencia de predisposiciones
genéticas puntuales, que por
si solas no producirian la enfer-
medad pero si, si se asocian en
un mismo individuo.

Recientemente se estan in-
tentado hacer estudios epistéati-
cos, o de interaccidn de genes
en distintas enfermedades, al-
gunas de ellas neuroldgicas.
Estos estudios podrian detec-
tar que una determinada aso-
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ciacion de genes, pueda ser capaz de facilitar o producir la
enfermedad, en este caso la EM.

La idea es relativamente sencilla si pensamos por ejem-
plo que un gen facilitaria la inflamacién y otro podria ayudar
a la falta de control de mecanismos diferentes, que condu-
cirian a destruccion celular o tisular. Probablemente dos ge-
nes no sean suficientes y se requieran mas, pero se estan
haciendo ya, y nosotros trabajamos en este tema, estudios
con 2 genes que pueden orientar hacia mecanismos aun
desconocidos, 0 avalar lo ya vislumbrados en la actualidad.

Lo que pretendemos con estos estudios es confirmar po-
sibles mecanismos que desencadenen la enfermedad, o fa-
ses de esta. Recientemente nuestro grupo® a confirmado la
intervencion de la encima PARP-1 (poly(ADP-ribose) poly-
merase 1) en la facilitacion de la progresion de la EM. Si esto
se confirma seria posible utilizar esta encima como diana te-
rapeutica para evitar la progresion de la EM, y evitar la apa-
ricion de las formas secundarias progresivas. Por tanto pre-
tendemos encontrar mecanismos que si los neutralizamos
evitariamos la progresion de la enfermedad una vez que los
brotes se han controlado.

La posibilidad de encontrar genes nuevos, de mecanis-
mos aun no conocidos, relacionados con la EM es también
una posibilidad muy atractiva que puede aparecer tras la
realizacién de estos estudios.

No se debe olvidar que no conocemos alin la causa de
la EM, y esta debe estar relacionada sin duda con los meca-
nismos que son controlados por genes. Por ello la presencia

GENETICA Y HERENCIA

de marcadores genéticos puede ser la clave para detectar
la causa final de la enfermedad o en su defecto los meca-
nismos clave cuyo control puede ayudarnos a tratar la en-
fermedad.

La buena noticia es que hoy podemos analizar millones
de genes en un solo analisis, en miles de paciente y estudiar
esta informacién mediante la utilizacién de potentes ordena-
dores que usan programas muy sofisticados, capaces de de-
tectar pequefias variaciones en la distribucion de los genes,
informacion que nos puede dar pistas para conocer la causa
0 causas de la enfermedad o por lo menos la posibilidad de
realizar nuevos ensayos clinicos de tratamientos que permi-
tan controlar la EM

ENDNOTES

1. Ebers GC. Genetics and multiple sclerosis: an overview.
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Weiner HL. Toll-like receptor 2 and poly(ADP-ribose) polyme-
rase 1 promote central nervous system neuroinflammation in
progressive EAE. Nat Immunol. 2009 Sep;10(9):958-64.
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EL CUIDADOR

FAMILIAR

Cuando algun miembro de la fa-
milia se ve afectado por la EM, su
influencia va mas alla de la pro-
pia persona afectada, las conse-
cuencias también repercuten en
el nucleo familiar. Tanto la perso-
na afectada como sus familiares
mas cercanos, deberan ir hacien-
do frente a los cambios, a las si-
tuaciones nuevas que va a produ-
cir la enfermedad, tendran que ir
adaptandose a convivir con ella.

REYES VALDES PACHECO
Psic6loga de FEDEMA

odo esto, puede generar un alto nivel de estrés en
la familia, que cada uno de sus miembros deberd
canalizar de la forma mas positiva posible, con el
fin de lograr que la enfermedad no provoque una
ruptura familiar. Segun Martin Herrero (1992), la familia pre-
senta dos fases de adaptacion a la Esclerosis Multiple:

1. FASE AGUDA

Tras el diagndstico se producen sentimientos de miedo en
los miembros de la familia, en algunas ocasiones, el familiar
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puede sentirse mas angustiado que el propio afectado/a.
En esta fase, la enfermedad es vivida como una amenaza,
lo que hace que aparezcan conductas nuevas (Morientes
2002), como son, la sobreproteccién por parte de los fami-
liares hacia el afectado, sentimientos de culpabilidad, falta
de conocimiento de las limitaciones del enfermo, etc.

2. FASE CRONICA O DE CONSOLIDACION
En esta fase, la familia ha aprendido a vivir con la EM y las
situaciones que ésta genera: aparicion de brotes, tratamien-



to, surgimiento de limitaciones, etc. Este aprendizaje le sera
util a la familia para tomar decisiones y buscar soluciones
a los problemas.

A medida que se desarrolla la EM, la persona afectada
puede verse mas limitada en diversas funciones de su vida,
en los casos mas avanzados, puede llegar a convertirse en
una persona “dependiente”, es decir, necesitara la ayuda de
otra/s persona/s para realizar las tareas de la vida diaria. Es-
ta dependencia no es uniforme, dependera de cada persona
y del nivel de afectacién de la enfermedad.

EL CUIDADOR FAMILIAR

Caracteristicas del cuidador

Cuidar es una situacién que muchas personas pueden vivir
alolargo de su vida. Cada experiencia de cuidado es Unica,
ya que depende de factores, a quien se cuida, del cuidador,
de porqué se cuida, de la relacién previa con la persona cui-
dada, del grado de dependencia, etc.

Los cuidadores, son aquellas personas que por diferen-
tes motivos, dedican gran parte de su tiempo y esfuerzo a
conseguir que otras personas puedan adaptarse a las limi-
taciones de su discapacidad funcional, ayudandoles en su
vida diaria.

En los casos, en los que la persona afectada, se en-
cuentra en una situacion de dependencia, en la mayoria de
las ocasiones, es la familia quien va a proporcionar el apo-
yo y los cuidados necesarios. Pero normalmente, hay una
persona, sobre la que va a recaer la mayor parte del trabajo
y de las responsabilidades de la tarea de cuidar, la perso-
na que principalmente asume este papel, estamos hablando
del “Cuidador Familiar”.

El perfil de dicho cuidador, se mantiene estable, aun-
que pueda ir cambiando al igual que la sociedad. Normal-
mente, es mujer, que tienen un parentesco directo con la
persona que cuidan, conviven en el mismo espacio y no re-
ciben ninguna prestacién econdémica por los cuidados que
ofrecen.

Evidentemente, este perfil no se cumple en el 100% de
los casos, variara en funcién de las caracteristicas y la situa-
cion de cada afectado/a y sus familiares.

La tarea de cuidado implica multiples actividades, de-
pendiendo del nivel de afectacién de la enfermedad. Algu-
nas de las mas frecuentes que suelen darse en la mayoria
de los casos, son:

- Ayuda a la higiene personal.

- Ayuda en actividades de la casa (cocinar, lavar, planchar,
limpiar, etc.).

- Ayuda para las movilizaciones.

- Ayuda para el desplazamiento en el interior y fuera del
hogar.

- Ayuda para el transporte fuera del domicilio.

- Ayuda para realizar gestiones fuera de casa.

- Supervision en la toma o aplicacion de medicamentos.

- Colaboracion en tareas de enfermeria.

- Ayuda en la alimentacion.

- Ayuda en la comunicacion.

- Hacer muchas “pequefias cosas”, como por ejemplo, llevar
un vaso de agua.

Como ya hemos dicho anteriormente, muchas de estas
tareas y otras tantas, son llevadas a cabo en su mayoria por
una sola persona, por lo que la vida de ésta, es decir, del cui-
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La experiencia de cuidar a un familiar puede
ser una de las mas satisfactorias y gratifican-
tes que vivan los cuidadores a lo largo de su
vida; pueden descubrir cualidades positivas
hasta entonces desconocidas, pero también
puede ser una labor muy solitaria e ingrata,
que genere muchos sentimientos y pensa-

EL CUIDADOR FAMILIAR

dador principal, se vera influenciada, e incluso en ocasiones,
limitada por la tarea de cuidar.

Con frecuencia, el cuidador principal, no es consciente
de cuando se inicia el cuidado, de que va a ser él/ella la per-
sona sobre la que va a recaer la mayor parte del esfuerzo y
de las responsabilidades, de que esta situacion puede pro-
longarse y vaya a requerir cada vez mas tiempo y energia.
Asi, la persona va a ir integrando, poco a poco, su nuevo rol
de cuidador en su vida diaria.

Repercusiones psicologicas del
cuidado en el cuidador

La experiencia de cuidar a un familiar, a un ser querido, pue-
de ser una de las mas satisfactorias y gratificantes que vivan
los cuidadores a lo largo de su vida; pueden descubrir, en
ellos mismos, cualidades positivas hasta entonces descono-
cidas (capacidad de entrega, solidaridad, empatia, compren-

mientos negativos
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sion, mayor sensibilidad, capacidad de afrontamiento ante
situaciones estresantes, etc.). Pero también puede ser una
labor muy solitaria e ingrata, que genere muchos sentimien-
tos y pensamientos negativos en el cuidador.

Esta tarea puede tener consecuencias de distinto tipo,
tanto a nivel personal del cuidador, como a nivel familiar de
todos los miembros que forman parte de la familia.

Asi, la persona cuidadora, con frecuencia, siente que,
de una u otra manera, todos los aspectos de su vida se han
visto afectados, incluso algunos han quedado anulados.
También que su salud se ha resentido (numerosos estudios
asi lo confirman), que no dispone del tiempo suficiente pa-
ra realizar actividades, incluso para disfrutar de su tiempo
libre, etc. Algunos de estos cambios que va a experimentar
el cuidador son:

- CAMBIOS EN LAS RELACIONES FAMILIARES: és-
tas, se van a ver influenciadas por muchos factores y va
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a depender de quien sea la persona cuidada y la modifi-
cacion de roles que se tenga que hacer dentro del nucleo
familiar.

En estos casos, es fundamental, la comunicacién, la to-
ma de decisiones conjuntas entre la familia y la persona cui-
dada, la ayuda que reciba el cuidador y el reconocimiento
de todo el trabajo que realiza.

- CAMBIOS LABORALES: para muchos cuidadores no re-
sulta facil compaginar el cuidado con el trabajo. En muchas
ocasiones se ven obligados a reducir su jornada laboral o
incluso a abandonarla.

- DIFICULTADES ECONOMICAS: debido a la situacion
del cuidado y si el cuidador como consecuencia ha tenido
que dejar de trabajar, reducir su jornada laboral o cambiar
los roles familiares, los ingresos pueden verse reducidos
y los gastos aumentar, ya que normalmente con la situa-
cién de dependencia se necesitan una serie de elementos
especiales.

- CAMBIOS EN EL TIEMPO LIBRE: el cuidado de una
persona dependiente exige mucho tiempo y
dedicacion. Asi, el cuidador reduce, con mu-
cha frecuencia, sus actividades de ocio y tiem-
po libre.

- CAMBIOS EN LA SALUD: el cansancio fisico
y la sensacién de que su salud ha empeorado,
es algo muy frecuente entre los cuidadores.

- CAMBIOS EN EL ESTADO DE ANIMO: los
cuidadores pueden experimentar sentimientos
positivos por la satisfaccion de cuidar a un ser
querido. Pero también, muy frecuentemente,
pueden experimentar consecuencias psicologi-
cas negativas, como sentimientos de tristeza,
culpa, preocupacion y ansiedad, asi como un
aumento de la irritabilidad.

Todos estos cambios en tantos aspectos pueden provo-
car Sobrecarga o Agotamiento Emocional en el cuidador.
Se define como “el conjunto de problemas fisicos, menta-
les y socioecondmicos que experimentan los cuidadores de
enfermos cronicos, que pueden afectar a sus actividades
de ocio, relaciones sociales, amistades, intimidad, libertad
y equilibrio emocional”.

Cuando se produce esta sobrecarga y las consecuen-
cias asociadas a ella, el cuidador debe conocer la influencia
que los factores negativos tienen sobre su vida, intentando
buscar y aplicar soluciones para mejorar la situacion, con el
fin de disfrutar de los aspectos positivos que ofrece la tarea
de cuidar, y con ello proporcionar los mejores cuidados a la
persona en situacion de dependencia, mejorando la calidad
de vida de ambos.
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EL AUTOCUIDADO

El autocuidado se define como “todas aquellas ac-
titudes y acciones que adopta el cuidador familiar
que van encaminadas a valorarse a uno mismo,
quererse y cuidarse”. El objetivo es mantener y me-
jorar la propia salud fisica y mental.

Muy frecuentemente, los cuidadores se olvidan de
sus propias necesidades en beneficio de las de la per-
sona que cuidan, lo que en muchas ocasiones y co-
mo consecuencia de ello, puede producir agotamien-
to emocional, con sintomas como pensamientos erro-
neos, soledad y aislamiento, insomnio, problemas fisi-
cos, ansiedad, depresion...

Un analisis de uno mismo y de las circunstancias
de la situacion del cuidado, incluyendo los cambios pro-
ducidos en su vida, son elementos fundamentales para
saber si el cuidado del familiar esté provocando situa-
ciones negativas. Existen una serie de sintomas que
pueden indicar al cuidador si esta sufriendo agotamien-
to y/o estrés. Algunos de estos sintomas son:

- Pérdida de energia, cansancio continto.

- Aumento o disminucién del apetito.

- Problemas de suefio (por exceso o por defecto).

- Aislamiento social.

- Pérdida de interés por las actividades habituales o por las
personas que anteriormente le resultaban agradables.

- Consumo exceso de medicamentos para dormir u
otros, de bebidas alcohdlicas, con cafeina, otros.

- Problemas de memoria y dificultad para concentrarse.

- Cambios bruscos de humor, mayor irritabilidad, enfa-
darse mas facilmente, tratar a otros familiares e incluso
a la persona cuidada de forma menos amable y menos
considerada de lo habitual.

- Problemas fisicos (palpitaciones, molestias digestivas)
y psicoldgicos. En ocasiones, no admitiendo la existen-
cia de dichos problemas.

- Cambios en el estado de animo.

- Ansiedad.

- Aparicién de sentimientos depresivos, nerviosismo y
dificultad para superarlos.

Cuando aparecen estos sintomas, en mayor 0 me-
nor medida, dependiendo de cada cuidador, éste debe
pararse a pensar, darse cuenta de la importancia que tie-
ne cuidar de si mismo y aprender como puede hacerlo.

Muchos cuidadores se siente culpables por pensar
en atender sus propias necesidades, no se dan cuen-
ta que cuidandose a si mismos estan cuidando mejor a
su familiar. Los cuidadores que tengan satisfechas sus
necesidades de descanso, ocio, apoyo emocional, efc.,
dispondran de mas energia y mayores herramientas fisi-
cas y psicologicas para cuidar de la persona afectada.

Pero el cuidador no debe cuidar de si mismo Unica-
mente con el objetivo de cuidar mejor de su familiar por-
que asi este cuidado, a la larga, sera esporadico e inefi-
caz. El cuidador debe respetarse a si mismo, debe ver
su vida tan digna como la de la persona a la que esta
cuidando y que merece tener los mejores cuidados.

HERRAMIENTAS PARA UN MEJOR CUIDADO DE Si MISMO

Una vez que el cuidador es consciente de la necesidad de cuidar mejor de si mismo, existen algunas medidas que pueden po-
ner en practica para conseguirlo y que la tarea de cuidado sea lo mas satisfactoria posible.

Organizacion del tiempo

Todas las situaciones de la tarea de cuidar pueden provo-
car problemas de falta de tiempo o de organizacion del mis-
mo. El cuidador siente que su vida social, laboral, familiar,
se ve afectada o incluso puede quedar anulada por dichas
situaciones. Este aspecto tiene una gran importancia en la
valoracion que el cuidador familiar hace de su labor, porque
cuando las actividades no pueden compaginarse con su vida
diaria o requieren de la mayor parte de su tiempo e incluso,
en ocasiones, de una disponibilidad permanente, provocara
un aumento de la “sobrecarga” del cuidador.

Para superar estos problemas, el cuidador familiar de-
be aprender a organizar y planificar su tiempo:
1. Valorar la situacién en cada uno de sus aspectos, tanto
de la persona cuidada como de él/ella mismo/a.
2. Enumerar las tareas que requieren cada uno de los as-
pectos, estimando el tiempo necesario para cada una de
ellas, con el fin de ordenarlas segun su importancia y ur-
gencia. Puede ser basante util hacer una lista con cada
una de las tareas con el fin de puntuarlas en importancia
y urgencia.
3. Establecer una rutina de actividades, intentando inte-
grarlas en su vida diaria. También puede ser util, realizar
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un listado con las tareas diarias, incluyendo alternativas a

las mismas, ya que pueden aparecer imprevistos.

4. Esta planificacion del tiempo, necesitaré de revisiones y mo-

dificaciones continuas, ya que a lo largo del cuidado, iran apare-

ciendo nuevas actividades u otras dejaran de ser importantes.
La planificacién del tiempo facilitara la vida diaria del cui-

dador familiar que se encuentra atendiendo a una persona

en situacion de dependencia. Pero éste también puede tener

en cuenta otros aspectos para aprovechar mejor el tiempo:

+ Dar prioridad a las tareas mas importantes.

+ Anotar las tareas que no se pueden olvidar.

+ Organizar las actividades compaginando las tareas del cuida-

do con otras que le permitan salir fuera del hogar.

* Hacer algun descanso para relajarse entre actividad y activi-

dad. Estos descansos deben tenerse en cuenta cuando se ha-

ga la planificacion del tiempo.

+ Pedir ayuda, sin esperar a que otras personas adivinen las

necesidades del cuidador familiar. Buscar apoyo en otros fa-

miliares y amigos.

« Informarse sobre la enfermedad, sobre los recursos y servi-

cios que prestan las administraciones y las asociaciones.

* Intentar seguir manteniendo amistades y realizar actividades

gratificantes.

+ Buscar tiempo para uno mismo, aunque sea poco a la sema-

na, y tratar de ocuparlo con alguna actividad de disfrute.

sLlevar habitos saludables de vida: alimentacion equilibrada,

gjercicio moderado, descanso...

Aspectos emocionales del cuidado

El cuidador también debe aprender a sentirse mejor con la mul-
titud de sentimientos y sensaciones que aparecen unidos a la
situacion del cuidado. Algunos de estos sentimientos son positi-
vos y fomentan el bienestar de cuidador. Otros en cambio, son
negativos, como la tristeza, los pensamientos erréneos, la sole-
dad y el aislamiento, ansiedad, el insomnio, los conflictos fami-
liares, etc., e interfieren en la vida de los cuidadores empeoran-
do su calidad de vida y dificultando las tareas del cuidado.

Como punto de partida, el cuidador debe reconocer sus
sentimientos negativos y una vez que se produzca este re-
conocimiento debe controlarlos.

El primer paso para aprender a manejar estos sentimien-
tos, es reconocer que se tienen y aceptarlos como normales
y ldgicos en determinadas situaciones. Los cuidadores pue-
den empezar por reconocer que:

- Es normal tener emociones negativas dirigidas a la situa-
cion en la que se encuentran, hacia la persona afectada y
hacia si mismo. Estos sentimientos son legitimos.

- Lo deseable es no tenerlos, pero una vez que aparecen se
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debe ser consciente de ellos, reconocerlos, aceptarlos y por
Ultimo saber como controlarlos.

- Reconocer y aceptar las sensaciones negativas, es un pri-
mer paso muy positivo para aprender a manejarlos.

Algo importante que influye en la aparicién de los senti-
mientos negativos, es la interpretacidn personal de la situacion
de cuidado por parte del cuidador y la forma de enfrentarse a
ella, asi como los recursos y el apoyo con los que cuenta para
afrontarla, que ayudaran a la aparicion de sentimientos en uno
u otro sentido. El apoyo de la familia, hablar de lo que uno/a
piensa o siente, acudir a grupos de ayuda mutua, contar con
amigos, hacer ejercicios, descansar, etc., son aspectos primor-
diales que ayudan a enfrentarse al cuidado.

Algunos de los aspectos negativos que pueden surgir y
que hay que tratar para mejorar la esfera emocional y perso-
nal del cuidador familiar:

ANSIEDAD. La ansiedad forma parte de nuestra vida y es
normal y saludable, nos hace estar alerta en situaciones de
peligro o en otras méas intensas a nivel emocional. Pero pue-
de convertirse en un problema cuando aparece en situaciones
que no generan tal peligro o cuando esta perdura en el tiempo.
Hay sintomas que pueden alertar al cuidador principal de que
la ansiedad esta convirtiéndose en un problema:

+ Sensacion de falta de aire.

+ Sensacion de atragantamiento.

+ Palpitaciones-taquicardia.

+ Dolor en el pecho.

+ Sudoracién excesiva.

+ Temblor.

+ Miedo a perder el control.

+ Sequedad en la boca.

* Mareo.

+ Nauseas.

+ Irritabilidad.

+ Sensacion de hormigueo en alguna zona.

+ Acaloramiento o escalofrios.

Hay algunas técnicas que también pueden ayudar a controlar:
- Controlar la respiracion, para reducir los niveles de estrés,
mediante unos ejercicios respiratorios.

- Técnicas de relajacion.

- Intentar distraer los pensamientos que nos hacen sentir
mal, dirigiendo nuestra atencién en lo que esté sucediendo a
nuestro alrededor, ocuparnos en actividades mentales, prac-
ticar algun ejercicio fisico, etc.

- Controlar los pensamientos negativos que nos provocan
la ansiedad.

LA DEPRESION. Cuidar de un familiar dependiente pue-
de generar, como ya se ha mencionado, sentimientos ne-



gativos, que en cierta medida, son comprensibles ya que la
situacion que esta viviendo puede llegar a ser muy dificil de
sobrellevar. Sin embargo, cuando estos sentimientos son de
gran intensidad, perduran en el tiempo y generan un elevado
malestar, se convierte en depresion.
Si el cuidador/a padece algunos de los siguientes signos
(minimo tres de ellos), tendra que estar alerta, ya que puede
estar sufriendo una depresion, debera tomar medidas cuan-
to antes y ponerse en manos de un profesional, para poder
solucionarlo lo antes posible:
* Tristeza.
+ Apatia ante las actividades que antes le agradaban.
+ Aislamiento.
+ Ganas de llorar en varias ocasiones a lo largo del dia.
+ Agotamiento fisico y psicoldgico.
+ Pensamientos negativos.
* |deas de muerte.
+ Cambios de humor, irritabilidad.
+ Susceptibilidad ante ideas o diferentes puntos de vista de
otras personas.
* Problemas de suefio.
+ Abandono del aspecto fisico.
+ Alteraciones alimenticias.

Hay algunas pautas que el cuidador puede utilizar para
luchar contra la depresién:
- Organizar las actividades con antelacion, planificar el tiempo.

EL CUIDADOR FAMILIAR

- Reflexionar antes de actuar.

- Buscar algiin momento en el dia para disfrutar de uno/a
mismo/a.

-Pedir ayuda para sobrellevar el cuidado, sin esperar a que
las otras personas la ofrezcan, porque quizas los demas no
saben cuando la necesita.

- No dejar que el aislamiento esté dentro de la rutina diaria,
seguir manteniendo las relaciones sociales.

- Plantear alternativas realistas, que puedan llevarse a cabo,
conociendo nuestros limites.

- Valorar nuestro trabajo bien hecho y perdonarnos por equi-
vocaciones o fallos que se puedan cometer, ya que lo esta-
mos haciendo lo mejor posible.

- No castigarnos por tener algunos sentimientos negativos.
- Tener presentes nuestras propias necesidades, es funda-
mental para seguir adelante.

-Evitar malentendidos, preguntando directamente y no inter-
pretando negativamente cualquier comentario.

PENSAMIENTOS EQUIVOCADOS. La situacion de cuida-

do puede generar pensamientos negativos erréneos, que apa-

recen de forma automatica y que el cuidador considera ciertos.
Para manejar estos pensamientos equivocados, el cui-

dador principal debe identificarlos y aceptarlos y posterior-

mente analizar por qué se tienen y reconocer sus limitacio-

nes. Hay algunos recursos que se pueden utilizar para ma-

nejar dichos pensamientos:

+ No maximizar las cosas.

+ Hay cosas que se escapan de nuestro control y no pode-

mos hacer nada, por lo tanto, no culparnos de ello.

+ No adivinar los pensamientos de los demas.

* Respetar los diferentes puntos de vista, porque no siempre

tenemos razon y puede que las opiniones de los demas nos

puedan ayudar.

+ La felicidad sélo depende de uno mismo.

+ Cambiar la frase “Tengo que...” por “Intentaré...”.

Optimizar la comunicacién

Una comunicacion positiva es fundamental para una buena
relacién entre las personas, ayuda a prevenir y mejorar pro-
blemas provocados por la falta de comunicacién.

Hay dos tipos de comunicacion, la verbal (palabras y es-
critura) y la no verbal (gestos, tono de voz, posturas corpora-
les, etc.). Ambos tipos deben ser coherentes y coincidir entre
si para que en su conjunto sea eficaz.

Hay veces que se producen problemas de comunicacion
entre el cuidador y la persona afectada de EM objeto de su
cuidado, ya sea como consecuencia de la propia enferme-
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La experiencia de cuidar a un familiar puede
ser una de las experiencias mas satisfactorias
que vivan a lo largo de su vida; pueden descu-
brir cualidades positivas hasta entonces des-
conocidas, pero también puede ser una labor
muy solitaria e ingrata, que genere muchos

EL CUIDADOR FAMILIAR

dad (en los casos en los que aparece) y/o problemas en la
relacion entre ambos. En los casos, que es debido al desa-
rrollo de la enfermedad, el no poder comunicarse de forma
adecuada genera en la persona dependiente muchos senti-
mientos negativos, soledad, aislamiento, depresion, e inclu-
so problemas de conducta, agresividad, mal humor, etc.

Dentro de la EM, el trastorno més frecuente es la disar-
tria. La Logopedia, “es la disciplina que se encarga de la in-
vestigacion, prevencion y el tratamiento de los trastornos de
la comunicacion”, por lo que puede ser de gran ayuda acudir
al logopeda cuando surgen déficits en esta area, éste le ayu-
dara a mejorar tanto al afectado/a como al familiar, con el fin
de facilitar la comunicacién entre ambos y con ello mejorar la
calidad de vida de los mismos.

Dos aspectos fundamentales para mantener una comu-
nicacion positiva son:
- Saber escuchar, prestando atencion al mensaje que nos
quieren transmitir, no anticipar conclusiones, respetar los si-
lencios, las pausas y mostrando interés por lo que nos dice.

sentimientos y pensamientos negativos
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- Comprender al familiar, poniéndose en el lugar de la per-
sona cuidada, es decir, mostrando empatia y compartiendo
sus sentimientos.

Ademés de estos dos aspectos, hay algunas pautas para
optimizar la comunicacion (verbal y no verbal) entre el cuida-
dor y la persona objeto de su cuidado. Llevandolas a cabo no
s6lo ayudaremos a nuestro familiar a que pueda mejorar, sino
que ademds nos ayudaremos a nosotros mismos, los cuida-
dores, porque necesitaremos menos esfuerzo para poder co-
municarnos con ellos, asi mejorara no solo el nivel de comu-
nicacién y de vida de la persona afectada de EM, que presen-
ta alteraciones logopédicas sino también el ambiente familiar,
al haber encontrado estrategias para actuar de la forma mas
adecuada con la persona necesitada de cuidados:

+ Hablar mas lentamente y con claridad, dedicar mas tiempo
para mantener una conversacion.

+ Mantener un tono de voz amable o tranquilo.

+ No hablar como si fuera un bebé o como si no estuviera alli.
+ Ser paciente, déle mas tiempo para encontrar la forma de
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comunicarse, porque puede requerirle un gran esfuerzo.

+ Hacer preguntas de forma positiva, intentando limitar los “nos”.

+ No abusar de dar 6rdenes.

* Indicarle que debe descansar entre frases y que no debe
tener prisa por expresarse.

+ Realizar preguntas cerradas que requieran un “si” 0 un “no”.
+ Digale si ha comprendido o no el mensaje, repitiéndoselo
las veces necesarias con diferentes palabras y pidiéndole una
aclaracioén para asegurarse que se ha comprendido correcta-
mente. Haga preguntas acerca de lo que no comprendié.

* Hablar de forma concisa.

* Prestar atencién a la informacién no verbal, de la persona
afectada, ya que puede ser una fuente de informacion muy
util para completar la informacién verbal.

* Procurar hablar cara a cara, mirando sus labios, para que
sea mas facilmente entenderlo/a.

+ No hablar més bajo de lo normal ni aumentar el volumen de
la voz a no ser que tenga un problema de audicion.

+ Usar una sonrisa.

+ Cuidar el entorno, teniendo en cuenta los ele-
mentos facilitadores y obstéculos, para la comu-
nicacion (ruidos, distracciones, iluminacion, per-
sonas hablando a la misma vez, etc.).

+ Demostrar que se comprende el mensaje que
la persona nos quiere transmitir, por ejemplo,
asintiendo.

+ Transmitir una postura relajada y una distan-
cia adecuada.

+ Cuando tenga que preguntarle, hacer las pre-
guntas individualmente para que pueda facilitar la
planificacion y adecuacion de sus respuestas.

+ Cuando la comunicacion esté muy dificultada, tener siem-
pre una alternativa de comunicacién y animar a la persona
para que las utilice.

+ Estimular a la persona a comunicarse, ya que cuando apa-
recen problemas, puede llegar a aislarse y reducir o limitar
mucho la misma.

Area familiar y social

Como ya hemos expuesto, cuando una enfermedad como la
EM, afecta a una persona dentro del nicleo familiar, el resto
de sus miembros se ven influidos por la misma y, con mu-
cha frecuencia si se ha producido dependencia, es una uni-
ca persona la que se encarga de la mayoria de las tareas del
cuidado, es el cuidador principal.

Pero el cuidador principal debe saber que no esta solo,
que tiene un entorno familiar y un grupo de amigos cercanos
alos que puede y debe acudir.



El cuidador principal, se enfrenta a multitud de problemas,
como el desgaste fisico y emocional, reduccién en el tiempo
para dedicar a las relaciones familiares y sociales, aislamiento
social, reduccion o abandono de la vida laboral, etc. Ante todo
esto, el cuidador principal debe aceptar la situacién de cuidado,
teniendo en cuenta las necesidades de la persona cuidada y lo
que es fundamental, no olvidando las suyas propias, con el fin
de convivir con ella de la forma mas positiva posible.

Hay una serie de herramientas que el cuidador puede
utilizar, tanto con la persona objeto de cuidado como con los
otros miembros de la familia, para mejorar su entorno fami-
liar y social:

1. Pedir ayuda, los cuidadores no deben pretender hacer
frente a todas las tareas y responsabilidades del cuidado, es
muy Util pedir ayuda. Deben aceptar que:

- Cuidar de un familiar no es tarea de una sola persona.

- Pedir ayuda es cuidar mejor d la persona dependiente

- Pedir ayuda no es signo de debilidad.

- El cuidador debe disponer de personas cercanas que pue-
dan sustituirlo en todas sus tareas.

- El cuidador no debe esperar que las otras personas le ofrez-
can su ayuda, no siempre surge de manera espontanea, hay
que “gandrsela’, es decir, debe pedirla siempre que lo necesite.
- El cuidador debera ensefiar a otros miembros de su familia o
personas cercanas (minimo dos) como efectuar el cuidado y a
mantener una actitud positiva con él/la afectado/a dependiente.
- La ayuda es necesaria para que el cuidador tenga momen-
tos imprescindibles de respiro y descanso.

Hay que tener presente que uno de los objetivos es que
la persona a la que esté cuidando sea lo mas independien-
te posible para potenciar su autonomia, por lo tanto cuando
la actividad la pueda realizar por si sélo el/la afectado/a y
el cuidador le ayuda sin necesidad, esta interrumpiendo el
desarrollo de dicha independencia, éste debe potenciar sus
capacidades al maximo, esto va a hacer que se sienta util y
que obtenga la maxima autonomia posible.

Una ayuda excesiva tampoco es beneficiosa para el cui-
dador, ya que se estd imponiendo a si mismo una norma
que es dificil de cumplir, porque realizar todas las tareas por
si sdlo es complicado, seria un nivel de exigencia personal
muy alto con consecuencias negativas (agotamiento fisico y
emocional, depresion, ansiedad, etc.). El cuidador debe te-
ner una vida propia con actividades independientes del cui-
dado y que sean gratificantes con el fin de favorecer su es-
tado animico y emocional, ya que asi, ofrecerd un cuidado
de mayor calidad.

También ocurre, que algunos/as afectados/as, al tener
que soportar la enfermedad exigen a las personas que les
cuidan mas ayuda de la que necesitan, debido con frecuen-
cia, a la frustracion que sus limitaciones le generan. El cuida-
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dor debe “decir no” de la forma més adecuada que no haga
sentir mal a la persona cuidada.

Es fundamental establecer una comunicacién fluida y
positiva, respetdndose como personas y respetando las ne-
cesidades de los, teniendo en cuenta, el mundo no puede
reducirse a la relacion que se crea entre ellos.

Lo ideal para el cuidador principal es poder contar con
un respaldo familiar y social sélido, que sea un apoyo fisico
y mental, que le permita momentos de esparcimiento y res-
piro. Con el hecho de compartir las tareas y las responsabili-
dades el cuidador siente que no es el Unico sobre el que re-
cae el peso total del trabajo y de las decisiones tomadas.

También es aconsejable contar con personas de confian-
za, que no estén directamente implicadas en el cuidado pero
con las que se pueda hablar y que aporten un punto de vista
objetivo sobre cualquier momento que se est viviendo.

Asi mismo, es conveniente consultar siempre con espe-
cialistas para temas concretos que no se sepan abarcar, nos
ofrecerdn una visién profesional de gran ayuda

Para mejorar la calidad de vida de la persona cuidada y del
cuidador es muy importante contar con un entorno familiar y
social sélido e implicado con la situacion que se esta viviendo.

Cuidar de la propia salud

Los cuidadores suelen tener problemas fisicos y psicolégicos
debidos a las exigencias que supone cuidar de una persona
dependiente, por lo que el cuidador debe intentar mantener las
mejores condiciones posibles en ambos niveles. Algunos as-
pectos que se pueden tratar para cuidar de la propia salud son:
- Hacer ejercicio con regularidad, es una forma de eliminar
tensiones de la vida diaria. El ejercicio fisico también ayuda
a combatir la depresion.

- Dormir lo suficiente, la falta de suefio provoca mayor fatiga y
tension en el cuidador que debe afrontar cada dia multitud de
tareas y responsabilidades. Dormir es una necesidad vital, por
lo que el cuidador debe buscar las soluciones necesarias (pe-
dir ayuda, planificar el tiempo, etc.), para conseguirlo.

- Descansar, las personas que cuidan de un familiar deben
tomarse momentos de descanso en su vida diaria, ya que
estan sometidas a un esfuerzo contindo.

Hay muchas formas de descansar y desconectar un poco
de la situacion sin tener que salir de casa o dejar a su fami-
lia, por ejemplo, hacer una breve interrupcion en las tareas
y descansar, mirar durante un tiempo por la ventana, pensar
durante unos momentos en algo agradable, etc.

- Evitar el aislamiento, debido al exceso de trabajo y la falta de
tiempo, muchos cuidadores se distancian de otros familiares y
amigos. Este aislamiento aumenta la sobrecarga y los proble-
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mas fisicos y psicoldgicos. Por lo tanto, es necesario que se
disponga de algun tiempo libre para realizar actividades grati-
ficantes, mantener relaciones sociales que aporten experien-
cias positivas, conservar aficiones e intereses, etc.

- Salir de casa, también es un habito saludable.

- Organizar el tiempo, la falta del mismo es una de las ma-
yores preocupaciones de los cuidadores. Se debe intentar
combinar de la mejor manera posible las obligaciones, las
necesidades y la cantidad de tiempo. Aprovecharlo de forma

més adecuada es una forma de vivir mejor. Para organizar el
tiempo se puede seguir las siguientes reglas:
* Preguntarse “¢ Es necesario hacer esto?”
+ Tener objetivos realistas.
+ Contar con la ayuda de los otros miembros de la familia.
+ Hacer participar en esta organizacion a la persona afectada.
+ Elaborar un plan de actividades.

Desarrollar positivamente estos aspectos, va a beneficiar
al cuidador para tener una mejor salud fisica y psicoldgica.

CONSEJOS UTILES
PARA LLEVAR A CABO EL AUTOCUIDADO

Algunos consejos o recomendaciones que pueden ayudar al cuidador a tener mejor bienestar son:

- Informese sobre la enfermedad.

- Conozca las necesidades tanto de la persona cuidada como las suyas propias.
- Conozca sus propios limites, no abarque solo/a el cuidado, desde el primer momento solicite ayuda y cola-
boracion a otras personas sin espera que los demas la ofrezcan.

- No se sienta culpable.

- Admita que hay mas personas que pueden cuidar igual de bien que uno/a mismo/a de su familiar.

- No sobreproteja a la persona afectada.

- Refuerce la autonomia de la persona dependiente.

- Haga ejercicio fisico regularmente para cuidar de su estado fisico.

- No centre su vida tinicamente en el cuidado de la persona afectada, intente compartir su tiempo en la dedi-
cacion de otras tareas que son importantes para usted, dedique tiempo a sus aficiones y realice técnicas de
relajacion, para mantener un 6ptimo estado mental.

- Mantenga relaciones sociales con otras personas ajenas a la situacién de dependencia.

- Potencie y refuerce las relaciones sociales de la persona dependiente.

- Témese un descanso cuando se sienta agobiado y/o cansado.

- Relaciénese con personas que estén en su misma situacion, acuda a las asociaciones de afectados y fami-

liares, ya que pueden servirle de gran apoyo y ayuda.

- Pregunte cualquier duda o haga cualquier consulta a los especialistas correspondientes.

- Mantenga una actitud positiva y realista a la vez, sin dirigirla a los extremos de una u otra.

- Proporcione carifio, respeto y dignidad a la persona en situacién de dependencia y a usted mismo.
- Busque los recursos que las administraciones publicas y otras entidades puedan ofrecer.

- Atienda a su salud y cuidese usted mismo/a para poder cuidar mejor.
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CUIDARNOS PARA
CUIDARLES

ALMUDENA RAMIREZ CABRALES Y CRISTINA SANCHEZ PALACIOS

Fisioterapeutas de la Asociacion Sevillana de EM

HIGIENE POSTURAL

Concepto: cuidado en el manejo y/o posicion del cuerpo.

Cuidar la postura resulta imprescindible para reducir los riesgos de
lesion durante la realizacion de una tarea. La postura ideal es aquella
que tiene la minima tension y rigidez y que permite la maxima efica-
cia. Derivados de las tareas de atencion y cuidados a la persona de-
pendiente pueden surgir riesgos tanto fisicos como psiquicos.

| dolor de espalda es sin duda uno de los principa-
les problemas fisicos. En la mayoria de los casos
tiene un origen desconocido y evitable:
- Una mala postura durante un determinado tiempo
o de forma repetida.
- Un desorden en la biomecanica de nuestro aparato loco-
motor.
— Falta de extensibilidad de ciertos grupos musculares.
Todo ello, puede provocar una alteracion de partes blandas
(muscular, ligamentosas...) y 6seas.
Los principios basicos para la adquisicién de una buena
educacion postural son los siguientes:
1) Concienciacion del esquema corporal: interioriza-
cién de los movimientos corporales. Comprensién, ex-
perimentacidn y asimilacidn de las posturas correctas e
incorrectas.
2) Flexibilizacion: “cualidad que, con base en la movili-
dad articular, extensibilidad, elasticidad muscular, permite
el maximo recorrido de las articulaciones en posiciones di-
versas, permitiendo realizar al individuo acciones que re-

" %

quieren agilidad y destreza” *.

* Carlos Alvarez de Vilar.

Para trabajar la flexibilidad se tienen que tener en cuen-
ta dos parametros:

— Estiramientos musculares: elongacién de los diferentes
grupos musculares para evitar el acortamiento. Para estirar
un musculo simplemente se realiza la accion antagonista del
mismo.

— Ejercicios de movilidad articular: movimientos en amplitu-
des méaximas fisiolégicas de las articulaciones.

Una de las ventajas mas importantes del programa de
flexibilidad es conseguir el estimulo de la relajacion del
musculo. Desde un punto de vista meramente fisiol6gico, la
relajacion es el cese de la tension muscular. El exceso de
tensién muscular se traduce en diversos efectos negativos.

Un musculo contraido requiere mas energia que un mus-
culo relajado. Los estiramientos alivian el dolor muscular y a
veces incluso lo elimina.

3) Fortalecimiento muscular: potenciacion de los grupos
musculares que tienden a debilitarse.

(Los ejercicios de estiramiento y fortalecimiento muscu-
lar se describen con detalle en el apartado "Mantenimiento
fisico del cuidador”).
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HIGIENE POSTURAL PARA LAS ACTIVIDADES DE LA VIDA
DIARIA DEL CUIDADOR

Con higiene postural, nos referimos a aquellas normas o actitudes que pueden evitar los vicios posturales adquiridos por el
uso, en la vida diaria o en el trabajo cotidiano, de posiciones que pareciendo mas cémodas, van modificando o viciando la
biomecanica postural. Consejos para realizar actividades de la vida diaria:

AL ESTAR ACOSTADO (FIG. 1)

La postura correcta cuando se esta acostado es aquella en
la que la zona lumbar esta ligeramente estirada. Una postura
adecuada es la posicion fetal; si se esta en decubito lateral (de
lado), poner las dos piernas flexionadas 6 bien con la piena
de abajo estirada y la que queda por encima flexionada.

Figura 1

Si se esta en decubito supino (boca arriba), colocar bajo
el cuello una almohada con un grosor que permita mantener
la curva fisiolégica cervical, debajo de las piernas colocar un
cojin con el fin de estirar la zona lumbar.

El declbito prono (boca abajo), no se aconseja porque
se aumenta la curva fisiolégica de la zona lumbar y el cuello
adopta una postura incorrecta ya que hay un trabajo asimé-
trico de la musculatura cervical.

AL LEVANTARSE DE LA CAMA (FIG. 2)
No debe incorporarse directamente desde la posicidon de
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Figura 2

decubito supino (boca arriba) hasta la posicion de sentado,
porque podria lesionar su espalda. La secuencia correcta
es la siguiente:

— Ponerse decubito lateral (de lado).

— Pasar sus pies por el borde de la cama.

— Apoyar el codo sobre la cama e ir incorporandose hasta
sentarse.

AL ESTAR
SENTADO (FIG. 3)
Colocar la espalda rec-
ta sobre el respaldo del
asiento, con las nalgas
bien pegadas atras, sin
dejar hueco, asi evitara
que el peso caiga exclu-
sivamente sobre las lum-
bares. El peso repartido
entre las dos tuberosida-
des isquiaticas, talones y parte anterior de los pies, apoya-
dos en el suelo, con las rodillas en angulo recto; si los pies
no llegan al suelo utilizar un taburete.

Figura 3

LEVANTARSE DE UN ASIENTO (FIG. 4)
Apoyar las manos sobre el reposabrazos, desplazar ligera-



mente el tronco hacia delante, a la vez que se retrasan los
pies, sirviendo de apoyo e impulso para incorporarse.

SENTARSE (FIG. 5)
Debe hacerse de forma controlada, utilizando los apoyos de
manos y pies y bajar de forma suave.

Figura 5

AL ESTAR DE PIE (FIG. 6)

Cambiar de postura frecuentemente si va a permanecer mu-
cho tiempo de pie. En la realizacion de cualquier tarea do-
méstica (planchar, cocinar, etc.), alternar el apoyo de las
piernas, los brazos deben estar a una altura adecuada (nun-
ca por encima de los hombros), si fuera necesario utilizar
una escalera que permita trabajar de forma correcta.

Figura 6

AL CARGAR PESO (FIG. 7)
Si la carga esta en el suelo, no inclinarse con las piernas
estiradas para recogerla; flexionar las piernas, espalda rec-
ta y con el peso lo mas préximo al cuerpo levantar la carga.
Cuando ésta sea demasiado pesada desplazarla por empu-
je, nunca por traccion.

Repartir la carga de forma equitativa en ambos bra-
zos. Mantener los codos semiflexionados para no provocar
elongaciones musculares y nerviosas.

guia practica para cuidadores
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MANTENIMIENTO FISICO
DEL CUIDADOR

a cabo previamente al inicio de las tareas diarias estableciéndole al cuidador una pauta preventiva para su actividad
laboral. La sesién tendra una duracion de 20-25 minutos, que se repartiran entre los ejercicios de flexibilizacién, forta-

P ara prevenir la sobrecarga y mejorar la condicion fisica pueden realizarse una serie de ejercicios. Estos se llevaran

lecimiento y relajacion. Cada ejercicio se realizara entre 5y 10 veces.

PROGRAMA DE EJERCICIOS
ESTIRAMIENTOS

Los estiramientos tendran una duracién de 6 a 10 segundos, no debiendo realizar rebotes al
estirar, sino mantener el estiramiento maximo.

1) Posicion de inicio: sentado, con la
espalda erguida y sin apoyarla sobre
el asiento de la silla.

- Inclinar la cabeza hacia delante
(flexion) y sin forzar llevamos el men-
ton hacia el pecho (mantener el esti-
ramiento).

- Volver a la posicion de inicio lenta-
mente.

guia practica para cuidadores

CUELLO

2) Posicién de inicio: sentado, con la
espalda erguida y sin apoyarla sobre
el asiento de la silla.

- Girar la cabeza de forma que el men-
ton se dirija hacia el hombro derecho
(mantener el estiramiento).

- Volver a la posicion de inicio lenta-
mente y repetir el estiramiento con el
lado izquierdo.

3) Posicion de inicio: sentado, con la
espalda erguida y sin apoyarla sobre
el asiento de la silla.

- Inclinar la cabeza lateralmente y sin
forzar llevamos la oreja en direccion
al hombro derecho sin levantar éste
(mantener el estiramiento).

- Volver a la posicion de inicio y repetir
el estiramiento con el lado izquierdo.
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ZONA DORSAL PECTORAL
- Posicién de inicio: Decubito prono (boca abajo) doblamos las rodillas - Posicion de inicio: Sentado con la espalda
llevando los gltteos a los talones. pegada a la pared.
- Llevar las manos lo mas hacia delante posible siendo consciente del es- - Pasar las manos por detras de la cabeza
tiramiento progresivo de toda la zona dorsal. entrelazando los dedos. Los codos deben
- Tras estirar unos segundos relajamos los brazos y volvemos poco a po- estar pegados a la pared para presionarlos

co a la posicién de inicio.

7
CADENA POSTERIOR
(ESPALDA Y PARTE
POSTERIOR
DE MIEMBROS
INFERIORES)

- Posicion inicial: De pie con las pier-
nas ligeramente separadas.

- Intentar tocar con las manos las ro-
dillas y si se puede ir bajando hacia
los pies sin doblar las piernas, mante-
niendo la cabeza entre las piernas.

- Mantener posicion y subir lentamente.

contra ésta.
- Mantenemos la presion y de esta forma es-
tamos estirando los musculos pectorales.

= dml

§
-
-
L |

A
m——
-

ROTADORES DE TRONCO
- Posicién de inicio: De pie con las piernas ligeramente separadas.
- Extender los brazos hacia delante de forma que las manos queden a la altura de
los hombros.

- Llevar los dos brazos hacia el lado derecho con los pies firmes en el suelo.
- Volver a la posicién de inicio y repetir hacia el lado izquierdo.

guia practica para cuidadores 25
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GLOBAL DE TODA LA ESPALDA
1) Zona lumbar y cadena posterior de miembros inferiores:
- Posicion de inicio: Sentados en colchoneta con las piernas separas
y extendidas.
- Intentar tocar los pies inclinando la espalda llegando al méximo posi-
ble y mantener la posicion.
- También se puede realizar dicho estiramiento en la misma posicién
pero inclinando el cuerpo hacia delante.
2) Lomo de gato:
- Posicién de inicio: Postura de gateo (cuadrupedia).
- Curvamos la espalda para estirarla metiendo la cabeza entre las ma-
nos y zona glutea (mantenemos posicién).
- Sacamos la cabeza al maximo y movemos la pelvis sacando los
gliteos curvando la espalada en el sentido contrario.
3) Incluyendo brazos y piernas:
- Posicién de inicio: Postura de gateo (cuadrupedia).
- Estirar un brazo manteniendo el apoyo del otro brazo y las piernas.
- Estiramos la pierna del lado contrario al brazo que hemos extendido,
de forma que ahora tenemos apoyados un brazo y una pierna (mante-
nemos la posicién).
- Volvemos a la posicién de inicio y lo hacemos con el brazo y pierna
que han estado apoyados.

ZONA LUMBAR
- Posicion de inicio: decubito supino (boca arriba).
- Doblar una de nuestras rodillas y rodearla con las manos in-
tentando llevarla hacia el pecho. Hacerlo posteriormente con la
otra pierna.
- También se puede realizar con las dos rodillas a la vez.

26  guia practica para cuidadores
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ZONA LUMBAR LATERAL

- Posicion de inicio: decubito supino (boca arriba).

- Flexionamos las rodillas con los pies apoyados en la col-
choneta.

- Dejar caer las rodillas hacia un lado derecho del cuerpo
con la espalda bien apoyada en la superficie y mantener la
posicién.

- Repetir hacia el lado izquierdo.

BASCULA PELVICA

- Posicién de inicio: decubito supino (boca arriba). Flexiona-
mos las rodillas con los pies apoyados en la colchoneta, au-
mentando el hueco de la zona lumbar.

- Realizar el movimiento de bascula pélvica: trabajo de abdo-
minales y de la musculatura paravertebral al despegar lige-
ramente los gluteos y poner en contacto la zona lumbar con
el suelo (borrar la lordosis lumbar).

PELVITROCANTEREOS Y
GLUTEOS

- Posicion de inicio: decubito supino (boca arriba) con las
piernas extendidas.

- Flexionar la pierna izquierda sobre el tronco, de forma que
la rodilla se dirija hacia el pecho.

- Con la mano derecha coger la rodilla izquierda llevando-
la hacia el lado derecho manteniendo el tronco fijo a la col-
choneta.

- Mantener el estiramiento y repetir con el lado derecho.

PSOAS
- Posicion de inicio: arrodillado sobre la pierna derecha y
con la pierna izquierda flexionada y apoyando el pie sobre
la colchoneta.
- Llevar el cuerpo hacia delante manteniendo el tronco en la
vertical de forma que la cadera derecha haga extension y asi
estiramos el musculo.
- Repetimos con la pierna izquierda.

guia practica para cuidadores
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ISQUIOTIBIALES
- Posicién de inicio: decubito supino (boca arriba) con ambas pier-
nas estiradas.
- Elevar la pierna izquierda con la rodilla extendida y con la punta del
pie dirigida hacia la cara. Mantener el estiramiento.
- Repetir con la pierna derecha.

ADDUCTORES
- Posicion de inicio: sentados con las rodillas flexionadas y con la
planta de los pies tocandose entre si.
- Apoyar las manos sobre las rodillas y hacer una ligera presion so-
bre éstas, en direccion al suelo, intentando que lleguen a tocar la
colchoneta (en funcidn de la flexibilidad del cuidador.)

guia practica para cuidadores

CUADRICEPS

- Posicién de inicio: de pie, apoyarse en algo para
mantener el equilibrio.

- Doblar la rodilla derecha, cogiendo el pie e inten-
tando llevar el talon hacia el gluteo. Mantener el es-
tiramiento.

- Repetir con la pierna izquierda.

GEMELOS
- Posicion de inicio: de pie con piernas estiradas.
- Adelantar la pierna derecha y levantar la punta del
pie apoyandola en la pared o en un escalén.
- Repetir con la pierna izquierda.
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FORTALECIMIENTO MUSCULAR

ZONA CERVICAL
1) Posicién de inicio: decubito supino (boca arriba) con  2) Posicion de inicio: Sentados con una pica entre las manos.
las piernas flexionadas y posicion relajada. - Colocar la pica detras de cabeza la altura de los hombros y hacer

- Ejercer una presién de la cabeza en direccién al  elevaciones hasta conseguir extender los brazos.
suelo para provocar una contraccion sin movimiento. - Hacer 3 series de 10 repeticiones.

Mantener la contraccién unos 10 segundos.

- Hacer de 15-20 repeticiones.

ZONA DORSAL
- Posicién de inicio: Decubito prono (boca abajo) con los
brazos en “cruz’.
- Intentar separar las manos del suelo con los codos
extendidos.
- El ejercicio se puede realizar con pesas de hasta 1 Kg.
- Hacer 3 series de 10 repeticiones.

FIJADORES DE LA
ESCAPULA

- Posicién de inicio: Sentados con
una pica entre las manos.

- Colocamos la pica por delante de
nuestra cabeza a la altura de los
0jos y con los codos flexionados.

- Intentar juntar las escépulas por
detras.

- Hacer 3 series de 10 repeticiones.

guia practica para cuidadores
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HOMBROS
- Posicion de inicio: Sentados con la espal-
da recta sin apoyarla en un respaldo. Utili-
zar pesas de 1 Kg. como maximo.
- Elevar ambos brazos hacia el techo.
- Descender lentamente los brazos flexio-
nandolos y cuando estén a la altura de los
hombros volver a elevarlos.
- Hacer 3 series de 10 repeticiones.
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BRAZOS
- Posicion de inicio: Sentados
con la espalda recta sin apo-
yarla en un respaldo. Utilizar
pesas de 1 Kg. como maximo.
- Llevar el peso en direccién
al techo y de aqui hacia la es-
palda.
- Repetir con el otro brazo.
- Hacer 2 series de 10 con ca-
da brazo.

MUSCULOS PECTORALES
- Posicion de inicio: Decubito supino (boca arriba) con los brazos en
“cruz”. Utilizar pesas de 1 kg como méximo.
- Con los brazos extendidos hacemos que se toquen las manos que su-
jetan las pesas por delante de la cara. Bajar los brazos.
- Hacer 2 series de 10 repeticiones.
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MUSCULOS
PARAVERTEBRALES

- Posicion de inicio: Decubito prono (boca abajo), con los
brazos a lo largo del cuerpo.

- Despegar el pecho de la colchoneta dirigiendo la cabe-
za hacia el techo.

- Hacer una serie de 10 repeticiones.

MUSCULOS ABDOMINALES
- Posicion de inicio: Decubito supino (boca arriba), con
las piernas flexionadas.
-Brazos cruzados sobre el pecho, despegar de la colcho-
neta la zona dorsal. No forzar el cuello.
- Hacer 3 series de 10 repeticiones.

MUSCULOS ABDOMINALES
OBLICUOS

- Posicion de inicio: Decubito supino (boca arriba),
con las piernas flexionadas. Brazos cruzados sobre
el pecho.
- Intentar llevar el hombro derecho hacia la rodilla iz-
quierda, despegando de la colchoneta la zona dorsal
derecha. No forzar el cuello.
- Repetir con el lado izquierdo.
- Hacer 3 series de 10 repeticiones.

MUSCULOS ABDOMINALES
INFERIORES

- Posicion de inicio: Decubito supino (boca arriba), con
las piernas estiradas.

- Elevar las dos piernas a la vez y bajarlas lentamente.
- Hacer 1 serie de 10 repeticiones.
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BASCULA PELVICA
- Posicion de inicio: Decubito supino (boca arriba) con las
piernas flexionadas.
- Despegar los gluteos de la colchoneta pero no la zona lumbar.
- Hacer 2 series de 10 repeticiones.

EJERCICIOS DE

Unos habitos correctos de respiracion son muy importan-
tes porque aportan el oxigeno necesario para nuestro or-
ganismo.

El ritmo actual de vida favorece la respiracion incomple-
ta que no utiliza la total capacidad de los pulmones. Un con-
trol adecuado de nuestra respiracion tiene mdltiples efectos
beneficiosos sobre nuestra salud:

+ Ayuda a eliminar la tension muscular.

guia practica para cuidadores
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GLUTEOS
- Posicién de inicio: Decubito supino (boca arriba) con las
piernas flexionadas.
- Levantar los gluteos despegando ligeramente de la colcho-
neta la zona lumbar.
- Hacer 2 series de 10 repeticiones.

—

l ® _ -
MUSCULO CUADRICEPS

- Posicion de inicio: sentados en una silla con respaldo.

- Utilizar una pesa tobillera (maximo 1 Kg.) y levantar la pier-
na hasta su total extension.

- Hacer 2 series de 10 repeticiones con cada pierna.

RESPIRACION

+ Es una de las estrategias més sencillas para hacer frente
a situaciones de estrés y manejar los aumentos en la acti-
vacién fisioldgica provocadas por éstas.

+ Reduce los esfuerzos del corazon para enviar oxigeno a
los tejidos.

* Facilita el suefio y el descanso.

+ Produce un aumento de la elasticidad de los pulmones y el
térax, creando un aumento de la capacidad de respiracion.
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* Proporciona un nivel adecuado de oxigeno durante la rea-
lizacién de la actividad fisica.

El objetivo de las técnicas de respiracion es facilitar
el control voluntario de la respiracion y automatizarlo pa-
ra que pueda ser mantenido en situaciones de estrés, an-
siedad...

En la realizacion de la sesién de ejercicios siempre co-

menzaremos Y finalizaremos con ejercicios respiratorios y
lo haremos en un contexto lo mas relajado posible y con la
espalda bien apoyada en la colchoneta y alineada con la ca-
beza para facilitar la entrada de aire en los pulmones.

Para que la respiracion sea efectiva y completa, debe
incluir tanto la abdominal como la costal:

RESPIRACION ABDOMINAL

- Colocar la mano sobre el abdomen.
- Coger aire profundamente por la nariz (sin llegar a forzar la inspiracién) de forma que notemos que nuestra mano se eleva
porque estamos hinchando el abdomen.

- Aguantar el aire durante un par de segundos.
- Expulsar lentamente el aire por la boca notando como la mano desciende hacia nuestro abdomen pues éste se esta deshinchando.
- Antes de respirar de nuevo se debe realizar una pequefia pausa (unos tres segundos).

RESPIRACION COSTAL

- Situar las manos sobre las costillas.

- Coger aire profundamente por la nariz dirigiéndolo hacia el pecho de forma que las manos noten el movimiento de expansion

de la caja toracica.

- Expulsar el aire lentamente por la boca, intentando alarga este tiempo y notando como las manos desciende en nuestras costillas.
- Antes de respirar de nuevo se debe realizar una pequefia pausa (unos tres segundos).

En la realizacién de las citadas respiraciones deben evitarse
los movimientos compensatorios de los hombros o del cuello.

Una vez se tenga dominada tanto la respiracién abdomi-
nal como la costal realizaremos 10 respiraciones completas

cogiendo aire por la nariz, hinchando en primer lugar el ab-
domen y posteriormente la parte superior del térax y soltando
lentamente el aire por la boca haciendo una breve pausa ente
respiracion y respiracion.

guia practica para cuidadores
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al del ser humano cuando no siente

| estado

temente los musculos, favoreciendo asf la formacion de zo-
nas corporales que hacen las veces de coraza.

r todo ello, es de suma importancia dedicar diaria-
te unos minutos a la relajacién para mantener la salud
fisica, mental y emocional. Si introducimos la practica de la
relacién en nuestra rutina diaria obtendremos los siguientes
beneficios para nuestro organismo:

+ Disminucién de la ansiedad.

+ Estabilizacion de las funciones cardiaca y respiratoria.

+ Mayor capacidad para enfrentarnos a situaciones de estrés.
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RELAJACION

+ Aumento de la capacidad de concentracion y memoria.

* Mejora en la capacidad de aprendizaje.

+ Mayor capacidad para relajarse cada vez que lo necesite

en el lugar o situacidn donde esté. :

+ Aumento de la facilidad de pensar en positivo. vl
+ Aumento de la confianza en uno mismo T

¥ ‘-..-- e
+ Disminuci6n de la tension arterial. ‘ ﬁ?ﬁ o

+ Normalizacidn del ritmo respiratorio. w-f;-.- ,
+ Mejora de la circulacion sanguinea. &, « {:ﬁ )
+ Aumento de la recuperacion fisica y mental. "\A';"r
» Sensacion de eliminacion de tensiones. ﬁ o

R

+ Mayor calidad del suefio.
Una vez realizado el ejercicio de relafa'uon la persona
se encuentra en un estado fisico y mental 1doneo para reini-

L

ciar las actividades de la vida diaria. e
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RECOMENDACIONES PARA LA REALIZACION
DEL EJERCICIO DE RELAJACION

-Se realizara en una sala con una temperatura suave y con una luz tenue.
-Busque prendas de ropa que no opriman ninguna parte del cuerpo y que permitan el libre movimiento.
-Para crear un ambiente relajante muchas personas optan por poner una musica suave a volumen bajo durante

la realizacion del ejercicio.

-El ejercicio se realizara bien sentado o bien estirado sobre una superficie rigida.

EJERCICIO DE RELAJACION
El objetivo de este ejercicio es tomar conciencia de cada
parte de nuestro cuerpo. Durante la realizacién del mismo
debemos mantener un buen ritmo respiratorio, suave, tran-
quilo y profundo. El ejercicio se hara con los ojos cerrados
y consta de dos partes:

PARTE PRIMERA

Respira lo mas profundamente que puedas tres veces.
Después lleva tu atencién a tus pies. Témate tu tiempo pa-
ra sentirlos y después imagina y siente como pesan y se re-
lajan; pesan y se relajan. Sigue subiendo llevando tu aten-

cién a través de las piernas y rodillas. Tomate tu tiempo
para sentirlos y después imagina y siente como pesan y se
relajan; pesan y se relajan.
Sigue subiendo llevando tu atencion a través de los mus-
los, pantorrillas, gluteos y cintura. Tomate tu tiempo para
sentirlos y después imagina y siente como pesan y se re-
lajan; pesan y se relajan. Sigue subiendo llevando tu
atencién ahora a través del abdomen, pecho,
espalda, hombros, brazos y manos.
Témate tu tiempo para sentirlos y después
imagina y siente como pesan y se relajan;
pesan y se relajan. Sigue subiendo llevando tu
atencion a través de tu cuello, musculos de la cara,
cuero cabelludo, y finalmente mente. Témate tu tiempo
para sentirlos y después imagina y siente como pesan y se
relajan, pesan y se relajan. Vuelve a respirar profunda-
mente tres veces y siente como eres un todo que pesa y
se relaja; pesa y se relaja.

PARTE SEGUNDA

A continuacién imagina una luz muy dorada y brillante que
comienza a introducirse en tu mente. Esa luz es totalmen-
te revitalizante, de manera que siente como te despeja la
mente y calma todas las ansiedades. Visualiza como esa
luz va bajando por tu cabeza, a través de tu cuello, hom-
bros, espalda, brazos y manos, pecho, abdomen, cintura,
gluteos, pantorrillas y muslos, rodillas, piernas, tobillos y fi-
nalmente pies. Témate todo el tiempo que necesites para
que esa luz inunde todas esas partes de tu cuerpo y las re-
vitalice, despeje y equilibre.

Cuando hayas llegado a los pies imagina y siente co-
mo la luz hace que estés todo dorado, sale a chorros por
las plantas de los mismos, y comienza a moverlos poco a
poco. Ve moviendo todo el cuerpo lentamente hasta ir des-
perezandote del ejercicio y finalmente abre los ojos. Des-
pués levantate y estirate, especialmente la espalda. Practi-
calo siempre que lo desees y pronto comenzaras a ver los
resultados.

guia practica para cuidadores
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ERGONOMIA

Concepto: disciplina cientifica que se encarga de la creacion y disefio de
medios y lugares de trabajo, con el objetivo de optimizar la eficacia, asi como
la comodidad, sequridad y satisfaccion.

r

En el ambito domiciliario, las condiciones en RECOMENDACIONES GENERALES:

las que se desarrollan los cuidados no son - Mantener las curvas fisiolégicas.

muchas veces las mas adecuadas. - Colocar al paciente lo mas cerca posible del cuerpo del cuidador.
El propésito de este capitulo es apor- - Separar los pies al levantar un peso, y orientarlos en direccién al

tar al cuidador unas pautas para la realiza- movimiento.

cién de movilizaciones y transferencias, para - Hacer el trabajo del cuerpo con los musculos de las piemas.

que pueda minimizar los riesgos de su salud, - Contraer los mUsculos antes de utilizarlos.

asi como ofrecer a la persona dependiente el - Usar al méximo el centro de gravedad.

méaximo confort y seguridad. - Utilizar el peso del cuerpo para ayudar el movimiento.

\. 4

TRANSFERENCIAS MAS FRECUENTES EN EL AMBITO
DOMICILIARIO

- Vuelta lateral en la cama.

- Paso de tumbado en la cama a sentado en la cama.

- Paso de sentado en la cama a sentado en la silla de ruedas.
- Paso de sentado en la silla de ruedas a la posicion de pie.

VUELTA LATERAL EN LA CAMA
- El paciente parte de la posicién de decubito supino (boca
arriba).
- Sila cama es articulada y graduable en altura se eleva has-
ta aproximadamente la cadera del cuidador.
- El cuidador se coloca lo mas cerca posible del cuerpo del
paciente y en el lado contrario a la direccion del giro; con la
espalda recta, piernas flexionadas y pies separados. Esta
posicién se mantiene durante la realizacion del movimiento,
estirando las piernas al finalizar el mismo.
- Posicién del paciente: el brazo mas préximo al cuerpo del
cuidador se coloca sobre el abdomen. La pierna del mismo
lado se cruza por encima de la otra.
- Las manos del cuidador se colocan en cadera y hombro
mas proximos. Teniendo en cuenta que el paciente quede
alineado trasladar en bloque al paciente realizando el giro.
- Comprobar que la posicién del paciente es la correcta, de
lo contrario recolocar la pelvis y el hombro contralateral.

NOTA: para realizar la transferencia se puede utilizar una
sabana que estaria colocada perpendicular y debajo del pa-
ciente para facilitar el desplazamiento.

guia practica para cuidadores
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PASO DE TUMBADO
EN LA CAMA A
SENTADO EN LA
CAMA

Colocamos al paciente con las piernas
flexionadas sobre la camilla. A conti-
nuacién, con una mano rodeamos los
hombros del paciente y con la otra ro-
deamos ambas rodillas por los huecos
popliteos.

Le pedimos al paciente que flexio-
ne cabeza y hombros y realizamos el
giro. El paso desde la posicidn de tum-
bado a sentado demasiado rapido pue-
de provocar sensacién de mareo, por
lo que a veces es bueno adoptar una
posicién intermedia.

PASO DE SENTADO EN LA CAMA A SENTADO EN LA SILLA DE RUEDAS

- Colocar la silla frenada en un lateral, con el reposabrazos levantado para facilitar el traslado; si la cama es articulada y regu-
lable en altura, intentar que esté al mismo nivel (altura) que la silla.

- El cuidador se situa frente al paciente, con las rodillas semiflexionadas y pies separados, espalda recta, los miembros superio-
res rodean el tronco del paciente por debajo de los brazos. El paciente puede abrazar al cuidador para sentirse mas seguro.

- En esta posicién se inicia el movimiento, en primer lugar, se flexiona el tronco del paciente y se traslada el peso del cuerpo
hacia atras para despegar las nalgas de la cama, para luego girar sobre las puntas de los pies, orientarlas hacia la silla de rue-
das y acabar el giro.

- Corregir la postura del paciente, aseguradndose que quede bien sentado, con las nalgas atras pegadas al respaldo.
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PASO DE SENTADO EN LA
SILLA DE RUEDAS A LA
POSICION DE PIE

- El cuidador se coloca frente al paciente, con las
rodillas flexionadas, algo separadas, espalda rec-
ta y los miembros superiores alrededor del tronco
del paciente justo por debajo de los brazos.

- El paciente puede abrazar al cuidador para ma-
yor seguridad.

- Se pide al paciente que incline el tronco hacia
delante, despegando asi las nalgas del asiento y
trasladando el peso del cuerpo hacia atras.

- El cuidador deja los miembros inferiores del pa-
ciente entre sus pies y con las rodillas bloquea
sus rodillas. Se puede utilizar un cojin entre am-
bas rodillas (las del paciente y las del cuidador)
para evitar la presion directa.

NOTA: para la realizacion de cualquier otra transferencia dentro del entorno domiciliario, se seguiran las mismas pautas que las
citadas con anterioridad. Por ejemplo para “ir al inodoro’se realizara del mismo modo que para el paso del paciente sentado en
la cama a sentado en la silla de ruedas y asi con otras transferencias similares.

LA MARCHA ASISTIDA

Sabemos que para realizar cualquier actividad de relacién con el entorno es necesario el movimiento, por tanto cual-
quier motivo que lo impida o lo dificulte, limitara la calidad de vida, condicionara el estado de salud y hara perder la
independencia del individuo.

E La capacidad para caminar y la motivacién —
- ’ '1 U] para hacerlo son indicadores de autonomia psi- d'
i comotriz. e 1
Para la consecucion de la marcha se necesita
un control postural tanto estatico como dinamico.
Para el tratamiento de la marcha la persona
que asiste debe seguir las siguientes pautas:
- Marcha lateral: el cuidador se coloca a un lado
del enfermo, sujetando con su mano mas proxi-
ma la cintura del paciente y con la otra, la mano.
La marcha se asiste desplazando entre las ma-
nos el peso del cuerpo hacia un lado y avanzan-
do el miembro inferior del lado contrario.
- Marcha frontal: si el enfermo necesita més es-
tabilidad, el cuidador se coloca frente a él, suje-
tandole por sus manos y haciendo los mismos
desplazamientos y tracciones para facilitar la
marcha.
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AYUDAS TECNICAS

Concepto: son elementos facilitadores para la ejecucion de las actividades de
la vida diaria (AVD) y profesional al proporcionar descarga e independencia.

Las ayudas técnicas incrementan la autoestima del paciente, al proporcionarle una méxima independencia. Ademas de los
beneficios que aportan al paciente, no hay que olvidar que suponen un ahorro de energia para el cuidador.

Hay que agotar las posibilidades de realizacién de actividad de forma auténoma y adecuar las ayudas a las caracteristicas
personales del paciente y al proceso patoldgico y la fase del mismo.

APLICACION DE LAS AYUDAS TECNICAS
{ AYUDAS TECNICAS PARA LA MOVILIDAD:

| Y
Baston.
Muletas.
Andador: los andadores estan pensa-
dos para incrementar la seguridad de
las personas con dificultades de movi-
lidad. Muchos disponen de un asiento
que también se puede utilizar para el
transporte de objetos.
Andador plegable y regulable en altura.
Bipedestador: posibilitan la posicién er-

guida a pacientes con escasa o nula es-
tabilidad.

Silla pasiva con asiento y respaldo
basculante. Para pacientes sin control
de tronco.

Silla de ruedas manual y plegable.
Silla eléctrica.

Scooter.

Reposacabezas reglable.

Gria para piscina.

Grua eléctrica que permite elevar
al paciente desde el suelo y realizar
transferencias.

Grua eléctrica que permite la bipe-
destacion.

Disco Transferencias: se utiliza para
girar personas sentadas o de pie.
Tabla para realizar tranferencias.
Plataforma subeescaleras.

Silla subeescaleras.
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AYUDAS TECNICAS

AYUDAS TECNICAS
EN EL MOBILIARIO
Y DESCANSO:

Escalera de cama para incorporarse.

AYUDAS TECNICAS
EN LA HIGIENE
PERSONAL.:

Peine que facilita el peinado a per-
sonas con movilidad reducidaenla 8%
extremidades superiores.

AYUDAS TECNICAS PARA LA
PROTECCION DE LA PIEL:

Cubrecolchon para le preven-
cion de las Ulceras por presion.
Cojin herradura para prevenir
las Ulceras por presion.

Cojin antiescara para la pre-
vencion de Ulceras por presion.

AYUDAS TECNICAS EN EL
VESTIDO Y LA ALIMENTACION:

Calzador largo.

Cubiertos angulados para personas con movilidad reducida en
mufieca y/o brazos, asi como por debilidad muscular.

Vaso de doble asa.

Babero impermeable.
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AYUDAS TECNICAS EN EL BANO:

Silla para la ducha.

Asideros que permiten las incorporaciones o traslados con
mayor seguridad.

Asiento abatible para la ducha.

Barra abatible.

Elevador de WC.
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FEI?ERACI()N DE ASOCIACIONES DE ESCLEROSIS
MULTIPLE DE ANDALUCIA (FEDEMA)

Avda. de Altamira, 29, bl. 11 - Acc. A. 41020 Sevilla
fedema@fedema.org www.fedema.org
Tfno. y fax: 902 430 880

Soy afectado/a: O Si O No

Deseo recibir correspondencia: O Si O No

DATOS BANCARIOS DESEO SER:

Entidad /_/_/_/_/ Socio SUSCRIPTOR: 104 € /afio
Socio BENEFACTOR: 150 € /afio

Oficina/_/_/_/_/ Control /_/_/ Socio PROTECTOR: 300 € /afio
DONATIVO LIBRE

N2 Cuventa/ /_/_/ /_/_/ /_/_/_/ * Estas cantidades son desgravables en

la Declaracién de la Renta.

FORMA DE PAGO: [ SEMESTRAL [ ANUAL

En ,a de de

De acuerdo con lo establecido en la LO 15/1999, de 13 de diciembre, de Proteccion de Datos de Caracter Personal, la Federacion de Asocia-
ciones de Esclerosis Multiple de Andalucia (FEDEMA), le informa que sus datos seran objeto de tratamiento automatizado en nuestros ficheros,
con la finalidad del mantenimiento de la relacion y gestion interna.

Asimismo, consiente expresamente que:

- Sus datos de salud, necesarios para elaborar informes y estadisticas a nivel de control, sean incorporados a las bases de datos de FEDEMA.
- Sus datos sean cedidos a la empresa de distribucion, con el objetivo del envio de revistas y publicaciones en general de Esclerosis Muiltiple.
- Sus datos sean cedidos a la asociacion provincial a la que desee pertenecer, con la finalidad de que pueda llevar un control y seguimiento de
la gestion contable y administrativa en su ambito organizativo.

- Sus datos sean cedidos a AEDEM-COCEMFE, para inclusion en sus bases de datos, a fin de poder participar de los beneficios que ello pue-
da aportarle.

- Consiente el envio de correspondencia.

Si se opone a alguno de los tratamientos mencionados, le rogamos lo sefiale con una “X”.

El consentimiento se entendera prestado en tanto no comunique por escrito la revocacion del mismo.

El titular de los datos se compromete a comunicar por escrito cualquier modificacion que se produzca en los datos aportados.

En cualquier momento, usted podrd ejercer el derecho de acceso, rectificacion, cancelacion y oposicion en los términos establecidos en la LO
15/1999. El responsable del fichero es FEDEMA, con domicilio en Avda. de Altamira, 29, bl. 11-Acc. A, 41020 de Sevilla.
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FEDERACION DE ASOCIACIONES DE ESCLEROSIS MULTIPLE
Avda. de Altamira, 29 - Bloque 11 - Acc. A. 41020 Sevilla

Teléfono / Fax: 902 430 880

e-mail: fedema@fedema.org
www.fedema.org
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