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				Prólogo

				Vicente Prieto es uno de los mejores profesionales de la psicología. Le conozco desde hace más de veinte años, pero aún me sigue impactando cada día cuando contemplo su buen hacer, su enorme valía y su inmensa generosidad. 

				Seguramente, las personas que le han tratado le valoran por su experiencia, su sabiduría, su cercanía, su sentido del humor y su gran habilidad para hacer sencillo y fácil lo que, sin duda, es difícil y complejo. Los que le conocemos en profundidad sabemos que, además, posee una sensibilidad exquisita y una humanidad que le permite profundizar en una realidad tan singular, tan especial y a veces tan dolorosa como es LA SOLEDAD DEL CUIDADOR

				En paralelo a su trabajo como psicólogo clínico y como docente, Vicente es un experto en intervención social con mujeres. Conoce como nadie la realidad del cuidador, esa labor impagable e insustituible que ejercen mayoritariamente las mujeres en nuestro país. Mujeres que, muchas veces, no tienen vida propia; que están agotadas y desbordadas por la realidad que viven; que dejaron de cuidarse y de tener un tiempo mínimo para ellas; que sufren en silencio y arrastran la peor de las soledades: la soledad de la incomprensión.

				Vicente nos dice que la actividad humana más importante que podemos emprender es la de cuidar, pero... ¿estamos preparados para hacerlo? En realidad, deberíamos decir: ¿sabemos cuidar sin dejar de cuidarnos, sin abandonar nuestro propio cuidado, sin hundirnos ante una de las labores más grandes que puede realizar el ser humano?

				El autor insiste en que la responsabilidad de cuidar tiene que ser fruto de una decisión y no de una obligación, pero ¿cuántas veces el cuidador siente que puede elegir?

				Sin duda, la psicología nos puede ayudar en esta labor tan crucial; no obstante, muchas personas se mostrarán incrédulas ante esta afirmación y pensarán que no puede cambiar las circunstancias tan difíciles que están viviendo ni puede influir sobre la enfermedad, la agonía o el dolor que experimentan sus seres queridos, y tienen razón; pero los psicólogos podemos enseñarles estrategias y entrenarles para que sepan afrontar estos hechos desde el control de las emociones negativas, desde el dominio de los pensamientos que nos debilitan y desde la puesta en acción de nuestro máximo potencial. Ese potencial que, bien trabajado, nos permite crecernos ante la adversidad, superar los obstáculos, reforzar nuestro equilibrio emocional y disfrutar; disfrutar de nuestra generosidad, de nuestra cercanía, de las personas a quienes cuidamos y de la afectividad que experimentamos.

				Vicente insiste en que aprendamos a «gestionar nuestras emociones para cuidar desde la serenidad», y matiza: «Cuidar no es sufrir acompañando al que sufre, sino facilitarle momentos, instantes de calidad de vida y calidad en la relación».

				El autor también nos muestra que animar y motivar son dos pilares básicos para remontar momentos difíciles, y que la comunicación será la herramienta fundamental que nos permitirá conseguir que la persona a quien cuidamos se sienta escuchada y comprendida.

				Igualmente, señala que cuidar del otro no debe significar abandonarse a sí mismo; por ello, pediremos ayuda a la familia, a los amigos y a las instituciones sociosanitarias cuando las circunstancias lo requieran, y lo haremos porque «tenemos derecho a decidir y desarrollar nuestra propia vida haciéndola compatible con la labor de cuidar».

				A lo largo del libro, Vicente nos ayuda a analizar las vivencias del cuidador y a profundizar en ellas desde el primer instante en que nos convertimos en cuidadores, desde ese momento en que un determinado acontecimiento cambió nuestras vidas. Veremos cómo podemos trabajar con nuestras emociones, con esos pensamientos que a veces nos inundan y que nos pueden llenar de culpabilidad. Aprenderemos cómo podemos salir de la angustia, de la depresión, de la insatisfacción más profunda, de la soledad más extrema. A veces, puede parecer un imposible; afortunadamente, lo podemos conseguir. El autor nos guiará en este camino y nos mostrará cómo podemos trabajar nuestra autoestima; cómo podemos disfrutar y comunicarnos de manera positiva con la persona a la que cuidamos; cómo podemos conseguir estar bien los dos; cómo convivir con la incertidumbre y adaptarnos al cambio; cómo podemos remontar y encontrar soluciones para situaciones difíciles; cómo atender a las demandas de las personas a las que cuidamos, pero haciéndolo siempre sin caer en la manipulación o el agotamiento que nos lleva a la frustración más extrema. Por último, veremos cómo desarrollar el arte de la paciencia, cómo disfrutar de los pequeños resultados, cómo relacionarnos desde la comprensión y la tolerancia...; en definitiva, cómo las personas que ayudan tienen derecho a vivir su vida plenamente, a comunicarse desde el afecto, desde el cariño y desde el mutuo respeto.

				Este libro es un homenaje al ser humano: al que sufre y al que le ayuda a mitigar su sufrimiento; al que está enfermo y al que le cuida; al que se ha «desconectado» y vive en ese mundo de difícil acceso, y al que le mima, le protege y llega a él a través del sentimiento profundo y de la emoción auténtica.

				Vicente es un gran psicólogo, un fantástico cuidador y una maravillosa persona. Nunca le he visto enfadado; siempre está dispuesto a ayudar, y lo hace, además, desde la sonrisa y el buen ánimo. Es el coordinador del área de Clínica de nuestro equipo y cada día nos regala su experiencia, su liderazgo participativo y su coherencia. Con él resulta fácil adentrarnos en el conocimiento y la comprensión del ser humano.

				La soledad del cuidador es un gran libro, escrito desde el rigor y el conocimiento profundo. Es el producto de miles y miles de horas de trabajo y de experiencia directa con personas que han vivido esta realidad tan compleja. El autor nos acerca a este mundo tan singular a través de un lenguaje cercano y de una exposición muy generosa y detallada de casos, que nos permitirán encontrar las respuestas adecuadas a nuestras dudas y las certezas ante los interrogantes que pudiéramos tener. 

				Enhorabuena a todos los lectores. Tenemos ante nosotros un libro escrito con una enorme sensibilidad, que nos llenará de profunda esperanza.

				MARÍA JESÚS ÁLAVA REYES

			

		

	
		
			
				

				Introducción. A TODOS NOS HAN CUIDADO Y LA MAYORÍA SEREMOS CUIDADORES EN ALGÚN MOMENTO DE NUESTRA VIDA

				
					
						
								
								¡Cuidar al otro no es abandonarse a uno mismo!

							
						

					
				

				¿Has cuidado o estás cuidando a alguien en este momento? Si es así, formas parte de un gran número de personas que invierten mucho tiempo a facilitar que su familiar tenga calidad de vida dentro de sus limitaciones y problemas. La mayoría de los cuidadores son mujeres, con una media de edad de 50 años, que comparten domicilio con la persona cuidada. Suelen ser hijas o esposas (o nueras, en menor medida). La mayoría están casadas y cuidan también de sus hijos. Tienen dificultades para verse sustituidas en esa labor por parte de familiares y, en general, no desempeñan una labor remunerada.

				Mi profesión de psicólogo y experto en intervención social con mujeres me ha permitido acercarme y conocer a muchas personas que cuidan de su familiar desde hace tiempo. Llegan a la consulta haciendo referencia a un alto nivel de sufrimiento. Manifiestan que padecen nerviosismo permanente y preocupaciones que no son capaces de quitarse de la cabeza. Sienten que no tienen vida propia, experimentan soledad, se encuentran en un estado de ánimo bajo, sin ganas de hacer nada, cansados, con dificultades para dormir. Dedican muchas horas al familiar o están a tiempo completo con él, sienten que no se les reconoce la labor que están haciendo y han perdido momentos gratificantes de su vida personal. Todo esto comentan a raíz de tener que cuidar a un familiar, de sentirse responsables permanentemente de su calidad de vida, en muchos casos siendo testigos del deterioro progresivo de su estado físico. 

				Cuando profundizas en la evaluación psicológica de esas personas, descubres que todas ellas presentan una característica común: se van abandonando a sí mismas, o dicho de otra manera, para cuidar dejan de cuidarse en todos los sentidos (físico, psicológico y social). En estos casos les explico que no podemos cambiar la realidad, que el problema del familiar está ahí y que comprendemos que haya momentos muy duros en la convivencia, cuando no se cumplen expectativas de mejora, cuando nos frustramos porque las cosas no ocurren como nos gustaría, cuando nos sentimos impotentes ante lo que estamos viendo, cuando tenemos que realizar tareas desagradables. Pero sí podemos trabajar en la dirección de aprender a controlar mejor las emociones, de facilitar el cambio
de hábitos, de comunicarnos teniendo en cuenta al familiar, de saber cuidarnos para cuidar mejor, de tener objetivos e ilusiones, en definitiva, de recuperar nuestra vida, de manera que esta actitud resulte perfectamente compatible con la labor de cuidar. No estamos predeterminados a estar mal. Si pensamos de manera realista, si aprendemos a no anticipar escenarios negativos, lograremos tener estados emocionales más estables durante más tiempo.

				Cuidar es un proceso contracultural porque estamos acostumbrados a centrarnos en nuestras cosas, en nuestros pensamientos, en nuestras emociones, dando más importancia a cómo nos sentimos que a lo que tenemos que hacer. Cuesta mucho pensar en el otro, en sus necesidades, en comprender su situación emocional. La pregunta clave que tenemos que plantearnos es: ¿qué puedo hacer yo para que los dos estemos bien? Este cambio en la forma de mirar al familiar desde su situación, de lo que le podemos aportar, de lo que vamos a construir de manera conjunta, será uno de los objetivos del cuidador. Prioricemos en orden de importancia las necesidades objetivas de la persona cuidada y demos respuestas a estas demandas desde el apoyo afectivo, sin olvidarnos, a su vez, de nosotros mismos.

				¿Por qué pensamos que las cosas «malas» les van a pasar a los demás? Nosotros somos los otros de los otros. La frase hecha «valoramos las cosas cuando las perdemos» se la repite una y otra vez el que cuida. Añoramos la rutina diaria que teníamos antes del suceso que nos cambió la vida. Inmersos en nuestras responsabilidades diarias, mirábamos las dificultades de los demás desde la distancia; las cosas les pasan al vecino, al amigo del amigo, a algún familiar; lo vemos en televisión, lo vivimos desde la frialdad, pensando que no es nuestra realidad. Las cosas les pasan a los demás. Pero un día cualquiera surge lo imprevisto: un malestar, un diagnóstico, una noticia terrible de que algo le pasa a una persona muy cercana y significativa para nosotros. Poco a poco nuestra vida va cambiando —actividades, horarios, ocio, actitudes, emociones— y tomamos decisiones que van a afectarnos a todos los niveles, transformándonos en una persona cuidadora de otras. Pero ¿solo cuidadora? Ese es el reto, el de convencernos de que somos mucho más que cuidadores. Cambiemos la percepción de la situación. Cuidar es una actividad que se puede programar, y no un estilo de vida definitivo.

				En muchas ocasiones no podemos controlar los acontecimientos pero sí la forma de abordarlos, de tomar decisiones, y manifestar un estilo de comportamiento que permita estar bien con nosotros mismos e influir en las personas de nuestro entorno de manera útil y constructiva. Aportar lo mejor de nosotros estemos donde estemos y con quien estemos.

				¿Estamos preparados para cuidar? Uno de los aspectos que definen al ser humano es la capacidad de adaptación a las circunstancias en las que tiene que vivir. Nos hemos adaptado a las condiciones físicas del entorno, a las situaciones económicas y sociales, al trabajo, a los miembros de la familia y a nuestras amistades. De manera natural hemos aprendido a responder a circunstancias novedosas, traslado de domicilio o de ciudad, cambio de trabajo o pérdida del mismo, una separación o divorcio, el fallecimiento de un ser querido, entre otras muchas situaciones que acontecen. Estos cambios nos provocan cierta inestabilidad emocional, más o menos intensa, dependiendo de la experiencia previa, de los propios recursos, competencias y habilidades de cada persona, de cómo interaccionamos con el ambiente. Hablamos entonces de tener adquirido un listado de habilidades que nos va a permitir ser eficaces en la función de ayudar y cuidar, como son: escuchar, comprender, resolver problemas, promover cambios de comportamiento, motivar, tomar decisiones, expresar emociones, detectar necesidades y conocernos mejor, así como descubrir valores en el otro y en nosotros mismos, entre las más importantes.

				Nadie nos ha enseñado a manejar la incertidumbre ante los cambios que se producen en nuestra vida. Cuidar es un proceso de cambio permanente, la situación de la persona que demanda ayuda se ve alterada con frecuencia por factores físicos, psicológicos y sociales a los que tenemos que dar respuesta. Si conseguimos focalizar la atención en aquellos aspectos que podemos controlar directamente con nuestra actuación (la forma de comunicarme, los cuidados físicos, la actitud en los momentos difíciles...), disminuirá el nivel de inseguridad y de ansiedad. Por el contrario, si damos importancia a lo que no podemos controlar directamente (la evolución de la enfermedad, el comportamiento de otras personas...), la incertidumbre, la inseguridad y la angustia se vivirán con mayor intensidad. Aprendamos entonces a gestionar los cambios percibiéndolos como oportunidades para aportar estilos de comportamientos, de emociones y formas de pensar que faciliten una mejor adaptación a la situación real en la que estamos en cada uno de los momentos. Cuando podemos prever con tiempo los posibles cambios a los que tenemos que enfrentarnos, es más fácil encontrar las estrategias necesarias para responder a la situación y recuperar de esta manera la estabilidad emocional. Pero puede ocurrir que un acontecimiento inesperado, la pérdida de autonomía física y/o psicológica de una persona cercana a nosotros, cambie nuestro estilo de vida en un instante. Es muy probable que ante este cambio brusco experimentemos un desgaste emocional importante, que ya hemos descrito anteriormente; si sentimos que nos desborda la situación, es importante pedir ayuda psicológica a un psicólogo para prepararnos para cuidar.

				
					
						
								
								Cuando tenemos muy claro el objetivo de por qué ayudar y cómo hacerlo, estaremos en las mejores condiciones para atender a las necesidades del otro sin descuidarnos a nosotros mismos.

							
						

					
				

				Cuidar es una forma de relacionarnos y de comunicarnos, pero ¿expresamos realmente lo que queremos decir a la persona que cuidamos? La comunicación es lo primero que se deteriora en la relación con la persona que cuidamos y con el resto de familiares. Tenemos que crear un ambiente que facilite la comunicación desde la comprensión de la situación, de las necesidades del otro y las nuestras. Fortalecer la empatía, la escucha activa y la forma de decir las cosas será uno de los objetivos más importantes para mejorar la relación. ¿Y si nos autorizamos a nosotros mismos a hacer cosas distintas a las que hemos venido haciendo hasta ahora? Pongámonos en marcha en la dirección de que lo que digamos sea útil y aporte estados de ánimo facilitadores para que el producto resultante de esa interacción entre el cuidador y la persona que recibe sus cuidados sea la serenidad, así como conseguir vivir de la mejor manera posible.

				¿La paciencia es una de tus fortalezas o es una debilidad? Según la Real Academia Española, la paciencia es la capacidad de padecer o soportar algo sin alterarse. Cuidar es aceptar la realidad tal y como es pero sin renunciar a intentar mejorar la calidad de vida de la persona a la que cuidamos. Lo habitual es que no consigamos grandes avances en la mejora del problema de nuestro ser querido mediante los cuidados diarios. Son los pequeños resultados los que nos van a motivar para seguir trabajando e ir aumentando nuestra constancia en la actividad de cuidar, de estar ahí, en los buenos y en los malos momentos. La paciencia es el gran motor del cuidador, y se puede aprender y reforzar esta actitud ante los acontecimientos; podemos aprender a mirar de otra manera lo que nos ocurre en cada momento.

				En este libro se dan unas estrategias y orientaciones sencillas para realizar de manera serena este cambio en la forma de percibir las necesidades de la persona a la que estamos cuidando. Podemos aprender a cuidar sin tener un desgaste personal importante. Cuidar no es sufrir acompañando al que sufre, sino facilitarle momentos de bienestar y calidad en la relación, llenando de vida su día a día. Prepararnos para cuidar sin enfermar significa seguir teniendo las riendas de nuestra propia vida, recordar nuestras necesidades y poner en marcha nuestros recursos para alcanzar los objetivos que nos propongamos. Mantener la mejor relación posible con el resto de familiares y amigos y, sobre todo, cuidarnos a nosotros mismos y valorarnos. ¿Por qué no intentarlo?

			

		

	
		
			
				

				Capítulo I. EL INSTANTE QUE PROVOCÓ EL CAMBIO EN NUESTRO DÍA A DÍA. AHORA SOMOS CUIDADORES

				«Más que el brillo de la victoria,
nos conmueve la entereza ante la adversidad». 

				OCTAVIO PAZ

				
					
						
								
								No estamos predeterminados a sentirnos mal.

							
						

					
				

				Hay muchos acontecimientos que nos pueden hacer cambiar el ritmo y las actividades del día a día. Algunos de ellos los percibimos y vivimos de manera satisfactoria (encontrar un trabajo, unas vacaciones, el nacimiento de un hijo...), otros hacen que nos podamos sentir mal (pérdida de un ser querido, una separación, estar en el paro...). Pero lo que hace que cambiemos realmente nuestra rutina es cuando nos sentimos limitados en nuestra autonomía por padecer una enfermedad o tenemos que cuidar a una persona que no puede hacer una vida de calidad por sí misma. En estos casos, ya no sirve mirar al pasado y pensar en lo que el familiar y nosotros mismos hemos perdido. Lo más importante es actualizar los aprendizajes y experiencias acumuladas hasta la fecha, ya que es posible que nos sean muy necesarios para la labor que desarrollaremos como cuidadores.

				Es importante que nos centremos en el aquí y el ahora, en el momento presente: valorar lo que tenemos, degustar el tiempo que dedicamos al otro (y también el que nos dedicaremos a nosotros mismos) y, cómo no, mirar al futuro con ilusión, desde el sentimiento de solidaridad y la satisfacción de haber contribuido casi en exclusividad a que el familiar con dificultades tenga momentos de calidad afectiva. Sin perder la visión realista de que cuidar es una responsabilidad difícil de acometer, también hay que decir que es una actitud altamente gratificante cuando aprendemos a mirar los aspectos más positivos del proceso.

				«NUNCA IMAGINÉ QUE NOS PODRÍA SUCEDER»

				
					
						
								
								Las situaciones adversas no tienen por qué provocarnos trastornos psicológicos, todos tenemos habilidades personales para hacer frente a las crisis que vayan aconteciendo en nuestras vidas.

							
						

					
				

				Nadie estamos exentos de que en algún momento de nuestra vida suceda un acontecimiento que haga que nos cambie la vida en un instante. Tendemos a pensar erróneamente que «las cosas malas» les van a pasar a los demás: un accidente, una enfermedad, un revés económico. La realidad es que las cosas que nos complican la vida vienen solas, sin provocarlas de manera intencionada, pero llegan. La gran mayoría de las personas tiene recursos personales para enfrentarse a dichas situaciones, por experiencias previas, por cómo ha aprendido a percibir las cosas, por el apoyo emocional que en esos momentos encuentra por parte de otros familiares y amigos, por sus habilidades para resolver problemas, etc., lo que le va a facilitar la salida de esa crisis. Sufrirá alteraciones físicas y psicológicas en esos momentos, pero poco a poco volverá a su estabilidad emocional. 

				Una situación en crisis no tiene por qué provocar automáticamente trastornos psicológicos. Pero cuando tenemos que enfrentarnos a una situación complicada que se prolonga en el tiempo, como son la mayor parte de los cuidados que se realizan en el domicilio con familiares dependientes, el cuidador tiene que prepararse y dotarse de habilidades para hacer frente a esas variables estresoras y que no se provoque un desgaste emocional importante. Cuidar a una persona con daño cerebral puede ser un ejemplo de lo que he comentado.

				El caso de Angélica (su marido sufrió un daño
cerebral como consecuencia de un accidente de coche,
ella cuida de él)

				Angélica vino a la consulta un año después del accidente que sufrió su marido. Cansada, con una mirada triste y con ojeras muy marcadas: 40 años y diez de casada, sin hijos. El día del accidente, me comentaba entre lloros, estaba en su trabajo de administrativa en una inmobiliaria, era viernes y había quedado con su marido para comer, pero a media mañana sonó su móvil y un guardia civil le comunicó lo sucedido. Ya en el hospital le informaron que José padecía un traumatismo cráneo-encefálico severo con fracturas múltiples y que permanecía en coma. En aquellos momentos solo pensaba: «Por favor, que sobreviva». Sentía nerviosismo: «¿Qué va a pasar?». Su marido salió del coma dos días después del accidente y la evolución fue lenta. Aumentaba la esperanza en su recuperación pero también la incertidumbre por no saber las secuelas físicas y psicológicas a las que tendrían que enfrentarse. Durante el ingreso en el hospital, Angélica trabajaba por las mañanas (solicitó la reducción de jornada) y las tardes las pasaba en el hospital. Tres meses después le dieron el alta e iniciaron una nueva forma de vivir, puesto que José no podía realizar por sí mismo las actividades cotidianas básicas. Me comentaba que una persona contratada le cuidaba por la mañana, ella llegaba a casa a las tres de la tarde y a partir de ahí se dedicaba a atender a su marido. 

				Lo peor era la irritabilidad, la desgana y la apatía de José. No sabía qué hacer ni cómo animarlo. Esto le provocaba a ella mucho desgaste y disgusto diario. Además, su marido tenía muchas dificultades para caminar y para coger cosas, problemas para atender y concentrarse y fallos en la memoria. Con la rehabilitación iba mejorando lentamente, pero ella se resentía: «Yo voy a peor, cada vez me cuesta más esfuerzo hacer las tareas tanto en el trabajo como en casa, aunque delante de él aparento estar bien y fuerte. Mis cuñadas me ayudan, pero me siento aislada, sola, con pocas ilusiones. No sé lo que es dormir de un tirón y apenas me apetece comer».
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