CUidar de aIQUien Conocela
= Esclerodermia
con esclerodermia

Cuidar de tiy de
tus seres queridos
i

Para cuidar bien de una persona con
esclerodermia, tienes que cuidarlo como a
ti mismo. Y cuando se quiere a una persona,
todo fluye, no hay miedos.

Dolores, cuidadora de una persona con esclerod

www.conocelaesclerodermia.com



Cuidar de alguien con esclerodermia

Si tienes a alguien en tu vida con esclerodermia, sabras que esto puede indice
originar incertidumbre. También parece que a veces las cosas se van

de las manos.
Definicion de tu papel

Pero hay muchas maneras de adaptarse. Aprender a tratar los sintomas puede »
en la atencion de otra persona

ayudar a las personas con esclerodermia a seguir con sus vidas. No obstante,

también es importante que encuentres formas de cuidarte a ti mismo.

. L, , . ., Tu eres indispensable
Este folleto esta disefado para ello. También encontrards mucha informacion

y recursos practicos en www.conocelaesclerodermia.com : o
Cuidar de ti mismo
Tu salud y bienestar son tan importantes como los de la persona con

esclerodermia a la que estas ayudando. Encontrar las maneras de cuidar de ti

. . Centrarte en ti
mismo y de ella, a la larga, os beneficiara a ambos.

Encontrar la ayuda adecuada

Trabajar mientras se esta cuidando

Maneras practicas de ayudar
a alguien con esclerodermia

Conoce la Preguntas frecuentes
Esclerodermia




Definicidn de tu papel en la atencion de otra persona

Es posible que estés ayudando a tu cényuge con esclerodermia. O quizas
seas su padre o su hijo. O que seas un pariente, amigo o vecino que
echa una mano con la compra o tareas domésticas.

El papel de cada persona es diferente. La heterogeneidad de los sintomas
que la esclerodermia puede provocar' comporta que cada persona necesitara
ayudas de un nivel y tipo diferente.

Hagas lo que hagas y sea cual sea tu papel, cémo lo definas depende de ti.
Algunas personas no lo ven como algo especial. Piensan que sencillamente
son hijos, hijas, amigos, conyuges o progenitores que demuestran su amor
ayudando. No quieren que se les defina por la idea de ser una persona que
“da” la ayuda vy la otra la que “recibe”.

Si tu estas ayudando a alguien con esclerodermia, es probable que el
personal sanitario te clasifigue como el “cuidador”. Esta etiqueta de cuidador
es muy importante en este entorno para asegurar que obtienes acceso a las
ayudas gue puedas necesitar.

Un cuidador es 3 de cada
una persona que

cuida (sin retribucion) 5 persgnas
de un amigo o familiar, Sera
quien, a causa de una cuidador:
enfermedad, discapacidad,
problema de salud mental
o adiccion, no puede
arregldrselas
sin ayuda’

[ [ Con Pedro, somos un equipo y
lo hacemos todo juntos. Nos gusta
ir a andar por la montania y a pasear,
pero sobre todo, a él, lo que mas le
gusta es que esté a su lado. ] ’

Dolores, cuidadora de una persona
con esclerodermia
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Tu eres indispensable

Usted es
indispensable

| ayudar a alguien con esclerodermia, estds influyendo de
una manera increible en su vida y su felicidad. Tu tiempo
y tus aportaciones realmente marcan la diferencia.

Quizas no te des cuenta, pero no solo estds ofreciendo ayuda
emocional y practica, también estas teniendo un impacto

L o

positivo en: l
* Los resultados: el modo en que la enfermedad afecta Adoot

a la persona con esclerodermia y a su futuro.* c,>p ar

estos métodos de
e Ayudar al paciente a seguir el tratamiento y los consejos de “atenciéon compartida” o
5 - e

salud. “asociacion” fue de ayuda
Tampoco tiene que ser una relacion unilateral. En muchos casos, para las personas con una
compartir las responsabilidades puede tener un efecto positivo enfermedad cronica
en tiy en la persona gue estas ayudando. para asi cuidar mejor
Un estudio desarrollado por la profesora asociada Margaret de si mismas.®

Sebern del Colegio de Enfermeria de la Universidad Marguette
de Milwaukee en los Estados Unidos, evalud a 75 parejas de
cuidadores/personas que necesitaban ayuda para analizar

el impacto de los métodos de “atencion compartida”

0 “asociacion”.® Los resultados indicaron gque adoptar los
métodos de “atencidn compartida” o “asociacion” fue de
ayuda para las personas con una enfermedad cronica

para asi cuidar mejor de si mismas. Esto significaba que se
compartian las responsabilidades y que tenian voz y voto

en las decisiones clave.5®




TG eres un experto gracias a tu experiencia

La gran cantidad de conocimientos y experiencia que rednes brindando
apoyo a alguien es enorme. Los médicos y enfermeros podran tener toda
la formacion médica sobre la enfermedad y su tratamiento, pero tud
conoces los detalles de su situacion personal.

En una encuesta cientifica se halld que las personas que habian vivido

con esclerodermia durante mas tiempo no se sentian tan mal respecto a la
enfermedad como las personas con respecto a esta como las personas
gue habian empezado con los sintomas mas recientemente.” Cuando el

Dr. Frantz del Servicio de Reumatologia del Hospital Cochin de Paris en
Francia y su equipo de colaboradores del resto de Europa y de los
Estados Unidos observaron los datos, llegaron a la conclusion de que esto
fue asi porgue las personas que llevaban viviendo mas tiempo con la
enfermedad seguramente encontraron las
maneras de adaptarse y solucionar
muchos de sus sintomas.”®

Con la esclerodermia, la experiencia Mas de 1900 personas

es importante. Sobrellevaras cpn escleroc_:lermla de

| ol g g 60 paises cumplimentaron una
0s problemas codo con cooo, gran encuesta internacional.’
y sabras lo que funciona mejor

para ti. A medida que vaya
pasando el tiempo, mejoraras

Las asociaciones de pacientes o los
médicos preguntaron a las personas
si les gustaria rellenar una encuesta
cada vez mas. en Internet sobre qué sintomas de

, esclerodermia tenian, durante cuanto
Por ello es tan importante tiempo los habian tenido, qué
que el cuidado de ti mismo tenga sabian y sentian sobre su
la misma prioridad que enfermedad y qué impacto

el cuidado de la otra persona. tenia en sus vidas.

[ [ Las personas que conviven con
la esclerodermia son muy fuertes y
tienen una luz especial. Siempre
transmiten mucha positividad. ’ ’

Asun, cuidadora de una persona con
esclerodermia




Cuidar de ti mismo

[ [ Ahora prefiero que el futuro sea el
ahora. Prefiero gozar del momento. Si
me cuido y estoy presente, se que el
manana sera bueno. ¥

Mari Angels, persona con esclerodermia

Lo primero es lo primero: tu tienes que cuidar de ti mismo. No eres
egoista por ello. Sencillamente, no podras ayudar a la persona que
cuidas si no lo haces.

Es importante que cuides tu bienestar y controles tu estrés, en particular el
estrés a largo plazo. Si bien el cuidado de otra persona puede afectar a tu
salud fisica y mental,® no tiene por qué ser asi.

En una encuesta reciente a mas de 1400 cuidadores en los Estados Unidos,
una mayoria aplastante (83 %) respondid que el hecho de cuidar a alguien es
una experiencia positiva para sus vidas.® Algunos estudios incluso indican que
cuidar a alguien puede tener beneficios para la salud.* ™

La calidad de vida es una parte importante de tu salud.
Que tu seas feliz y estés bien de salud es importante para todo el mundo.

Las investigaciones demuestran que las personas rodeadas de muchas
personas felices son mas propensas a estar felices. Esto significa que si tU te
sientes mas feliz, es probable que la persona de la que cuidas también se
sienta mas feliz2®

‘i El profesor Fowler y el profesor Christakis de la Universidad de Harvard
en los Estados Unidos midieron la felicidad de 4.739 personas durante

un periodo de 20 aifios. Durante ese periodo, descubrieron que las personas
que estan rodeadas de muchas personas felices son mas propensas a estar
felices en el futuro, es decir, la felicidad se contagia.”

La informacién y consejos contenidos en las paginas siguientes te ayudaran
a garantizar que cubres tus necesidades vy las de la persona a la que cuidas.
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Cuidar de ti mismo

Un cuerpo sano

Comer bien

Es importante que todo el mundo siga una dieta saludable

y equilibrada. La energia y los nutrientes que hacen que tu
organismo funcione bien provienen de los alimentos vy las
bebidas. Un dieta saludable es aguella que se basa en verduras,
proteinas, cereales integrales y agua, y baja en azucar y sal®

Mantenerse activo

Existen datos cientificos sélidos que demuestran que mantenerse
activo fisicamente puede ayudarte a llevar una vida mas sana

y feliz* En los Estados Unidos, la Oficina de Prevencion

de Enfermedades y Promocion de la Salud ha elaborado
directrices sobre actividad fisica basadas en los resultados de
investigaciones médicas que demuestran que los beneficios para
la salud empiezan a verse tan solo con 60 minutos (1 hora) a la
semana. Asimismo, la actividad aerdbica de intensidad moderada,
como andar con paso enérgico durante un total de 150 minutos
(2 horas y 30 minutos) a la semana de manera constante reduce
el riesgo de padecer muchas enfermedades cronicas y otros
resultados adversos para la salud.”®

Beneficios emocionales

Como cuidador, te puede resultar dificil encajar el ejercicio dentro
de tu ya ajetreada vida, pero es importante para ti que te
mantengas lo mas activo posible. No solamente te beneficiara

a nivel fisico, también existen numerosos beneficios emocionales
vinculados al ejercicio vy a la actividad.

Los estudios muestran que la actividad fisica puede ayudar a:*

* Mejorar tu autoestima y tu estado de animo.
» Mejorar tu calidad de sueho y tu energia.
* Reducir tu riesgo de estrés y depresion.

¢ Disminuir el riesgo de enfermedades.




Cuidar de ti mismo

Salud mental y bienestar emocional

Cuidar a alguien con esclerodermia es diferente para todos y no hay
una forma correcta o incorrecta de sentir.

En ocasiones también puede ser estresante. Esto es comprensible.t?
« Alguien a quien quieres esta sintiendo dolor, malestar o angustia.

» Las enfermedades como la esclerodermia suelen ser impredecibles.
Deberds mantenerte alerta y vigilar atentamente cualquier sintoma
o problema nuevo.

* Siasumes mas responsabilidades, es posible que tengas que adaptar tu
vida cotidiana.

Agui te indicamos algunos consejos practicos que pueden ayudarte a
controlar tu estrés vy bienestar. Son cambios sencillos que no requieren mucho
tiempo pero que pueden marcar una gran diferencia en como te sientes.

Exprésate

Escribir en un diario personal durante 20 minutos al dia reduce el estrés. Las
personas gue usan la escritura creativa de esta manera suelen encontrar que les
ayuda a ordenar los sentimientos de ansiedad.®

Los mayores beneficios parecen darse en personas que se centran en la
causa vy el significado de los acontecimientos estresantes cuando escriben
en su diario” Lo que decidas escribir debe ser importante para ti

(esté relacionado con la esclerodermia o no).

Intenta incluir las frases siguientes:

« Me siento asi porque.../Esto ha ocurrido porque...

* Ahora me doy cuenta de que.../Esto me ha hecho entender que...

Es posible que al principio tengas una respuesta emotiva tras la escritura creativa,
pero esta sensacion deberia desaparecer. En caso negativo, deja de escribir.

[ [ La esclerodermia nos ha impactado
principalmente en que ha cambiado la
forma de ver la vida, porque lo que antes
haciamos, ya no lo podemos hacer. ’ ’

Dolores, cuidadora de una persona con
esclerodermia




Cuidar de ti mismo

Ser consciente

La atencidén plena consiste en ser consciente de lo que esta
sucediendo en el momento presente en tu mente, tu cuerpo Por lo general, para meditar con atencion plena necesitaras:*
y el mundo que te rodea, junto con una actitud de curiosidad

. » Sentarte en una silla con los pies en el suelo. Cerrar los ojos y
y amabilidad.®

colocar las manos en el regazo.
Cada vez hay mas datos que indican que ser consciente no
solo reduce el estrés vy la ansiedad, sino que también aumenta
la capacidad de recuperacion y asi de sentirse mas capaz de
sobrellevar los problemas en el futuro/® 1 * Tu mente empezara a divagar y a pensar en otras cosas.
Permite esta curiosidad natural pero no te dejes atrapar por
ella. Devuelve tu atencion hacia tu cuerpo en el momento
presente siempre que te descubras a ti mismo divagando.

e Centrar tu atencién en lo que estas sintiendo en tu cuerpo.

Por ejemplo, la brisa contra la piel, o los pies contra el suelo.

Hay muchas maneras de aprender a practicar la atencion plena en
tu vida diaria. Puedes aprenderla presencialmente (en grupos

0 a nivel privado) o tu mismo a traveés de libros de la biblioteca

o informacién de Internet. También puedes descargarte aplicaciones
en tu movil o tableta. Como quieras cultivar la atencion plena depende de ti. Algunas
personas prefieren escuchar musica y otras prefieren ir a dar una
vuelta. Otra opcion popular es la meditacion con atencion plena.

“Terminamos viviendo Al principio encontraras que es dificil. Insiste en ello. Tardaras un
‘en nuestras cabezas’, poco en adaptarte a esta nueva disciplina.
atrapados en nuestros
pensamientos sin pararnos a pensar
cOmo esos pensamientos estan
impulsando nuestras emociones...
Poco a poco, podemos entrenarnos
para reconocer cuando se apoderan de
nosotros nuestros pensamientos y darnos
cuenta de que los pensamientos
son simplemente ‘acontecimientos
mentales’ que no nos controlan”.

Mark Williams, antiguo
director del Oxford
Mindfulness Centre?®




Centrarte en ti

Aunque gran parte del centro de atencidn estara en la persona a la que cuidas,
o en la esclerodermia que afecta a vuestras vidas, vale la pena tomarse un
tiempo para hacer una pausa y sopesar qué es lo que tu quieres y necesitas.

Cuando estas ayudando a otra persona con esclerodermia, puede ser dificil encontrar
el equilibrio entre tu rutina de cuidador y otros intereses o aficiones. Pero puedes seguir
trabajando para conseguir tus metas vy lograr todo lo que sea valioso para ti.

Del mismo modo que la persona que cuidas tiene metas, tu también las tienes.

Definir metas personales

Cuando se definen metas, un buen punto de inicio es pensar en los criterios SMART:?
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ESPECIFICO MEDIBLE ALCANZABLE

Conoce Saber cuando Quieres
claramente has tenido éxito un reto, pero
qué es lo que gue no sea
quieres lograr demasiado dificil

1




Definir metas personales

Todos tenemos necesidades humanas basicas que tratamos de lograr.?

Las metas pueden ayudarnos a lograrlas. Vale la pena dedicar un poco
de tiempo a pensar en ellas y estructurarlas. No digas que quieres hacer
algo vy luego te olvides de ello. Utiliza los criterios SMART. éQué es
exactamente lo que quieres y como vas a conseguirlo?

Piensa en los siguientes aspectos de tu vida y si hay algun aspecto en el que
te gustaria establecer metas por tu propia salud vy felicidad.

1. Bienestar y cuidar de uno mismo

Como cuidador, reconoceras la importancia de colmar las necesidades
del cuerpo humano. Cuestiones como la nutricion, el suefio y el gjercicio
son importantes. El estrés vy la falta de suefo realmente pueden alterar
tu salud. dComo has tenido en cuenta tus necesidades recientemente?

2. Apego y relaciones

Si estas cuidando a un ser querido con esclerodermia, es posible que
hayas cambiado la naturaleza de tu relacién. Las nuevas circunstancias
pueden haber alterado las demas relaciones que tengas o haber traido
personas nuevas a tu vida.

Cuidar tanto de las relaciones antiguas como de las nuevas puede
ayudarte a sentirte respaldado y completo.

[ [ Para Andrea, el baile es su pasion.
Lleva muchos anos bailando. Le hace
feliz y ella se esfuerza por seguir a pesar
de que tiene sus limitaciones. ’ ’

Asun, madre de Andrea




Definir metas personales

3.

Seguridad, estabilidad y equilibrio

Ayudar a otra persona puede ser una experiencia gratificante pero puede
afadir a tu vida mas presiones financieras, temporales y emocionales.
Algunas metas podrian ayudarte a abordar estos aspectos.

La esclerodermia es una enfermedad impredecible y es comprensible
gue provogue preocupaciones e incertidumbre. Puede ser Util entender
qué significa, del mismo modo gque hablar con asociaciones de pacientes
o cuidadores. Visita “Organizaciones de pacientes y grupos de apoyo”
en www.conocelaesclerodermia.com para encontrar una asociacion que
se ajuste a tus necesidades.

Conocela
Esclerodermia

. Desarrollando tu autoestima

Como cuidador, es probable que hayas desarrollado muchas habilidades
valiosas. Puede que algunas las hayas aprendido a través de la
experiencia, o quizas las hayas aprendido activamente a través de la
formacion.

Saber que estas haciendo un buen trabajo y que estas influyendo
activamente puede ser un impulso para tu autoestima. Tomate algun
tiempo para reflexionar sobre la diferencia que estds marcando en la vida
de la persona a la que cuidas.

Ambiciones

dHay algo que siempre hayas querido hacer? Las metas pueden ser tanto
a corto como a largo plazo, asi que puedes utilizar esta oportunidad para
pensar en tus ambiciones en la actualidad y en el futuro.

[ [ Veo en otros companeros lo
devastadora que es esta enfermedad
por lo que deseo que no vaya a mas y
que se investigue para encontrar una
cura. Tengo dias mejores y dias peores,
pero estoy contento de estar bien, de
momento. ’ ’

Pedro, persona con esclerodermia
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Definicion de objetivos compartidos

Definir objetivos compartidos te dara algo en lo que trabajar codo con codo.

Por ejemplo, puede ser algo que la persona a la que cuidas puede hacer por ti. Esto puede

ser una oportunidad para uniros Mas e intercambiar los papeles de cuidador.

[ [ Cuando le diagnosticaron la esclerodermia a Pedro,
ademas de la medicacion y de ir al médico, buscamos apoyo
en otras cosas, como hacer ejercicio y una buena
alimentacion. ] l

Dolores, cuidadora de una persona con esclerodermia

[ [ Tengo muchas limitaciones. Hasta que vivieron mis padres,
saliamos juntos a comprar porque yo no puedo coger cosas, me
ayudaban a vestirme y, en definitiva, eran mi mayor apoyo. Ahora
cuento con mi hijo pequeno, lo hacemos todo juntos. Lo que mas
me gusta es su compania y que esta cuando lo necesito. ] ’

Pilar, persona con esclerodermia




Desarrollar tus habilidades

n los cuidados a otra persona se emplean numerosas
habilidades distintas. Quizas algunas ya las tenias,

pero otras las habras desarrollado a través de la experiencia.

Lo bueno es que muchas de estas habilidades y cualidades
también son valiosas para tu vida personal o profesional.

Algunos ejemplos de habilidades y cualidades que pueden
ser utiles son:?" %

Habilidades comunicativas, tanto verbales como escritas.
Resoluciéon de problemas.

Paciencia.

Capacidad de observacion.

Empatia y compasion.

Entendimiento del sistema sanitario y de la jerga médica.
Gestidn del tiempo y capacidad organizativa.

Gestion financiera.

Responsabilidad.

Positividad.

Piensa en elaborar una lista con las habilidades que ya tienes
y con las que has adqguirido. También puedes reflexionar sobre
las habilidades que te gustaria aprender en el futuro.

15




Mantenimiento de las relaciones

Con la persona a la que cuidas

En encuestas realizadas a mas de 1400 adultos de mas

de 40 anos en los Estados Unidos, la gran mayoria de personas
gue cuidaban de otra persona (83 %) respondid que era

una experiencia positiva para sus vidas.® Cerca de 8 de cada

10 personas expresaron que se habia fortalecido su relaciéon
con la persona gue cuidaban.®

Puede que al principio no sea facil. Puede que cambie la dindmica
de la relacion con la persona a la que cuidas. Sea tu conyuge,
abuelo, hijo, amigo o vecino, puede cambiar lo que dés vy recibas.

El Dr. Powell Lawton y sus colegas, que entrevistaron

a 285 conyuges cuidadores y a 244 hijos adultos cuidadores
de personas con la enfermedad de Alzheimer, afirmaron
que, aunque los cuidadores sienten malestar psiquico,
obtienen grandes satisfacciones del cuidado que ofrecen

Y para su crecimiento personal.?®

Con los demas

Muchos cuidadores confiesan que se sienten aislados.?

Con tantas responsabilidades puede ser complicado tener
tiempo para ver a otras personas. Pero esto puede ser muy
importante para ti. iSaca tiempo para ese café!

Para poder tener tiempo para ver a los amigos, pide un poco

de ayuda a otros amigos o familiares (por ejemplo, llevar los nifos
al colegio, preparar la cena, etc.) y diles lo que ha supuesto para
ti. Podria significar que vuelvan a ofrecerse a ayudar.




Encontrar la ayuda adecuada

n una encuesta a 2100 cuidadores en el Reino Unido se

descubrié que el 75 % no se sentian preparados para sus
funciones de cuidador y el 81 % sentian que no conocian los
apoyos de los que disponen.?

Existen numerosos tipos de apoyo. La clave esta en encontrar
el que funcione para ti y para la persona a la que estas ayudando.

Contacto con otros cuidadores

Puede ser muy Util compartir experiencias y encontrar a alguien
gue entienda tu experiencia.

Puedes encontrar apoyo en:

e Asociaciones de apoyo regionales, nacionales o internacionales,
gue suelen ofrecer ayuda a través de sus sitios web u organizar
reuniones. Puedes encontrarlas a través de tus servicios sanitarios
locales. Pide informacion o recomendaciones al médico o
enfermero. Algunos centros especializados en el tratamiento de la
esclerodermia disponen
de grupos de apoyo o celebran reuniones para cuidadores.

¢ Lineas de asesoramiento gestionadas por diversas
organizaciones de cuidadores. Pueden ser un buen sitio
para encontrar asesoramiento personalizado.

¢ Reuniones de cuidadores. Busca en Internet o pregunta
a tu médico o enfermero sobre las reuniones gue se realicen
cerca de ti.

¢ Los foros de apoyo en Internet pueden ser una fuente de
conversacion mas personalizada y real. Algunos de estos foros
pueden ser especificos de un problema de salud en particular.
Aguellos relacionados con las enfermedades del tejido
conectivo son los mas apropiados para la esclerodermia.

¢ Grupos para cuidadores o que hablan sobre la esclerodermia
en las redes sociales, como Facebook o Twitter. Pueden ser
una gran fuente de mensajes inspiradores y motivadores.

En cualquier caso, se cauteloso con la publicacion de datos
personales en Internet.

Si conoces a otros cuidadores, quizas puedas pensar en crear tu
propia red de apoyo. Puedes usar aplicaciones de mensajeria
para crear grupos de conversacion y asi compartir consejos vy
apoyo.

En el sitio web www.conocelaesclerodermia.com encontraras
enlaces Utiles a asociaciones de pacientes que pueden ofrecerte
mas informacion sobre la creacion de grupos de cuidadores.

Conocela
Esclerodermia
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Comprueba si eres apto para recibir mas ayuda

Es posible que puedas recibir mas ayuda financiera,
practica o emocional procedente de diversas organizaciones
y departamentos gubernamentales.

¢ Consulta en la administracion local.

¢ Ponte en contacto con instituciones benéficas nacionales
y regionales para ver si te pueden orientar en la direccidn correcta.

¢ Pregunta al equipo médico que atiende a la persona que cuidas.
O incluso al médico o enfermero que te atiende a ti. Podrian
ofrecerte un tipo de apoyo o asesoramiento mas especifico.

Dispones de
apoyo. No dudes en
pedir ayuda si la
necesitas. Habra

alguien para
escucharte.




Trabajar mientras se esta cuidando

Vida laboral

No hay una solucién igual para todos para cuidar de alguien Por supuesto, cada jefe es diferente, y cada pais tiene una

a la vez que se trabaja. Cada persona tiene necesidades legislacion laboral distinta. Puedes consultar a tu servicio local
diferentes y necesitard una ayuda distinta. TOmate tu tiempo para de asesoramiento laboral para saber cuales pueden ser tus
pensar en la opcidon mas adecuada para ti. derechos en el lugar de trabajo.

Si estas ayudando a alguien con esclerodermia, podria ser Util
explicarle a tu jefe los problemas que debes afrontar. De este
modo, en tu trabajo serdn conscientes de la situacion en caso
de que tengas algun problema o necesites una baja. También
podrias hablar sobre métodos de trabajo flexibles.

Ejemplos de flexibilidad que podrias comentarle a tu jefe son:
En un informe
encargado por el
Ministerio de Empleo
y Pensiones del Reino Unido
se llegd a la conclusién de que,
ademas de las ventajas financieras,
los datos indican que los cuidadores
que siguen trabajando obtienen
importantes beneficios sociales
y para la salud, p. ej.,
al interactuar fuera del
domicilio.?®

¢ Modificar tus condiciones de trabajo, como por ejemplo,
tener un horario flexible o trabajar desde casa. /os jefes
que apoyan estos acuerdos comunican una mayor lealtad
y buena voluntad del personal, asi como una mayor
productividad laboral.?®

¢ Reconocer que puedes necesitar tiempo fuera del
trabajo para llevar a la persona que cuidas a las citas
médicas o para tratar urgencias: p/anifica quién cubrira tu
trabajo durante esos momentos. Procura aclarar con quién
tienen que ponerte en contacto y como pueden conseguir
tus companeros la informacion que necesitan para cubrirte.
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os sintomas de la esclerodermia pueden suponer algunas
dificultades para las personas que viven con la enfermedad
y para aquellas que las ayudan.

Sin embargo, puedes encontrar maneras de adaptarte y solucionar estos
problemas. Esto puede llevar tiempo y un poco de método de ensayo y
error. Sin embargo, vale la pena el esfuerzo de encontrar las cosas que
funcionan para que td y la persona a la que estads ayudando no tengais
que perderos las cosas que os importan.

También encontraras informacion y recursos practicos en
www.conocelaesclerodermia.com

Conocela
Esclerodermia

[ [ A mi me hace feliz estar en paz conmigo
misma, tranquila y sobre todo disfrutar de mi
familia, de mis hijos y de mis amigos. ] ]

Elena, persona con esclerodermia
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Comer y beber

Los sintomas relacionados con el aparato digestivo son frecuentes en las
personas con esclerodermia.

Cuando los alimentos llegan al estdomago, los musculos de las paredes del intestino
mueven los alimentos para permitir la digestion vy la absorcidon de los nutrientes.

En algunas personas con esclerodermia, la fibrosis (cicatrizacion) provoca algo de
engrosamiento en las paredes del aparato digestivo y los muUsculos no trabajan tan
eficazmente.?” Esto puede causar muchos de los sintomas digestivos que
experimentan algunas personas.

Estos sintomas pueden ser molestos. Como resultado, la persona que cuidas
podria no tener muchas ganas de comer. También podrias observar que come lo
suficiente pero pierde peso. Esto podria significar que al organismo le cuesta
absorber los nutrientes a causa de la cicatrizacion.

Recomienda a la persona que cuidas gue se pese por lo menos una vez al mes y que
apunte el peso para gue el médico pueda observar si se ha producido algun cambio.?®
Si es necesario, el médico puede analizar la alimentacion e indicar una dieta.

También hay algunas cosas sencillas que se pueden hacer para reducir los efectos
de los sintomas digestivos. Consulta el siguiente apartado.

El Dr. Baron,
director del Grupo
Canadiense de
Investigacion de la
Esclerodermia, junto con su
equipo, estudiaron a
586 personas con esclerodermia
y descubrieron que casi el
18% corria riesgo de
malnutricion.”®
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Tratamiento de los sintomas del aparato digestivo®

Si la persona que cuidas tiene problemas
para tragar, indicale que:

e Coma alimentos blandos y humedos
o gue los haga puré.

* Coma limones u otros alimentos de sabor
fuerte para producir mas saliva.

* Se tome un tiempo suficiente para
las comidas.

Si tiene pirosis (ardor de estémago)

o indigestién, puede deberse a que el
musculo de la parte superior del estémago
ha dejado de funcionar correctamente.
Los acidos del estémago pueden estar
subiendo por el eséfago (parte del tubo
digestivo que va desde la faringe al
estdmago).*° Si coméis juntos, puede ser
util hacer algunos cambios en los habitos
a la hora de comer, por ejemplo:

» Hacer comidas mas frecuentes con
raciones mas pequefas en lugar de
comer gran cantidad de una vez.

* Hacer del almuerzo la comida principal,
en lugar de la cena, y evitar comer y
beber justo antes de la hora de acostarse,
para no estar incdbmodo durante la noche.

* Indicarle que esté erguido durante
y después de las comidas, para que la
gravedad ayude a hacer la digestion.

» Es posible también que le ayude elevar la
cabeza de la cama unos 15 0 20 cm para
gue la gravedad ayude a que los acidos
se mantengan en el estbmago.

Si tiene diarrea o estreifimiento, es posible
que haya que variar el equilibrio de fibra
y liquidos de la dieta. Aconséjale que:

» Evite consumir fibra insoluble (como la que
contiene la piel de las frutas y verduras) si
tiene diarrea. Esta solo se limita a pasar por
el sistema digestivo sin absorber agua.

» Beba gran cantidad de liquidos para no
deshidratarse.

* Hable con el médico o enfermero en caso
de diarrea o estrefiimiento si los sintomas
son graves o por otros motivos, en
particular si los sintomas no mejoran.

Si tiene poco apetito o ha perdido mucho
peso, recomiéndale que consulte al
médico, al enfermero o al nutricionista por
si es necesario anadir algunos suplementos
a las comidas y bebidas para obtener mas
proteinas y energia. Ellos le daran una serie
de recomendaciones nutricionales
adaptadas a sus necesidades particulares.

Si le cuesta cocinar porque quizas esta
cansado o por la rigidez de los dedos:

e Compra alimentos precortados,

gue pueden ser frescos, congelados
o enlatados.

Intentad cocinar juntos. Encargate de las
tareas que le cuesten (p. ej., abrir tarros,
ordenar el congelador) y haz que cocinar
sea una tarea conjunta. ilncluso podéis
aprender nuevas recetas durante el
proceso!

Compra utensilios de cocina
especialmente disefiados para personas
con problemas en las manos. Piensa en
invertir en cubiertos ligeros o cuchillos
con un agarre comodo.
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Mantenerse activo

La esclerodermia puede dificultar mantenerse activo y hacer
ejercicio. Cuando se esta cansado o con dolor, es tentador
quedarse en la cama.

Pero existen datos cientificos sélidos que demuestran que
mantenerse activo fisicamente puede ayudar a las personas
con esclerodermia a llevar una vida mas sanay feliz3®

El médico, el enfermero o el fisioterapeuta pueden aconsejar
un plan de ejercicio que le ayude a tomar un control activo de
su salud.

También existen ejercicios ligeros que la persona a la que cuidas
puede hacer en casa para ayudar a aliviar ciertos sintomas.

o
Il Un equipo de investigadores de Brasil y Suecia estudiaron

toda la literatura publicada sobre las ventajas del ejercicio
para las personas con esclerodermia. Descubrieron que
cuando los pulmones no estaban afectados por la
enfermedad, el ejercicio aerdbico por si solo, y combinado
con ejercicios de resistencia, mejoraba la capacidad aerdbica, ;
la funcién vy la fuerza muscular, la tolerancia al ejercicio Mari Angels, persona con esclerodermia
(la capacidad para continuar), la distancia caminada y la
calidad de vida relacionada con la salud. Cuando existian
algunos sintomas pulmonares, la calidad de vida relacionada
con la salud seguia mejorando, del mismo modo que la
fuerza muscular y la capacidad fisica y aerdbica.®

[ [ He aprendido con la esclerodermia a vivir al dia. Cada dia
es un valor que tenemos y hay que vivirlo intensamente. ’ ]

La persona a la que cuidas puede tener dias malos, pero intenta
animarla para que esté activa en los dias buenos. Cuanto mas se
mueva, mas facil se volvera el movimiento.
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Ejercicios para los dedos

Cuando los dedos estdn rigidos, incluso las tareas cotidianas
como usar cubiertos o escribir en un teclado pueden ser
arduas. Realizar regularmente estiramientos de los dedos
puede ayudar a mejorar el agarre y permitir a la persona

que cuidas que mueva los dedos con mayor libertad.>2®

o

7
En Japon,
45 personas con
esclerodermia aceptaron
hacer cada dia algunos ejercicios
de estiramiento de dedos durante un
afno. La flexibilidad articular pasiva total
(cuando alguien movia la articulacion por
ellos) se midio al inicio, después de un
mes y después de un afo. Se observd
gue el movimiento de los dedos mejord
en todas las personas tras un mes,
y mantuvo el mismo nivel de
mejoria 0 aumento después
de un afo.*

Estos ejercicios se pueden probar en casa:
1. Estiramiento de dedo?*

» Coloca la punta del dedo indice derecho contra la punta del
dedo pulgar izquierdo.

» Coloca la punta del dedo indice izquierdo justo por encima
del nudillo del dedo indice derecho.

* Empuja su dedo indice derecho hacia atras con el pulgar
hasta que lo sientas estirado. La posicion de tu dedo indice
izquierdo deberia ayudar a estabilizar el estiramiento.

* Aguanta durante 10 segundos.

* Repite 3 veces este estiramiento con cada dedo de tu mano
derecha, y cambia de mano.

2. Estrella de mar3?
 Cierra el puno.

» Extiende todos tus dedos de manera que tu mano parezca
una estrella.

* Aguanta durante 5 segundos y repite 3 veces.
3. Deslizamiento de pulgar®*

» Toca la punta de tu dedo mefique con la punta del pulgar
(de la misma mano).

» Desliza la punta del pulgar por toda la longitud del
dedo mefique.

* Repite con los demas dedos, comenzando por el dedo
anular y el pulgar.
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Ejercicios para la boca

La esclerodermia puede provocar que la piel se tense Aqui indicamos algunos ejercicios que podéis probar juntos
alrededor de la cara. Si esto le ocurre a la persona que en casa:
cuidas, puede que tenga problemas para abrir la boca

et Antes de empezar algun ejercicio, siempre se deben calentar los
por completo.

musculos faciales masajeando la piel de alrededor de la boca.
Los ejercicios pueden ayudar. Tras realizar ejercicios de

estiramiento de la boca durante 18 semanas, las personas notaron
que les era mas facil comer, hablar y lavarse los dientes 34® * Coloca tu pulgar derecho en la esquina derecha de tu bocay

tu pulgar izquierdo en la esquina izquierda.

1. Sonrisa3*

‘i En un estudio del Servicio de Ciencias Orales de la » Tira suavemente tus pulgares hacia los lados. Estira la boca
Universidad de Palermo en ltalia, 10 personas con lo maximo que puedas con comodidad.
esclerodermia cuya abertura maxima de la boca era « Mantén el estiramiento durante 15 segundos.
igual o inferior a 30 mm realizaron una serie de
ejercicios de estiramiento de la boca durante
18 semanas. Los resultados fueron tan positivos que, 2.Desplazamiento lateral®
aungue se les pidio dejar los ejercicios para observar * iUno facil! Con la boca cerrada, mueve la mandibula de
si los beneficios se mantenian, todos los participantes izquierda a derecha.
decidieron seguir con los ejercicios al ver una gran
mejoria en su calidad de vida.3*

¢ Descansa durante 10 segundos y repite 2 veces mas.

* Repite 3 veces.
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Ejercicios de cuerpo completo

ntes de que la persona que cuidas empiece un programa

de ejercicios, debes hablar con el médico, el enfermero o el
fisioterapeuta. Juntos te ayudaran a planificar los ejercicios que

le ayudaran mas.
Los ejercicios utiles suelen clasificarse en dos categorias:

1. Ejercicios aerébicos moderados —también llamados
“cardio”—: aumentan la frecuencia cardiaca y respiratoria.
Hacen que la sangre bombee y mejoran la circulacion.

2. Ejercicios de resistencia: provocan que los musculos
se contraigan, por ejemplo, el yoga. También ayudan a
ganar flexibilidad.

Se cree que el yoga mejora la digestion, asi que si la persona
gue cuidas sufre de pirosis (ardor de estdmago), diarrea

o estrefimiento, es posible que desees consultar al médico si
puede hacer yoga.

Anima a la persona que cuidas a darle al cuerpo las mejores
oportunidades para luchar contra la esclerodermia. El médico/
enfermero pueden informarte sobre las maneras de dejar de
fumar o reducir el consumo.*®

.

l
Si el paciente
fuma...

Fumar puede dificultar hacer
ejercicio. También puede provocar
el empeoramiento de los sintomas

de la esclerodermia.

Un estudio cientifico demostrd que las
personas con esclerodermia que dejaron
de fumar presentaron mejoria en
algunos de los sintomas como el
fendmeno de Raynaud.
El Grupo
Canadiense de
Investigacion de la Esclerodermia
realizé un estudio de 606 personas con
esclerodermia sistémica de los cuales el
16 % eran fumadores, el 42 % exfumadores v el
42 % no habia fumado nunca. El estudio reveld
datos solidos de que el tabaguismo tiene un
efecto negativo en la esclerodermia, y estos
efectos pueden ser duraderos (por ejemplo,
desde el punto de vista de la afectacion de
la funcidon pulmonar). También indicé que
dejar de fumar puede mejorar los
sintomas como el fendmeno de
Raynaud y las ulceras
digitales.®
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Salud mental y bienestar emocional

Vivir con una enfermedad incurable de por vida puede hacer mella

en el bienestar emocional de la persona. Puede ser dificil adaptar la
vida a un nuevo conjunto de limites, y la persona que cuidas podria tener
que lidiar con los cambios en el modo en que se ve a si mismo y en sus
relaciones.

Es importante que la persona que cuidas hable sobre sus sentimientos.
Trata de ser un buen oyente. También puedes ayudarle si quiere probar
las mismas técnicas practicas de control del estrés que te pueden ayudar
a ti, como el yoga, la atencion plena o la escritura creativa.

Si te preocupa que la persona que estas cuidando tenga
problemas de salud mental mas graves, como depresion grave
0 pensamientos suicidas, habla con el médico o el enfermero,

o ponte en contacto con alguna asociacion de pacientes.

Puedes encontrar mas informacion sobre el apoyo adicional £ £ 1e diria que no te rindieras a la

disponible en www.conocelaesclerodermia.com enfermedad. La vida es demasiado buena y
corta para lamentarse y tienes que ser

positivo. No estas solo. ’ ’

Elena, persona con esclerodermia

Conocela
Esclerodermia
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Trastornos de la salud mental

Igunas personas con esclerodermia pueden experimentar
problemas de salud mental como la depresién.*’ *°
Los amigos y familiares suelen ser los primeros en reconocer
los signos tempranos de problemas de salud mental; esos
pequeios cambios de comportamiento o en los sentimientos.

Si la persona que cuidas presenta varios de los sintomas
siguientes a la vez, debe acudir al médico o algun profesional
de la salud mental:*°

+ Cambios en el estado de animo rapidos o exagerados.
* Grandes alteraciones del suefio o apetito.

« Pérdida del interés o el entusiasmo en actividades,
p. ej., borrarse de actividades o clubs.

» Retraimiento social reciente y pérdida del interés en
otras personas.

* Nerviosismo.

* Bajada inusual en el desempefio laboral o social, dificultad
para realizar las actividades habituales.

» Dificultad para concentrarse, recordar o explicar las cosas.

* Aumento de la sensibilidad a la luz, sonidos, olores o tactos.
* Sentirse desconectado de si mismo o de su entorno.

* Comportamientos inusitados o pensamientos ilégicos.

Si tiene pensamientos suicidas, necesitara atencion inmediata.
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Preguntas frecuentes

éComo me cambiara la vida el hecho
de ser un cuidador?

Sabemos que ser cuidador influye en las
relaciones, profesiones, asuntos financieros
Y salud y bienestar de la persona, tanto
positiva como negativamente.? 223

Pero la respuesta es que la experiencia
de cada cuidador es unica. Tu puedes ser
el conyuge, el hijo o un amigo que cuida
de alguien con esclerodermia.

Y dada la diversidad de los sintomas

que la esclerodermia puede provocar]
cada persona necesitara ayudas de un
nivel y tipo diferente.

Hagas lo que hagas y sea cual sea tu
papel, como lo definas depende de ti.

Conocela
Esclerodermia

éDénde puedo encontrar apoyo para mi
como cuidador?

Consulta el apartado “Encontrar la ayuda
adecuada”. £/ apoyo varia segun la zona

y el palis. Un buen punto de inicio es
preguntar al medico o al enfermero del
centro médico al que acude la persona que
cuidas. También puedes buscar por Internet
para encontrar una asociacion de
esclerodermia local o nacional.

No solo tienes que buscar informacion sobre
cuidadlores de personas con esclerodermia
en concreto. También dispones de mucho
apoyo para cuidadores en general.

éCon quién puedo hablar sobre mi

trabajo y los beneficios que podria
tener a mi disposicion?

Consulta el apartado “Trabajar mientras
se esta cuidando”. Ponte en contacto con
tu autoridad/oficina local, gue podra
asesorarte no solo acerca de los derechos
de la persona que cuidas, sino también de
si hay algun beneficio que puedas
reclamar.

Hay tantos tratamientos que tengo que
coordinar. EComo se qué medicacion

debe tomar la persona a la que cuido y
cuando debe tomarla?

Los médicos/enfermeros podran darte
consejos generales sobre cual es la mejor
manera de manejar los tratamientos. Tu
farmacéutico también puede ayudarte con
esto. Podra entregarte un pastillero para
ayudarte a mantenir ordenada la
medicacion y recordar cuando se ha
tomado. También puede ayudarte a
mantener una lista de la medicacion actual,
ya que puede cambiar de vez en cuando.

Estoy preocupado sobre el futuro.

éDoénde puedo encontrar informacion
y asesoramiento fiables?

En el folleto “Aprender qué es la
esclerodermia” se ofrece informacion
sobre lo que es la esclerodermia y se
explican qué sintomas pueden aparecer.
También puede encontrar mas informacion
en www.conocelaesclerodermia.com
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