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Introduccion

Breve presentacion del proyecto de cuidador

El proyecto careglVR tiene como objetivo empoderar a cuidadores informales y personas vulnerables
mejorando sus conocimientos y habilidades relacionadas con enfermedades cardiovasculares y
cerebrovasculares, especialmente en el contexto del cuidado post-ictus. El proyecto pretende
fortalecer las habilidades y la confianza de los cuidadores mediante estrategias educativas
innovadoras, con un enfoque en la realidad virtual inmersiva (IVR) como herramienta de aprendizaje
transformador.

Al crear entornos altamente realistas e interactivos, el cuidador permite a los cuidadores "ponerse
en el lugar" de los supervivientes de ictus, experimentando de primera mano los desafios diarios a
los que se enfrentan quienes necesitan atencion. A través de estas simulaciones, los cuidadores
pueden comprender y gestionar mejor aspectos complejos de la atencion, incluyendo la movilizacidon
del paciente, la atencidn a la higiene, la adherencia a la terapia, la alimentacion y la comunicacién.
Este enfoque de aprendizaje experiencial fomenta la empatia, la competencia y la preparacion, al
tiempo que fomenta la adopcién de estilos de vida saludables que ayuden a prevenir complicaciones
secundarias cardiovasculares y cerebrovasculares.

El proyecto también pretende contribuir a la alfabetizacion en salud publica difundiendo informacion
basada en la evidencia sobre la prevencion, rehabilitacion y gestion a largo plazo del ictus y afecciones
relacionadas. Al mejorar la calidad de la atencién informal, el careglVR aspira a reducir la carga
sanitaria y mejorar la calidad de vida de los pacientes.

Los socios del proyecto provienen de cuatro paises de la UE — Portugal, Italia, Espafia y Polonia —
gue son especialmente representativos. En Portugal, Italia, Espafia y Polonia, el ictus sigue siendo
una de las principales causas de muerte y discapacidad a largo plazo, lo que supone una carga social
y econdémica significativa sobre las familias y los sistemas de salud. De manera similar, la situacién en
Ucrania es especialmente dificil debido a la guerra en curso, que ha interrumpido la infraestructura
sanitaria y el acceso a los servicios de rehabilitacion. Aunque Ucrania ha mantenido historicamente
un sistema sanitario bien desarrollado, persisten disparidades regionales en la disponibilidad y
calidad de la rehabilitacién tras un ictus, agravadas por el conflicto.

En todos estos paises, los cuidadores informales—a menudo familiares—desempefian un papel vital
e insustituible en el apoyo a los supervivientes de ictus. Proporcionan asistencia practica, apoyo
emocional y continuidad en la atencién, incluyendo asistencia en las actividades diarias y el
transporte a las citas médicas. Sin embargo, el papel del cuidador suele ir acompafiado de altos
niveles de estrés, agotamiento fisico y agotamiento emocional, especialmente cuando los cuidadores
no cuentan con la formacién adecuada, recursos financieros o apoyo institucional.

El proyecto careglVR aborda directamente estos desafios ofreciendo soluciones formativas accesibles
y de alta calidad, escalables en diferentes contextos nacionales. Al mejorar el conocimiento y la
autoeficacia de los cuidadores, el proyecto fortalece su capacidad para promover la recuperacion,
facilitar la rehabilitacién y garantizar un mejor acceso a los servicios sanitarios para quienes apoyan.
En ultima instancia, el proyecto careglVR representa un paso adelante en la construccidon de
comunidades resilientes, inclusivas y con conocimientos de salud en Europa y mas alla.
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Las fases de desarrollo del proyecto
El proyecto se estructurd e implementd a través de una serie de pasos sucesivos e interconectados,
cada uno disefiado para ampliar los anteriores y contribuir a los objetivos generales de mejorar la
alfabetizacion en salud, empoderar a los cuidadores informales y reducir las desigualdades en salud

@Eﬁ careglVR
o

en los paises participantes. Los pasos principales se resumen a continuacion:

1. Fase de evaluacion e investigacion

La primera fase se centrd en obtener una comprension profunda de la situacién de los
cuidadores informales en los paises participantes, asi como en analizar los marcos
regulatorios nacionales que rigen los sistemas de salud publica. Esta fase tenia como objetivo
identificar carencias, desafios y oportunidades en el apoyo y la educacidon de los cuidadores.
Los resultados sentaron la base para promover la alfabetizacion en salud, establecer mejores
practicas basadas en la evidencia y disefiar estrategias para reducir desigualdades y mejorar
el conocimiento entre cuidadores y poblaciones vulnerables.

Desarrollo de recursos educativos y formativos

Basandose en los conocimientos obtenidos, la segunda fase consistié en la produccion de
materiales y herramientas de aprendizaje innovadores, integrando formatos digitales y
experienciales. El centro de esto fue la creacién de sesiones de realidad virtual inmersiva
(IVR), que permitieron a los cuidadores experimentar escenarios realistas de cuidado y
desarrollar habilidades practicas. Los recursos complementarios incluian talleres
interactivos, una pagina web dedicada con sala de chat, una aplicacion mévil (APP), un
eBook y folletos informativos, todos disefiados para apoyar un aprendizaje continuo y
flexible.

Fortalecimiento de capacidades y mejora de la alfabetizacion en salud

La tercera fase se centré en aumentar la alfabetizaciéon y la competencia en salud de los
cuidadores mediante el uso de recursos ya desarrollados. Al involucrar a los participantes en
experiencias de aprendizaje inmersivas y actividades educativas interactivas, el proyecto
promoviod tanto la comprensién tedrica como la adquisicién practica de habilidades. Este
enfoque ha ayudado a mejorar la autoestima, la resiliencia emocional y la capacidad de los
cuidadores para ofrecer una atencién eficaz y empdtica a pacientes pos-tictus vy
cardiovasculares.

Promocion de la equidad y la inclusion

La ultima fase implicé la implementacion de acciones especificas para reducir las
desigualdades en la alfabetizacion en salud entre los grupos vulnerables y marginados. Se
prestd especial atencion a las personas y familias afectadas por el desplazamiento, como las
personas desplazadas de Ucrania, asi como refugiados, poblaciones rurales y personas con
discapacidad. Al garantizar un acceso equitativo a la informacidn, la formacion y los recursos
digitales, el proyecto pretendia fomentar la inclusion, la cohesién social y una red de
cuidadores mas resiliente en toda Europa.
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Necesidades de los cuidadores

Para identificar las necesidades educativas e informativas de los cuidadores informales, se realizd
una extensa revision bibliografica, acompafiada de la administracién de cuestionarios a las partes
interesadas relevantes. Este enfoque metodoldgico combinado permitié una comprension integral
de los desafios a los que se enfrentan los cuidadores en diferentes entornos.

A nivel europeo, faltan datos unificados y comparables sobre las condiciones de los cuidadores

informales y los marcos regulatorios que rigen su funcidn. La situacion varia considerablemente de

un pais a otro, dependiendo de factores como la estructura del sistema sanitario, la disponibilidad

de servicios formales de apoyo y las actitudes culturales hacia la atencion.

No cabe duda de que las comparaciones transfronterizas son esenciales para mitigar el impacto

negativo que las responsabilidades de cuidado pueden tener en la salud y el bienestar de los

cuidadores informales. Al comprender sus condiciones reales, desafios y necesidades, es posible

disefar e implementar iniciativas especificas de alfabetizacién sanitaria que empoderen a los

cuidadores y mejoren su capacidad para ofrecer una atencién eficaz.

Por estas razones, se realizd un analisis comparativo de los contextos locales de los paises

participantes dentro del proyecto careglVR, teniendo en cuenta multiples dimensiones, incluyendo:
e Datos epidemioldgicos relacionados con enfermedades cerebrovasculares y cardiovasculares;

Organizacion y gestion de sistemas nacionales de salud;

Caracteristicas socioecondmicas y culturales que influyen en el papel del cuidador;

Instalaciones y servicios de apoyo para cuidadores existentes;

Legislacidn aplicable y politicas publicas;

El desarrollo de programas formales de apoyo para cuidadores informales;

E iniciativas para promover la alfabetizacidn en salud en todos los contextos nacionales.

Tras esta fase analitica, se promovié una comparacion sistematica entre la evidencia empirica y los

marcos tedricos, con el fin de hacer el analisis mas eficiente, coherente y basado en evidencias. Esta

comparacion estructurada de datos y perspectivas permitié al equipo del proyecto identificar las

mejores practicas y las lagunas comunes, lo que a su vez guid el desarrollo de herramientas

educativas innovadoras y contextualizadas como experiencias inmersivas de realidad virtual, talleres

y plataformas de aprendizaje digital.

Desarrollo de buenas practicas transnacionales y herramientas digitales

Para desarrollar Buenas Practicas Transnacionales adaptadas a las realidades especificas de cada pais
participante, se llevaron a cabo una serie de grupos focales que involucraron a cuidadores informales
y formales, profesores universitarios, estudiantes, grupos vulnerables y partes interesadas
relevantes. Estas sesiones tenian como objetivo recopilar conocimientos y comentarios sobre la
aplicacion movil (APP), el disefio de Realidad Virtual Inmersiva (IVR) y otros componentes del
proyecto, teniendo en cuenta los resultados obtenidos en fases anteriores.

Cada socio del proyecto organizo tres sesiones de grupos focales, con diez participantes por sesidn,
alcanzando un total de 120 participantes. De éstos, aproximadamente un tercio pertenecian a grupos
vulnerables.

Tras esta fase participativa, el proyecto pasé a la produccidon de contenido de software que se
implementaria mediante tecnologia IVR. Esto incluyé la traduccion de materiales a lenguas
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nacionales y la aplicacién de algoritmos de IA para optimizar la adaptabilidad y personalizacién para
los usuarios.

Paralelamente, se cred la pagina web del proyecto careglVR como una plataforma digital integral que
ofrece acceso a informacidn, actualizaciones del proyecto y recursos. El sitio también incluye una sala
de chat interactiva, disefiada para facilitar la comunicacidn y el apoyo entre cuidadores, profesionales
y estudiantes.

Ademas, se prestd especial atencidn al desarrollo de sesiones virtuales destinadas a promover la
actividad fisica y los ejercicios de rehabilitacidon, que son componentes criticos para la recuperacion
post-ictus y la salud cardiovascular.

Ademas, se ha creado una aplicacién para promover un estilo de vida saludable, centrado en la
actividad fisica, una nutricién equilibrada y un suefio de calidad, elementos clave en la prevencién de
enfermedades cardiovasculares y cerebrovasculares.

Para difundir ain mas los principales resultados del proyecto careglVR y apoyar la implementacién
del aprendizaje basado en IVR, se desarrollé un conjunto de materiales de comunicacién vy
educativos, que incluye un eBook y una serie de folletos infograficos. Estos recursos tienen como
objetivo aumentar la accesibilidad, visibilidad e impacto a largo plazo de los resultados del proyecto
entre cuidadores, profesionales y el publico.

Estas herramientas, que deberian estar a disposicion de los cuidadores para ayudarles a responder
de manera practica a las necesidades expresadas, pueden satisfacer plenamente las necesidades de
los cuidadores si se proporcionan como parte de un enfoque integrado por parte de los Estados
miembros para apoyar a los propios cuidadores.

Hacerse cargo del cuidador

El proyecto careglVR pretende aprovechar el potencial y las oportunidades de utilizar la realidad
virtual inmersiva para apoyar a los cuidadores en sus actividades diarias de cuidado.

El impacto esperado del proyecto es un aumento en el nimero de intervenciones de salud publica
en los Estados miembros (Italia, Polonia, Portugal, Espafia) y mejoras en la prevenciéon de
enfermedades y promocion de la salud para los cuidadores de personas con discapacidades post-
ictus, asi como un fortalecimiento de la alfabetizacidon en salud relacionada con la prevencion de
comorbilidades como las enfermedades cardiovasculares. El impacto esperado del proyecto careglVR
estd, efectivamente, vinculado a sus resultados e incluird iniciativas para integrar los esfuerzos de los
Estados miembros en el disefio, planificacidon e implementacion de mejores practicas, como el apoyo
al desarrollo de directrices de salud publica para cuidadores de personas con discapacidades post-
ictus, pruebas piloto de una IVR como practica educativa innovadora para cuidadores, y el desarrollo
de acciones de apoyo para reducir la carga de las enfermedades cardiovasculares, como la promocion
de la salud, la alfabetizacion en salud y la formacién.

Las directrices de salud publica estdn disefiadas para apoyar a los cuidadores en la mejora de la
calidad de la atencién y el manejo de los pacientes cardiovasculares, con especial atencién a las
personas con discapacidades post-ictus.

Estas Directrices de Salud Publica representan el resultado formal final del proyecto, resumiendo sus
principales resultados para los Estados miembros de la UE y proporcionandoles recomendaciones
operativas para apoyar el disefio e implementacion de modelos de apoyo a los cuidadores que
respondan eficazmente a sus necesidades reales.

UNIVERSITA
DEGLI STUDI

FIRENZE

ESSATLA

Miantica Health School

OBJETIVOS




S Co-funded by Proyecto: 101129454 — careglVR — EU4H-2022-PJ-3 IVR
PRI the European Union 8 careg

Recomendaciones

En la literatura, la importancia de la formacion de cuidadores formales dedicados al cuidado de
personas mayores no autosuficientes ya ha sido ampliamente debatida, mientras que la cuestidn de
la formaciéon de cuidadores informales comienza a ser cada vez mas relevante. Los familiares de
personas en situacidn de no autosuficiencia son de repente llamados a asumir el papel de cuidadores,
sin formacion especifica. Esto implica necesidades importantes de informacién y formacion.

El compromiso de los Estados con la preparacién de directrices (o su refuerzo) que, a nivel nacional
o internacional, permitan a los cuidadores informales utilizar facilmente la informacién necesaria
para la prestacion de asistencia —por ejemplo, la disponibilidad de subvenciones (sociales, sanitarias,
econdmicas) o cursos de formacién para la adquisicion de nociones basicas de asistencia— por toda
la comunidad, es esencial para quienes estan a punto de prepararse o han asumido recientemente
el papel de cuidador.

El aumento exponencial de la demanda de ayuda, especialmente debido al envejecimiento de la
poblacidn y a la alta prevalencia de enfermedades crénicas, no siempre corresponde a un aumento
proporcional de los recursos disponibles para los sistemas sociales y sanitarios europeos que les
permita satisfacer plenamente la demanda. Por tanto, el papel del cuidador informal se esta
volviendo cada vez mas crucial para garantizar la asistencia necesaria. De hecho, es muy probable
gue todo ciudadano europeo, en algiin momento de su vida, también tenga que desempefiar el papel
de cuidador, ademas del de ciudadano, trabajador, pareja y progenitor durante un periodo corto o
largo.

En 2018, la Comisidn Europea, en el documento programatico "Atencién informal en Europa",?
expuso el contexto para el lanzamiento de tales iniciativas a nivel europeo, comparando el estado
del arte en relacidn con la asistencia proporcionada por cuidadores informales y el reconocimiento
de esta figura en los distintos paises de la Unidn. Partiendo del contexto de referencia ya expuesto,
el objetivo de este documento es compartir las recomendaciones, identificadas por el grupo de
investigacion del proyecto careglVR, con las instituciones europeas y todos los Estados miembros de
la Unidn Europea, Utiles para la preparacion e implementacién de las directrices mencionadas para
la atencidn proactiva e integrada de los cuidadores informales, de modo que sus necesidades de
informacién y formacion se satisfagan rapidamente.

Estas recomendaciones pretenden, en primer lugar, poner a disposicidn de las instituciones consejos
operativos para el lanzamiento de campafias de concienciacidn dirigidas a toda la sociedad civil, con
el objetivo de subrayar la importancia social de los cuidadores informales, junto con la
implementacion de reformas y/o mejoras del bienestar nacional destinadas a hacerse cargo del
cuidador informal que, con el tiempo, se prepara para recibir servicios de informacién y formacion
destinados a satisfacer sus necesidades emergentes.

Para implementar modelos integrados eficaces de apoyo a los cuidadores, cada Estado debe definir
y promover vias modulares de acompafamiento y orientacion informal de los cuidadores
compuestas por diferentes fases interconectadas. Segun esta légica, las recomendaciones se han
organizado en tres secciones principales que consideran las necesidades especificas de un cuidador
en relacion con la fase de cuidado en la que se encuentra (Figura 1):

! Atencién informal en Europa. Explorando la formalizacién, la disponibilidad y la calidad. ISBN: 978-92-79-86583-
1 doi: 10.2767/78836
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1. PREPARARSE. La primera seccion ofrece recomendaciones a instituciones sociales, sanitarias y
gobiernos de paises europeos Utiles para preparar campafias informativas dirigidas a todo el
colectivo, con el fin de proporcionar informacién basica sobre quién es el cuidador informal y cual
es la informacién minima que hay que conocer sobre la atencién. La adquisicion de esta
informacién por parte de la poblacidn general permitira superar las dificultades en la preparacién
de la ayuda.

2. APOYAR. La segunda seccion, por otro lado, ofrece recomendaciones a instituciones sociales y
sanitarias y a gobiernos de paises europeos utiles para la implementacidon de servicios y
herramientas en el contexto de la atencidn integrada del cuidador informal que le faciliten la
resolucion de los problemas que se le exige gestionar a diario, tales como:

i. Lapreparacion de la asistencia a lo largo del tiempo

ii. Laadaptacion del hogar

iii.  Elcurso de la enfermedad

iv.  Mantener la rutina de la persona asistida

v.  Comprender las necesidades de la persona a la que se cuida

vi.  La proteccion del bienestar propio
vii.  Gestionar la carga emocional del cuidado
Los servicios y herramientas sugeridos deberian, mientras toman las riendas, apoyar la educacion
del cuidador informal para que adquiera conocimientos, habilidades y capacidades utiles para la
prestacion diaria de cuidados e introduzca aquellas acciones de autoayuda emocional y social que
no le abrumen por su tarea.

3. RECUPERARSE. Finalmente, la tercera seccién ofrece recomendaciones para ayudar a las
personas que han cumplido la tarea de cuidadores informales tras la muerte de la persona
asistida a recuperar sus vidas y empezar a buscar de nuevo su propio bienestar.

Dificultad para preparar la asistencia

Dificultad para adaptar la vivienda

Dificultades relacionadas con la
evolucion de la enfermedad

Dificultades relacionadas con el
mantenimiento de la rutina diaria

Dificultad para entender las
necesidades de la persona
ala que se cuida

Dificultades para proteger el bienestar del cuidador

Figura 1 - Esbozo de los problemas para los cuales las recomendaciones proponen posibles soluciones que puedan ser adoptadas por
cada pais
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PREPARARSE

En el parrafo "PREPARARSE", se presentan cursos de sensibilizacion sobre el papel de los cuidadores
informales y campafias informativas sobre la preparacidn de asistencia para personas mayores que
no son autosuficientes. El objetivo es ofrecer a quienes puedan convertirse en cuidadores informales
en el futuro un conocimiento bdsico de lo que significa ser un cuidador informal y proporcionar
puntos de referencia para una posible predisposicidon a la asistencia para evitar la sensacién de
desconcierto que a menudo acompafia a la repentina entrada en este papel. Gracias a una
preparacidon adecuada, la sensacién de agobio relacionada con el compromiso de cuidado y el estrés
y ansiedad derivados de las dificultades para conciliar las necesidades de cuidado y la vida personal
deben reducirse (Figura 2).

Dificultad para preparar la asistencia

Dificultad para adaptar la vivienda

Dificultades relacionadas con la
evolucion de la enfermedad

Dificultades relacionadas con el
mantenimiento de la rutina diaria

Dificultad para entender las
necesidades de |la persona
a la que se cuida

Dificultades para proteger el bienestar del cuidador

Dificultades debidas a la carga
emocional del cuidade

Figura 2 - Los problemas abordados en la seccion "PREPARARSE"

cQuién es el cuidador informal?

Antes de proceder con la preparacién de intervenciones destinadas a proporcionar informacion
general Util a cualquier persona que en el futuro pueda prestar ayuda a una persona mayor que no
sea autosuficiente, durante un periodo corto o largo, es recomendable definir quién es el cuidador
informal. Un cuidador informal es una persona que cuida de forma continua y no profesional a un
familiar, amigo o familiar que necesita ayuda debido a enfermedad, discapacidad u otras condiciones
de fragilidad, como personas mayores, discapacitadas o crénicamente enfermas (A).

Este tipo de asistencia se realiza de forma gratuita y a menudo surge por motivos emocionales, sin
formacion especifica en el dmbito de la salud o el bienestar.

Las principales actividades del cuidador informal incluyen acompanar a la persona asistida a los
centros de atencidn, ayudar en la gestidon de terapias y administracion de medicacién, apoyar en
actividades diarias como la higiene personal, el cuidado en casa y las compras, asi como proporcionar
apoyo psicolégico y emocional.
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El cuidador informal suele recibir el apoyo de cuidadores formales, como profesionales sanitarios y
de atencidn social, en la prestacion de cuidados diarios, para quienes actian como mediador con la
persona asistida, facilitando la comunicacion.

El papel del cuidador informal a menudo implica cargas emocionales, fisicas y sociales significativas
para la persona que la contrata frente a una dedicacién total al cuidado, con riesgos de aislamiento,
estrés y depresion, y posibles repercusiones en la vida laboral y en las relaciones familiares debido al
total sacrificio por la causa (B).

En el contexto europeo, la atenciéon informal es un fendmeno de rapido crecimiento y representa un
pilar fundamental para el apoyo de muchas personas dependientes. Actualmente, se estima que la
carga de la atencién informal en Europa equivale a 10,3 millones afios de vida perdidos (YLC) de
atencidn en 2025. Se espera que aumente alrededor del 50% para 2050, alcanzando casi 12 millones
de YLC. Este aumento se debe principalmente al envejecimiento de la poblacién y al incremento de
enfermedades cronicas, que son la principal causa de la necesidad de tratamiento.

La carga del cuidado es mayor en el grupo de edad entre 50y 59 afios, con una diferencia significativa
de género: las mujeres mantienen un mayor compromiso que los hombres, aunque esta diferencia
tiende a disminuir con el avance de la edad (C).

En Europa, se estima un mayor crecimiento en la carga de la atencién informal en los paises del Este
gue en los de la cuenca mediterrdnea, a su vez mayor que en los paises del norte y del oeste, aunque
con variaciones significativas entre paises individuales.

Por tanto, la atencién informal es un componente esencial del sistema social y sanitario en Europa,
pero también conlleva un desafio creciente para las familias y las sociedades, que deben equilibrar
las necesidades de atencidn de las personas que necesitan cuidados con la proteccion de la salud y
la calidad de vida de los cuidadores.

La preparacion de la asistencia

A pesar de la heterogeneidad que aportan las diferentes organizaciones internas que cada Estado
europeo ha establecido para la prestacién de servicios, un problema comun es la dificultad de
acceder a la informacidn sobre la que los servicios de salud y sociales apoyan la asistencia informal
de la que la persona asistida y el propio cuidador pueden beneficiarse en relacién con las
disposiciones de los sistemas nacionales individuales de bienestar.

La dificultad para acceder a la informacidn se debe esencialmente a tres dificultades:

- Entender qué informacidn se debe buscar;

- Saber donde encontrar la informacidn necesaria y, si se encuentra;

- Comprender e integrarla para tener una vision general del proceso de atencidn.

Un ciudadano comun tiene una idea vaga de lo que se entiende por asistencia informal y atencion
social y sanitaria integrada de una persona no autosuficiente. No sabe con qué interlocutores
institucionales relacionarse para iniciar este camino, ni estd informado sobre los protocolos vy
procedimientos operativos que permiten el acceso al servicio (D).

Hasta la fecha, de hecho, todavia no se menciona la asistencia, los cuidadores o la toma de control ni
en campafias de promocion y prevencion de la salud ni en programas de educacién civica, aunque el
conocimiento de ellos contribuye activamente a la realizacién de decisiones sanitarias mas
conscientes y adecuadas. Una persona recibe una educacidon sumaria sobre cdmo se presta la
atencioén solo cuando se convierte en cuidadora, encontrandose sustancialmente desprevenida en el
momento de asumir este papel respecto a sus derechos y deberes. A menudo tampoco hay indicios
sobre déonde encontrar informaciéon ni sobre cémo proceder operativamente o profundizar en
aspectos especificos.
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Mayor incertidumbre significa mayor estrés y ansiedad para el cuidador en una situacion ya de por si
compleja y pesada, lo que hace aun mas dificil entender qué se necesita y pedirlo.

Cada estado deberia desarrollar directrices nacionales para apoyar a los cuidadores, empezando por
concienciar sobre el papel de toda la sociedad, para que cada ciudadano sea plenamente consciente
de lo que significa asumir esta tarea y cdmo prepararse para llevarla a cabo de la mejor manera
posible. La implementacidn operativa de estas directrices podria incluir el lanzamiento de campanas
informativas, quizd como parte de los proyectos de promocién y prevencién de la salud ya en
marcha, para socializar con la comunidad qué significa desempeifiar el papel de cuidador informal,
qué implica, qué informacidn basica conocer para la prestacion de asistencia y donde encontrarla de
forma sencilla y completa. Para que esto sea posible, es un requisito previo establecer plataformas
nacionales de informacidon que presenten de forma clara y completa los métodos para activar el
cuidado de una persona no autosuficiente, especialmente si es mayor, para que los cuidadores
informales puedan orientarse facilmente dentro del sistema social y sanitario con una visién general.
Muy a menudo, la informacién requerida ya esta disponible de forma fragmentaria en los distintos
sitios institucionales, ya que cada proveedor informa sobre las actividades que estan dentro de su
competencia. Por ello, se pide al cuidador que entienda e integre la informacién encontrada entre
los diferentes centros, con el riesgo de pérdida de informacion o malentendidos (E).
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APOYAR

Las personas que desempefian el papel de cuidadores necesitan acompafamiento y apoyo en la vida
diaria para poder afrontar las distintas actividades de cuidado con mayor conciencia y seguridad y
poder gestionar la carga fisica y psicoldgica del cuidado, para que no se vuelva excesiva.

Es esencial que las instituciones, tanto a nivel europeo como nacional, responsables del apoyo social
y sanitario de los ciudadanos, presten atencidon a las necesidades de estas figuras iniciando
proactivamente su atencién integrada. En el parrafo "APOYAR", se comparten recomendaciones para
cuidadores que tienen la intencion de responder a las principales dificultades logisticas,
organizativas, operativas y emocionales que deben enfrentar a diario. Las instituciones pueden
adoptar estas recomendaciones para la elaboracién de directrices, tanto europeas como nacionales,
para la atencion proactiva e integrada de cuidadores informales que proporcionen herramientas
concretas como canales de informacidn dedicados, cursos de formacion, servicios especificos y
momentos de escucha activa destinados a satisfacer sus necesidades (Figura 3).
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La garantia de asistencia a lo largo del tiempo

Asumir el papel de cuidador no solo se respalda mediante la asistencia material a la persona
responsable, si no también en el cumplimiento de précticas burocraticas complejas, que permiten el
acceso a los servicios de salud y salud social que ofrece el propio contexto y su prestacion.

Cuando una persona sabe qué informacion buscar, donde buscarla y, tras comprenderla, ha logrado
comprender de qué servicios puede beneficiarse, solo ha adquirido la informacién preliminar que
define los puntos cardinales para moverse en la "jungla" de instituciones, oficinas, procedimientos,
formularios, documentos y profesionales, tanto sociales como de salud, para poder acceder a ellos.
De hecho, cada pais ha desarrollado su propio modelo de bienestar social y sanitario, con
regulaciones especificas que consideran la legislaciéon nacional. No es apropiado pensar en ofrecer
recomendaciones precisas sobre cdmo optimizar el acceso y el uso por parte de la comunidad.

En el anexo de este documento, solo como ejemplo, se comparan las politicas de apoyo a los
cuidadores adoptadas por ltalia, Espafia, Portugal y Polonia (los cuatro paises del proyecto careglVR)
y los servicios sociales y sanitarios disponibles para ellos. Aunque en los cuatro paises existen
sistemas nacionales de salud publica similares y una organizacién similar para la prestacidon de
servicios sociales, que considera a los municipios como los principales proveedores de estos servicios,
no existen elementos comunes y, por tanto, comparables en lo que respecta a las practicas
administrativo-burocraticas adoptadas en cada pais.

Dificultad para preparar la asistencia
Dificultad para adaptar la vivienda

Dificultades relacionadas con la
evolucién de la enfermedad

Dificultades relacionadas con el
mantenimiento de la rutina diaria

Dificultad para entender las
necesidades de la persona
a la que se cuida

Dificultades para proteger el bienestar del cuidador

Figura 3 - Los problemas abordados en la seccion "APOYO"

Sin embargo, si analizamos el esfuerzo para que la informacion sea facilmente accesible y clara, sin
tecnicismos, podemos ver que hay una gran diferencia. En algunos paises, la informacidn es accesible
a través de multiples canales (paginas web, apps, podcasts, folletos, manuales, campafias
informativas, formacion, etc.) y es Unica para cada uno, por lo que se puede ayudar a comprenderla
plenamente (profesionales de la salud y sociales o incluso voluntarios). Esto indica la preparacion de
una infraestructura de apoyo para cuidadores informales disefiada para facilitarles y no para cumplir
con el deber de informacidon que permite superar las barreras de acceso a la informacion ya
mencionada en la seccion anterior (A, B).

Se sugiere a los Estados miembros que intensifiquen su colaboracién, promoviendo el intercambio
estructurado de buenas practicas, infraestructuras tecnoldgicas, iniciativas de compromiso,
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estrategias de comunicacidon y recursos profesionales. Dicha cooperacién deberia fomentar la
construccion de un derecho comun a la informacién a nivel europeo, asi como un sistema de apoyo
integrado y coordinado, capaz de fortalecer significativamente las habilidades de los cuidadores
informales. El objetivo es garantizar intervenciones mas eficaces y cualificadas, contribuyendo asi a
un aumento uniforme de la calidad general de la atencién informal domiciliaria dentro de la Unién
Europea y respondiendo de forma mas adecuada a las necesidades de las personas atendidas y sus
familias.

La adaptacion del hogar

La ayuda de una persona no autosuficiente forma parte de la adaptacién del cuidador del hogar de
esta Ultima a su nueva condicidn. La provisidn de un entorno seguro permitird a la persona asistida
dejar la mayor autonomia posible de movimiento para realizar actividades rutinarias, con un riesgo
reducido de caidas, asi como facilitar al cuidador en la prestaciéon de asistencia mediante ayudas
utiles que facilitan mucho la asistencia (C). Sin embargo, adaptar un hogar para el cuidado de una
persona mayor no autosuficiente requiere prestar atencién a varios aspectos para garantizar la
seguridad, la comodidad vy la facilidad de movimiento. Aqui tienes algunas recomendaciones utiles
para una transformacién correcta de los espacios habitables.

Movilidad y accesibilidad

- Asegura las zonas de paso eliminando cualquier obstaculo como alfombras pequenas, plantas,
adornos que puedan causar caidas. Si es necesario, también aplica tiras antideslizantes en
suelos de baldosas o madera y fija alfombras grandes al suelo.

- Instala barandillas resistentes a ambos lados de escaleras y pasillos para ofrecer soporte al
caminar.

- Considera instalar rampas en lugar de escaleras exteriores o interiores para facilitar el acceso o
el movimiento con sillas de ruedas o andadores.

- Amplia las puertas, si es necesario, para facilitar el paso de sillas de ruedas o andadores.

- Asegurate de que la iluminacidn sea adecuada considerando también la instalacién de luces con
sensores de movimiento que se conecten a los enchufes eléctricos y se enciendan
automaticamente al pasar.

Baio y inodoro

- Sustituye la bafiera por una a nivel de suelo o una ducha de facil acceso.

- Utiliza asientos antideslizantes de ducha, preferiblemente fijos o con base estable, y
colchonetas antideslizantes, tiras o moqueta en cualquier superficie exterior que pueda
mojarse.

- Elige los grifos de palanca en lugar de los mandos, que son mas faciles de manejar.

- Instala barras de apoyo cerca del inodoro y en la ducha para evitar caidas.

- Deja unaluz encendida en el bafio durante la noche o usa una luz nocturna que se encienda
automaticamente en la oscuridad.

Dormitorio

- Asegurate de que la cama tenga la altura adecuada para facilitar la subida, teniendo también en
cuenta el uso de soportes laterales o barras de seguridad.

- Proporciona espacios libres alrededor de la cama para facilitar la asistencia y el posible uso de
ayudas.

- Coloca los muebles de manera que facilite el movimiento sin obstaculos.
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- Instala luces con sensores de movimiento o interruptores facilmente accesibles.

Sala de estar y cocina

- Coloca los muebles de manera que faciliten el movimiento sin obstaculos.

- Instala luces con sensores de movimiento o interruptores facilmente accesibles.

- Instala soportes de domética que puedan facilitar la gestion del hogar.

- Utiliza asistentes virtuales y pon alarmas que te recuerden la admision de terapias, citas y, si es
necesario, contactar con los servicios de emergencia.

- No dejes cables sueltos en las zonas de paso.

Otras recomendaciones

- Ten a mano un sistema de llamadas de emergencia, como botones o dispositivos portatiles, o la
instalacion de sistemas de domatica controlados por voz.

- Organiza el espacio para almacenar medicamentos y dispositivos médicos de forma ordenada y
segura.

- Evalua la adaptacién del sistema eléctrico y la instalacién de enchufes en zonas de facil acceso.

- Mantén un ambiente cdlido y bien ventilado, prestando especial atencién a la humedad y la
circulacion del aire.

Como ya se ha mencionado, adaptar el hogar de la persona asistida con estas medidas reducira el

riesgo de caidas, facilitard las actividades diarias y aumentara su autonomia, en la medida de lo

posible, mejorando asi su calidad de vida global.

Al mismo tiempo, la preparacidn de un contexto intimo y familiar para la ayuda en el domicilio de la
persona asistida también requiere la disponibilidad de una serie de "atenciones" que garanticen el
mantenimiento de un estilo de vida digno, tanto de la persona asistida como del cuidador. Estas
"atenciones" adaptan esencialmente los habitos de la unidad familiar a las nuevas necesidades de
cuidado sin alterar el equilibrio relacional, preservando asi la armonia minima necesaria para la
gestion optima a lo largo del tiempo de una condicién de fragilidad y vulnerabilidad que afecta no
solo a la persona asistida, sino a todos sus seres queridos y las personas implicadas en el cuidado.
Estas "atenciones" se fundamentan en la provision de una serie de servicios sociales y sanitarios de
los que tanto la persona asistida como el cuidador deberian poder beneficiarse (D).

En lo que respecta a la persona asistida , estas deberian incluir, por ejemplo:

- La provisién de un servicio de atencién domiciliaria que proporcione tanto servicios de salud —
medicamentos, tratamientos de fisioterapia, investigaciones diagndsticas de primer nivel— en el
domicilio para evitar el traslado de la persona asistida a otras instalaciones y asi minimizar
problemas logisticos y estrés, asi como la verificacion de la idoneidad del cuidador para
desempeiiar su funcién a lo largo del tiempo;

- un apoyo social que ayude y supervise a lo largo del tiempo la eficacia de la asistencia de la
persona en todos los dmbitos de la vida y proteja su socializacién;

- un tutor legal que proteja la voluntad de la persona asistida en todas las etapas de su vida;

- apoyo para gestionar el propio dinero, que puede ir desde el simple pago de facturas hasta la
solicitud de apoyo econdmico necesario para recibir ayuda.

El cuidador deberia poder beneficiarse de los siguientes servicios de apoyo:
- Un didlogo continuo con el servicio de atencién domiciliaria para verificar la eficacia de su
atencién y, cuando sea necesario, recibir la formacién necesaria;
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- asistencia social que ofrezca el apoyo econdmico, fisico y psicoldgico necesario para garantizar el
mantenimiento de la condicion de bienestar psicofisico, una condicion necesaria para la
prestacion de asistencia de calidad;

- la disponibilidad de una persona para apoyar al cuidador en la asistencia, alternando con esto
para ayudar a la persona asistida a realizar actividades diarias de cuidado personal como lavarse,
vestirse, acomodarse, comer y moverse;

- ayuda con las tareas domésticas como limpiar, arreglar el jardin, hacer la compra, preparar
comidas, lavar la ropa y otras tareas similares en casa;

- un contexto comunitario que evite el aislamiento al proteger la esfera social y relacional?.

Obviamente, es importante enfatizar que la ayuda de una persona en casa solo es posible si las
condiciones de salud del paciente y las capacidades fisicas, emocionales y organizativas del cuidador
lo permiten. Con el avance de la edad o cualquier patologia, las necesidades pueden cambiar
significativamente, lo que a veces hace necesario encontrar soluciones distintas a las inicialmente
previstas. Por esta razon, es esencial que la persona asistida y el cuidador aborden este problema
con suficiente antelacidn, iniciando un didlogo abierto y sincero que permita a ambos expresar
expectativas, necesidades y limites. Hablar de antemano sobre el "qué hacer" te permite evitar
decisiones precipitadas en tiempos de emergencia y favorece elecciones mds conscientes que
respeten la voluntad de ambas partes. Puede ser muy util contar con profesionales experimentados
—como médicos, trabajadores sociales, psicélogos o consejeros familiares— que puedan ofrecer una
evaluacién objetiva de la situacion, explicar las diferentes opciones disponibles y acompafiar a la
familia en la planificacidn de la trayectoria de atencion. Este enfoque permite definir de manera
compartida cédmo proceder a lo largo del tiempo, asegurando el mejor apoyo posible para la persona
asistida y, para el cuidador, un apoyo adecuado para afrontar las responsabilidades que conlleva su
funcidn.

Este tipo de apoyo deberia estar garantizado en todos los estados de la UE.

El curso de la enfermedad

Informar y formar a los cuidadores sobre la enfermedad de la persona atendida y su evolucién es
fundamental, ya que les permite obtener una comprension profunda del camino que tienen por
delante y de los retos que enfrentardn.

El conocimiento detallado de la enfermedad crénica o aguda permite a los cuidadores reconocer las
distintas etapas de la enfermedad, identificar rapidamente los sintomas que empeoran e intervenir
adecuadamente, mejorando asi la calidad de vida tanto de la persona asistida como de la suya.

La formacidn ofrece herramientas practicas y conocimientos esenciales para llevar a cabo una
atencién eficaz, reducir el riesgo de errores, intervenir adecuadamente en caso de emergencia y
aumentar la seguridad en el cuidado de otras personas. Por tanto, una preparacion minima ayuda a
gestionar mejor el estrés psicoldgico vy fisico relacionado con el puesto, ya que el cuidador entiende
no solo qué esperar del curso de la enfermedad, sino también como afrontar las dificultades
emocionales y organizativas diarias. La conciencia del propio papel y de los problemas que se pueden
encontrar es esencial para prevenir el agotamiento y las enfermedades relacionadas con el estrés,
comunes entre los proveedores de cuidados a largo plazo (E).

Un cuidador bien informado también es capaz de comunicarse eficazmente con los profesionales
sanitarios, participando activamente en las decisiones relacionadas con el cuidado y supervisando
con mayor detenimiento la evolucidn clinica de la persona atendida.

2 Estos aspectos se exploraran en el siguiente capitulo "Proteger el bienestar del cuidador"
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En resumen, informar y formar a los cuidadores no solo mejora la gestion diaria de la enfermedad,
sino que tiene un impacto positivo en la salud y el bienestar de toda la familia. La preparacion vy la
conciencia te permiten afrontar un camino de atencién con mayor serenidad y competencia, que a
veces puede ser muy largo, reconociendo y gestionando de forma proactiva las dificultades que
inevitablemente surgiran durante la evolucién de la enfermedad.

Por ello, es deseable que cada Estado miembro de la Uniéon Europea promueva urgentemente el
desarrollo, la implementacién y la difusién de cursos de educacién terapéutica y formacién continua
dedicados a los cuidadores. Estas herramientas deben garantizar el acceso a conocimientos basicos
esenciales para garantizar una atencion adecuada y de calidad a las personas a las que cuidan,
promoviendo al mismo tiempo la proteccién del bienestar fisico y psicoldgico de los propios
cuidadores. Al mismo tiempo, estas vias educativas deben disefiarse teniendo en cuenta las
necesidades reales del cuidador, con un enfoque practico y diddctico, para promover un aprendizaje
eficaz y duradero (F, G).

Es fundamental que estas herramientas estén disefadas para ser facilmente utilizables, actualizadas
y adaptables a las diferentes necesidades socioculturales de los cuidadores, incluyendo distintas
modalidades como cursos online, material informativo multilinglie, sesiones de formacidn presencial
y apoyos digitales interactivos. Se sugirié comenzar por la preparacion de herramientas que puedan
satisfacer las necesidades informativas y educativas de cualquier cuidador, independientemente de
la patologia especifica que afecte a la persona asistida, como, por ejemplo, las normas para una
nutricion e hidratacién adecuadas, el manejo del dolor, la incontinencia o el estrefiimiento, y la
desorientacion. Serd entonces responsabilidad de cada Estado poner a disposiciéon estudios en
profundidad sobre enfermedades con mayor prevalencia o mayor impacto social. Si consideramos el
ictus, un Estado puede adoptar las herramientas desarrolladas como parte del proyecto careglIVR,
como la pagina web y la APP, en los que los cuidadores informales de personas afectadas por el ictus
pueden disponer de material informativo, lecciones dedicadas a explicar el inicio y evolucion de la
enfermedad, libros electrénicos en profundidad sobre el movimiento de la persona asistida, sesiones
de promocién de la salud fisica y mental. Estos materiales, desarrollados como parte de un proyecto
EU4Health, pueden ser utilizados por los gobiernos nacionales individuales (H). Lo mismo ocurre con
los contenidos de la plataforma EPALE para el aprendizaje de adultos en Europa (l) o de la
Organizacidon Mundial de la Salud (J).

Se invita a los Estados miembros a trabajar juntos, compartiendo buenas practicas y recursos, para
crear un sistema de apoyo integrado que fortalezca las habilidades de los cuidadores y contribuya a
mejorar la calidad general de la atencidon domiciliaria en la Unién Europea.

Mantener la rutina

Tener una rutina en el cuidado beneficia tanto a las personas asistidas como a los cuidadores. Desde

el punto de vista de la persona asistida, medidas sencillas que el cuidador puede adoptar en la vida

diaria pueden aportar beneficios significativos:

- Mantener sus habitos, como los horarios de suefo, las comidas y las actividades favoritas, les
permite transmitir una sensacién de seguridad y familiaridad.

- Fomentar su participacidn activa en tareas cotidianas, como vestirse o preparar un tentempié, y
su participacion en la planificacién, en la medida de lo posible, apoya la independencia residual y
ayuda a preservar su sentido de control.

- Comunicarse de manera clara, paciente y tranquilizadora reduce la ansiedad relacionada con los
cambios.

- Mantener una rutina constante pero flexible, adaptandola a las necesidades emergentes sin
causar confusion ni estrés.
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Por ello, es necesario incluir un médulo dedicado a este aspecto en los cursos de formacién, ya que,
aungue sea indirectamente, afecta al bienestar psicofisico tanto de la persona asistida como del
cuidador. Estas ultimas pueden facilitarse en la implementacién de estas medidas mediante la
provisién de una herramienta tan simple como eficaz, como hojas de calculo, que pueden ayudarles

a gestionar las multiples variables de asistencia y optimizar el uso de los recursos (econémicos,

temporales, de personal) disponibles. Se pueden controlar con hojas de trabajo:

- la adecuacion del hogar en relacién con la progresion de la enfermedad a través de una lista de
verificacion que, habitacién por habitacion, permite identificar cualquier peligro para poder
eliminarlo;

- la administracion de la terapia farmacolégica se compartira entre todos los cuidadores, tanto
formal como informal, para garantizar el cumplimiento total de la atencidn establecida por parte
de la persona asistida;

- la gestién administrativa de las consultas con un calendario y lista de documentos que deben ser
recopilados, almacenados y renovados;

- la evaluacion de un servicio identificando los aspectos prioritarios a considerar;

- la coordinacién de actividades de asistencia entre varios cuidadores para garantizar la
continuidad de la persona asistida pero, al mismo tiempo, atender las necesidades de todas las
personas implicadas.

Dada la validez general de estas hojas, la preparacién de modelos comunes a nivel europeo permitiria

estandarizar el modus operandi de los cuidadores, con todos los beneficios que podrian resultar en

términos de comparacion de resultados y resultados de salud alcanzados, uUtiles para evaluar la
calidad de la atencién y encontrar inversiones para la difusién del uso de estas herramientas, también

mediante la preparacion de versiones digitales (K).

Comprender las necesidades de la persona a la que se cuida

Los cuidadores en la progresion de la enfermedad de la persona asistida y en la aproximacion de la
muerte a menudo sienten como parte integral de la asistencia la necesidad de comprender las
necesidades especificas de la persona asistida a lo largo del tiempo y, en las Ultimas etapas de la vida,
recoger sus Ultimos deseos y ejecutarlos plenamente. A continuacién, algunas herramientas utiles
para gestionar eficazmente estos momentos (K).

El Plan de Atencion Individual (PAIl). El cuidado debe cumplir con los objetivos establecidos en un
PAI, un documento estructurado y personalizado que define las necesidades de cuidado de la
persona, los objetivos de atencion y como alcanzarlos. Es desarrollado por un equipo multidisciplinar
de profesionales de la salud y sociales, que también involucra a la persona implicada y/o sus
familiares o cuidadores. El objetivo del PAIl es ofrecer un camino personalizado y centrado en la
persona que responda especificamente a las condiciones y necesidades Unicas de cada persona (L).
Esto permite mejorar la calidad de vida, promover el bienestar y facilitar la gestién de situaciones
complejas mediante una asistencia coordinada y continua. Por tanto, el PAl es una herramienta de
planificacién y gestion de cuidados que integra evaluaciones clinicas, psicoldgicas, sociales y
comunicativas para definir una intervencion multidisciplinar; proporciona un seguimiento y revision
continuos de objetivos e intervenciones para responder eficazmente a los cambios en el estado de
salud de la persona, asegurando una via de atencidn personalizada orientada a mejorar la calidad de
vida y el bienestar general (M).

El final de la vida. Hablar con los seres queridos sobre el final de la vida, incluso antes de asumir el
papel de cuidador, no es sindnimo de falta de tacto o cercania, sino de un gesto de atencién y cuidado
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destinado a garantizar el derecho a la autodeterminacidn de todos. Si el cuidador es un cuidador y la
persona asistida ya no puede entender ni desear, es responsabilidad del cuidador respetar los deseos
de la persona si se declara en un testamento vital o tomar una decisidn personal en caso de su
ausencia (N).
El testamento vital. Este documento resume las condiciones de salud de la persona, los
medicamentos tomados, el cuidador en el momento de su firma y expone sus deseos respecto a
maniobras de reanimacion y obstinacidn terapéutica.
Sila persona asistida ha dejado un testamento vital con instrucciones precisas sobre como actuar con
respeto, es deber del cuidador informar con tiempo:
- el médico responsable de la atencidn, si la persona esta hospitalizada o en un centro u hospicio;
- el médico de cabecera en el caso del cuidado domiciliario. De hecho, estos ultimos deben
registrar y certificar la voluntad del paciente para que, en caso de que sean necesarias maniobras
de reanimacién, los empleados de los servicios de emergencia respeten los deseos de la persona.
Saber que sus deseos serdn respetados puede reconfortar a la persona bajo el cuidado y mejorar la
calidad de sus ultimos momentos de vida.
Estrategias de toma de decisiones en caso de que el paciente no exprese la voluntad. En situaciones
no previstas en el testamento vital o si la persona no lo ha firmado o nunca ha expresado su voluntad
en conversaciones previas sobre el asunto, se requiere que el cuidador asuma la responsabilidad de
la toma de decisiones. Puede decidir intentando tener el punto de vista de la persona a la que se
cuida y tratar de elegir como él o ella lo haria. Esto se llama juicio sustitutivo. Otro enfoque de toma
de decisiones, conocido como interés superior, consiste en decidir segln lo que el cuidador, como
representante legal de la persona asistida, considere mejor para la persona en sus ultimos
momentos. En ambos casos, se recomienda hablar sobre el personal sanitario y otros seres queridos
para que la persona asistida pueda compartir la carga de la eleccién, en la medida de lo posible.
No todos los cuidadores son capaces de realizar estas tareas de forma independiente. Por eso deben
contar con el apoyo de servicios sociales y de salud que, como parte de la atencién integrada de la
persona asistida, segun directrices nacionales e internacionales, acompafien a los cuidadores en la
realizacion de estas tareas.

Proteger el bienestar del cuidador

Cada pais deberia incluir, entre los servicios sociales y de salud disponibles para personas no
autosuficientes, también iniciativas dedicadas a preservar el bienestar del cuidador. Garantizar
periddicamente momentos de descanso significativo, oportunidades para la introspeccién y la
discusidn vy, sobre todo, la socializacién. Esto les permitiria dedicarse el autocuidado adecuado,
asegurando el equilibrio psicofisico necesario para poder avanzar en el cuidado con la misma
tenacidad y dedicacidn.

A continuacién se presentan iniciativas sencillas y faciles de desarrollar que cualquier pais puede
implementar para alcanzar este objetivo (O, P).

Cuidar su salud fisica: Un cuidador puede cuidar su salud fisica dedicando tiempo diario a ejercicio
moderado, alimentacién equilibrada y revisiones médicas periddicas, reduciendo asi el riesgo de
fatiga y agotamiento. Teniendo en cuenta el contexto del cuidado de personas mayores
dependientes, estas practicas ayudan a mantener la energia necesaria para seguir con los cuidados
eficazmente.

Actividad fisica: Incorporar 30 minutos de movimiento al dia, como caminatas cortas, yoga o
ejercicios en casa, ayuda a liberar tensidon y mejorar la resistencia fisica. Aceptar ayuda de familiares
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para reservar descansos es esencial, empezando con sesiones cortas si el tiempo es limitado.
Actividades como la jardineria o el baile con la persona cuidada combinan beneficio personal y
compartir.

Nutricion e hidratacion: Seguir una dieta mediterranea rica en frutas, verduras, pescado y cereales
integrales apoya el corazén y el cerebro, contrarrestando la fatiga. Beber agua regularmente y tomar
suplementos multivitaminicos son las deficiencias mas comunes en los cuidadores. Evitar los
alimentos procesados previene nuevos desequilibrios energéticos.

Chequeos médicos y descanso: Visitar al médico anualmente, ponerse la vacuna contra la gripe y
controlar sintomas como insomnio o fatiga previene complicaciones. Priorizar 7-8 horas de suefio
nocturno y pausas cortas entre actividades mantiene el bienestar general. Reconocer las limitaciones
personales evita sobrecargas, prolongando la capacidad de ayudar.

Cuidar su salud mental: Un cuidador puede cuidar su salud mental practicando técnicas diarias de
relajacion como mindfulness o meditacién, buscando apoyo en grupos o profesionales, y reservando
tiempo personal para aficiones relajantes, evitando asi el agotamiento y el estrés crdnico. Estas
estrategias son cruciales para los cuidadores de adultos mayores dependientes, complementando el
autocuidado fisico y la meditacién.

Técnicas de relajacion: Incluir entre 5y 10 minutos al dia de respiracion profunda, yoga o meditacion
reduce la ansiedad y la tensidn emocional acumulada. Evitar el perfeccionismo y establecer objetivos
realistas ayuda a gestionar la culpa, comun en los cuidadores. Actividades agradables como leer o
tomar un bafo caliente recargan energias emocionales sin culpa.

Apoyo emocional y social: Participar en grupos de apoyo para cuidadores permite compartir
experiencias y reduce el aislamiento. Pedir ayuda a familiares o a los servicios de respiro permite
descansos rejuvenecedores, como se ha comentado en contextos anteriores. Construir una red de
apoyo emocional evita la sobrecarga mental.

Gestion diaria y profesional: Planificar tareas con listas de prioridades y delegar tareas mantiene el
equilibrio mental. Consultar psicélogos o terapeutas por estrés prolongado, condiciones patolégicas
como depresidn, ansiedad o ataques de pdnico es esencial, especialmente tras la pérdida.
Monitorizar los signos de agotamiento como el insomnio o la irritabilidad y actuar rapidamente
prolonga la resiliencia.

Cuidar su sociabilidad: Un cuidador puede proteger su socializacién programando un contacto
regular con amigos y familiares mediante llamadas o reuniones breves, uniéndose a grupos de apoyo
especificos para cada cuidador y delegando tareas para reservar pausas sociales, contrarrestando asi
el aislamiento comun en el puesto. Estas practicas complementan la atencion fisica y mental
mencionada anteriormente, apoyando el bienestar general de los cuidadores de adultos mayores
dependientes.

Contactos diarios. Enviar mensajes, hacer videollamadas o breves llamadas mantienen los lazos
emocionales sin perder mucho tiempo, reduciendo la sensacién de soledad. Organizar visitas rapidas
de familiares o amigos ofrece momentos de compartir y alivio.

Grupos de apoyo. Participar en grupos de cuidadores, ya sea online o presencialmente, te permite
compartir experiencias y crear nuevas conexiones con quienes viven en situaciones similares. Estas
redes ofrecen consejos practicos y un sentido de pertenencia, previniendo el aislamiento emocional
y mejorando el estado de animo.

Delegacion y tiempo personal. Pedir ayuda puede liberar algunas horas para dedicarle al ocio o a
salidas sociales, como cenas con amigos o actividades en grupo, que te permiten participar en
actividades agradables y recreativas que te ayuden a cuidarte, rompiendo asi el ciclo del estrés
cronico. Cultivar una red de apoyo familiar ayuda a delegar tareas, preservando las relaciones y la
vida activa.
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Carga emocional del cuidado

La gestién de la carga como motivo de asistencia es, sin duda, un tema a tener en cuenta en el
contexto de las estrategias nacionales y europeas para apoyar a los cuidadores. Ademas de la
provision de apoyo econdmico, social y sanitario, los cuidadores también deben ser capaces de
gestionar sus propias emociones, dejando espacio para esa dimensidon mds intima y profunda que, si
no se considera en los primeros dias de la asistencia y la urgencia de la asistencia a la persona asistida,
con el tiempo se convierte en fundamental para la autodeterminacién del propio cuidador como
persona.

Por eso, la estructuracién de caminos de apoyo psicoldgico individual o grupal puede contribuir
eficazmente a la identificaciéon de estrategias utiles para gestionar la carga emocional. A
continuacion, algunas acciones que, por su simplicidad, pueden marcar la diferencia para el cuidador
al proporcionar la ayuda necesaria para aliviar la carga emocional que le oprime (Q, R).

Un cuidador de una persona mayor dependiente puede gestionar la carga emocional mediante:

- Aceptacion de los sentimientos: Aceptar la experiencia emocional sin evitarla, desarrollar una
mayor conciencia de las propias reacciones internas. La socializacién de lo que se ha sentido entre
personas de confianza también contribuye a clarificar la evidencia, ddndole objetividad y forma.
Sé amable contigo mismo. No tienes que fingir estar alegre todo el tiempo. Los sentimientos de
tristeza, frustracion y culpa son normales y comprensibles. Expresa tus sentimientos escribiendo
en un diario o hablando con un ser querido.

- La aceptacion de la muerte: Aceptar la pérdida de autonomia de los ancianos y el cambio en la
relacidn, reconociendo esta fase como una nueva realidad que hay que gestionar, es positivo.
Aportar valor y sentido a las acciones diarias, consolidar el sentido de utilidad y necesidad del
cuidador en el proceso de atencién.

- El reconocimiento de lo que se ha hecho: El cuidador debe, a lo largo del dia, dedicar al menos
10 o 15 minutos a un momento de introspeccidn en el que se perciba lo que se ha hecho por la
persona asistida. El reconocimiento del compromiso asumido ayuda a fortalecer la autoestima y
a encontrar, dia tras dia, la fuerza para continuar sin sentirse abrumado por todas las dificultades
gue hay que afrontar a diario. Recuerda que estas haciendo lo mejor que puedes y que no estas
solo. Muchos cuidadores encuentran dificil cuidar su salud y bienestar. Pero date crédito por todo
lo que haces. La forma en que ayudas marca una gran diferencia en la vida de otra persona.

- Laadopcidn de estrategias de afrontamiento. El término afrontamiento se refiere al conjunto de
estrategias cognitivas y conductuales que las personas utilizan para afrontar y gestionar
situaciones dificiles, estresantes o problematicas. El cuidador debe considerarse un "corredor de
maratén" emocional, aprendiendo a reconocer las sefiales y, en consecuencia, dosificando
energia y aprendiendo a establecer limites para no agotarse. Es importante no evitar emociones
dificiles como la ira, la tristeza o el miedo, sino aprender a acogerlas y darles sentido, abrazando
la realidad sin intentar controlar lo que no se puede cambiar.

Estos enfoques facilitan la gestion de la carga emocional y ayudan a mantener un equilibrio entre

cuidar de los demas y cuidarse a si mismos, previniendo situaciones de agotamiento y mejorando la

calidad de vida de ambos.
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RECUPERAR

Es esencial que los Estados miembros de la Unién Europea desarrollen intervenciones especificas
para apoyar a los cuidadores incluso después del cuidado, reconociendo el papel central y continuo
de estos ultimos en la relacién de cuidado (A). Actualmente, el apoyo suele limitarse al periodo de
atencién activa, ignorando las necesidades emocionales, psicolégicas y practicas necesarias mas
adelante.
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En particular, para los cuidadores de personas mayores, el camino de atencidn suele terminar con la
muerte del paciente, un momento que requiere atencion especifica y servicios dedicados para evitar
el riesgo de aislamiento, estrés prolongado y angustia psicoldgica durante el duelo y el proceso de
procesamiento de la pérdida.

Por tanto, a continuacidn se sugieren enfoques que pueden utilizarse para la prestacidn de servicios
gue apoyen a los cuidadores, en particular para la gestion de los momentos inmediatamente
posteriores al fallecimiento de sus seres queridos y para superar el duelo (Figura 4).

Dificultad para preparar asistencia
Dificultad para adaptar la vivienda

Dificultades relacionadas con la
evolucién de la enfermedad

Dificultades relacionadas con el
mantenimiento de la rutina diaria

Dificultad para entender las
necesidades de la persona
a la que se cuida

Dificultades para proteger el bienestar del cuidador

Dificultades debidas a la carga
emocional del cuidado

Figura 4 - Los problemas abordados en la seccion "RECUPERARSE"

Qué hacer cuando la persona a la que se cuida muere

Los momentos inmediatamente posteriores a la muerte son el comienzo de un nuevo capitulo en la
vida del cuidador. Cuando el dolor por la muerte de un ser querido se asocia con el cansancio de
cuidar, larutina se interrumpe abruptamente y ya no sabes qué hacer porque nada es igual que antes,
es importante que el cuidador cuente con un guia que le ayude, paso a paso, a llevar a cabo todas las
tareas del momento a pesar de la profunda desorientacion y desanimo que le afecta. Por ello, es util
invitar al cuidador a prepararse para este momento preparando una especie de "lista de tareas" que
actue como guia (B, C).

A continuacion, algunas acciones que deben ser comunicadas a los cuidadores, que deben llevarse a
cabo en los momentos inmediatamente posteriores al fallecimiento de la persona asistida:

a. Manejo fisico de la muerte. Con base en las transformaciones fisiolégicas que se produciran
en el cuerpo de la persona fallecida, deben implementarse rapidamente todas las
intervenciones utiles para preservar la compostura, como colocar a la persona en posicién
supina, alinear las extremidades inferior y superior a lo largo del cuerpo, estirar las manos,
enderezar la cabeza y cerrar boca y ojos antes de la llegada del vigor cadavérico. Si esta
presente, el cuidador puede querer realizar personalmente estas acciones como ultimo gesto
de cuidado hacia el ser querido.

b. Declaracién legal de defunciéon: Lo antes posible, la muerte debe ser oficialmente declarada
por una persona autorizada que certifique la causa, horay lugar de la muerte Utiles para emitir
el certificado de defuncidn. Este documento legal sera realmente necesario en multiples
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circunstancias, incluyendo el rescate de cualquier seguro de vida y asuntos financieros y de
activos.

c. Salir. El cuidador debe reflexionar de antemano sobre si desea tener un momento con la
persona fallecida, a solas, con seres queridos cercanos o en presencia de un oficiante, para
poder despedirse de la persona antes de participar en todas las prdacticas posteriores
relacionadas con la realizacion del funeral.

d. Contacta con los servicios de morgue. El contacto con los servicios funerarios para la
preparacion del funeral podria realizarse tras una evaluacidn previa de las distintas funerarias
locales. Si la persona fallecida también ha dejado indicios, es momento de aplicarlos.

e. Notificacion de fallecimiento. Es util preparar una lista de las personas a las que desea
informar sobre el fallecimiento de su ser querido.

Estas son indicaciones sencillas pero utiles que los profesionales sanitarios pueden dar a los
cuidadores, tras la formacion. Cada Estado, en pleno cumplimiento de sus propias normativas
internas, podria por tanto preparar cursos de formacién especificos —preferiblemente acreditados
para la educacion médica continua— para todas las profesiones sanitarias, de modo que puedan
informar adecuadamente a los cuidadores sobre estas posibilidades.

En las semanas posteriores a la muerte, el cuidador tendra que cumplir con otras obligaciones

burocraticas como (D):

- Requisitos administrativos: es obligatorio notificar la muerte a las organizaciones implicadas en
la provisién de subvenciones a la persona fallecida cuando no se comunique automaticamente
en el momento de la emisién del certificado de defuncidn, las compafiias de seguros, bancos e
instituciones financieras, compaiiias de seguros, empresas de servicios para iniciar
procedimientos para la clausura de contratos o la iniciacién de transferencias.

- Requisitos econdmicos y legales: con el apoyo de expertos que garanticen el pleno cumplimiento
de la legislacién nacional sobre sucesiones, es necesario disponer la transferencia de los bienes
del difunto por sucesién seglin las normas legales, en ausencia de testamento o segun el
testamento redactado por el fallecido, si lo hay.

El cuidador puede no ser capaz de proporcionar de forma independiente el cumplimiento de estas

obligaciones administrativas y legales.

Por tanto, seria importante que cada pais prepare directrices nacionales para el acompafiamiento

del cuidador en los momentos inmediatamente posteriores a la muerte de la persona asistida, pero

también en los meses siguientes, identificando a los sujetos que puedan acompafarla
adecuadamente —como competentes— en cada una de las dos fases.

Afrontando el duelo y la pérdida

Afrontar el duelo es una de las experiencias mas dificiles y dolorosas que una persona puede vivir,
pero existen estrategias y herramientas que pueden ayudar a procesar la pérdida y recuperar el
bienestar psicoldgico. El proceso de duelo no es lineal y varia profundamente de una persona a otra,
sino que generalmente se divide en algunas fases fundamentales que, si se entienden y respetan,
promueven la sanaciéon emocional. Aceptar el duelo, expresar las emociones y encontrar una nueva
configuracion vital tras la pérdida son pasos esenciales en este camino (E, F).

Las etapas del duelo y su significado.
El duelo se desarrolla en fases que pueden solaparse o repetirse con el tiempo, como sugiere el
modelo de cinco etapas: negacidn, ira, negociacién, depresion y aceptacion. La negacidn es una
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reaccion natural que ayuda temporalmente a protegerse contra un dolor intenso. Posteriormente,
pueden surgir sentimientos de ira e injusticia, a menudo dirigidos hacia uno mismo, otros o la
situacion. La fase de negociacion se caracteriza por el intento mental de negociar con la realidad de
la pérdida, esperando, por ejemplo, un "si tan solo hubiera sido diferente". Esto es seguido por una
depresion profunda, cuando el dolor se siente plenamente y la persona puede sentirse abrumada.
Por ultimo, aceptar no significa olvidar, sino integrar la pérdida en la historia de la vida, adaptandose
a una nueva realidad. Reconocer estas fases ayuda a normalizar las reacciones y a evitar sentirse mal
o solo en el dolor.

Expresion de emociones y apoyo social.

Expresar libremente las emociones relacionadas con la pérdida es crucial para la recuperacion.
Reprimir el duelo o fingir que no existe puede llevar a una cristalizacién del duelo, lo que bloquea el
proceso de sanacién. Hablar con personas de confianza, participar en grupos de apoyo o escribir en
un diario son formas efectivas de expresar tus sentimientos. La presencia fisica y la escucha de amigos
y familiares también son esenciales: no debemos minimizar el dolor de los demas ni imponer
consejos, sino dejar espacio para la experiencia emocional de la persona en duelo, apoyandola con
gestos concretos como un abrazo o ayuda con las tareas diarias. Crear un entorno empatico y sin
juicios te permite sentirte menos aislado y te ayuda a encontrar una red de apoyo que te apoye en
el proceso de elaboracién.

Autocuidado y rutinas diarias

Cuidarse a uno mismo suele ser dificil durante el duelo, pero es un paso necesario para mantener
una buena salud fisica y mental. Una dieta equilibrada, un suefio regular y actividad fisica pueden
ayudar a apoyar tu capacidad para afrontar el estrés emocional. Volver gradualmente a las
actividades diarias, aunque al principio sea dificil, ayuda a restablecer una sensacién de normalidad
y evitar el aislamiento. Es importante darte el tiempo necesario, sin forzar la recuperacion, pero
estimular igualmente una reanudacién progresiva de la vida cotidiana.

Valor de los rituales y el recuerdo

Los rituales conmemorativos, como asistir a ceremonias funerarias o crear un espacio dedicado para
el fallecido, pueden facilitar el duelo. Te permiten mantener vivo un vinculo simbdlico y expresar tu
dolor y afecto de forma tangible. Actividades creativas como escribir cartas, dibujar o trabajar en un
proyecto en su memoria, pueden ofrecer una forma atil de expresién para gestionar el duelo. Estos
momentos ayudan a transformar el recuerdo de una fuente de sufrimiento a una presencia vivida de
una manera mas serena.

Cuando buscar ayuda profesional

Si el duelo se vuelve demasiado abrumador, se prolonga con el tiempo sin avanzar o causa molestias
severas, es recomendable consultar a un especialista. Los psicdlogos y psicoterapeutas pueden
ofrecer apoyo mediante técnicas especificas como la terapia cognitivo-conductual (TCC), la terapia
centrada en la aceptacién y el compromiso (ACT) o la terapia EMDR, que es muy eficaz para tratar el
duelo y el trauma complejos. La terapia te permite reprocesar el trauma, reducir la intensidad de las
emociones dolorosas y reconstruir un equilibrio interior. No es un signo de debilidad pedir ayuda,
sino de conciencia y autocuidado.

Enfrentarse al duelo es una experiencia dolorosa pero inevitable en el viaje humano, que requiere
respeto, paciencia y atencion a las propias necesidades emocionales. Seguir fases naturales, expresar
emociones libremente, mantener relaciones de apoyo, practicar el autocuidado y, cuando sea
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necesario, recurrir a profesionales especializados son pasos fundamentales para volver a vivir una
existencia plena y serena, incluso después de una pérdida significativa. Aprender a vivir con el duelo
significa transformar ese dolor en un recuerdo integrado, un espacio para el crecimiento y una nueva
conciencia.

Por ello, se recomienda promover a nivel nacional, y preferiblemente sobre |la base de estrategias
europeas comunes, el establecimiento de programas de acompafiamiento y apoyo post-cuidado,
incluyendo apoyo psicolégico, grupos de autoayuda y asesoramiento especifico para cuidadores
informales que mejoren la experiencia del cuidador como parte integral del cuidado, ampliando asi
la continuidad del apoyo mas alla del fin de la atencién directa.
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Conclusiones

El analisis de las necesidades de los cuidadores informales y de las practicas efectivas a nivel nacional
y europeo muestra claramente que el apoyo a esta cifra es un elemento esencial para garantizar la
calidad, continuidad y sostenibilidad de la atencion. Los cuidadores informales desempefian un papel
fundamental en mantener a la persona cuidada en su entorno de vida y en reducir la presién sobre
el sistema social y sanitario. Sin embargo, este papel a menudo permanece invisible, fragmentado y
sin un apoyo adecuado.

Por estas razones, la preparacién de directrices nacionales y regionales debe basarse en un enfoque
integrado, que tenga en cuenta no solo las necesidades de la persona asistida, sino también las
necesidades fisicas, psicoldgicas, sociales y econdmicas del cuidador.

Las recomendaciones propuestas en este documento tienen como objetivo ofrecer ideas para la
preparacion de directrices nacionales para la atencidn proactiva e integrada de cuidadores
informales que permitan la persecucién de los objetivos seguidos y constituyen un marco de
referencia para orientar intervenciones coherentes, equitativas y sostenibles (Figura 5).

En este sentido, se cree que la identificacién y adopcidn de las tres fases en las que se divide la toma
de control puede ser de particular interés, a saber:

- PREPARAR a toda la comunidad en asistencia y cuidado informal.

- APOYAR a los cuidadores informales en el cuidado informal.

- RECUPERARSE después de una pérdida.

En todas las fases, se deben preparar acciones dirigidas a:

- Reconocimiento formal del papel del cuidador. Es necesario definir claramente quién es el
cuidador informal, qué derechos se reconocen y qué herramientas se proporcionan para
apoyarle. El reconocimiento institucional es la base para el acceso a los servicios, para la
proteccién social y para una verdadera integracion en la via de atencion.

- Facilitacion del acceso a servicios integrados de salud y sociales. Las directrices deben promover
un modelo organizativo en el que los servicios de salud, sociales y territoriales colaboren de forma
permanente, garantizando cuidados domiciliarios flexibles y personalizados, servicios de respiro,
apoyo en la gestién burocratica y la planificacion de cuidados, y vias preferenciales para
evaluaciones y seguimientos de salud.

- Formacion estructurada y continua. Los cuidadores informales deben recibir apoyo con
programas de formacién accesibles y estandarizados, relacionados con habilidades basicas en
cuidados, gestidon de emergencias, uso de ayudas y tecnologias, comunicacién con profesionales
sanitarios, estrategias de prevencion del estrés y del agotamiento. La formacién representa una
inversion en la seguridad y el bienestar de todos los actores implicados.

- Apoyo psicolégico y emocional. Deben desarrollarse servicios de escucha estables,
asesoramiento, grupos de ayuda mutua y acompanamiento psicolégico. Proteger el bienestar
mental del cuidador es esencial para prevenir el aislamiento y el agotamiento emocional,
promoviendo la continuidad del cuidado a largo plazo.

Aunque no es explicita, la aplicacion de las directrices siempre debe promoverse. Cada cuidador
experimenta una situacién Unica; por tanto, las directrices deben prever vias flexibles, evaluaciones
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multidisciplinares y planes de atencidén individualizados, que tengan en cuenta el perfil del cuidador
y de la persona asistida.

Reconocimiento formal del papel del cuidador

Acceso mas facil a servicios integrados de salud y servicios sociales

Formacion estructurada y continua

Apoyo psicolagico y emocional

Figura 5 Los fundamentos del documento

Por tanto, las directrices para el apoyo a los cuidadores informales deben ir mas alla de la simple lista
de servicios, convirtiéndose en una herramienta estratégica para reconocer, mejorar y proteger un
componente esencial del sistema de cuidados. Solo a través de un enfoque integrado y participativo
orientado al bienestar del cuidador es posible garantizar vias de atencién mas humanas, eficaces y
sostenibles.

Es por esto que las recomendaciones propuestas representan una referencia operativa para
desarrollar politicas publicas capaces de abordar los desafios presentes y futuros en el dmbito de la
atencién informal.
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Anexo — Apoyo a cuidadores informales en los cuatro paises del proyecto de cuidador
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Politicas
ara
apoyar a
los
cuidadores

informales

enfermedad crénica o
degenerativa, no sea
autosuficiente y no sea
capaz de cuidarse a si

mismo, es reconocido
como discapacitado
porque necesita
asistencia global y
continua a largo plazo, o
tiene derecho a una
asignacion
correspondiente".

En cuanto a recursos
financieros, el Fondo

para el apoyo al papel de
cuidado y asistencia del
cuidador familiar (Ley n2
205/2017) se ha
canalizado hacia el Fondo
Unico para la inclusién de
las personas con
discapacidad (Ley n?
213/2023). Este decreto
para la asignacién de
recursos  define los
criterios y métodos para
el uso de los recursos del
Fondo, estableciendo
que las sumas se
destinan con prioridad a
cuidadores que asisten a
personas con
discapacidades muy
graves o que no hayan

tenido acceso a
residencias. Se fomentan
los programas

2030:
https://www.dsca.gob.es/e
s).

La legislacion espafiola
sobre el cuidado informal
incluye una ley nacional
conocida como la Ley de
Dependencia, un  Real
Decreto y varias normativas
regionales.

La Ley 39/2006 sobre la
Promocién de la Autonomia
Personal y el Cuidado de los
Dependientes (Ley de
Dependencia,
http://bit.ly/4nT9AUI)
reconoce formalmente al
cuidador informal y
establece el  beneficio
econdmico para el cuidado
en el entorno familiar. En
este contexto, los
cuidadores pueden firmar
un acuerdo especial con los
servicios  sociales que
permite al Estado cubrir sus
contribuciones a la pension
durante los periodos de
cuidado.

El Real Decreto 615/2007
(https://bit.ly/4n5ekFO)
regula entonces las
disposiciones de la
Seguridad  Social  para
cuidadores informales de
personas dependientes
definiendo los términos de

determina el rango de
pago para la persona con

discapacidad.

Polonia no tiene un unico
estatus legal Illamado
"asistente informal". En
cambio, los derechos y
apoyos de los cuidadores
se reconocen a través de
una serie de estatutos.
Entre ellas se encuentran
la Ley de Asistencia Social
(para servicios
municipales en el hogar),
la Ley de Servicios de
Salud Financiados
Plblicamente (para
derechos financiados por
la NFZ), los Fondos de
Solidaridad, la Ley de
Apoyo a Prestaciones
(para apoyo econémico) y
el Cédigo Laboral (para
derechos de permiso). En
conjunto, estas leyes
ofrecen reconocimiento
practico y puntos de
acceso al apoyo incluso
sin un estatus unificado
de "cuidador".

Los cuidadores informales
pueden solicitar la Tarjeta
de Cuidador. Es un
documento que permite
al cuidador de una
persona con discapacidad
o enfermedad obtener

Italia Espaiia Polonia Portugal
En Italia, el perfil del | Espafia reconoce | Paraacceder a numerosos | Los cuidadores informales
cuidador fue reconocido | formalmente a los | beneficios sociales y | en Portugal suelen ser
y definido por ley por | cuidadores informales | algunos servicios, las | familiares que asumen, a
primera vez por la Ley | principalmente a través del | personas  solicitan un | Menudo sin remuneracion,
Presupuestaria de 2018, | Sistema de Autonomia Y | artificado de | 12 responsabilidad diaria
que en el a?rt. 1, parrafo deado-de la Dependencia, discapacidad. Las del . bienestar del
255 lo define como "la | establecido por la Ley N9 .. . dependiente. Los
. decisiones en primera 5 .
persona que asiste y | 39/2006. . . " cuidadores informales
. . instancia son emitidas por . .

cuida del conyuge, laotra | En  este contexto, los | . d luacid constituyen la mayoria en
parte de la union civil | cuidadores informales de 0s Equ'.pos e.Eva acion | o pais y se enfrentan a un
entre  personas del | personas dependientes | d&  Discapacidad  del | 3y pjio conjunto  de
mismo sexo o de facto | pueden tener derecho a | Condado o Municipio, v | desafios personales,
conviventes [...], un | apoyo financiero, | las apelaciones se dirigen | profesionales, econémicos
familiar o un familiar en | contribuciones a la | a los Equipos | y emocionales.

segundo grado, o, en | seguridad social, | Vojvodinatos. Para la | Desde 2019, Portugal ha
presencia de una | oportunidades de | Prestacién de Apoyo, la | implementado el Estatuto
discapacidad grave, un | formacion y acceso a | autoridad  competente | del Tutor Informal (Ley n®
familiar en tercer grado seryiFios Fie respiroy apoyo | getermina un  "nivel | 100/2019, Bolgtin Oficial n2
que, debido a (Mn.'usterlo de Derechos formal de apoyo 171/.2019, Serie | de 6 de
enfermedad, Sociales, Asuntos del o septiembre de 2019, vy
. . . necesidad", que a su vez ;
discapacidad o | Consumidor y la Agenda Decreto Reglamentario n2

1/2022, Boletin Oficial n¢
6/2022, Serie | de 10 de
enero de 2022), un hito
significativo en el
reconocimiento del papel
central de los asistentes y
en la definicion de sus
derechos y obligaciones. El
estatuto establece
mecanismos de apoyo
social, psicolégico y
educativo e incluye
medidas como la
posibilidad de asistencia
financiera, actualmente en
fase piloto, y programas de
respiro para cuidadores. A
pesar de estos avances, la
implementacién  practica
sigue siendo inconsistente
y muchos hogares siguen
reportando dificultades
para acceder a los
beneficios asociados.

Portugal ofrece diferentes
formas de apoyo a los
cuidadores, aunque la
cobertura y accesibilidad
varian entre regiones. A
nivel de politica social,
varios  beneficios estan
dirigidos al beneficiario de
la asistencia —como las
ayudas de inclusidn social o
suplementos para la no
autosuficiencia que apoyan
indirectamente al cuidador.

complementarios los acuerdos con los Algunos municipios
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asistida.

La nueva disciplina
introduce la posibilidad,
por parte de |las
Regiones, de apoyar al

bonificaciones sociales y

cuidados familiares, se
asignen a los mismos
fines que el Fondo de no
autosuficiencia, con el fin
de asegurar en particular

elegibilidad y mecanismos
de financiacion para estas
contribuciones  apoyadas
por el Estado.

Como ya se ha mencionado,

informales, derivados de la

medidas forman un sistema
de apoyo descentralizado
pero integral, adaptado a
los  contextos locales,
alinedndose con la

servicios publicos como la
sanidad. La Tarjeta de
Cuidador esta disponible
en los municipios y
permite a los cuidadores

a concesiones vy

organizacion de la
atencion — la Tarjeta
puede servir como
base para acceder a
diversas formas de

orientados a la | servicios sociales | diversas concesiones y | también ofrecen
desinstitucionalizaciéon y | (http://bit.ly/4h6kP97) vy | descuentos, incluidos los | programas de asistencia
la  reunificacion  del | especificando las | relacionados con el | financiera, préstamos de
cuidador con la persona | condiciones, requisitos de | transporte y el acceso a | equipos, servicios de

telemedicina e iniciativas
locales de apoyo. La Red
Nacional para la Atencién
Continua Integrada
también desempefia un

cuidador familiar | también existen normativas | utilizar numerosos | papel  fundamental al
también mediante la | regionales importantes. | derechos en la vida | proporcionar equipos de
provision  directa de | Cada Comunidad Auténoma | cotidiana. cuidado domiciliario,
contribuciones cuenta con su propio marco | Los objetivos de la Tarjeta | unidades residenciales vy
econdmicas de "ayuda", | legal y programas para | de Cuidador son: periodos temporales de
"ayudas de cuidado" y | apoyar a los cuidadores | 1. Garantizar el acceso | respiro para los cuidadores.

El apoyo psicoldgico es una

sanitarias, y de eliminar | Ley 39/2006. Ejemplos descuentos: la | dimension igualmente
intermediarios. incluyen el Decreto Tarjeta de Cuidador | esencial, ya que el estrés
Finalmente, la Ley | 168/2007, que regula el otorga a su titular el | emocional, el agotamiento,
Presupuestaria de 2025 | procedimiento para el derecho a utilizar | laansiedad y el aislamiento

(Ley n2 207/2024) previd | reconocimiento del estatus diversos descuentos | social estan muy
una enmienda a la | de dependencia en y concesiones, que | extendidos entre los
legislacion que establece | Andalucia; Ley 12/2007 pueden aplicarse, | cuidadores informales.
el Fondo Presupuestario, | sobre servicios sociales y entre otras cosas, al | Centros de salud, Unidades
realizada por el cuidador | apoyo a los cuidadores en transporte publico, | de Atencién Comunitaria,

familiar, estableciendo | Catalufia; y una variedad de servicios culturales o | instituciones privadas de
que los recursos de este | programas de formacién y deportivos, asi como | solidaridad social (IPSS) y
Fondo, hasta el | asistencia de respiro a otros servicios, | asociaciones — como
reconocimiento de la | implementados en Madrid, dependiendo de la | Alzheimer Portugal y la
actividad no profesional | Galicia, Valencia y otras normativa local. Asociacion Nacional de
del proveedor de | regiones. En conjunto, estas | 2. Apoyar la | Cuidadores Informales —

ofrecen grupos de apoyo
mutuo, asesoramiento
individual y lineas de apoyo
emocional. Las iniciativas
de formacién y desarrollo

la provisién de servicios | legislacion nacional. apoyo, como | de capacidades también
de asistencia  social asesoramiento legal, | son clave y son ofrecidas
dirigidos a personas formacién o | tanto por entidades
mayores no asistencia publicas como privadas en
autosuficientes, con psicologica. formato  presencial y
referencia especifica a: 3. Facilitar el acceso a | digital. Estos programas

- atencion social las prestaciones: los | suelen tratar temas como
domiciliaria y asistencia cuidadores pueden | higiene y cuidado de
social integradas con obtener informacidn | confort, prevencion de
servicios sanitarios sobre las formas de | caidas, gestion segura del
dirigidos a personas apoyo institucional | paciente, gestion de
mayores no disponibles (por | medicacién, comunicacion
autosuficientes o con ejemplo, residencias, | eficaz, primeros auxilios y
autonomia reducida o en servicios de | estrategias de autocuidado.
riesgo de marginacion; bienestar social) vy

- servicios de respiro solicitar prestaciones

social para personas adicionales.

mayores no 4.  Proporcionar apoyo

autosuficientes 'y sus social — la Tarjeta

familias; puede ayudar a

- servicios de apoyo obtener asignaciones

social para personas que contribuyan a

mayores no cubrir los costes

autosuficientes 'y sus asociados al cuidado

familias. (por ejemplo, una
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Un segundo frente que asignacion para
tiene repercusiones en la cuidados).
figura del cuidador es la éQuién  puede solicitar
Ley n? 33/2023, que una Tarjeta de Cuidador?
contiene y regula algunas La Tarjeta de Cuidador
delegaciones al Gobierno estd disponib!e para
sobre politicas a favor de personas que cuidan de:
las personas mayores, ¢ personas mayores,
) personas con
especiaimente  aquellas enfermedades crdnicas
que no son o discapacidades que
autosuficientes (Ley n@ requieren cuidados
234/2021). constantes;
® personas que
dependen de su
funcionamiento diario
debido a discapacidad
o enfermedad crénica.
En cuanto al apoyo | A nivel local, el apoyo alos | 1) La Ley de Bienestar | Portugal ha desarrollado un
econdmico y social a | cuidadores se proporciona | Social (Ustawa o pomocy | ecosistema diverso de
nivel local en Italia, los | en gran medida a través de | spotecznej) establece el | herramientas digitales e
municipios prestan | servicios sociales | catdlogo de moddulos de | institucionales destinadas a
servicios conforme a los | municipales, como reflejan | apoyo social y asigna | mejorar el acceso a los
Niveles Esenciales de | las estadisticas de IMSERSO | responsabilidades a los | servicios sociales y de
Servicios Sociales (LEPS). | sobre servicios locales | gobiernos locales, | salud. Estas herramientas
(http://bit.ly/4mXcjun). incluyendo la | —que van desde
Las principales formas de Estos servicios suelen incluir | organizacidon de servicios | plataformas online hasta
.apoyo para cuidadores cuidados a domicilio, | de  bienestar  (ustugi | lineas de ayuda— no son
incluyen: guarderias, teleasistencia y | opiekurcze) y servicios de | simplemente recursos
_ Permiso laboral programas de respiro. | atencidn especializada | informativos, sino que
remunerado v Ademas, muchas regiones | (specjalistyczne ustugi | constituyen un
flexibilidad en el | ofrecen asignaciones | opiekunicze) en el lugar de | componente central de la
lugar de trabajo: La econdmicas o vales por | residencia de la persona | estrategia mas amplia del
Ley 104/1992 | servicios a través de sus | para quienes necesitan | pais para modernizar la
permite a los | sistemas regionales de | ayuda con el | prestacion de bienestar,
Apoyo cuidadores  tomar | atencidn, que | funcionamiento diario. promover la equidad y
social permisos o solicitar | complementan el apoyo aumentar la eficiencia del
(subvencio un lugar de trabajo | municipal. El articulo 17(1) | sistema.
nes, mas cerca del (funciones del municipio)
servicios domicilio del | Las entidades locales suelen | — incluye explicitamente | - El Mapa Social
de apoyo, familiar que | trabajar en coordinacién | la organizacién y (https://www.mapaso
etc.) necesita ayuda. con los profesionales | prestacion de servicios de cial.pt/) es una
- Permiso sanitarios para garantizar la | atencion entre las tareas plataforma digital
extraordinario continuidad de la atencidony | del propio municipio, nacional que recopila
remunerado: Los | el seguimiento de | incluidos los servicios de informacién sobre la
cuidadores pueden | rehabilitacién, atencién vecinal (punto 9: disponibilidad de
tener derecho a una | especialmente para los | pago de las servicios sociales en
baja extendida de | pacientes tras un ictus que | contribuciones al seguro toda la  Portugal
hasta dos afios para | necesitan apoyo continuo. | de pensién de vejez y continental.  Incluye
cuidar a un familiar | Un ejemplo ilustrativo es el | discapacidad para una instituciones del
dependiente. Programa de Atencion a | personaque renunciaasu sector publico,
Cuidadores Familiares del | empleo por necesidad de privado v
B Bolniﬁcadén para Ayuntamiento de Madrid, | prestar atencidn directa y organizaciones sin
cuidadores: Las que ofrece apoyo | personal a un familiar de animo de lucro. Los
autf)ridades psicoldgico, actividades | larga duracion o usuarios pueden
reg|0.n.ales o grupales, formacion y | gravemente enfermo, buscar por tipo de
mur.m:lpales pueden sesiones informativas | incluyendo una madre, servicio (por ejemplo,
real|zfa|r . disefiadas para fortalecer | padre o hermanos que no atencién domiciliaria,
contribuciones vivan en el mismo hogar; residencias de
financieras
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mensuales (por | las  habilidades y el | 11. organizacion v ancianos, residencias
ejemplo, 300 € | bienestar de los cuidadores. | prestacion de servicios de para mayores,
durante un maximo o atencion, incluidos guarderias, apoyo
de 12 meses) tras la Apoyc_) sanitario '(GF_’S' servicios especializados, para personas con
aprobacion de un autoridades sanitarias | o o lugar de residencia, discapacidad), asi
plan o proyecto de locales, etc.) excluyendo los servicios como por distrito,
cuidado El Sistena Nacional de Salud de atencidn especializada municipio o parroquia.
personalizado. (SNS) garantiza el acceso para personas con Esta .herramlenta ’els
 ubiladis universal a los servicios de trast.o.rnos mentales yll<’)s espeualmenjce “utll
ubilacion rehabilitacién  post-ictus, | S€rvicios de atencién para identificar
anticipada e ! ;
§ ’ g | incluyendo fisioterapia, vecinal). recursos locales 'y
Incentivos  de  la comprender la

logopedia y terapia
ocupacional. Los equipos de
atencién primaria
desempefian un papel clave
en el seguimiento tanto del

Seguridad  Social:
Los cuidadores
pueden beneficiarse
de opciones de

Articulo 50 — define los distribucién territorial
servicios de atencion y los de las respuestas
servicios de atencién sociales apoyando
’
especializada (su alcance, tanto a ciudadanos

jubilacién ; ) quién es elegible, la .
. paciente como del cuidador, i | domicili como a profesionales
anticipada y otras . . ) prestacion en el domicilio en la planificacién de
. ofreciendo orientacion, | 4 | C
medidas de o e la persona; fa vias de atenciény enla
. . seguimiento y apoyo ibilidad d icios d
seguridad social posibilidad de servicios de toma de decisiones
diseRadas para durante todo el proceso de barrio;) inf p bre |
;)
reconocer y apoyar recuperacion. - ornﬁa a.s > .re %
e Define el alcance y las servicios disponibles.
En Espafa, existen varias . -
s categorias de beneficios - -
respo.nsabllldades herramientas précticas garantizados financiados SerY|C|os y Servicios
de cuidado. Sociales  (gov.pt /

disponibles para apoyar a

. . Portugal). Esta base
. . los cuidadores informales. - - : €
Estas medidas tienen (atencion primaria, de datos oficial del

como objetivo aliviar Estos incluyen manuales atencién especializada
tanto la carga econémica ambulatoria, tratamiento
como la practica sobre hospitalario,

los cuidadores familiares, rehabilitacién, cuidados a
asegurando que puedan largo plazo, etc.) y el
mantener el empleo procedimiento para

por fondos  publicos

gobierno permite a los

nacionales y hojas de )
ciudadanos acceder a

trabajo  disefiados para

guiar a los cuidadores en informacién

actualizada sobre
dénde y como obtener
apoyo social dentro de

tareas diarias, planificacion
de cuidados y autocuidado.

proporcionando ayuda y Ademas, muchas clasificar los servicios en la su comunidad local. La
organizaciones sociales vy : ’
acceso a apoyo o cesta garantizada (Ustawa plataforma ofrece
) . sanitarias producen Swiad iach ieki
financiero cuando sea teriales inf i 0 swiadczeniach opieki orientacién sobre
. materiales informativos en :
necesario. zdrowotnej

maltiples formatos —como instalaciones sociales,

finansowanych ze : -
. L o incluyendo  servicios
En Italia también se | podcasts, aplicaciones $rodkéw publicznych) Y
i : Ao : de cuidado infantil
ofrece apoyo | moviles, libros electronicos, ’
organizativo y formativo. | paginas web, folletos y | Articulo 15— otorga a los centros de apoy.o. a
folletos— que abordan | beneficiarios el derecho a mayores,  Servicios
La legislacion regional | tomas como el cuidado del | prestaciones destinadas, Z.ara pfedrsznas con
suele incluir | jctus, la rehabilitacién, la | entre otros, al Iscapaciaa y

respuestas sociales de
emergencia. También
explica los requisitos
de elegibilidad, los
procedimientos de
solicitud y la
informacion de

disposiciones para un | gastisn del estrés y los | tratamiento y prevencién
plan de atencion | peneficios o  servicios | de la discapacidad, v
personalizado (PAI), disponibles. En conjunto, | enumera los ambitos de
formacion de cuidadores | estos recursos ayudan a los | prestaciones garantizadas
y una participacion mas | cyidadores a desarrollar | (por ejemplo, atencién
estructurada  de  los | nhapilidades, acceder a | primaria, atencion
cuidadores en la | informacién fiable y sentirse | ambulatoria

planificacion de servicios. | mas apoyados en su papel | especializada, contacto  de  cada

Varias  regiones Y | como cuidadores. rehabilitacion, cuidados a servicio. Como recurso
municipios implementan largo plazo). centralizado, gratuito
programas de formacién | Manual del Cuidador y en constante
dedicados y grupos de . lLa Ley de Apoyo a actualizacién, mejora
apoyo destinados a | ~ Gm;‘:\ dg alcaldes en las Prestaciones (Ustawa o la transparencia 'y
fortalecer las habilidades pro e5|on(.es Swiadczeniu ayuda a los residentes
] (https://bit.ly/3KI9Ma L . . .
de los cuidadores vy h) wspierajgcym) introduce a orientarse mas
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reducir la sensacién de | - Guia de Cuidado vy | el Beneficio de Apoyo, facilmente en el
aislamiento que a Autocuidado para | que se paga directamente sistema de proteccién
menudo se asocia con el Cuidadores Y|a la persona con social.

cuidado. Estas iniciativas Cuidadoras Principales | discapacidad en funcién

- Guia practica para
asistentes informales
(ePortugal:
https://www?2.gov.pt/

de Personas Mayores
(https://bit.ly/478LI80)
- Guias paciente  /
recursos didacticos de

de un nivel oficial de
necesidad de apoyo, lo
que indirectamente alivia

pueden incluir talleres,
reuniones de apoyo
entre iguales y cursos

educativos tanto la Fundacién Espafiola la carga del cuidador. ) i
presenciales como del Corazén o gmas/cmdador- .
online. (https://bit.ly/AqfraT4) El Cddigo Laboral (los informal). Esta guia es
! Kodeks rezan) ofrece una un recurso
3 - Autocuidado en L, . . . .
Ademas, numerosas Insuficiencia Cardiaca forma practica de permiso informativo para
organizaciones % (https://bit.ly/4nKw1u laboral para cuidar a cuidadores
asociaciones —desde F) familiares cercanos. informales: personas
ONG nacionales hasta | Hoia de trabajo para ) que prestan atencién
grupos locales de cuinador : P Art. 173"1 - Permiso para no remunerada a
voluntarios— ofrecen el cuidador (Urlop familiares o amigos
una amplia gama de | -  IMSERSO ofrece | OPiekuriczy): 5 dias al afio, dependientes. Ofrece
servicios, incluyendo plantillas para planes | O rer'nunerad'o, para explicaciones  claras
mostradores de de asistencia personal | proporcionar asistencia o sobre los derechos
informacion, y preguntas sobre | apoyo personal a un legales de los

adicciones en  su | familiar o compafiero que
pagina web oficial; necesite tratamiento por

asesoramiento cuidadores, el apoyo

psicoldgico, apoyo .. econdmico disponible,
; : i - Lasede electronica de | razones médicas graves. .~ ;
emocional y orientacidn ) . los servicios de respiro
) la Seguridad Social A
pe.rsonallzada ) para permite a los | A nivel local. Los Centros y ‘Ias presFacpnes
orlc?ntarse erl e! sistema ciudadanos presentar | Municipales de Asistencia sociales y sanitarias a
social y sanitario. Estos solicitudes en linea, | social (y los Centros de las que pueden
actores desempefian un hacer un seguimiento | servicios Sociales) solicitar. La  guia
papel crucial en la del estado de sus organizan y  ofrecen también describe
complementariedad de prestaciones Y | servicios de atencién aspectos practicos de
los servicios publicos y en gestionar los arreglos domiciliaria Los la atencion, como el
garantizar que  los de atencion bajo la Lgy ayuntamientos acceso a la formacion,
cuidadores puedan de Dependencia el apoyo psicolégico,
., (https://bit.ly/aheijx)); | establecen reglas N
acceder a una atencion ) ) | detallad la coordinacién con
- Algunos servicios | d€talladas 'y COpagos

profesionales

sanitarios y el proceso
para obtener el
estatus  oficial de

oportuna, practica y

o sanitarios  regionales | mediante resoluciéon o
empatica.

(por ejemplo, | decisiones
Andalucia, Catalufia, | administrativas.
Madrid) ofrecen hojas

A diferencia de los otros
estados socios, Italia

| g descargables de | Ademas: cuidador. El objetivo
t t i L. :
Zc :a men.e no d_ls_polne autoevaluacion  para . 3 es proporcionar a los
e herramientas digitales cuidadores y Por ult.lmo-, estd el Fondo cuidadores
o) . estructuradas formularios de de Solidaridad, un fon(_jo conocimientos
dedlczi\c.ias seguimiento diario de estatal ' especial esenciales y promover
especificamente para la actividad. por | establecido por la Ley del su bienestar.
apoyar a los cuidadores ejemplo: Junta de | Fondo de Solidaridad del
informales. Aunque Andalucia — Agencia | 23 de octubre de 2018 | - SPMS -  Servicios
existen  recursos de de Servicios Sociales y | para proporcionar apoyo Compartidos del
informacién, formacién y Dependencia de | social, profesional, Ministerio de Salud
redes de apoyo, Andalua? sanitario y financiero a las (https://www.spms.m
plataformas integrales o (http://blt.l\(/4n4ZLRZ) personas con in-saude.pt/) gestiona
aplicaciones integradas ’ (_Zomunldad de discapacidad. El la infraestructura
, Madrid — recursos . . L .
que guian a los . funcionamiento del digital del sistema
. para cuidadores ) . o .
cuidadores en las familiares Fondo, enlinea con laidea sanitario portugués y
act|v.|(?lade.sl dlarlaé, la (http://bit.ly/46NFBXB de su fundacidn, tiene desarro.lla
planificacién del cuidado ); como objetivo garantizar herramientas que
y el acceso a los servicios | . Catalunya — Red para | Un apoyo completo a las facilitan la interaccion
aun no estdn el Apoyo a los | personas con entre ciudadanos vy
Cuidadores Familiares | discapacidad, mejorando servicios  sanitarios.
(http://bit.ly/3W531QS Sus plataformas
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ampliamente
disponibles.

Ley n2 234/2021, art. 1,
parrafos 159-171

Pasa del reconocimiento
del derecho de las
personas mayores a la
continuidad de la vida y
el cuidado en el hogar, y
desde el principio de
simplificacién e
integracion de los
procedimientos para
evaluar a la persona
mayor que no es
autosuficiente. Se prevé
que se realice una
evaluacion
multidimensional en un
Unico lugar, a través de
los "puntos de acceso
Unicos" (PUA), con el
objetivo de definir un
"proyecto de atencién
individualizada" (PAl),
que indique todos los
servicios de salud,
sociales y bienestar
necesarios para la
persona mayor.

Otros elementos
importantes son la
definicidn de una
gobernanza nacional
especifica de politicas a
favor de la poblacidn
mayor, con la tarea de
coordinar
intervenciones; la
promocion de medidas a
favor del envejecimiento
activo y la inclusion
social; la promocién de
nuevas formas de
convivencia solidaria
para los ancianos y la
convivencia
intergeneracional,
incluyendo en el
contexto de hogares
familiares y condominios
solidarios, abiertos a
familiares, voluntarios y
proveedores de servicios
complementarios de
salud, sociales y

).
Material informativo sobre
la ayuda de organizaciones
sociales y sanitarias
nacionales (podcasts, APPs,
libros electrénicos, paginas
web, folletos, etc.)

También estan disponibles
materiales informativos
sobre atencion de
organizaciones nacionales
sociales y sanitarias. Entre
otros, estan: podcasts,
APPs, ebooks, paginas web,
folletos. La Tarjeta Social
Digital (Seguridad Social) es
la plataforma nacional en
linea para consultar datos
personales sobre
prestaciones y servicios. La
aplicacion "RecuCoach:
Recuperacién de  ACV"
(http://bit.ly/31UulzE)
ofrece una colecciéon de
ejercicios y actividades
disefiadas para pacientes
que se estan recuperando
de un ictus. También existe
una publicacion oficial que
ofrece vias de atencién
post-ictus: Estrategia en
Ictus del SNS (Ministerio de
Salud)
(http://bit.ly/47m0O0g4).
Cruz Roja Espafiola ofrece

podcasts, formaciones vy
lineas de apoyo para
cuidadores. Ejemplos de

podcast son: Cuidar a quien
cuida - Ahora y Multicanal
SerCuidadorA - Cruz Roja.

En Espaia, existen cuatro
principales  sitios  web
institucionales que
proporcionan informacién y
recursos oficiales. Entre
ellas se encuentran la
pagina web del Ministerio
de  Derechos Sociales,
Asuntos del Consumidory la
Agenda 2030
(https://www.dsca.gob.es);
el Ministerio de Salud
(https://www.sanidad.gob.

es); el Instituto para
Personas Mayores y
Servicios Sociales -

asi la calidad de vida de
este grupo social.

Bajo el Fondo de
Solidaridad, se financian
tres programas,
implementados por
municipios  (gminy) u
ONG, que apoyan directa
o indirectamente a los
cuidadores  informales.
Los programas se
lanzaron por primera vez
en 2019 y se han
implementado cada afio
desde entonces.

La asistencia de respiro —
"Opieka wytchnieniowa"
(para unidades
gubernamentales locales
y ONG) - financia la
sustitucion temporal de
cuidadores para ayudar a
familiares
informales/cuidadores de
personas con
discapacidad (cuidado
diurno o las 24 horas).
Este es un programa
explicitamente para
cuidadoresinformales (los
beneficiarios son las
familias/cuidadores; el
servicio se presta a la
persona con
discapacidad).

El asistente personal para

personas con
discapacidad — "Asystent
osobisty osoby z

niepetnosprawnoscia"
(para unidades
gubernamentales locales
y ONG) — ofrece servicios
de atencién que ayudan a
una persona con
discapacidad en el
funcionamiento diario y la
participacion  social. El
grupo objetivo son las
personas con
discapacidad (el programa
no es un beneficio paralos
cuidadores, aunque
indirectamente alivia su
carga).

incluyen el sistema de
prescripcion

electrdnica (que
elimina la necesidad
de recetas en papel),
la programacion
digital de citas
médicas, servicios de
interoperabilidad para
hospitales y clinicas, y
sistemas que permiten

a los ciudadanos
consultar o compartir
sus historiales

médicos en linea.
SPMS desempefia un
papel central en la
promocion de la
transformacion digital
y en la mejora de la
eficiencia v
accesibilidad de los
servicios sanitarios.

SNS 24
(https://www.sns24.g
ov.pt/pt/inicio) es
tanto una linea de
ayuda para
telemedicina como
una plataforma digital
que apoya a los
ciudadanos en la
gestion de sus
necesidades

sanitarias. El servicio
ofrece asesoramiento
médico, triaje de
sintomas y orientacién
sobre cuando y donde
buscar tratamiento,
reduciendo las visitas
innecesarias a centros
de atencidn médica.
También permite a los
usuarios  programar
citas, acceder a
informacién personal
de salud, obtener
documentacién para
COVID-19 o baja
médica, vy recibir
orientacién para
situaciones no
urgentes. El SNS 24
funciona como un
punto de acceso al
sistema nacional de
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https://www.sanidad.gob.es/
https://www.sns24.gov.pt/pt/inicio
https://www.sns24.gov.pt/pt/inicio
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sociosanitarias; la | IMSERSO Centros de atencion vy salud, mejorando el
promocion de | (http://bit.ly/4h3Snom); vy | residenciales — "Centra acceso, la continuidad
intervenciones para la | el portal de la Seguridad | opiekunczo-mieszkalne" de la atencion y la
prevencion de la | Social, que cubre los | (implementados por un alfabetizacion en
fragilidad en personas | beneficios para cuidadores | municipio/poviat) — la salud.

mayores; la integracién | y adicciones | creacidny financiacion de

de instituciones | (http://bit.ly/3WxKMF1).En | pequefios centros de dia

integradas de atencion | conjunto, estas plataformas | o residenciales para

domiciliaria  (ADI) vy | ofrecen una visidn integral | adultos con

servicios de atencion | de las politicas, servicios y | discapacidades

domiciliaria  (SAD); el | programas nacionales | moderadas o graves

reconocimiento del | relacionados con el | (asistencia, especialistasy

derecho de las personas | bienestar social, la salud, el | apoyo a la vivienda). Este

mayores a la | envejecimiento v la | apoyo esta dirigido a

administracion de | atencién a largo plazo. | personas con

cuidados paliativos en el | Espafia también cuenta con | discapacidad (los

hogar y en los cuidados | una solida red de | cuidadores se benefician
paliativos; la provision de | organizaciones que apoyan | indirectamente).
intervenciones a favor de | alos cuidadores, ofreciendo
los cuidadores familiares. | formacion, orientacion,
apoyo emocional y servicios
de respiro. Entre los actores
mas relevantes estan: (i)
Federacion Espafiola de
Ictus (FEI -
http://bit.ly/3J0FgYy);
Sociedad  Espanola de
Neurologia (SEN -
https://www.sen.es;
Plataforma  del  Tercer

Sector —
http://bit.ly/46YHmjv); Cru
Roja Espafiola

(https://www?2.cruzroja.es).

Estas organizaciones
complementan los servicios
publicos  proporcionando
informacién especializada,
programas de formacién
para cuidadores, grupos de
apoyo entre iguales,
campafias de
concienciaciény, en algunos
casos, iniciativas locales de
respiro o apoyo en el hogar.
En conjunto, contribuyen a
un ecosistema mas amplio
de apoyo que mejora el
bienestar tanto de los
cuidadores como de los
supervivientes de ictus.

En lo que respecta al | La mayoria de los servicios | EI Fondo Nacional de | La organizacién de los

Apoyo
sanitario apoyo sanitario, Italia ha | sociales y de salud se | Salud servicios sociales y
(GPS establecido los Niveles | organizan y proporcionan a | (www.nfz.gov.pl)(NFZ - | sanitarios nacionales en
7
autoridade Esenciales de Asistencia | nivel regional y municipal,lo | Narodowy Fundusz | Portugal esta estructurada
s (LEA), que definen el | que permite la adaptaciéna | Zdrowia) proporciona | de la siguiente manera.
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sanitarias conjunto de servicios | las necesidades locales | informacion nacional para | La Direccion General de

locales, sanitarios que deben | manteniendo la | pacientes y dos | Salud (DGS) es el érgano

etc.) garantizarse de forma | coordinacion nacional. herramientas de | central del Ministerio de

uniforme en todo el pais. navegacion: "éDénde | Salud responsable de

Estos servicios incluyen En cumplimiento de la Ley recibir tratamiento?" | definir, coordinar y

atencion preventiva, 39/2006, conocida como la (Gdzie sie leczyé?) vy | supervisar las politicas

ambulatoria v ley de dependencia, se "Fechas de tratamiento" | nacionales de salud. Sus

hospitalaria, gara_nFizan los siguientes (Terminy leczenia). | funciones incluyen

rehabilitacién y cuidados | S€rVIclos: Polonia también gestiona | desarrollar planes y

a largo plazo. _ Atencién sanitaria | una linea directa de | programas de salud,

. domiciliaria (Ayuda informacién al paciente | supervisar actividades de

Ademas, s€ han para el cuidado | 24/7 (Telefénica | prevencién vy vigilancia

implementado varias vias domiciliario). Informacja Pacjenta, 800 | epidemioldgica, regular los

clinicas aprobadas (Vias | _ Centros 190 590). El Ministerio de | estandares de calidad en

de Asistencia
Diagnostico-Terapéutica,
PDTAs) para garantizar
una gestion coordinada y

estandarizada de
condiciones especificas,
promoviendo la
continuidad de la

atencion entre diferentes
servicios y profesionales.

La medicina
desempefia un papel
central, siendo los
médicos de cabecera el
principal punto de acceso
al sistema sanitario. Son
responsables de
monitorizar

enfermedades cronicas,
coordinar la atencidn
especializada y apoyar a
las familias en el acceso a

primaria

los servicios adecuados.

El reconocimiento de las
prestaciones civiles para
discapacidad y
prestaciones

relacionadas esta
regulado por la Ley
104/1992, que establece
medidas para apoyar a
las personas con
discapacidad y a sus
cuidadores. Esto incluye
protecciones sociales,
educativas y laborales,

diurnos/nocturnos que
ofrezcan un entorno
protegido durante el
dia (o la noche),
fomentando la
autonomia de la
persona cuidada vy, al
mismo tiempo,
permiten al cuidador
un "respiro" (descanso

del cuidado); esto
puede ayudar a
equilibrar la  vida

privada/laboral con un
rol de cuidado.

- Centros residenciales
(temporales o]
permanentes) cuando
las necesidades de

atencion  son  muy
elevadas, o] para
periodos de alivio
(festivos,
convalecencia,
enfermedad del
cuidador).

- Teleasistencia /
Asistencia técnica:
para personas con

necesidad moderada
de apoyo, un sistema
que permite recibir
ayuda (por ejemplo,
alarmas,
monitorizacién) en
casa, disminuyendo la
presion  sobre  los
cuidadores familiares.
- Cuidado social en el
hogar para apoyar las

Salud
(https://www.gov.pl/web
/zdrowie) y Patient.gov.pl

(Portal Pacjent.gov.pl)
explican el acceso a
servicios financiados
publicamente, incluida la
aplicacion mylKP
(mojelKP).

En Polonia, existen dos
herramientas oficiales
principales destinadas a
apoyar a cuidadores y
pacientes.

La primera es la Guia NFZ
para cuidadores  de
personas no
autosuficientes, que
ofrece una guia completa
para cuidadores  de
personas con
enfermedades crénicas o
graves. Estos recursos
estan disefiados para
proporcionar a los
cuidadores
conocimientos, mejorar la
atencién al paciente y
facilitar una mejor
comunicacion entre
profesionales sanitarios,
pacientes y sus familias.
El segundo es la NFZ o
aplicacion de perfil
personal del paciente,
disefiada tanto para
pacientes como para
tutores/cuidadores. Esta
estructurado para ofrecer

los servicios de salud vy
coordinarse con las
autoridades regionales y
locales para garantizar la
eficacia de todo el sistema
sanitario. La DGS también
desempefia un papel clave
en la recopilaciéon y analisis
de datos de salud para
apoyar las  decisiones
estratégicas del gobierno.

El Servicio Nacional de
Salud (SNS) es el sistema de
salud publica que ofrece

una amplia gama de
servicios a la poblacion,
incluyendo atencién
primaria, hospitalaria,

servicios de emergencia, asi
como programas de
prevencidn y promocion de
la salud. A través de su
portal institucional, el SNS

ofrece acceso a
informacién  sobre los
servicios disponibles,

derechos de los usuarios,
procedimientos para
acceder a la atencién y la
red de centros de salud en
todo el pais. El sistema esta
disefiado para garantizar
un acceso equitativo a la
atencion sanitaria, la
continuidad de la atencion
y la integracion entre los
diferentes niveles de

asi como  derechos actividades diarias apoyo personalizado a ., .
especificos de permiso (higiene,  movilidad, cada erupo atencidn sanitaria.
para los  cuidadores cuidado personal). respectivamente para | La Seguridad Social, I.P. es
familiares. pacientes y para | responsable de
tutores/cuidadores. proporcionar beneficios de
Para los pacientes: la Seguridad Social,
incluyendo apoyos
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- E-recetas, e- | financieros y sociales para
derivaciones, e- | individuos y familias en
pedidos —; situaciones  vulnerables.

- Codigo conveniente | gyg responsabilidades

para emitir recetas
en farmacias.

- También puedes
consultar tu historial

incluyen la gestiéon de
pensiones, prestaciones
por desempleo,
. restaciones familiares
de tratamientos. P y

- Reservar citas en | Programas de apoyo para
sreas seleccionadas | Personas con discapacidad

mediante e-Registro | © condiciones de
(es decir, | dependencia. También
inmunizacion) contribuye de manera

- Recordatorioy ayuda | significativa al desarrollo de
con la medicacion: | politicas de proteccion
puedes  programar | social y a la
un recordatorio para
tomar tu medicacién
v escanear el
paquete para
consultar el folleto.

implementacién de
servicios destinados a
mejorar el bienestar de la
poblaciéon, a menudo en
) Primeros Auxilios {no coordinacion con otros
se requiere acceso) — organismos  publicos vy
instrucciones paso a estructuras regionales.

paso para
situaciones de
emergencia (incluido
el ictus, con
indicaciones
especificas sobre qué
hacer).

Para tutores/cuidadores

(por procuracion):

- Notificaciones y
documentos de seres
queridos: si tienes
acceso a la cuenta de
la persona que te
autorizo, recibiras
notificaciones sobre
recetas electrénicas
y referencias
electrénicas en la
app Yy verds su
historial de
tratamiento.
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