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El cuidado familiar de una persona con demencia se asocia con importantes consecuencias negativas para la
salud psicoldgica y fisica de los cuidadores. Si bien se ha utilizado el término “carrera” como metéafora que
permite describir las diferentes etapas por la que suelen pasar las personas que cuidan, la realidad es que
no es frecuente en la literatura cientifica que se realice una distincién sobre intervenciones especificas para
las diferentes condiciones contextuales o situacionales en las que se encuentra un cuidador. En el presente
trabajo se lleva a cabo un andlisis de intervenciones especificas que pueden ayudar a los cuidadores

en diferentes escenarios. Especificamente, se revisan intervenciones para entrenar a los cuidadores en
habilidades para el cuidado y el autocuidado, intervenciones con cuidadores que faciliten y optimicen el uso
de centros de dia, intervenciones para familias que se encuentren en el proceso de institucionalizacion del
familiar en contextos residenciales y, finalmente, se revisan las posibilidades de actuacion psicolégica para
el afrontamiento del duelo de los cuidadores. Dado el importante nimero de cuidadores que hay (y habra)
en nuestro pafs, que contrasta con la escasez de recursos disponibles para cuidadores, parece importante
destinar importantes esfuerzos y recursos al desarrollo, evaluacion e implantacién de intervenciones para
cuidadores en los diferentes contextos en los que estos se pueden beneficiar de las mismas.

Dementia family caregiving is linked with significant negative consequences for caregivers’ psychological
and physical health. Even though the term “career” has been used as a metaphor that describes the different
caregiving transitions, it is not frequent to find in the caregiving literature information about interventions
that may be especially useful in specific caregiving contexts or situations. In this work we review
interventions that may help caregivers in different settings. Specifically, we review interventions aimed at
training caregivers in self-care strategies, interventions that may help caregivers to optimize day care use,
interventions for family caregivers who are in the process of institutionalizing their relative or whose relative
is institutionalized and, finally, interventions for bereaved caregivers facing the death of their relative.
Considering the important percentage of population who are primary caregivers in our country, and the
shortage or resources available to them, it seems very important to devote important efforts and resources
to the development, assessment, and implementation of psychological interventions for caregivers,
specifically targeted to the different situations and contexts they face.
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1- Introduccion

La atencion a las personas mayores depen-
dientes se ha llevado a cabo tradicional-
mente por las familias, especialmente por
las mujeres, estimandose que el 83% de la
atencion que reciben las personas mayores
dependientes es proporcionada en el con-
texto familiar (IMSERSQO, 2005). Factores
como el envejecimiento de la poblacion y
el aumento de la esperanza de vida, unidos
a otros como la incorporacion de la mujer
al mundo laboral remunerado y la reduc-
cion de la natalidad, estan provocando un
aumento significativo del porcentaje de
poblacidon dependiente y una reduccion sig-
nificativa del nimero y tamano de las re-
des informales de apoyo. La relevancia del
fendmeno de la dependencia ha favorecido
actuaciones como la aprobacion de la ley
de promocion de la autonomia personal y
atencidn a personas en situacion de depen-
dencia (BOE, 2006; Ley 39/2006). Ademas
de que las expectativas generadas por la
aplicacion de esta ley no estan siendo sa-
tisfechas, especialmente debido al contex-
to de crisis econdomica (Mateos, Franco y
Sanchez, 2010), dicha legislacion presenta
importantes debilidades en cuanto a la aten-
cion a las personas cuidadoras tales como,
por ejemplo, una escasa o nula referencia
a la importancia de las intervenciones con
cuidadores (p.ej., Losada, Marquez-Gon-
zalez, Pehacoba, Gallagher-Thompson y
Knight, 2007).

Cuidar de un familiar mayor con depen-
dencia, especialmente si ésta es debida a
una demencia, se asocia con importantes
niveles de malestar psicologico y fisico
(Mausbach, Roepke, Ziegler, Milic, von
Kianel, Dimsdale, Mills, Patterson, Alli-
son, Ancoli-Israely Grant, 2010; Pinquarty
Sorensen, 2003) e incluso con riesgo de

muerte, siendo la probabilidad de morir de
un cuidador que manifiesta estrés un 63%
superior a la de un no cuidador (Schul-
zy Beach, 1999). El cuidado de personas
mayores con demencia se ha considerado
una situacion prototipica de estrés cronico
(Vitaliano et al., 2004), siendo el modelo
de estrés y afrontamiento el que principal-
mente ha guiado el anilisis del malestar
del cuidador, habiendo recibido abundante
apoyo empirico hasta la fecha (ver. p.ej.,
Knight y Sayegh, 2010). Este modelo per-
mite identificar variables que contribuyen a
explicar por qué el cuidado impacta més o
menos en la salud psicologica y fisica de
los cuidadores. Asi, por ejemplo, variables
como el apoyo social o la autoeficacia pare-
cen amortiguar significativamente el efecto
negativo del cuidado sobre los cuidadores
(Crespo, Lopez y Zarit, 2005; Romero-
Moreno, Losada, Mausbach, Marquez-
Gonzélez, Patterson, Lopez, 2011). Por el
contrario, variables como los pensamien-
tos disfuncionales sobre el cuidado o la
evitacion experiencial, parecen contribuir
negativamente al malestar del cuidador
(Losada, Marquez-Gonzalez, Knight, Yan-
guas, Sayegh y Romero-Moreno, 2010;
Marquez-Gonzalez, Romero-Moreno y Lo-
sada, 2010), al asociarse a pautas de afron-
tamiento del cuidado desadaptativas.

La consideracion del cuidado como un es-
tresor cronico tiene también que ver con
la duraciéon del proceso, habitualmente de
anos (Larson, Shadlen, Wang, McCormick,
Bowen, Teri y Kukull, 2004). Esta circuns-
tancia ha provocado que en ocasiones se
utilice el término “carrera” como metéafora
que permite describir las diferentes etapas
por la que suelen pasar las personas que
cuidan (ver, p.ej., Pearlin, Mullan, Semple
y Skaff, 1990). Asi, por ejemplo, los cui-
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dadores pasan inicialmente por un proceso
de asuncion de la tarea de cuidados. Los
motivos por los que el cuidador asume el
rol de cuidador pueden ser diversos, y han
sido descritos como intrinsecos (por €j.,
cuido porque quiero) o extrinsecos (p.€j.,
cuido porque no me queda otra opcidn).
Parece que aquellos cuidadores que cui-
dan por motivos intrinsecos se encuentran
en mejores condiciones que aquellos que
lo hacen por motivos meramente extrinse-
cos (Romero-Moreno, Losada, Mausbach,
Marquez-Gonzélez, Patterson y Lopez,
2011). Durante las primeras fases de la en-
fermedad el cuidado del familiar se lleva,
en la mayoria de los casos, en el entorno
domiciliario. A lo largo de estas fases los
cuidadores se enfrentan a desafios como
conocer en qué consiste la enfermedad,
aprender a cuidar, o adaptarse a la nueva
situacion. Es muy frecuente que los cuida-
dores renuncien (explicita o implicitamen-
te) a sus necesidades personales (relaciones
sociales, laborales, familiares y personales,
ocio, descanso, etc.) y se concentren exclu-
sivamente en la atencidn y supervision de
su familiar IMSERSO, 2005). También es
frecuente que asuman en exclusiva la tarea
de cuidar, e incluso que no se utilicen re-
cursos formales, bien por desconocimiento
de los mismos o bien por rechazo explicito,
por influencia de variables socioculturales
(Losada, Knight y Marquez, 2003). La uti-
lizacion de recursos formales (por ej., cen-
tros de dfa) parece ser recomendable para
los cuidadores (Gottlieb y Johnson, 2000),
dado que les puede proporcionar un ‘“res-
piro” en su tarea que, a su vez, les puede
facilitar responder a otras demandas o ne-
cesidades (p.ej., autocuidado, familia, o
trabajo).

Si bien en muchas ocasiones las personas
que cuidan realizan su tarea hasta el final
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en el domicilio, algunos cuidadores toman
la generalmente dificil decision de ingresar
a su familiar en una residencia. Para algu-
nas familias no existe otra alternativa que
la institucionalizacidn, y el que ésta se pro-
duzca no significa que el proceso del cuida-
do termine. Al contrario, la mayoria de las
familias desea mantener un rol activo en la
atencion a su familiar (Marquez-Gonzalez,
Losada, Pillemer, Romero-Moreno, Lopez
y Martinez, 2010). La asociacion entre el
ingreso del familiar en una residencia y el
malestar del cuidador no esta clara, exis-
tiendo resultados mixtos, que en ocasio-
nes sugieren una reduccion del malestar
(Grant, Adler, Patterson, Dimsdale, Zie-
gler e Irwin, 2002), mientras que en otras
sugieren que el malestar se mantiene, o in-
cluso aumenta (Lieberman y Fisher, 2001;
Schulz, Belle, Czaja, McGinnis, Stevens y
Zhang, 2004).

Finalmente, aunque podria pensarse que
el fallecimiento del familiar pone fin al
proceso del cuidado, la realidad es que en
muchos casos las consecuencias negativas
asociadas al cuidado (tristeza, culpa, ries-
go cardiovascular, etc.) se mantienen tras
el fallecimiento, o incluso se observan fe-
némenos como el duelo anticipado (Robin-
son-Whelen, Tada, MacCallum, McGuire y
Kiecolt-Glaser, 2001).

En la mayoria de los articulos en los que se
ha revisado la eficacia de las intervenciones
para cuidadores (por ej., Gallagher-Thomp-
son, Tzuang, Brodaty, Charlesworth, Gup-
ta, Lee, Losada y Shyu, 2012; Pinquart y
Sorensen, 2006) no se ha hecho una distin-
cion sobre intervenciones especificas para
las diferentes condiciones contextuales o
situacionales en las que se encuentra un
cuidador. Sin embargo, las circunstancias
antes comentadas parecen sugerir la con-
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veniencia de llevar a cabo un analisis de
intervenciones especificas que pueden ayu-
dar a los cuidadores en diferentes escena-
rios. Asi, en el presente articulo se llevara
a cabo una revision de las intervenciones
que pueden ayudar a los cuidadores en los
siguientes escenarios: entrenamiento en ha-
bilidades para el cuidado y el autocuidado,
intervenciones con cuidadores que faciliten
y optimicen el uso de centros de dia, aten-
cion a los familiares en el proceso de ins-
titucionalizacidn en contextos residenciales
y, finalmente, se revisaran las posibilidades
de actuacidon psicoldgica para el afronta-
miento del duelo.

2- Intervenciones psicoeducativas o
psicoterapéuticas para cuidadores

El impacto cada vez mayor que el cuida-
do de las personas mayores dependientes
tiene sobre la sociedad se ve reflejado en
el nimero de publicaciones que se vienen
realizando sobre intervenciones para cui-
dadores (ver p. ej., Gallagher-Thompson
et al., 2012). Si bien el diseho y los proce-
dimientos de estas intervenciones han ido
ganando en calidad, la realidad es que, en
el momento actual, el tamafio del efecto de
las intervenciones para reducir el malestar
de los cuidadores es, en el mejor de los ca-
sos, moderado (p. €j., Pinquarty Sorensen,
2006). De los diferentes tipos de interven-
cion existentes (p.ej., respiro, autoayuda,
educacion o psicoterapia), las interven-
ciones cognitivo-conductuales son las que
muestran un mayor tamaho del efecto vy,
dentro de éstas, las realizadas en formato
individual obtienen mejores resultados que
las realizadas en formato grupal (Gallag-
her-Thompson y Coon, 2007; Pinquart y
Sorensen, 20006).

Las intervenciones psicoterapéuticas y psi-
coeducativas son, junto con las interven-

ciones multicomponente (p.ej., Mittelman,
Roth, Clay y Haley, 2007) y las de modi-
ficacion de conducta (Logsdon, McCurry
y Teri, 2007), las Gnicas que han recibido
suficiente respaldo empirico como para ser
calificadas como cientificamente validadas
(Gallagher-Thompson y Coon, 2007).

Se ha recomendado el desarrollo de inter-
venciones fundamentadas en modelos teo-
ricos respaldados empiricamente como un
procedimiento para aumentar la efectividad
de las intervenciones, dado que permite
establecer los mecanismos de accidn a tra-
vés de los cules se espera que se produz-
can los cambios deseados, y los resultados
que son esperables y sobre qué variables
(Knight y Losada, 2011). Modelos tedricos
como el de estrés y afrontamiento adaptado
al cuidado (p.ej., Knighty Sayegh, 2010), el
modelo cognitivo conductual adaptado al
cuidado (Losada et al., 2003) o el modelo
mas reciente “acontecimientos placenteros-
restriccion de actividades” (modelo PEAR,
Mausbach et al., 2011) son referencias fun-
damentales en este sentido. El desarrollo
de procedimientos para atender a la fide-
lidad del tratamiento o implementacion de
la intervencidén también ha sido sugerido
como via para aumentar la eficacia de las
intervenciones (Burgio, Corcoran, Lichs-
tein, Nichols, Czaja, Gallagher-Thompson,
Bourgeois, Stevens, Ory y Schulz, 2000;
Zarit y Femia, 2008).

Zarit, Femia, Kim y Whitlatch (2010) sefia-
lan que las intervenciones deben estar diri-
gidas a objetivos especificos concretos y no
a una problematica genérica supuestamente
compartida por todos los cuidadores como
grupo, tal y como se ha hecho hasta ahora.
Asf, si el objetivo de una intervencidn es
reducir la sintomatologia depresiva de los
cuidadores, ésta: a) deberia estar dirigida

IISicolilgca o n° 105 ® gener-juny ® pagines 60-77



especificamente a cuidadores que manifies-
ten niveles significativos de depresion; y b)
deberia incluir contenidos especificamente
disefiados para tratar la depresion, modifi-
cando las variables concretas implicadas en
su mantenimiento. Las diferencias en los
efectos psicoldgicos y fisicos del cuidado
en funcion de variables como el sexo del
cuidador o el parentesco con la persona
cuidada (Pinquart y Sorensen, 2011), y la
evidente heterogeneidad de los cuidado-
res en cuanto a las situaciones que han de
afrontar y sus necesidades de ayuda, reco-
miendan la potenciacion de estudios que, o
bien analicen la eficacia diferencial de las
intervenciones en funcion de este tipo de
variables (Pinquart y Sorensen, 2011), o
bien planteen intervenciones ajustadas al
perfil y necesidades de tratamiento especi-
ficas de cada cuidador (Zarit et al., 2010).

Con base en nuestra experiencia de inter-
vencion con cuidadores y en el analisis de
la literatura psicoldgica, podemos ahadir el
problema del “encorsetamiento” y falta de
flexibilidad que supone, en cierta medida,
la aplicacion guiada por un manual de un
tratamiento, sin poder tener en cuenta las
particularidades y necesidades especificas
de cada caso individual. Sin dudar de la
importancia y ventajas de este tipo de dise-
fos, esta aproximacidn presenta importan-
tes limitaciones. Por un lado, su énfasis en
el control experimental de variables actlia
en detrimento de su validez ecoldgica, per-
diéndose muchos aspectos de la interven-
cion clinica real. De hecho, en la realidad
clinica la terapia no tiene duracidn ni es-
tructura fija y es, ademas, autocorrectiva:
si algo no va bien, se revisa el proceso y
se introducen cambios (Seligman, 1995).
La “manualizacion” de los tratamientos ha
sido y contin@ia siendo un tema polémico.
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Asi, los tratamientos empiricamente va-
lidados serfan en gran medida “artificia-
les” y, pudiendo ser muy eficaces, no son
siempre tan efectivos, ftiles y/o aplicables
en el contexto clinico real, entre otras ra-
zones porque muchos terapeutas rechazan
esa forma de hacer terapia que no se ajusta
al caso individual (p.ej., Addis y Krasnow,
2000). Por otro lado, los tratamientos ma-
nualizados se han desarrollado como pa-
quetes de intervencidon breve (generalmen-
te unas ocho sesiones), en gran medida con
base a criterios de parsimonia, eficiencia y
facilitacion del control experimental y la
investigacidén, fundamentalmente asocia-
dos a la falta de tiempo de los cuidadores
para participar en intervenciones prolonga-
das que exigen una dedicacion semanal. Sin
embargo, como se ha sugerido, atendiendo
a criterios de efectividad (satisfaccion de
los cuidadores), debemos reconocer que los
programas de intervencion resultan excesi-
vamente breves para muchos cuidadores.

Tras la revision de diversos trabajos que
hablan de intervenciones para cuidadores
(p-ej., Gallagher-Thompson et al., 2012;
Pinquart y Sorensen, 2006; Zarit y Femia,
2008) puede concluirse que las caracte-
risticas de una intervencidn que parecen
asociarse a un mayor éxito de las mismas
para entrenar a los cuidadores en habilida-
des que les permitan un afrontamiento mas
adaptativo del cuidado, asi como reducir
su malestar, son: a) ser experto en el pro-
blema, conociendo los modelos tedricos y
las intervenciones que han mostrado mayor
eficacia hasta el momento; b) realizar una
adecuada evaluacion que permita identi-
ficar las areas clave de necesidad de cada
cuidador; ¢) llevar a cabo una intervencion
ajustada a las particularidades de cada caso
(por este motivo una intervencion indivi-
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dual parece ser mas efectiva que una gru-
pal), flexible en la medida en que se pueda
ajustar a los posibles cambios que acontez-
can en el proceso del cuidado; d) entrenar,
y no solo educar, promoviendo una parti-
cipacion activa del cuidador en el proceso
de la intervencion; e) implicar a otros fa-
miliares en el proceso de la intervencion y
f) evaluar, ademas de los resultados de la
intervencion, el proceso de la misma o la
implementacion de la intervencion.

3- Atencion a familias en centros
de dia (o centros de atencion
especializada a personas mayores)

Desde los anos 80 la investigacion sobre el
cuidado de las personas mayores ha encon-
trado un mayor equilibrio entre los estudios
que evalGan la carga del cuidador familiar
y los estudios que evaltian el impacto de los
servicios e intervenciones disefiadas para
disminuir los efectos estresantes del cuida-
do (Gottlieb y Johnson, 2000).

De entre estos servicios, los de respiro se
encuentran entre los mas deseados por los
cuidadores y persiguen el objetivo de pre-
venir o posponer el ingreso residencial
(Gottlieb y Johnson, 2000), siendo el mas
prevalente el uso de centros de dia (Gott-
lieb y Johnson, 2000), IMSERSO, 2008),
uno de los pocos servicios que tiene como
foco principal el mantenimiento de la per-
sona viviendo en su domicilio y el apoyo
al cuidador familiar (Jeon, 2004) y parecen
facilitar la adaptacion de los cuidadores al
proceso del cuidado (Gottlieb y Johnson,
2000). En estos centros, las personas con
demencia acuden un niimero especifico de
horas semanales, reciben los cuidados ne-
cesarios y realizan diferentes actividades en
funcion de su nivel cognitivo y funcional.
Sin embargo, aunque parezca contradicto-

rio, Gottlieb y Johnson (2000) encontraron
en la literatura numerosos ejemplos en los
que el porcentaje de ingresos residenciales
es mayor en aquellas personas que hicieron
uso de los centros de dia que en aquellas
que no lo hicieron, por lo que el uso de cen-
tros de dia parece ser un paso intermedio
al ingreso en lugar de servir como un pro-
grama exclusivamente de respiro para los
cuidadores informales. Esto mismo se ha
puesto de manifiesto en una reciente inves-
tigacion en nuestro contexto sociocultural
(Lopez, Losada, Romero-Moreno, Mar-
quez-Gonzalez y Martinez-Martin, 2012).

Pese a que algunas investigaciones dedu-
cen que la asistencia a centros de dia pare-
ce tener efectos beneficiosos en si mismos,
como disminuir el estrés del cuidador o re-
ducir la frecuencia de conductas disruptivas
de los familiares con demencia los dfas que
han hecho uso del servicio (Zarit, Kim, Fe-
mia, Almeida, Savla y Molenaar, 2011), los
resultados sobre la eficacia de los centros
de dia para reducir el malestar en el cuida-
dor se han mostrado inconsistentes (Gott-
llieb y Johnson, 2000). Ademas, a pesar de
que los cuidadores expresan alto grado de
satisfaccion con el uso de los centros, los
cuidadores (especialmente mujeres) con
puntuaciones altas en depresion o sobre-
carga informan de problemas y dificultades
para usar este servicio asistencial (Jarrott,
Zarit, Parris-Stephens, Townsend y Gree-
ne, 1999). Parece que para trabajar con el
malestar del cuidador es necesario un apo-
yo adicional aparte del uso de los centros
de dia (Zarit, Gaugler y Jarrott,1999). Una
posible solucidn seria combinar el uso del
centro de dia con otro tipo de intervencio-
nes, especialmente programas psicoeduca-
tivos para el entrenamiento en manejo de
estrategias y habilidades para afrontar el
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cuidado y para cubrir las necesidades de los
cuidadores principales, disminuyendo asi
sus niveles de malestar. Seria especialmen-
te recomendable que estas intervenciones
se ofrecieran desde los propios centros de
dia por la mayor facilidad para acceder a
la poblacion de cuidadores, la familiaridad
con los problemas que se pueden presentar
y el mayor conocimiento de las problemati-
cas concretas de cada persona mayor usua-
ria de los mismos. Las intervenciones psi-
cosociales, como el apoyo y la educacion
al cuidador, la modificacion ambiental y
el consejo, pueden retrasar la necesidad de
institucionalizacion y pueden disminuir la
carga que supone el cuidar a personas con
demencia (Logsdon et al., 2007).

Uno de los obstaculos que parecen conso-
lidar el hecho de que muchas familias no
utilicen los centros tiene también que ver
con los problemas de conducta del fami-
liar. Asi, los comportamientos probleméti-
cos (agitacion, agresividad, tristeza...) son
una de las dificultades més frecuentemente
sehaladas en la literatura cientifica sobre
personas con Alzheimer u otras demencias
y estan recibiendo una gran atencion en la
investigacion (Algase, Beck, Kolanowski,
Whall, Berent, Richards y Beattie, 1996;
Cohen-Mansfield y Mintzer, 2005; Losada,
2004) y se han asociado con un menor uso
de los servicios de respiro (Mavall y Malm-
berg, 2007). Ademas de ser uno de los fac-
tores que mas afecta a la carga del cuidador,
requieren un gran despliegue de recursos
tanto individuales como institucionales
(Wimo, Wimbland y Jonsson, 2010) y son
considerados una de las mayores causas de
institucionalizacion (Hamel, Gold, Andres,
Reis, Dastoor, Grauer y Bergman, 1990;
Mittelman, Roth, Haley y Zarit, 2004; Co-
hen- Mansfield y Mintzer, 2005).
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De entre todas las situaciones del cuidado
en las que pueden aparecer estos problemas
de conducta, la situacion de prepararse para
acudir al centro de dia es un momento espe-
cialmente sensible para su aparicion (Ark-
sey, Jackson, Croucher, Weatherly, Golder,
Hare, Newbronner y Baldwin, 2004; Gott-
lieb y Johnson, 2000). Pese a que el cen-
tro de dia estd pensado como un servicio
de respiro, es frecuente que los cuidadores
consideren que emplean mas tiempo tra-
tando de preparar a su familiar para ir que
el que emplean cuando no van. De hecho,
preparar al familiar para que asista al cen-
tro de dfa y, en algunos casos, transportar
al familiar al centro y volver del centro, es
una importante barrera para el uso de los
centros de dia (Gaugler, Kane, Kane, y
Newcomer, 2005). Ademas, algunos cuida-
dores informan de que el ir y venir al centro
afhade confusion y malestar a sus familiares
(Gottllieb y Johnson, 2000) y que el tiempo
libre que obtienen por el respiro lo dedican
a “ponerse al dia” en otras tareas y no a su
cuidado personal y disfrute, provocando
su uso mas estrés que respiro (Worcester y
Hedrick, 1997).

Se estan obteniendo resultados prometedo-
res para la intervencion sobre problemas
de conducta en personas con demencia
a través de las denominadas terapias no
farmacologicas (Cohen-Mansfield, 2001;
Cohen-Mansfield y Mintzer, 2005; Logs-
don et al., 2007; Losada, 2004; Olazaran,
Reisberg, Clare, Cruz, Peha-Casanova,
Del Ser, Woods, Beck, Auer, Lai, Spector,
Fazio, Bond, Kivipelto, Brodaty, Rojo,
Collins, Teri, Mittelman, Orrell, Feldman
y Muiiz, 2010). Las terapias en las que
se utilizan técnicas derivadas de la modi-
ficacion de conducta (por ej., Bourgeois,
Burgio, Schulz, Beach y Palmer, 1997) han
recibido suficiente respaldo en diferentes
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estudios como para ser consideradas empi-
ricamente validadas (Logsdon et al., 2007).

Partiendo de todo lo anterior, en el equipo
de investigacion “Cuidemos” se ha llevado
a cabo una investigacion piloto (Nogales-
Gonzélez, Losada, Marquez-Gonzilez y
Zarit, enviado) que tenia como objetivo
entrenar a cuidadores en técnicas de modi-
ficacion de conducta para reducir los pro-
blemas de conducta relacionados con la re-
sistencia a acudir al centro de dia, a través
de intervenciones individuales de 6 sesio-
nes. Ademas de evaluar los problemas de
conducta, se evaluaron otras dimensiones
psicologicas del cuidador (depresion y an-
siedad), para analizar los posibles efectos
indirectos de la intervencion sobre el ma-
lestar de los cuidadores. La primera con-
clusion a la que se llegd con este estudio
piloto es que un porcentaje significativo de
las personas que acuden como usuarios a
un centro de dfa y que estdn diagnostica-
das de demencia presentan problemas de
conducta relacionados con la asistencia al
centro de dia (62,8%). Se observaron re-
ducciones significativas en las conductas
disruptivas que se habian propuesto como
objetivo en los tres participantes en el estu-
dio. Ademas, el programa resultd efectivo
para reducir de forma clinicamente signifi-
cativa la sintomatologia depresiva y la an-
siedad en dos de los tres cuidadores. Los
resultados de este estudio sugieren que la
intervencion individual puede resultar atil
para modificar los problemas de conducta
de la persona con demencia relacionados
con la asistencia al centro de dfa.

4 - Atencion a familias en
residencias

Otro escenario de accion fundamental de
las personas que cuidan y que ha sido poco

analizado es el contexto de las residencias
o unidades de larga estancia en las que re-
siden sus familiares. En contra de la idea
bastante generalizada de que ingresar a una
persona mayor en una residencia implica
un abandono por parte de sus familiares, es
evidente que una gran cantidad de cuida-
dores siguen implicados en el cuidado de
sus familiares tras la institucionalizacion
(Chen, Sabir, Zimmerman, Suitor y Pi-
llemer, 2007; Davis y Buckwalter, 2001).
De este modo, el rol de cuidador rara vez
desaparece completamente una vez tomada
la dificil decision de institucionalizar al fa-
miliar, si bien sf parece cambiar de forma
sustancial a partir de este momento.

Como se ha sugerido, tomar la decision del
ingreso suele ser dificil para los cuidado-
res, y todo el proceso de transicion que im-
plica la institucionalizacién suele implicar
costes emocionales importantes para ellos.
Son frecuentes en este proceso emociones
como la tristeza, la frustracion, los miedos,
la incertidumbre sobre coOmo sera tratado su
familiar, la desorientacion y experiencias
emocionales mas complejas como la mez-
cla de alivio y culpabilidad, entre otras.

A lo largo de todo el proceso de la insti-
tucionalizacion, el apoyo y consejo psico-
l6gico ha demostrado ser beneficioso para
el bienestar emocional de estas personas.
Asi, Gaugler, Roth, Haley y Mittelman
(2008) aplicaron un programa de atencion
psicoldgica consistente en 6 sesiones de
asesoria individual y familiar combinada
con participacion en un grupo de apoyo
mutuo y consultoria telefonica disponible
en cualquier momento y consiguieron re-
ducir el nivel de carga y depresion de los
cuidadores en el momento de la institucio-
nalizacion y tras ésta. Por otra parte, tener
relaciones satisfactorias y positivas con el
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personal de la residencia también facilita a
los cuidadores el afrontamiento del estrés
emocional causado por el proceso de insti-
tucionalizacion (Garity, 2006).

Una vez que transcurre la fase de transicion
que supone la institucionalizacion, los fa-
miliares deben seguir siendo parte activa
del equipo de cuidados. De hecho, facili-
tar y potenciar, desde las instituciones, la
implicacion de los familiares en el cuidado
de la persona mayor institucionalizada es
un objetivo cuya importancia ha sido su-
brayada en multiples foros y avalada por
diversos estudios. La mayor implicacion
de la familia en el cuidado del residente se
ha encontrado asociada con mayor bien-
estar fisico y psicoldgico de éste (p.ej.,
McCallion, Toseland y Freeman, 1999).
La familia constituye el nicleo principal
de las relaciones sociales y afectivas de la
persona mayor y su presencia activa en la
residencia garantiza el que ésta disfrute de
interacciones emocionales significativas,
cercanas e intimas, al tiempo que poten-
cia su orientacion e identidad, al facilitar
la percepcion de continuidad para el resi-
dente. Este papel de mantenedores de la
identidad parece ser especialmente impor-
tante cuando el familiar institucionalizado
presenta deterioro cognitivo o demencia.
Una mayor integracion de las familias en
las residencias también se asocia con una
mayor satisfaccion y bienestar emocional
(menor culpa y carga) en los propios cuida-
dores (Gaugler, Anderson, Zarit y Pearlin,
2004; Tilly y Reed, 2006), muchos de los
cuales encuentran gratificante poder seguir
implicados en el cuidado del familiar. Tam-
bién el personal del centro parece informar
de mayor satisfaccion cuando hay una ma-
yor integracion de los familiares en éstos
(Robison y Pillemer, 2005; Pillemer, Sui-
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tor, Henderson, Meador, Schultz, Robison
y Hegeman, 2003).

Sin embargo, existen bastantes obstaculos
para lograr esta deseada integracion fami-
lia-residencia. Por parte de los familiares,
estereotipos sobre las residencias, falta de
informacion y claridad (ambiguiedad) so-
bre su papel como familiares en el cuidado
del residente, dificultades de comunicacion
con el personal o emociones dificiles como
la ansiedad o la culpa que sienten cuando
visitan a sus familiares pueden ser algu-
nos de los mas destacables. Por parte de
los centros, estos no parecen ofrecer a los
familiares cauces formales explicitos para
participar en el cuidado, lo que se asocia
con la ausencia de una filosofia de centro
que explicite y asuma como objetivo fun-
damental del mismo la atencion e integra-
cion de los familiares en el cuidado del
residente. De este modo, en la practica, la
familia no suele encontrar huecos reales en
los que poder ejercer su colaboracion en el
cuidado. Por su parte, el personal de la resi-
dencia se encuentra, a su vez, sobrecargado
con sus multiples tareas prioritarias centra-
das en el cuidado técnico y de los residen-
tes, mostrando una excesiva rutinizacion de
su trabajo y no disponiendo de tiempo para
dedicarlo a los familiares.

Estas circunstancias facilitan en muchas
ocasiones la aparicion de tensiones y difi-
cultades en las relaciones entre el personal
y los familiares, quienes, por un lado, sue-
len desear que el personal trate a sus fami-
liares de forma mas individualizada e inte-
gral (menos “técnica”) y, por otro lado, se
sienten ignorados y no reconocidos por los
profesionales del centro.

Se han sefialado diferentes medidas que
pueden contribuir a superar estos obsta-
culos y favorecer la colaboracion entre la
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familia y el personal del centro, llegando
a proponerse intervenciones estructuradas
para lograr este objetivo. La intervencidn
mas popular en este sentido es el programa
“Compaieros en el Cuidado” desarrollada
por el investigador Karl Pillemer y cola-
boradores (Pillemer et al., 2003; Robison
y Pillemer, 2005). Este programa consiste
en dos talleres paralelos de 7 horas de du-
racion, uno impartido a los familiares y el
otro al personal de enfermeria del centro
residencial, incluyendo una sesion final
conjunta en la que familiares y profesiona-
les se comunican para intentar mejorar sus
relaciones y tomar decisiones que faciliten
su colaboracion en el cuidado. Los conte-
nidos fundamentales del programa son el
entrenamiento en habilidades de comuni-
cacidn como la escucha activa, la empatia,
el manejo de conflictos, la consideracion
de valores y las diferencias culturales y la
discusion abierta sobre sus sentimientos y
pensamientos de un grupo hacia el otro. A
través de esta intervencion se han obtenido
efectos beneficiosos tanto para los familia-
res (quienes perciben una mayor empatia
por parte de los profesionales e informan
de un menor nivel de depresion tras la in-
tervencion), como para los profesionales
de los centros, que perciben a los familia-
res como mas colaboradores y presentan
menor intencidon de abandonar su puesto de
trabajo (Pillemeret al., 2003). El programa
Comparieros en el Cuidado todavia no ha
sido replicado en nuestro pais, aun cuando
ésta, y otras intervenciones, podrian contri-
buir enormemente a mejorar la calidad de
vida de las familias que contintian cuidando
a sus familiares en las residencias. Es inne-
gable el hecho de que en numerosos centros
residenciales de nuestro pafs se han desarro-
llado y se llevan a cabo iniciativas dirigidas
a facilitar la colaboracion de la familia en la

residencia, si bien todavia es escasa la sis-
tematizacion de estos procedimientos y su
difusion a través de publicaciones.

Como se desprende de lo revisado en esta
seccion, es indudable que las personas que
cuidan pueden seguir siendo cuidadoras
tras la institucionalizacion de su familiar,
si bien su rol cambia de forma sustancial,
presentando nuevas necesidades y dificul-
tades. Desde los centros residenciales, se
deberfa atender de forma satisfactoria a las
familias para ayudarles en este proceso,
desde los primeros momentos de la interac-
cion con éstas.

5- Cuidadores en el duelo. El
contexto en el que el familiar ya no
esta

El duelo ante la muerte de un ser querido
con demencia, como cualquier otra expe-
riencia dolorosa, es parte de la vida. Sin
embargo, cuando fallece un ser querido, la
sociedad “exige” dos posturas que pueden
resultar contradictorias (Lopez y Quintero,
2010); por una parte, que se manifieste un
cierto pesar ante la pérdida de un ser queri-
do. No parece normal encontrarse contento
y feliz, ni siquiera tranquilo, en esos mo-
mentos inmediatamente posteriores a que
fallezca un familiar. Después de saber que
ha fallecido un ser querido “se tiene” que
estar triste y acongojado. Entre los cuida-
dores de familiares con demencia hay al-
gunos de ellos que se sienten culpables por
no sentirse mal después del fallecimiento
del familiar al que cuidaban o, més exacta-
mente, por no sentirse tan mal como habian
previsto que sucederia. Es decir, hay cui-
dadores que se sienten mal por no sentirse
mal cuando fallece un ser querido.

La segunda solicitud es que no se esté mu-
cho tiempo afligido por la ausencia del ser
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querido que falta. El duelo, para ser social-
mente aceptable, tiene que ser relativamen-
te fugaz. Parece que el duelo es una reac-
cion normal ante la pérdida de una persona
amada, que es una respuesta adaptativa,
siempre que no dure demasiado. Tanto es
asi que los criterios recogidos en el DSM-
IV-TR, pese a reconocer explicitamente
que “la duracidén y la expresion de un due-
lo «normal» varfa considerablemente entre
los diferentes grupos culturales”, indican
que por encima de dos meses puede diag-
nosticarse un trastorno depresivo si se man-
tienen, ademas de sentimientos intensos de
tristeza, algunos sintomas asociados como
insomnio, anorexia y pérdida de peso, y no
se debe diagnosticar un duelo complicado
antes de transcurridos seis meses de la pér-
dida. Aunque, evidentemente, para tratar de
aliviar el sufrimiento de quien ha perdido a
un ser querido no “hace falta” esperar seis
meses.

Algunos autores (Holland, Currier y Ga-
Ilagher-Thompson, 2009; Silverberg, 2006;
Walker, Pomeroy, McNeil y Franklin, ,
1994) indican que en el caso de los cuida-
dores de personas con demencia se puede
dar un duelo privado de manifestacion,
un duelo que no siempre es bien acogido
por los demas, ya que consideran el falle-
cimiento un alivio mas que una causa de
duelo.

Cada cual tiene su propia manera de adap-
tarse a la ausencia de sus seres queridos. El
duelo es un proceso personal caracterizado
por la idiosincrasia, intimidad y peculiari-
dad de nuestra identidad (Neimeyer, 2002;
Silverberg, 2006). El duelo es una expe-
riencia a la vez universal y finica, siendo
patoldgico cuando interfiere sensiblemente
en el funcionamiento general de la persona,
comprometiendo su salud, bien sea poco
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después del fallecimiento del ser querido,
bien transcurrido un gran periodo de tiem-
po desde su muerte.

El proceso de duelo se manifiesta en dife-
rentes etapas descritas con pequehas va-
riaciones por diversos autores. Neimeyer
(2002) considera que el doliente pasa de
la evitacion a la asimilacidn, para terminar
con la acomodacidn, mientras que Kubler-
Ross (1989) senala que las fases del duelo
en los pacientes terminales son: negacion,
depresion, colera, reajuste y aceptacion.

Hay al menos tres teorfas sobre el proce-
so de duelo en los cuidadores. Una prime-
ra teoria de la acumulacion de estrés, dice
que conforme aumenta el tiempo y estre-
sores del cuidado el duelo es peor. Cuanto
mas tiempo haga que se es cuidador, el es-
trés aumenta, los problemas son mayores,
los recursos del cuidador son menores Yy,
por tanto, el proceso del duelo se compli-
ca. Una segunda teoria, de la reduccion de
estrés, dice justamente lo contrario, pues se
sehala que cuanto mayor es el tiempo cui-
dado menor es el impacto del duelo. Cuan-
to mas tiempo haga que se es cuidador el
estrés disminuye pues los cuidadores se
adaptan mejor a los problemas que van sur-
giendo y en este mismo sentido el proceso
del duelo se aborda mejor. Una Gltima teo-
ria sefiala que gran parte del duelo se ela-
bora anticipatoriamente en los cuidadores,
facilitando el duelo al fallecer la persona
con demencia. El cuidador que afronta una
enfermedad como la demencia usualmente
comienza el proceso de duelo antes de la
pérdida propiamente dicha. Las tareas a lle-
var a cabo en el duelo se realizan en parte
antes de que el familiar fallezca y esto hace
que el duelo cuando fallece el ser querido
sea mas facil de llevar a cabo (Schulz et al.,
2008).
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El duelo es el proceso de reconstruir el
mundo (y por tanto, a si mismo) sin la per-
sona perdida. Se trata de dotar de un nue-
vo sentido a los elementos con los que el
sujeto debe construir su realidad. Worden
(2004) propone cuatro tareas para superar
el duelo de forma satisfactoria. Lo que re-
sulta mas interesante del planteamiento de
este autor es que otorga gran responsabili-
dad al individuo en su proceso de recons-
truir su mundo sin la persona fallecida al
establecer “tareas” y no “etapas” del duelo,
por lo que da un papel activo frente a otras
definiciones tradicionales menos participa-
tivas. El concepto de etapa es algo por lo
que hay que pasar, mientras que el de tarea
es algo que yo puedo hacer, un trabajo o
reto que se pone delante de uno. A su jui-
cio, son cuatro las tareas a llevar a cabo,
que no necesariamente siguen el orden que
se propone a continuacion:

Aceptar la realidad de la pérdida. Por muy
previsible que sea el fallecimiento de un
familiar siempre hay una cierta sensacién
inicial de que no es real lo que ha pasado.
La primera tarea es, pues, asumir que el ser
querido no va a volver, que el reencuentro
no es posible.

Trabajar las emociones y el dolor de la
pérdida. El dolor que se siente es un dolor
total: biologico, psicoldgico, social, fami-
liar y espiritual. No siempre el dolor tiene
la misma intensidad pero no se puede evitar
el dolor de la pérdida y las sensaciones aso-
ciadas, generalmente, enfado, culpa, sole-
dad, impotencia o tristeza.

Adaptarse a un medio en el que el fallecido
ya no estd. Esta tercera tarea es esencial ya
que el proceso fundamental de la experien-
cia de duelo es el intento de reconstruir el
propio mundo de significados.

Recolocar emocionalmente al fallecido y
continuar viviendo. Hay que encontrar un
lugar apropiado en la vida emocional al ser
querido que ha fallecido que deje espacio
para los demas. No se trata de olvidar sino
que el recuerdo del ser fallecido no le impi-
da sentirse comodo y volver a vivir la vida.
Esta cuarta tarea termina cuando se percibe
al mundo con sentido, con otros seres a los
que amar, aunque ya no esté el ser querido.

Pasar de estar centrados en la muerte, en el
morir (en lo que se ha perdido y los senti-
mientos dolorosos que se experimentan) a
estar centrados en la vida, en el vivir (en
lo que se es y se tiene, y en el ser capaces
de amar), que cicatricen las heridas, acep-
tar intelectual y emocionalmente la pérdi-
da, reconstruir la vida y su significado, no
es un proceso ni corto, ni facil (Lopez y
Quintero, 2010). Con todo, muchos de los
cuidadores se muestran resilientes ante el
duelo (Holland et al., 2009). De todos los
cuidadores de familiares con demencia en
duelo una tercera parte utiliza alglin recur-
SO en esos momentos, bien consejo, psico-
farmacos o bien un grupo de ayuda mutua.
Son los cuidadores emocionalmente mas
afectados los que mas utilizan estos recur-
sos (Bergman, Haley y Small, 2011).

Es esencial que, en la medida de lo posi-
ble (Lopez y Quintero, 2010; Walker et al.,
1994), el entorno de la persona en duelo
se comprometa, pues los familiares, ami-
gos y vecinos son una ayuda relevante en
este proceso. También es muy importante
facilitar la comunicacion. Asi, si el cuida-
dor desea hablar del fallecido, o de sus pro-
pios sentimientos, conviene facilitarlo. Es
positivo dar informacidén pero que ésta se
ajuste a la capacidad de asimilacion y uso
del cuidador. Asimismo, conviene ser flexi-
bles: hay muchas diferencias no s6lo entre
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las distintas personas que pierden a un mis-
mo ser querido sino también en una misma
persona a lo largo del tiempo, no siendo lo
mismo perder a un familiar mayor que a un
esposo de mediana edad o un hijo. Convie-
ne adaptarse a las distintas situaciones, la
muerte siempre es algo nuevo. También es
importante respetar la expresion de senti-
mientos del cuidador; estos sentimientos
pueden variar desde la tristeza hasta el en-
fado y la rabia. No siempre es facil acom-
panar la rabia contra los otros, contra el
mundo o contra Dios.

Aunque el apoyo empirico sobre la eficacia
de los tratamientos para mejorar la adapta-
cion al duelo es inconsistente, parece que
las intervenciones dirigidas a tratar el estrés
y la depresion de los cuidadores consiguen
disminuir el riesgo de duelo complicado
después del fallecimiento del familiar con
demencia. Estos resultados sugieren que
los tratamientos dirigidos a prevenir el due-
lo a través del control del estrés del cuida-
dor pueden ser eficaces. Cuidadores que
tras un proceso terapéutico saben manejar
el estrés y los sentimientos depresivos que
les acontecen parecen que se adaptan mejor
a los efectos de la pérdida del familiar, que
son mas capaces de afrontar el duelo cuan-
do fallece su ser querido (Schulz, Boerner
y Hebert, 2008; Holland et al., 2009).

Para acompaiar el duelo normal, y con el
fin de que no se complique ni se enmasca-
re, ni se cronifique y luego explote, convie-
ne que una vez que el familiar ha superado
el estado inicial de shock por la noticia del
fallecimiento del ser querido, se hable con
él para facilitar, o por lo menos no entor-
pecer, las tareas que ayudan a la recupera-
cion del duelo (Walker et al., 1994). Segiin
Silverberg (2006), tras fallecer el familiar
con demencia, la mayoria de los cuidado-

nsicoll‘)gca e 1°105 e gener-juny ® pagines 60-77

AYUDA PSICOLOGICA A CUIDADORES EN DIFERENTES ESCENARIOS

res no reconocen su duelo y por tanto una
primera tarea para el terapeuta sera trabajar
el reconocimiento. Luego, habrd que ayu-
dar al doliente a que acepte la realidad de la
pérdida, trabaje las emociones y el dolor de
la pérdida, se adapte a un medio en el que
el fallecido esta ausente y recoloque emo-
cionalmente al fallecido para poder seguir
viviendo.

Kasl-Godley (2003), en un estudio pilo-
to para ayudar a cuidadores de familiares
con demencia a manejar las reacciones de
duelo, encuentra que los cuidadores esta-
ban satisfechos al terminar el tratamiento y
que habian normalizado su experiencia de
duelo.

Burns, Nichols, Martindale-Adams, Gra-
ney y Lummus (2003) comparan dos in-
tervenciones dirigidas a paliar el duelo de
cuidadores con demencia. Los autores con-
siguen reducir significativamente el males-
tar provocado por los problemas de memo-
ria y de conducta y aumentar el bienestar
subjetivo.

La mayoria de los cuidadores necesitan
apoyo un breve espacio de tiempo, algunos
necesitan de acompahamiento durante un
tiempo mas prolongado y sélo unos pocos
necesitaran la ayuda de profesionales de la
salud mental (Holland et al., 2009). Con
todo, y pese a estas diferencias entre las
personas, hay que tratar de dar a todos la
ayuda que precisan.

6- Conclusiones

Son muchas las familias y personas que
individualmente asumen la mayor par-
te de los cuidados de familiares enfermos
con demencia sufriendo importantes con-
secuencias negativas sobre su salud psi-
colbgica y fisica asociadas al cuidado del
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familiar. A través del presente trabajo se
ha pretendido reflejar que, a pesar de que
la mayoria de ejemplos de estudios sobre
intervenciones dirigidas a cuidadores fami-
liares de personas con demencia se llevan a
cabo cuando el cuidado se esta realizando
en el domicilio, la realidad es que los cui-
dadores continfian realizando su labor en
otros contextos. A pesar de que determina-
dos servicios como los centros de dia o las
residencias puedan, entre otras cuestiones,
proporcionar al cuidador un cierto respiro
en sus tareas, ain pueden realizarse impor-
tantes actuaciones que beneficien mas a las
familias. Por ejemplo, se pueden realizar
intervenciones que actien sobre la sorpren-
dente infrautilizacion de recursos formales
de respiro. Si se analizan con detalle los
factores, relacionados con el cuidado, que
estan tras la no utilizacion de los mismos,
se pueden encontrar importantes dimen-
siones sobre la que se puede intervenir
para aumentar su uso (p.ej., intervenciones
conductuales para evitar comportamientos
problematicos). Complementar la ayuda
formal con recursos especificos de ayuda
al cuidador puede contribuir de manera sig-
nificativa a mejorar la calidad de vida de
los cuidadores y de sus familias, asi como
retrasar o incluso evitar (si asi lo desea la
familia) la institucionalizacidn de la perso-
na que padece demencia.

Por otra parte, se ha pretendido reflejar, de
forma contraria a la creencia popular de
que el cuidado termina cuando se ingresa
al familiar en una residencia o éste fallece,
que se puede hacer mucho por disminuir el
sufrimiento de los cuidadores en etapas tan
dificiles como las de la institucionalizacion
o el fallecimiento del familiar.

Si bien cada vez resulta mas habitual en-
contrar ejemplos de investigaciones diri-

gidas a mejorar la calidad de vida de los
cuidadores en el contexto domiciliario (ver,
por ejemplo, Etxeberria et al., 2011; Lopez
et al., 2007; Losada et al., 2004, 2011; Mar-
quez-Gonzalez et al., 2007, 2010; Martin-
Carrasco et al., 2009), la eficacia de las mis-
mas es ain moderada (Pinquart y Sorensen,
2006), y el nimero de iniciativas realizadas
en nuestro pafs es extremadamente escaso.
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