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LEARNING TO PROVIDE FAMILY CARE

TO ALZHEIMER PATIENTS.
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BIBLIO-

SUMMARY
evising the published bibliography in the ten
Rlatest years on learning how to provide
family care to Alzheimer patients is the pur-
pose of this article.

A systematic and full revision of literature
published at national and international level within
the main data bases - Spanish as well as foreign -
PubMed, Cuiden, CINAHL, PshycInfo, EMBASE,
Cochrane and IME (CESIC) was done. Later on
some other publications which fulfilled the criteria
for being included were selected. A manual sear-
ching to identify those articles published in Spanish
journals, either indexed or non indexed, not found
by electronic means, was also considered.

Criteria for including certain articles in the sear-
ching were as follows: scientific articles, originals,
published from January 2007 up to October 2007,
written in English, Spanish, Portugues or French,
those focused directly or indirectly in the prediction,
description of variables related to learning and edu-
cating the family care taker of Alzheimer patients.

All bibliography references in connection with the so
called topic were taken into consideration.

According to the literature revised it was found
most of the care takers did not receive a previous
education or followed a proper learning course on
how to deal with an Alzheimer patient. They learn by
themselves in the day-to-day practice, as self-taught,
simply performing, doing wrong or doing right. In
that learning process care takers receive some sort of
help and advice from the own experience of those
other family members who have been through a
similar situation.

It would be necessary to further deepen in quali-
tative searching methodology within the care taker
experiences and in their day-to-day context, close to
their difficulties and achievements. The advisable
investigation in this area could also be of paramount
importance to design new services which will contri-
bute to complement the existing ones, and would be
indeed an appropriate way to develop the take carers
learning.

Key Words: Family care takers, Alzheimer,
Learning.

APRENDIZAGEM DE CUIDADOS FAMILA-
RES A PACIENTES COM ALZHEIMER:
REVISAO BIBLIOGRAFICA

RESUMO
propésito deste estudo € analisar a biblio-
Ografia publicada nos dltimos dez anos em
relacdo ao tema da aprendizagem dos cui-
dados familiares de pessoas enfermas de
Alzheimer.

Para tanto, levou-se em conta uma revisao sis-
temdtica exaustiva da literatura publicada nos
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ambitos nacional e internacional nas principais
bases de dados espanholas e internacionais:
PubMed, Cuiden, CINAHL, PsycInfo, EMBASE,
Cochrane e IME (CESIC). Posteriormente, foram
selecionadas aquelas publicacdes que cumpriram
os critérios de inclusdo. Também foi realizada uma
busca manual para identificar aqueles artigos que
ndo se encontram na busca eletronica; como sdo os
artigos publicados em revistas espanholas indexa-
das e ndo indexadas. Os critérios de inclusio para
a busca foram seguintes: artigos originais, cientifi-
cos, publicados desde janeiro de 1997 até outubro
de 2007, escritos em Inglés, Espanhol, Portugués
ou Francés, e os que se centram direta ou indireta-
mente na predicdo, descricdo de varidveis relacio-
nadas com a aprendizagem e formacdo do cuidador
familiar de pessoas enfermas de Alzheimer. As
buscas pautaram-se nas referéncias bibliograficas
disponibilizadas em diversos artigos sobre aspec-
tos relacionados a temdtica de interesse e que se
enquadraram nos critérios de inclusdo.

Na literatura revisada encontramos que a maio-
ria dos cuidadores ndo tem uma aprendizagem pré-
via dos cuidados que devem oferecer e como reali-
z4-los a uma pessoa enferma de Alzheimer.
Aprendem a cuidar por si mesmos, na pratica coti-
diana, como um autodidata, fazendo, errando e
acertando. Nesse processo de aprendizagem, os
cuidadores recebem determinadas ajudas de apoio
e indicacdes desde a vivéncia de outros familiares
que tenham vivenciado essa mesma situacio.

E necessdrio seguir investigando desde uma
metodologia qualitativa, as experiéncias dos cuida-
dores em seu contexto didrio, proximo as suas difi-
culdades e sucessos. A pertinéncia de investigar
nesta drea também pode contribuir com infor-
macdes para o desenho de novos servicos que com-
plementem os existentes, contribuindo dessa
maneira para o desenvolvimento de formas dife-
rentes de formar os cuidadores no cuidado.

Palavras-chave: cuidadores
Enfermidade de Alzheimer, Aprender.

familiares,

RESUMEN
1 propésito de este articulo es analizar la
bibliografia publicada en los tltimos diez
afios en relacion al tema del aprendizaje de
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los cuidadores familiares de personas enfermas de
Alzheimer.

Para ello se llev6 a cabo una revision sistema-
tica exhaustiva de la literatura publicada en el
4mbito nacional e internacional en las principales
bases de datos espafiolas e internacionales:
PubMed, Cuiden, CINAHL, PshycInfo, EMBASE,
Cochrane y IME (CESIC). Posteriormente, se
seleccionaron aquellas publicaciones que cumplie-
ron los criterios de inclusién. También se realiz6
una busqueda manual para identificar aquellos arti-
culos que no se encuentran en la bisqueda electré-
nica; como son los articulos publicados en revistas
espafiolas indexadas y no indexadas. Los criterios
de inclusién para la bisqueda fueron los siguien-
tes: articulos originales cientificos publicados
desde Enero 1997 hasta octubre 2007, escritos en
Inglés, Espafiol, Portugues o Francés, y los que se
centran directa o indirectamente en la prediccidn,
descripcion de variables relacionadas con el apren-
dizaje y formacién del cuidador familiar de perso-
nas enfermas de Alzheimer. Se complementaron a
través de referencias bibliogréaficas encontradas en
diversos articulos sobre aspectos relacionados,
cumpliendo los criterios de inclusion.

En la literatura revisada encontramos que la
mayoria de los cuidadores no tienen un aprendiza-
je previo de los cuidados que deben ofrecer y cémo
realizarlos a una persona enferma de Alzheimer.
Aprenden a cuidar por si mismos, en la practica dia
a dia, como un autodidacta, haciendo, errando y
acertando. En ese proceso de aprendizaje, los cui-
dadores, reciben determinadas ayudas de apoyo e
indicaciones desde la vivencia de otros familiares
que han pasado por la misma situacién.

Es necesario seguir investigando desde una
metodologia cualitativa, las experiencias de los
cuidadores en su contexto diario, cercano a sus
dificultades y logros. La pertinencia de investigar
en esta drea también puede aportar informacion
para el disefio de nuevos servicios que comple-
menten a los existentes. Contribuyendo de esta
manera al desarrollo de diversas maneras de for-
mar a los cuidadores en el cuidado.

Palabras clave: Cuidadores
Enfermedad de Alzheimer, Aprender.

familiares,
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LA ENFERMEDAD DE ALZHEIMER

A pesar de que el término “demencia” se utili-
ce para describir una variedad de trastornos orga-
nicos mds que un trastorno especifico, hace refe-
rencia a un sindrome de deterioro cognitivo produ-
cido por una disfuncién cerebral (Cummings y
Benson, 1992). De los diferentes trastornos que
causan deterioro cognitivo en las personas mayo-
res, la enfermedad de Alzheimer es la responsable
de entre el 60 o 70% de los casos (Cummings y
Cole, 2002). En términos generales, la enfermedad
de Alzheimer afecta, de forma progresiva e insi-
diosa, a la capacidad de las personas para aprender
y recordar sucesos, al lenguaje (por ej.: anomia y
afasia) y a la funcién ejecutiva (Cummings y Cole,
2002). Aunque muchas de las tareas, necesidades y
preocupaciones de las personas que cuidan de un
familiar dependiente coinciden, con independencia
del problema que presente la persona cuidada, las
caracteristicas pérdidas cognitivas, conductuales y
afectivas asociadas con la progresion de la demen-
cia influyen en que el cuidado de personas con esta
enfermedad sea mas dificil, demandante y cargan-
te que el cuidado de personas sin demencia (Arai,
Zarit y Sugiera, 2002; Laserna et al., 1997; Ory,
Yee, Tennstedt y Schulz, 2000). Sin embargo, en
un estudio realizado en nuestro pafs no se han
encontrado diferencias significativas en depresion
y ansiedad entre cuidadores de personas con
demencia y cuidadores de personas mayores con
problemas funcionales (Lépez, 2004).

Entre el 10 y el 14,9% de la poblacién mayor
de 60 afos se encuentra afectada por trastornos
cognitivos, de los que el 60-70% corresponde a la
enfermedad de Alzheimer (Boada, Rovira, 1998).
Entre el 70 y el 80% de los enfermos de Alzheimer

espafioles estdn en su domicilio, y la mayoria son
asistidos por cuidadores informales que no reciben
retribucién econdémica por la prestacion de los cui-
dados (Duran,1988; Duran, 1991).

A pesar del elevado impacto en el estado de
salud del cuidador informal por los cuidados pres-
tados al enfermo de Alzheimer, la recepcidon de
ayudas de tipo sociosanitario, de entrenamiento o
formacioén es escasa. La mayor parte de las ayudas,
aunque principalmente informativas y de soporte
psicoldgico, provienen de las Asociaciones de
familiares de Alzheimer a las que pertenecen los
cuidadores informales (Badia et al., 2004).

Las demencias plantean multiples dificultades
para muchas familias de las personas que las
sufren. Se trata de enfermedades que provocan un
deterioro progresivo de la persona que la padece y
adaptarse a la situacién de tener un familiar con
demencia requiere de constantes ajustes en la
forma de proporcionar los cuidados. De hecho, el
cuidado de personas mayores con demencia ha
sido descrito en ocasiones como una carrera profe-
sional para los cuidadores ya que, al igual que ésta,
tiene un comienzo puntual, multiples etapas, tran-
siciones y cambios, y tiene un final. También, igual
que una carrera profesional, el cuidado se ve influi-
do por sucesos o aspectos del pasado (historia indi-
vidual, familiar o social y cultural) y se convierte
en un tema central en la vida de la persona en la
que recae la responsabilidad (Mittelman et al.,
2004).

LOS CUIDADORES FAMILIARES

Nuestra sociedad se enfrenta a un problema
importante cuya solucion no es facil: cada vez hay
un mayor nimero de personas mayores en situa-
cioén de fragili-dad y dependencia y, sin embargo,
cada vez son menores las redes de apoyo fami-liar,
lo que determina que las familias y los cuidadores
principales se enfrenten a un nimero progresiva-
mente mayor de dificultades (IMSERSO, 2005). A
esta situacién hay que afadir que, tal y como se
refleja en la literatura especializada, cuidar de per-
sonas mayores dependientes, especialmente si
éstas tienen demencia, suele asociarse a conse-
cuencias negativas para la salud fisica y psicoldgi-
ca de los cuidadores (Pinquart y Sorensen, 2003;
Vitaliano, Zhang y Scanlan, 2003). De forma mds
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especifica, un significativo nimero de cuidadores
padece depresion y ansiedad, y los cuidadores
hacen un mayor uso de medicamen-tos e informan
de un mayor nimero de problemas crénicos de
salud y de un peor funcionamiento inmune que las
personas no cuidadoras (Schulz, O’Brien,
Bookwala y Fleissner, 1995).

En nuestro pais, los resultados de un estudio
representativo realizado por el IMSERSO (2005)
sefialan que un 55,6% de los cuidadores informa de
que el cuidado ha afectado negativamente a su
salud, senalando un 11,1% que han tenido que acu-
dir a la consulta del psicélogo o psi-quiatra por
motivos relacionados con el cuidado. A pesar de
esto, es igualmente significativo sefialar que el cui-
dado afecta, ademas de a la salud, a areas de la vida
de los cuidadores tales como el ocio y tiempo libre,
la vida familiar (un 80,2% de los cuidadores infor-
ma de que tienen problemas en éstas dreas a con-
secuencia del cuidado) y el trabajo o la economia
(un 61,1% presenta problemas de este tipo).

Se calcula que mds del 50% de los cuidadores
dedican, como promedio, de 4 a 5 horas al dia
durante los 7 dias de la semana al cuidado de su
familiar (INSERSO 1995; Stone, Cafferata y
Sangl, 1987), siendo la media de horas dedicadas
al cuidado en la poblacion general de 10.6 horas al
dia, considerando tanto a los cuidadores de perso-
nas con deterioro cognitivo como funcionales
(Rodriguez, 2004). En el caso de los cuidadores de
familiares con la enfermedad de Alzheimer, éstos
dedican entre 60 y 75 horas semanales a las res-
ponsabilidades del cuidado (Boada et al., 1999;
Haley, 1997) y la ayuda que reciben de cuidadores
secundarios es, en muchos casos, escasa (vigilan-
cia de los sujetos con demencia, “sacarles a pase-
ar”, hacer compaiiia, etc.). Hay que tener en cuen-
ta que se estima que entre 440.000 y 485.000 per-
sonas padecen Alzheimer en Espafia (Bermejo,
Vega y Olazardan, 2001; Poggiolini, 1996), que
estas personas fallecen en torno a los 7-10 afios del
inicio de los sintomas, habitualmente de bronquitis
o neunomia (Cummings y Cole, 2002), y que todas
ellas van a requerir ayuda en mayor o menor medi-
da a lo largo del proceso de la enfermedad.

Sin embargo, a pesar de todas las ventajas aso-
ciadas al mantenimiento de las personas depen-
dientes en el domicilio, y aunque los espaiioles, de
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edad avanzada o no, se inclinan mayoritariamente
por los cuidados informales, la “revolucién de la
longevidad” y otras transformaciones sociales en
el ambito de la familia (como la reduccion del
tamafio medio familiar, el aumento de las parejas
sin descendencia o la incorporacion de las mujeres
al mercado de trabajo) plantean un desafio impor-
tante para las futuras generaciones (Pérez, 2002) y,
a su vez, desciende el nimero de personas en dis-
posicién de cuidar y los recursos para hacer frente
al cuidado de estas personas (INSALUD, 1999;
MTAS, 1999; World Health Organization, 1989).
De hecho, en la actualidad, entre un 13.6%
(Rodriguez, 2004) y un 24,6% (Bermejo, Rivera,
Trincado, Olazaran y Morales, 1998) de las perso-
nas que prestan cuidados principales dicen recibir
ayuda de profesionales o instituciones para atender
a la persona mayor de la que se ocupan. En el futu-
ro, al previsible incremento de la demanda de cui-
dadores que provengan de la propia familia se
opondra la menor disponibilidad de tales cuidado-
res y, por tanto, se originard un déficit considerable
entre oferta y demanda de asistencia informal
(Pérez, 2002). Las consecuencias familiares, socia-
les y econdmicas derivadas de esta situacion serdn,
sin duda, significativas.

EL PERFIL DEL CUIDADOR FAMILIAR

Para entender mejor cémo los cuidadores
aprender a cuidar, es necesario conocer las caracte-
risticas propias de dicho cuidador, qué cuidados
prestan, en que contexto desarrollan los cuidados,
con qué recursos cuentan y cudles son sus capaci-
dades y habilidades.

Encontramos estudios que coinciden en descri-
bir el perfil del cuidador, (Garcia et al., 1999;
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Millan et al., 1998; Valles et al., 1998; Gomez et
al., 1997; Valderrama et al., 1997; Algado et al.,
1997; Mota y Unzueta, 1995; Mufioz et al., 1995;
Rubio et al., 1995; Bilbao et al., 1994; Puig et al.,
1992) que se plantean de forma explicita entre sus
objetivos la descripcién de dichas caracteristicas,
llegando a las siguientes conclusiones: La cuida-
dora principal es una mujer, en mas del 90% de los
casos. La edad media de las cuidadoras estd alre-
dedor de los 50 afios. Estas se encuentran en una
situacion de fragilidad, hay estudios que revelan
que un 78% padecen una enfermedad crénica
(Lopez y col., 1999) y que en muchos casos el cui-
dador esta discapacitado (Puga y Abelldn, 2004).
En los estudios que se centran exclusivamente en
cuidadores de pacientes adultos y ancianos, esta
edad aumenta considerablemente. Con frecuencia,
el cuidador principal es también anciano, existien-
do un porcentaje de un 10% de cuidadores mayo-
res de 74 afios (Ortufio y Ferreres, 1996). La rela-
cion de parentesco con el paciente es normalmen-
te, de conyuge o hija en la mayoria de los casos.
Con respecto a la situacion laboral, la inmensa
mayoria (mds del 80%) son amas de casa sin tra-
bajo remunerado. La mayoria cuenta s6lo con estu-
dios primarios o sin estudios. Mds de la mitad de
las cuidadoras no reciben ningun tipo de ayuda.
Las que reciben ayuda es fundamentalmente de la
red informal, y en un nimero muy reducido es de
cardcter institucional (menos del 10%). En algunos
estudios se pone de manifiesto que la percepcién
de la familia sobre la ayuda que recibe del sistema
sanitario y social piblico es nula, ddndose en algu-
nos casos situaciones de enfrentamiento entre
familia y profesionales sanitarios (Bazo, 1998).

EL CUIDADO AL PACIENTE CON ALZHEI-
MER

Asi como otras enfermedades son tratadas por
profesionales de la salud, las demencias son lleva-
das en los domicilios por los miembros de la fami-
lia especialmente por las mujeres, que con una
gran entrega y con ninguna o escasa preparacion
cuidan al paciente (Nolan M, Grant G, Keady,
1996). Al mismo tiempo que se inicia el proceso
demencial, se instaura el proceso cuidador, proce-
so que pasa por diferentes fases: a) fase inicial,
caracterizada por el desconocimiento, b) fase inter-

media, caracterizada por el cansancio y c) fase
severa caracterizada por el desbordamiento o, por
el contrario, por el acostumbramiento. (CEAFA,
2003).

Desde el instante en que la enfermedad de
Alzheimer hace su incursién en el seno de una
familia, ésta se convierte en el pilar basico del cui-
dado del enfermo, debiendo dispensar, general-
mente de por vida, una serie de cuidados que van
aumentando en nimero y complicdndose en difi-
cultad a medida que avanza la enfermedad. A cam-
bio de esta abnegada labor, hasta ahora las familias
cuidadoras estan recibiendo de las Administracio-
nes sociosanitarias y de la sociedad en general:
escaso reconocimiento social, insuficientes recur-
sos para su informacién y formacidn, exiguos sis-
temas de asesoramiento tanto sociosanitario como
juridico y econémico, mindsculas medidas, tanto
nacionales como autondmicas, de proteccion.
(CEAFA, 2003).

Segun investigacion llevada a cabo por De la
Cuesta, los cuidadores se abren camino conjetu-
rando con base en opiniones, en cosas que intuiti-
vamente les parecen, que su experiencia o conoci-
miento del paciente les dicta. Asi, el mundo del
cuidado a un paciente con demencia es un mundo
extraordinario en el sentido de que es un mundo de
conjeturas, de pruebas y de perseverancia; la inte-
ligencia préctica es la que gobierna este mundo,
pero no proporciona un conocimiento estable. Los
cuidadores se enfrentan a una amplia gama de
variaciones, de contingencias. Esta situacion les
exige gran versatilidad y flexibilidad; pondrdn en
marcha su inteligencia préctica, inventardn un len-
guaje para comunicarse con sus pacientes, cons-
truirdn un mundo fisico y social que les respalde
(De 1a Cuesta, 2004).

El cuidado a pacientes con demencia avanzada
es intenso, exige dedicacion y vigilancia constan-
tes (Conde, 1998; De la Cuesta, 2004). La cons-
truccién de si mismo como cuidador hace que el
cuidado del paciente con demencia sea un trabajo
artesanal (De la Cuesta, 2004). En la interaccion
cotidiana, los cuidadores construyen el cuidado,
esto es, crean artimafas, engafios y trampas en las
que cae ingenuamente el paciente. Ademds elabo-
ran un lenguaje Unico y construyen un entorno
social y material (De la Cuesta, 2006).
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EL APRENDIZAJE DEL CUIDADOR FAMI-
LIAR

La mayorfa de los cuidadores no tienen un
aprendizaje de los cuidados que deben ofrecer y
cémo realizarlos a una persona enferma de
Alzheimer.

Cuando el familiar tiene que asumir el papel de
cuidador en casa siente que estd poco preparado y
desencadena un sentimiento que O’Connel y Baker
(2004) describen metaféricamente como una sen-
sacion de ser “tirado al mar y tener que aprender a
nadar o ahogarse”.

Este aprendizaje no refleja una planificacion
previa debido en parte al desconocimiento que los
cuidadores tienen de la evolucién de la enferme-
dad. Se encuentran sorprendidos sin preparacion
para asumir el cuidado formando parte asi de la
génesis del cuidador (Gémez, 2007).

Ningtin cuidador posee un manual de instruc-
ciones sobre como debe ser el cuidado. La falta de
conocimientos sobre la patologia del familiar con-
funde a los cuidadores sin saber a veces que acti-
tud tomar. Los cuidadores aprenden a tener mucha
paciencia, algunos veran sus rutinas modificadas,
teniendo que adaptarse a los nuevos acontecimien-
tos, otros desfallecerdn y no podran seguir prestan-
do el cuidado (Picolli, Pedroso, 2006).

Necesidades formativas de los cuidadores

En la mayoria de las familias, el cuidado es
construido y modificado a partir de la accién y
reaccion, de acierto y error, sin tener mucha prepa-
racion. Se percibe que el cuidado prestado por el
familiar es mucho més instintivo, cultural y natural
que el técnico y cientifico. El desgaste y sufri-
miento causados por la inseguridad y falta de pre-
paracién podrian ser minimizados potencialmente
a través de la orientacion, educacién propiamente
de los profesionales de la salud (Zart, Rodrigues,
Kerber, 2006).

Sin duda, son este tipo de hechos los que han
llevado a diferentes investigadores a sefialar que,
particularmente en las fases iniciales de la demen-
cia, los cuidadores tienen importantes “necesida-
des educativas” (Moniz-Cook y Woods, 1997,
Sullivan y O’Conor, 2001). Los cuidadores tienen,
en términos generales, niveles bajos de conoci-
miento sobre prevalencia, causas y sintomas de la
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demencia (Werner, 2001) y, aunque en el estudio
de Werner (2001) no se encontr6 una relacion sig-
nificativa entre conocimientos sobre estos aspectos
y la carga, si se ha encontrado que un mayor cono-
cimiento se asocia con niveles significativamente
inferiores de depresion (Graham et al., 1997), pero
también con niveles superiores de ansiedad
(Graham et al., 1997; Proctor et al., 2002). Es
importante tener en cuenta que en el estudio de
Proctor y otros (2002) se encontré que uno de los
mejores predictores de la ansiedad es la duracion
de la demencia, encontrdndose una asociacion sig-
nificativa entre ambas variables en sentido negati-
vo. Por lo tanto, es posible que esta asociacién
entre un mayor conocimiento de la enfermedad y la
ansiedad esté influenciada por encontrarse en los
cuidadores en fases iniciales de la enfermedad,
esto es, en una fase de adaptacion a la situacion.

La manera en la que un cuidador interprete los
comportamientos problemadticos del familiar influ-
ye en su respuesta y habilidad o disposicién para
realizar ajustes y responder a las necesidades del
familiar. Muchos cuidadores malinterpretan los
sintomas de sus familiares debido al desconoci-
miento que tienen sobre las demencias (Mittelman
et al., 2004). Con frecuencia (si no siempre), los
cuidadores no estan preparados para las demandas
asociadas al cuidado de personas con demencia
(Kaplan, 1996) o pueden necesitar ayuda en algtin
momento del proceso de la enfermedad (Gruetzner,
1992).

En la bisqueda bibliografica realizada por
Frias (2001) sobre cuidadores familiares de
pacientes en el domicilio, los estudios encontrados
referentes al tema de la formacion y aprendizaje
demuestran déficit de conocimientos en el cuidado
al paciente con Alzheimer. En el estudio realizado
por Gémez y cols. sobre cuidadores de enfermos
incapacitados, s6lo el 3% presentan conocimientos
adecuados para el cuidado de este tipo de pacientes
(Goémez et al., 1997). Otros estudios llegan a la
misma conclusién de escaso adiestramiento de los
cuidadores para dar respuesta a las necesidades de
los pacientes y ponen de manifiesto los riesgos,
que tanto para el cuidador como para el paciente,
supone esta situacion (Amezcua et al., 1996; Pérez
et al., 1996; Montalvo, 2007).
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Buscando informacién, adquiriendo conoci-
mientos

El desarrollo del papel del cuidador comien-
za de forma imprevista e incierta. Brereton et
Nolan (2000) identifican como aspectos caracteris-
ticos de este periodo la incerteza y confusién en
cuanto a la capacidad propia del cuidador para
desempenar ese rol. Las acciones de los cuidadores
se centran en la bisqueda de informacién que per-
mita mejorar esa incerteza (Breton et Nolan,
2000).

Las cuidadoras se perciben a si mismas como
“encerradas” a la vez que realizan una labor deli-
cada y exigente. En muchos casos sienten confu-
sién ante la incertidumbre del proceso de enfer-
medad y desconocen con los apoyos con los que
pueden contar. El modo de afrontar el proceso y de
asumir el rol depende de mudiltiples factores: contar
con otros apoyos familiares o profesionales o
haber recibido suficiente informacién y formacién
(Gil, Escudero, Prieto, Frias, 2005).

La responsabilidad y la obligacién que siente el
cuidador hacia su familiar con demencia, lo sitdan
frente a la accién de cuidar. Estar en esa posicion le
exige: primero, informarse sobre la demencia;
segundo, obtener aprendizajes a través de la expe-
riencia, que le permitan la organizacién de recursos
y acciones para el cuidado, asi como el manejo del
tiempo; y tercero hacerse capaz (Gémez, 2007).

Comprender la dimensién y el alcance de la
demencia facilita la permanencia de quien cuida en
la accion de cuidar; saber que el ser querido es
caprichoso, inestable y olvidadizo porque estd
padeciendo una enfermedad, lleva al cuidador a
querer saber mds sobre ella y su manejo, a enten-
der que las personas con demencia necesitan aten-
cién permanente y que lo variable y cambiante de
su conducta le exige, como cuidador, adaptacién
para hacer frente a las vicisitudes del cuidado.
Informarse es parte de esta adaptacién (Gémez,
2007).

Estudios relacionados con el nivel académico
de los cuidadores familiares, evidencian que a un
mayor nivel académico en €stos, puede permitir un
mejor conocimiento de los recursos disponibles y
la utilizacion de los mismos, al mismo tiempo que
en aquellos problemas que consideren irreversibles
intentar encontrar una vivencia positiva y que les

reporte un aprendizaje (Artaso, Goiii, Biurrun,
2001-2002).

Sobreviviendo en las dificultades

La forma de afrontar la situacién que viven los
cuidadores son variadas, las respuestas emergen a
través de un mismo hilo conductor: aprender por
cuenta propia a adaptarse a los cambios de estilo de
vida en un proceso solitario de continuos ajustes
(Brereton e Nolan, 2000; 2002; Kerr e Smith,
2001; O’Connel y Baker, 2004).

La mayoria de las veces el cuidar se vuelve
dificil por la inexperiencia del cuidador, atender a
las demandas que van surgiendo necesitan ser
aprendidas afrontando el dia a dia. Actividades que
parecen simples se vuelven arduas, actividades de
la vida diaria como ayudar a vestirse a servir de
apoyo para andar pueden ir complicdndose gra-
dualmente con mds complejidad exigiendo del cui-
dador conocimientos y habilidades para el ejerci-
cio del cuidar de acuerdo a las necesidades del
enfermo (Cattani and Girardon-Perlini, 2004).

La experiencia le demuestra al cuidador que
debe ordenar todo alrededor del paciente con
demencia, y como controlar las situaciones engo-
rrosas generadas por la conducta inesperada,
tomando decisiones para ordernar el caos ocasio-
nado por los imprevistos. Los cuidadores de
pacientes con demencia aprenden a sobrellevar el
cuidado; para afrontar momentos dificiles de ira,
cansancio, intolerancia y agresividad producidos
por la conducta desordenada del paciente u otras
situaciones que rodean el cuidado, como la mono-
tonia, el encierro y la falta de apoyo en el cuidado,
desarrollan diversas maneras de hacerse capaces:
la reflexion, la realizacion de otras actividades y la
busqueda de apoyo (Gémez, 2007).

El cuidador sigue su camino dependiendo
siempre de la evolucién que tenga la enfermedad
que afecta a su familiar. Algunos cuidadores ni vis-
lumbran ni se predisponen frente al curso degene-
rativo de ésta y dejan que sean el tiempo y las
manifestaciones de la demencia las que determinen
su accién y la toma de decisiones; otros por el con-
trario, con su reflexién y preocupacion, se adelan-
tan a las situaciones (Gémez, 2007).

Wilson, en sus investigaciones descubrié que
los cuidadores familiares se enfrentan continua-
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mente a opciones negativas y para resolverlas arti-
culan un proceso de tres etapas definido como
“Sobreviviendo en el borde” que finaliza cuando el
paciente es internado en una institucion. Estas eta-
pas que desarrollan son: 1) aceptacidn, 2) pasarlo y
3) entregarlo. Cada etapa tiene propiedades carac-
teristicas problemas y estrategias para afrontar; sin
embargo, el proceso global es un medio de sobre-
vivencia cotidiano examinado conscientemente,
auto reflexivo, estratégico y significa la dificultad
de vivir dia a dia, momento a momento bajo con-
diciones de incertidumbre e imprevision, presiona-
do por diversas exigencias, con apoyo insuficiente,
y un futuro amenazante, temido (Wilson, 1989).

En esta misma linea cuando aparecen los
momentos de impaciencia y se empiezan a con-
templar opciones de solucién a sus problemas, los
cuidadores se quedan pensando en lo que significa
desprenderse de su ser querido ingresdndolo en
una residencia, y reafirman que hacerlo es como
abandonarlo. Los cuidadores no conciben el aban-
dono del paciente con demencia, luego de tomar la
decision de estar ahi para compensar a ese ser que
fue tan bueno y que no ha dejado de ser humano, a
pesar de la enfermedad (Gémez, 2007).

Momentos claves en la carrera del cuidador

En la trayectoria de aprendizaje determinados
cuidadores desarrollardn sus habilidades y destre-
zas en momentos claves con el descubrimiento de
diversas estrategias. Taraborrelli (1993), descubre
que los cuidadores, en su trayectoria del cuidar
pueden situarse, en tres caminos diferentes depen-
diendo del patrén que representan: dos de ellas
finalizan con éxito las labores del cuidado y otra
finaliza por el abandono del cuidador. La perspec-
tiva que tenga el cuidador y el apoyo que reciba a
lo largo de su carrera parecen cuestiones decisivas
para que ésta pueda finalizar con éxito.
Taraborrelli distingue a los cuidadores en tres
patrones en base a la experiencia del cuidado que
tienen antes de convertirse en cuidador. Descubre
que los cuidadores inexpertos habian adoptado y
retomado el camino del cuidador experto después
de la aparicién de ciertos momentos criticos que
fueron vividos como momentos de tension fisica y
mental y en el que desarrollaban ciertas estrategias.

En esa carrera del cuidador, para llegar a ser un
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experto precisard de un tiempo en el que vaya
adquiriendo los conocimientos. Rocha analiza, en
la literatura encontrada, el proceso de transicion en
el rol del cuidador, una secuencia que surge a par-
tir de un evento stibito y en donde es posible iden-
tificar a partir de una perspectiva longitudinal
algunos “puntos criticos”, “momentos claves”, que
pasa desde el choque inicial a un deseado equili-
brio en la interacciéon cuidador/persona cuidada

(Rocha, 2006).

Condiciones necesarias para el cuidado
Cuando la persona decide estar en el cuidado,
es porque cuenta con, o puede llegar a tener, las
condiciones que serdn necesarias para mantenerse
en el cuidado. Entre las condiciones para el cuida-
do estdn: la fuerza fisica para movilizar al pacien-
te; la disponibilidad, la capacidad de amor y los
recursos necesarios para cubrir los gastos necesa-
rios requeridos para brindar bienestar al familiar
con demencia. Las personas encargadas de este
cuidado consideran que la capacidad de amar es
una condicién primordial, pues les permite ser
pacientes, tolerantes y conscientes para asumirlo
con responsabilidad y dedicacién (Gémez, 2007).
Se evidencia que existe un componente afec-
tivo que conduce a la actividad de cuidar, contri-
buyendo a que un cényuge cuide de otro.
Sentimientos de cariflo, amor y ternura se presen-
tan para los cuidadores como factores importantes
que influyen en la adopcién de tal funcion (Cattani,
Girardon-Perlin, 2004).

Aprendiendo sobre la practica, dia a dia

El ejercicio de cuidar es un aprendizaje cons-
tante, basado en necesidades fisicas y bioldgicas en
relacion con el nivel de dependencia del paciente
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(Cattani and Giradon-Perlini, 2004). En este senti-
do, Girardon-Perlini (2001) en un estudio con cui-
dadores familiares de personas incapacitadas de
Accidente Cerebro Vascular identificé que la
mayoria de los cuidadores referfan estar aprendien-
do a cuidar en la prictica dia a dfa, como un auto-
didacta, haciendo, errando y acertando, aprendian
por si mismos (Girardon-Perlini, 2001). Los cuida-
dores describen que tienen que incorporar y desa-
rrollar cada dia una nueva gama de cuidados, ade-
cudndolos a las necesidades del paciente que con-
forme a su dependencia se van presentando en el
transcurso de la evolucién de su enfermedad
(Cattani and Girardon-Perlini, 2004).

Los estudios de Benner (1987) muestran que la
practica es fuente de formacién en los cuidados.
Destacan la naturaleza del cuidado situando puntos
en comun que comparten los cuidadores familiares
y los profesionales cuando desarrollan actividades
en el cuidar. Los cuidadores familiares van a ir
aprendiendo sobre la prictica dia a dia, precisardn
de un tiempo para que el proceso de aprender vaya
construyéndose. En su investigacion aplica el
modelo de adiestramiento de Dreyfus de adquisi-
cion de aptitudes y habilidades (Dreyfus vy
Dreyfus, 1980). Dicho modelo se basa en que todo
estudiante o aprendiz adquiere los conocimientos
precisos a través de cinco estadios o categorias de
eficiencia: principiante, principiante avanzado,
competente, aventajado y experto.

Buscando ayuda en las Asociaciones

Las fuentes de conocimiento que algunos cui-
dadores utilizan para obtener una mejora en el pro-
ceso de cuidar y que suelen formar parte de los
recursos en su aprendizaje de los cuidados al fami-
liar, se obtienen de las Asociaciones de Familiares
de Enfermos. En el proceso de aprendizaje de los
cuidadores, se reciben determinadas ayudas de
apoyo e indicaciones desde la vivencia de otros
familiares que han pasado por la misma situacién.
Encontramos el andlisis de Munn-Giddings (2006)
donde investiga la importancia que otorgan los cui-
dadores al pertenecer a grupos de autoayuda y los
beneficios que obtienen.

Una de las funciones de los grupos de autoayu-
da es normalizar dia a dia la experiencia de cuidar.
La informacién compartida sobre su propia expe-

riencia en el grupo les dio una base de conoci-
mientos mucho mds amplia a los miembros sobre
las fuentes practicas de ayuda de los que hasta
ahora ellos habian sido conscientes.

Los grupos de ayuda mutua ofrecen un espacio
seguro para compartir conocimientos, buscar infor-
macién y consejo de otros. Los cuidadores que
acuden a estos grupos se sienten mds seguros de
sus conocimientos, destrezas y habilidades y en sus
relaciones con los profesionales debido a las opor-
tunidades que el grupo les brinda para hablar sobre
su situacién y obtener diferentes perspectivas
sobre el cuidar (Munn-Giddings, 2006). Segiin un
estudio sobre programas de apoyo grupal encontrd
que a algunos cuidadores el participar de estos gru-
pos de apoyo les habia posibilitado no sélo aceptar
su condicién como cuidadores, sino informarse y
aprender los asuntos fundamentales sobre la
demencia y su cuidado (Biurrun, 20003).

LA FORMACION DEL CUIDADOR FAMI-
LIAR AL AMPARO DE LA ADMINIS-
TRACION

En la reciente ley de dependencia LEY
39/2006, de 14 de diciembre, de Promocion de la
Autonomia Personal y Atencidén a las personas en
situacion de dependencia. (BOE num. 299), el cui-
dador familiar adquiere relevancia. En su articulo
36 de dicha Ley, hace mencién de la formacién y
cualificacién de profesionales y cuidadores. La
puesta en marcha de programas y acciones forma-
tivas tendrdn una implicacién directa en los cuida-
dores ya que facilitard el conocimiento y estrate-
gias para el cuidado familiar.

El Plan integral de atencién sanitaria a las per-
sonas mayores y a los enfermos crénicos en la
Comunitat Valenciana 2007-2011 quiere dar una
respuesta clara y concreta a las necesidades especi-
ficas de estas personas. Dicho Plan pretende pro-
porcionar una atencién integral de calidad, eficien-
te y eficaz, con el fin de reducir las consecuencias
de la enfermedad y la dependencia en los pacientes
crénicos y mayores, mediante la prestacion de ser-
vicios adecuados a las necesidades detectadas y la
formacién continuada de pacientes, familiares, cui-
dadores y profesionales. En uno de los ejes estraté-
gicos a desarrollar que engloba la formacién de los
cuidadores y pacientes, se proponen dos lineas de
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actuacion globales y cinco objetivos para alcanzar-
las. Una de las lineas es promocionar la formacién
de los cuidadores principales. Para ensefiar al cui-
dador se distribuira la Guia para cuidadores de per-
sonas mayores y pacientes criticos. Esta Guia ser-
vird para informar de los principales riesgos que
conlleva la dedicacién al cuidado de las personas
mayores y enfermos crénicos. La otra linea tratard
de desarrollar gufas de formacién en la atencion al
paciente para los cuidadores principales. Uno de
los objetivos a conseguir serd disefiar acciones de
formacién para los cuidadores y familiares
(Jornadas monograficas, conferencias, coloquios)
y formalizar los cauces de informacion para los
cuidadores: carta, correo electronico, teléfono, reu-
niones, etc. (Generalitat Valenciana, 2007).

PROGRAMAS DE INTERVENCION PSICO-
EDUCATIVA DIRIGIDOS A CUIDADORES
Los programas de intervencion psicoeducativa
dirigidos a cuidadores han evolucionado de los ini-
ciales programas de educacion general y de ayuda
mutua hasta los actuales programas de entrena-
miento de habilidades especificas, como reflejo del
cada vez mayor conocimiento disponible sobre qué
es el cuidado, qué consecuencias tiene y qué nece-
sidades tienen los cuidadores (Bourgeois y otros,
1996). El contenido de estas intervenciones, por
tanto, varia en funcién de los objetivos del progra-
ma. Asi, los programas psicoeducativos suelen
incluir un médulo de educacion sobre la enferme-
dad especifica que padecen los familiares de las
personas que acuden al grupo (por ejemplo,
demencias o informacion relativa a la dependencia
de las personas mayores), siendo el objetivo fun-
damental de este mddulo proporcionar a los cuida-
dores un conocimiento tedrico suficiente que les
permita entender la relacién entre enfermedad,
dependencia y comportamiento. Asi, por ejemplo,
podrian conocer como la enfermedad influye en el
surgimiento de los problemas de comportamiento
de sus familiares; se pueden tratar contenidos rela-
tivos a como afectan los problemas de memoria y
de la capacidad comunicativa del familiar a la rela-
cién del cuidador con su familiar o como afecta la
disminucion de los recursos cognitivos del familiar
a su comportamiento (por ej., haciéndoles espe-
cialmente sensibles a la sobreestimulacién).
“Educar” a los cuidadores en este tipo de cuestio-
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nes ayuda de forma significativa a estos a entender
las situaciones dificiles a las que se enfrentan, faci-
litando que comprendan que algunos comporta-
mientos del familiar se deben a los efectos de la
enfermedad y que, asi, no sean atribuidos a, como
ocurre con mucha frecuencia, factores personales
como la “mala idea” (“no le da la gana recordar”)
o la falta de aguante (“se enfada enseguida”).

Otro tipo de contenidos habitualmente refleja-
dos en los grupos psicoeducativos se centran en el
aprendizaje de habilidades para “cuidar mejor”.
Asi, se entrena a los cuidadores en habilidades para
enfrentarse en mejores condiciones a las situacio-
nes dificiles del cuidado (por ejemplo, aprendien-
do estrategias para reducir la frecuencia o intensi-
dad de los comportamientos problemadticos del
familiar o para mejorar la comunicacién con los
familiares), obteniéndose como beneficios secun-
darios de esta mejora en el “enfrentamiento al cui-
dado” una reduccion del malestar de los cuidado-
res (Bourgeois et al, 1997, 2002; Teri, Logsdon,
Uomoto y McCurry, 1997).

Existe otro tipo de intervenciones, centradas en
el entorno social y fisico de las personas con
demencia, basadas en planteamientos tedricos
como el de Lawton y Nahemow (1973), que postu-
lan que las personas mayores dependientes alcanza-
rdn su maximo nivel de autonomia potencial en un
ambiente cuando exista equilibrio entre las capaci-
dades reales de la persona mayor y la presion que el
ambiente ejerce para que las ponga en préctica. Asi,
se entrenaria a los cuidadores a reconocer y elimi-
nar las barreras o dificultades presentes en el entor-
no fisico (Gitlin et al., 2001, 2003) o familiar
(Mittelman et al., 1996, 2004) de las personas con
demencia, barreras que pueden favorecer la apari-
cién de situaciones dificiles en el cuidado.

Por tltimo, existirian intervenciones estandar
“multicomponente”, que han sido frecuentemente
utilizadas, que combinan el aprendizaje de habili-
dades para “cuidarse mejor” con habilidades para
“cuidar mejor”, a la vez que se proporciona educa-
cién sobre la enfermedad y sobre como puede
influir el contexto fisico y social sobre la depen-
dencia del familiar (Diaz-Veiga et al., 1999).

DISCUSION Y CONCLUSIONES
El cuidado familiar requiere de destrezas y
conocimientos cada vez mas sofisticados, a medi-
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da que la enfermedad avanza aumentan las compli-
caciones en el manejo del paciente.

En la bibliografia no se ha prestado atencién al
aprendizaje del cuidador familiar, como lo muestra
la escasa literatura encontrada del tema.

Aunque la formacién reglada y organizada por
los profesionales del cuidado es de gran importan-
cia, conocer cémo los cuidadores aprenden a cui-
dar cotidianamente va a permitir apoyarles y pro-
mover sus capacidades en la evolucién de las nece-
sidades del paciente.

Es necesario seguir investigando desde una
metodologia cualitativa, las experiencias de los
cuidadores en su contexto diario, cercano a sus
dificultades y logros. La pertinencia de investigar
en esta drea también puede aportar informacién
para el disefio de nuevos servicios que comple-
menten a los existentes. Contribuyendo de esta
manera al desarrollo de diversas maneras de for-
mar a los cuidadores en el cuidado.

El incremento de estudios en el conocimiento
del aprendizaje del cuidado a familiares con enfer-
medad de Alzheimer ayudard a que se sientan
escuchados, consiguiendo de igual forma un mayor
protagonismo desde que inician su carrera de cui-
dador. Un protagonismo que no esta reconocido
por la sociedad. Los cuidadores son potencialmen-
te enfermos silentes, invisibles que sufren la
misma enfermedad pero que no olvidan. En nues-
tras manos estd, como investigadores, el contribuir
al descubrimiento de sus problemas para que asi el
camino en el cuidado sea conducido con la mayor
satisfaccion posible y la mejor atencion de calidad
al familiar y paciente.

BIBLIOGRAFIA

- Algado MT, et al. (1997) El enfermo de Alzheimer y sus cui-
dados. Una perspectiva socioldgica cualitativa. Rev. Gerontol.
7:241-245.

- Amezcua M, et al. (1996) Cuidadores familiares: su influencia
sobre la autonomia del anciano incapacitado. Enfermeria
Clinica; 6 (6): 233-241.

- Arai Y, Zarit SH, y Sugiura M. (2002). Patterns of outcome of
caregiving for the impaired elderly: A longitudinal study in
rural Japan. Aging & Mental Health, 6(1), 39-46.

- Artaso B, Goni A, Biurrun A. (2001-2002) Estrategias de
afrontamiento de las cuidadoras informales del paciente con
demencia. C. Med. Psicosom, N° 60/61.

- Badia X, et al. (2004) Calidad de vida, tiempo de dedicacion
y carga percibida por el cuidador principal informal del enfer-
mo de Alzheimer Aten Primaria;34(4):170-7.

- Bazo MT. (1998) El cuidado familiar en las personas ancianas

con enfermedades cronicas: el caso de los pacientes con enfer-
medad de Alzheimer. Rev. Esp. Geriatr. Gerontol, 33 (1): 49-
56.

- Benner P. (1987) Prictica Progresiva en Enfermeria. Manual
de comportamiento profesional. Barcelona Ediciones
Grijalbo.

- Bermejo F, Rivera J, Trincado R, Olazaran J y Morales JM.
(1998) Aspectos sociales y familiares del paciente con demen-
cia. Datos de un estudio poblacional en dos zonas de Madrid.
Madrid: Diaz de Santos.

- Bermejo F, Vega S. y Olazaran FJ. (2001). Epidemiologia y
apariencia clinica. En Bermejo FP, Gonzilez JI, y Martinez P.
(eds.), Temas fundamentales en Neurogeriatria. Madrid: Aula
Meédica.

- Bilbao I, et al. (1994) Los pacientes domiciliarios crénicos y
su entorno en atencién primaria de salud. Atencién Primaria.
13 (4): 188-190.

- Biurrun A. (2003) Intervencién grupal con familiares cuida-
dores de enfermos de Alzheimer. Geriatrika; 19 (2):65-70.

- Boada-Rovira M. (1998) El papel de las unidades de diagnds-
tico y evaluacién de los trastornos cognitivos y de la conduc-
ta ante el diagndstico precoz de la enfermedad de Alzheimer.
Andlisis de 962 casos consecutivos, periodo 1996-1997.
Fundacion ACE. Rev Neurol; 27(Supl 1):S5-15.

- Boada M, Pefia-Casanova J, Bermejo F, Guillén F, Hart WM,
Espinosa C y Rovira J. (1999) Coste de los recursos sanitarios
de los pacientes en régimen ambulatorio diagnosticados de
enfermedad de Alzheimer en Espana. Medicina Clinica, 113,
690-695.

- Bourgeois MS, Schulz R y Burgio L. (1996) Interventions for
caregivers of patients with Alzheimer’s Disease. A review and
analysis of content, process and outcomes. International
Journal of Aging and Human Development, 43 (1), 35-92.

- Bourgeois, M.S., Burgio, L.D., Schulz, R., Beach, S. y Palmer,
B. (1997). Modifying Repetitive Verbalizations of
Community-Dwelling Patients with AD. The Gerontologist,
37(1), 30-39.

- Bourgeois, M., Schulz, R., Burgio, L.D. y Beach, S. (2002).
Skills Training for Spouses of Patients With Alzheimer’s
Disease: Outcomes of an Intervention Study. Journal of
Clinical Geropsychology, 8(1), 53-73.

- Brereton L., & Nolan, M. (2000) “You do Know he’s had a
stroke, don’t you?” Preparation for family caregiving-the
neglected dimension. Journal of Clinical Nursing. Oxford. 9;
498-506.

- Brereton L., & Nolan, M. (2002) Seeking: a key activity for
new family carers of stroke survivors” Journal of Clinical
Nursing. Oxford. 3; 22-31.

- Cattani R., Girardon-Perlin N. (2004) Cuidar do idoso doente
no domicilio na voz de cuidadores familiares. Revista
Electronica de Enfermagen, v. 06, n.02, p. 254-271.

- C.E.AF.A. (2003) Guia para la planificacion de la atencién
sociosanitaria del enfermo de Alzheimer y su familia.
Navarra.

- Conde JL. (1998) Integracion de la familia en el proceso tera-
péutico de la demencia. En Alberca R y Lodpez-Pousa S.
(Editores). Enfermedad de Alzheimer y otras demencias, 125-
136. Madrid: Panamericana.

- Cummings JL y Benson DF. (1992) Dementia: A clinical
approach. Stoneham: Butterworth-Heineman.

- Cummings JL y Cole G. (2002) Alzheimer Disease. Journal of

1*. Semestre 2008 = Afio XIl - N.° 23



68 e Cultura de los Cuidados

the American Medical Association, 287(18), 2335-2338.

- De la Cuesta C. (2004) Cuidado artesanal: la invencion ante la
adversidad. Medellin, Colombia: Universidad de Antioquia.

- De la Cuesta C. (2006) “Aqui cuidamos todos”: asuntos de

individualidad versus colectividad en un estudio sobre cuida-

do en la casa de pacientes con demencia avanzada” [50 parra-
fos]. Forum: Qualitative Sozialforschung/Forum: Qualitative

Social Research [On-line Journal], 7 (4), Art. 5. Disponible en

http://www.qualitative-research.net/fqs-texte/4-06/06-4-5-

s.htm [2006, julio, 28].

Diaz-Veiga P, Montorio I y Yanguas J. (1999) Intervenciones

en cuidadores de personas mayores. En Izal M y Montorio I.

(Eds.) Gerontologia conductual: Bases para la intervencién y

ambitos de aplicacién (pp. 159-180). Madrid: Sintesis.

- Dreyfus SE y Dreyfus H L. (1980) A five-stage model of the
mental activities envolved in directed skill acquisition,
Universidad de California, Berkeley.

- Durdn MA. (1988) El cuidado de la salud. En: Durdn MA, edi-
tor. De puertas a dentro. Madrid: Ministerio de Asuntos
Sociales. Instituto de la Mujer; p. 83-102.

-Durdn MA. (1991) El tiempo en la economia espaifiola.
Economia y Tiempo. Informacién Comercial Espafiola;
695:9-48.

- Frias A y Pulido A. (2001) Cuidadores familiares de pacientes

en domicilio. Index de Enfermeria 2001; 34:27-32.

Garcia MM, Mateo I, Gutiérrez P. (1999) Cuidados y

Cuidadores. En el sistema informal de salud. Investigacion

Cualitativa. (Monografias EASP; 27) Granada: Escuela

Andaluza de Salud Publica.

- Generalitat Valenciana. Conselleria de Sanitat. (2007) Plan
Integral de atencidn sanitaria a las personas mayores y a los
enfermos crénicos en la Comunitat Valenciana.

- Gil E, Escudero M, Prieto MA, Frias A. (2005) Vivencias,

expectativas y demandas de cuidadoras informales de pacien-

tes en procesos de enfermedad de larga duracion. Enfermeria

Clinica; 15 (4):220-6.

Girardon-Perlini NMO. (2001) Cuidar de pessoa incapacita-

da por accidente vascular cerebral no domicilio: o fazer do

cuidador familiar. Colecdo trabalhos académico-cientificos.

Série dissertagdes de mestrado, 19. ljui: UNDJUI.

Gitlin LN, Corcoran M, Winter L, Boyce A y Hauck WW.

(2001) A Randomized, Controlled Trial of a Home

Environmental Intervention: Effect on Efficacy and Upset in

Caregivers and on Daily Function of Persons With Dementia.

The Gerontologist, 41(1), 4-14.

Gitlin LN, et al. (2003) Effect of Multicomponent

Interventions on Caregiver Burden and Depression: The

REACH Multisite Initiative at 6-Month Follow-Up.

Psychology and Aging, 18(3), 361-374.

Goémez M1, et al. (1997) Perfil de los cuidadores de enfermos

incapacitados. Centro de Salud, Diciembre. 686-695.

Goémez MM. (2007) Estar ahi, al cuidado de un paciente con

demencia. Investigacién y Educacion en Enfermeria Vol.

XXV (2):60-71.

Graham C, Ballard C, Sham P. (1997) Carers’ Knowledge of

dementia and their expressed concerns, Int J Geriatr

Psychiatry, 12: 470-473.

Gruetzner H. (1992) Alzheimer’s. A caregiver’s guide and

sourcebook, New York, John Wiley & Sons.

- Haley WE. (1997) The family caregiver’s role in Alzheimer’s
disease. Neurology, 48, 25-29.

1¢. Semestre 2008 = Afio XII - N.° 23

- IMSERSO (2005) Cuidado a la Dependencia e Inmigracion.
Informe de resultados. Ministerio de Trabajo y Asuntos
Sociales. Madrid.

- INSALUD (1999) Programa de Atenciéon a las Personas
Mayores. Madrid: Instituto Nacional de la Salud.

- INSERSO (1995) Cuidados en la vejez. El apoyo informal.
Madrid: Ministerio de Asuntos Sociales, Instituto Nacional de
Servicios Sociales.

- Kaplan M. (1996): Dementia Patients, Washington, Taylor &
Francis.

- Kerr S, Smith L. (2001) Stroke: an exploration of the expe-
rience of informal caregiving. Clinical Rehabilitation.
London, 15: 428-436.

- Laserna JA, et al. (1997) Alteraciones emocionales y variables
moduladoras en familiares-cuidadores de enfermos de
Alzheimer. Psicologia Conductual, 5(3), 365-375.

- Lawton MP y Nahemow L. (1973) Ecology and the aging pro-
cess. In: Eisdorfer C., Lawton M.P. (Eds.), Psychology of
adult development and aging (pp. 619-674). Washington:
American Psychological Association.

-LEY 39/2006, de 14 de diciembre, de Promocién de la
Autonomia Personal y Atencion a las personas en situacion de
dependencia. (BOE num. 299).

- Lépez V y col. (1999) Morbilidad en cuidadores de pacientes
confinados en su domicilio. Atencién Pirmaria, 24 (7): 404-
410.

- Lépez J. (2004) Estado emocional y fisico de cuidadores
informales de mayores dependientes: andlisis descriptivo y
factores asociados. Departamento de Personalidad,
Evaluacién y Tratamientos Psicolégicos: Universidad
Complutense de Madrid. Documento no publicado.

- Moniz-Cook E y Woods RT. (1997) The role of memory cli-
nics and psychosocial intervention in the early stages of
dementia. International Journal of Geriatric Psychiatry, 12,
1143-1145.

- MTAS (1999) Plan de Atencién a los Enfermos de Alzheimer
y otras Demencias 1999-2005. Ministerio de Trabajo y
Asuntos Sociales y Ministerio de Sanidad.

- Millan JC, et al. (1998) Perfil del cuidador familiar del enfer-
mo de Alzheimer. Geriatrika; 14 (9): 449-453.

- Mittelman MS, Ferris SH, Shulman E, Steinberg G y Levin B.
(1996) A Family Intervention to Delay Nursing Home
Placement of Patients With Alzheimer Disease. A
Randomized Controlled Trial. Journal of the American
Medical Association, 276(21), 1725-1731.

- Mittelman MS, Roth DL, Coon DW y Haley WE. (2004)
Sustained Benefit of Supportive Intervention for Depressive
Symptoms in Caregivers of Patients With Alzheimer's
Disease. American Journal of Psychiatry, 161(5), 850-856.

- Montalvo AA. (2007) Los cuidadores de pacientes con
Alzheimer y su habilidad de cuidado en la ciudad de
Cartagena; Avances de Enfermeria XXV (2): 90-100.

- Mota B y Unzueta L. (1995) Persona responsable de salud en
la familia, hogar o nicleo de convivencia. Enfermeria
Cientifica. 158-159: 31-34.

- Muiioz F, et al. (1995) Deteccion de factores predictores de
abandono de pacientes incapacitados de una zona bdasica de
salud. Atencién Primaria, 15 (1): 37-45.

- Munn-Giddings, Mc Vicar (2006) Self-help groups as mutual
support: What do carers value? Health and Social Care in the
Community, 15 (1): 26-34.



Cultura de los Cuidados = 69

- Nolan M, Grant G, Keady J. (1996) Understanding Family - Rodriguez P. (2004) Caracteristicas del cuidado informal en
Care. A Multidimensional Modelo of Caring and Coping. Espafia. Ponencia presentada en el XLVI Congreso de la
Open University Press. Sociedad Espafiola de Geriatria y Gerontologia, Canarias,

- O’Connel B, Baker L. (2004) Managing as carers of stroke junio.
survivors: strategies from the field. International Journal of - Rubio ML, et al. (1995) Perfil medicosocial del cuidador cru-
Nursing Practice. Oxford, 10: 121-126. cial. ;Se trata de un paciente oculto? Atencién Primaria, 16 (4)

- Ortuilo MA y Ferreres C. (1996) La familia como soporte 181-186.
asistencial del anciano discapacitado. Geriatrika, 12 (6): 47- - Schulz R, O’Brien AT, Bookwala J y Fleissner K. (1995)
49. Psychiatric and physical morbidity effects of dementia caregi-

- Ory MG, Yee JL, Tennstedt SL y Schulz R. (2000) The Extent ving: Prevalence, correlates, and causes. The Gerontologist,
and Impact of Dementia Care: Unique Challenges 35,771-791.

Experienced by Family Caregivers. En R. Schulz (ed.), - Stone R, Cafferata GL y Sangl J. (1987) Caregivers of the frail
Handbook on Dementia Caregiving (pp. 1-32). New York: elderly: A national profile. The Gerontologist, 27, 616-626.
Springer Publishing. - Sullivan K y O’Conor F. (2001) Should a diagnosis of

- Pérez JM, et al. (1996) El sindrome del cuidador en los pro- Alzheimer’s disease be disclosed?. Aging & Mental Health,
cesos con deterioro cognoscitivo (demencia). Atencién 5(4): 340-348.

Primaria; 16 (4): 194-202. - Taraborrelli P. (1993) Becoming a carer In RESEARCHING

-Pérez L. (2002). Indicadores sociales. En IMSERSO, SOCIAL LIFE. SAGE Publications: 172-186.

Envejecer en Espafia (pp. 63-82).Madrid: IMSERSO. - Teri L, Logsdon RG, Uomoto J y McCurry SM. (1997)

- Picolli F, Pedroso M. (2006) Qualidade de vida de cuidadores Behavioral Treatment of Depression in Dementia Patients: A
ndo-profissionais em portadores de Alzheimer. Logos ano 17, Controlled Clinical Trial. Journal of Gerontology:
n.1, 1° sem. Especial Enfermagem. Psychological Sciences, 52(B), P159-P166.

- Pinquart M y Sorensen S. (2003). Differences Between - Valderrama E et al. (1997) El cuidador principal del anciano
Caregivers and Noncaregivers in Psychological Health and dependiente. Rev. Gerontol, 7: 229-233.

Physical Health: A Meta-Analysis. Psychology and Aging, - Valles MN, et al. (1998) Problemas de salud y sociales de los
18(2), 250-267. cuidadores de los pacientes con demencia. Atencién Primaria.

- Poggiolini D. (1996). Report on Alzheimer Disease. European 22 (8): 481-485.

Parliament. Meeting Document A4-0051/96, PE215.515. - Vitaliano PP, Zhang J y Scanlan JM. (2003) Is caregiving

- Proctor R, Martin C, Hewison J. (2002) When a little hazardous to one’s physical health?. A meta-analysis.
Knowledge is a dangerous thing.... a study of carers’ Psychological Bulletin, 129, 946-972.

Knowledge about dementia, preferred coping style and psy- - Werner P. (2001) Correlates of family caregivers’ Knowledge
chological distress. International Journal of Geriatric about Alzheimer disease. Int J Geriatr Psychiatry, 16: 32-38.
Psychiatry, 17: 1133-1139. - Wilson HS. (1989) Family Caregiving for a Relative with

-Puga M D y Abellan A. (2004) El proceso de discapacidad. Alzheimer’s Dementia: Coping with Negative Choices.
Un analisis de la encuesta sobre discapacidades, deficiencias Nursing Research, 38, (2): 94-98.

y estado de salud. Fundacién Pfizer: Alcobendas, Madrid. - World Health Organization Regional Office for Europe

- Puig C, et al. (1992) Los enfermos crénicos recluidos en el (1989). Health, lifestyles and services for the elderly.
domicilio y su repercusion en la familia: una investigacion Copenhagen.
cualitativa. Atencion Primaria. 10 (1): 550-552. - Zart VB, Rodrigues MS, Kerber CA. (2006) Cuidado familiar:

- Rocha H. (2006) “Subitamente cuidadores informais™: da desafios no processo de cuidar Logos ano 17, n.1, 1° sem.
incerteza ao(s) ponto (s). Uma andlise de conhecimiento exis- Especial Enfermagem.
tente. Pensar Enfermagem, Vol. 10 N°2  2° Semestre: 19-

33.

1¢. Semestre 2008 = Afio XII - N.° 23




<<
  /ASCII85EncodePages false
  /AllowTransparency false
  /AutoPositionEPSFiles false
  /AutoRotatePages /All
  /Binding /Left
  /CalGrayProfile (Gray Gamma 2.2)
  /CalRGBProfile (sRGB IEC61966-2.1)
  /CalCMYKProfile (U.S. Web Coated \050SWOP\051 v2)
  /sRGBProfile (sRGB IEC61966-2.1)
  /CannotEmbedFontPolicy /Warning
  /CompatibilityLevel 1.4
  /CompressObjects /Tags
  /CompressPages true
  /ConvertImagesToIndexed true
  /PassThroughJPEGImages true
  /CreateJDFFile false
  /CreateJobTicket false
  /DefaultRenderingIntent /Default
  /DetectBlends true
  /DetectCurves 0.0000
  /ColorConversionStrategy /sRGB
  /DoThumbnails false
  /EmbedAllFonts false
  /EmbedOpenType false
  /ParseICCProfilesInComments true
  /EmbedJobOptions true
  /DSCReportingLevel 0
  /EmitDSCWarnings false
  /EndPage -1
  /ImageMemory 1048576
  /LockDistillerParams false
  /MaxSubsetPct 100
  /Optimize true
  /OPM 1
  /ParseDSCComments true
  /ParseDSCCommentsForDocInfo true
  /PreserveCopyPage true
  /PreserveDICMYKValues true
  /PreserveEPSInfo true
  /PreserveFlatness true
  /PreserveHalftoneInfo false
  /PreserveOPIComments false
  /PreserveOverprintSettings true
  /StartPage 1
  /SubsetFonts true
  /TransferFunctionInfo /Apply
  /UCRandBGInfo /Remove
  /UsePrologue true
  /ColorSettingsFile (None)
  /AlwaysEmbed [ true
  ]
  /NeverEmbed [ true
  ]
  /AntiAliasColorImages false
  /CropColorImages true
  /ColorImageMinResolution 100
  /ColorImageMinResolutionPolicy /OK
  /DownsampleColorImages true
  /ColorImageDownsampleType /Bicubic
  /ColorImageResolution 100
  /ColorImageDepth -1
  /ColorImageMinDownsampleDepth 1
  /ColorImageDownsampleThreshold 1.50000
  /EncodeColorImages true
  /ColorImageFilter /DCTEncode
  /AutoFilterColorImages true
  /ColorImageAutoFilterStrategy /JPEG
  /ColorACSImageDict <<
    /QFactor 1.30
    /HSamples [2 1 1 2] /VSamples [2 1 1 2]
  >>
  /ColorImageDict <<
    /QFactor 0.15
    /HSamples [1 1 1 1] /VSamples [1 1 1 1]
  >>
  /JPEG2000ColorACSImageDict <<
    /TileWidth 256
    /TileHeight 256
    /Quality 30
  >>
  /JPEG2000ColorImageDict <<
    /TileWidth 256
    /TileHeight 256
    /Quality 30
  >>
  /AntiAliasGrayImages false
  /CropGrayImages true
  /GrayImageMinResolution 150
  /GrayImageMinResolutionPolicy /OK
  /DownsampleGrayImages true
  /GrayImageDownsampleType /Bicubic
  /GrayImageResolution 150
  /GrayImageDepth -1
  /GrayImageMinDownsampleDepth 2
  /GrayImageDownsampleThreshold 1.50000
  /EncodeGrayImages true
  /GrayImageFilter /DCTEncode
  /AutoFilterGrayImages true
  /GrayImageAutoFilterStrategy /JPEG
  /GrayACSImageDict <<
    /QFactor 1.30
    /HSamples [2 1 1 2] /VSamples [2 1 1 2]
  >>
  /GrayImageDict <<
    /QFactor 0.15
    /HSamples [1 1 1 1] /VSamples [1 1 1 1]
  >>
  /JPEG2000GrayACSImageDict <<
    /TileWidth 256
    /TileHeight 256
    /Quality 30
  >>
  /JPEG2000GrayImageDict <<
    /TileWidth 256
    /TileHeight 256
    /Quality 30
  >>
  /AntiAliasMonoImages false
  /CropMonoImages true
  /MonoImageMinResolution 300
  /MonoImageMinResolutionPolicy /OK
  /DownsampleMonoImages true
  /MonoImageDownsampleType /Bicubic
  /MonoImageResolution 300
  /MonoImageDepth -1
  /MonoImageDownsampleThreshold 1.50000
  /EncodeMonoImages true
  /MonoImageFilter /CCITTFaxEncode
  /MonoImageDict <<
    /K -1
  >>
  /AllowPSXObjects false
  /CheckCompliance [
    /None
  ]
  /PDFX1aCheck false
  /PDFX3Check false
  /PDFXCompliantPDFOnly false
  /PDFXNoTrimBoxError true
  /PDFXTrimBoxToMediaBoxOffset [
    0.00000
    0.00000
    0.00000
    0.00000
  ]
  /PDFXSetBleedBoxToMediaBox true
  /PDFXBleedBoxToTrimBoxOffset [
    0.00000
    0.00000
    0.00000
    0.00000
  ]
  /PDFXOutputIntentProfile (None)
  /PDFXOutputConditionIdentifier ()
  /PDFXOutputCondition ()
  /PDFXRegistryName ()
  /PDFXTrapped /False

  /Description <<
    /CHS <FEFF4f7f75288fd94e9b8bbe5b9a521b5efa7684002000410064006f006200650020005000440046002065876863900275284e8e5c4f5e55663e793a3001901a8fc775355b5090ae4ef653d190014ee553ca901a8fc756e072797f5153d15e03300260a853ef4ee54f7f75280020004100630072006f0062006100740020548c002000410064006f00620065002000520065006100640065007200200035002e003000204ee553ca66f49ad87248672c676562535f00521b5efa768400200050004400460020658768633002>
    /CHT <FEFF4f7f752890194e9b8a2d7f6e5efa7acb7684002000410064006f006200650020005000440046002065874ef69069752865bc87a25e55986f793a3001901a904e96fb5b5090f54ef650b390014ee553ca57287db2969b7db28def4e0a767c5e03300260a853ef4ee54f7f75280020004100630072006f0062006100740020548c002000410064006f00620065002000520065006100640065007200200035002e003000204ee553ca66f49ad87248672c4f86958b555f5df25efa7acb76840020005000440046002065874ef63002>
    /DAN <>
    /DEU <>
    /FRA <>
    /ITA <>
    /JPN <>
    /KOR <FEFFc7740020c124c815c7440020c0acc6a9d558c5ec0020d654ba740020d45cc2dc002c0020c804c7900020ba54c77c002c0020c778d130b137c5d00020ac00c7a50020c801d569d55c002000410064006f0062006500200050004400460020bb38c11cb97c0020c791c131d569b2c8b2e4002e0020c774b807ac8c0020c791c131b41c00200050004400460020bb38c11cb2940020004100630072006f0062006100740020bc0f002000410064006f00620065002000520065006100640065007200200035002e00300020c774c0c1c5d0c11c0020c5f40020c2180020c788c2b5b2c8b2e4002e>
    /NLD (Gebruik deze instellingen om Adobe PDF-documenten te maken die zijn geoptimaliseerd voor weergave op een beeldscherm, e-mail en internet. De gemaakte PDF-documenten kunnen worden geopend met Acrobat en Adobe Reader 5.0 en hoger.)
    /NOR <>
    /PTB <>
    /SUO <>
    /SVE <>
    /ENU (Use these settings to create Adobe PDF documents best suited for on-screen display, e-mail, and the Internet.  Created PDF documents can be opened with Acrobat and Adobe Reader 5.0 and later.)
    /ESP <>
  >>
  /Namespace [
    (Adobe)
    (Common)
    (1.0)
  ]
  /OtherNamespaces [
    <<
      /AsReaderSpreads false
      /CropImagesToFrames true
      /ErrorControl /WarnAndContinue
      /FlattenerIgnoreSpreadOverrides false
      /IncludeGuidesGrids false
      /IncludeNonPrinting false
      /IncludeSlug false
      /Namespace [
        (Adobe)
        (InDesign)
        (4.0)
      ]
      /OmitPlacedBitmaps false
      /OmitPlacedEPS false
      /OmitPlacedPDF false
      /SimulateOverprint /Legacy
    >>
    <<
      /AddBleedMarks false
      /AddColorBars false
      /AddCropMarks false
      /AddPageInfo false
      /AddRegMarks false
      /ConvertColors /ConvertToRGB
      /DestinationProfileName (sRGB IEC61966-2.1)
      /DestinationProfileSelector /UseName
      /Downsample16BitImages true
      /FlattenerPreset <<
        /PresetSelector /MediumResolution
      >>
      /FormElements false
      /GenerateStructure false
      /IncludeBookmarks false
      /IncludeHyperlinks false
      /IncludeInteractive false
      /IncludeLayers false
      /IncludeProfiles true
      /MultimediaHandling /UseObjectSettings
      /Namespace [
        (Adobe)
        (CreativeSuite)
        (2.0)
      ]
      /PDFXOutputIntentProfileSelector /NA
      /PreserveEditing false
      /UntaggedCMYKHandling /UseDocumentProfile
      /UntaggedRGBHandling /UseDocumentProfile
      /UseDocumentBleed false
    >>
  ]
>> setdistillerparams
<<
  /HWResolution [600 600]
  /PageSize [612.000 792.000]
>> setpagedevice




