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Hace unos anos, cuando nuestro grupo de investigacion
sobre cuidadores y envejecimiento de la Universidad Com-
plutense de Madrid comenzaba su andadura, se nos ocu-
rrid, con poca fe, todo hay que decirlo, que podriamos ac-
ceder a los cuidadores de familiares mayores dependientes
a través de un anuncio en la revista 60 y mds. Para nuestra
sorpresa, fueron numerosas las llamadas recibidas de toda
Espana. Llamadas de cuidadores que nos expresaban su de-
seo de hablar con alguien dispuesto a escucharles y a reco-
nocerles, y de mostrar su agradecimiento por nuestro inte-
rés. Su disposicidn, gracias a la cual nuestros primeros
estudios salieron adelante, nacia del deseo de ayudar a
quienes se encontraban en una situacién similar a la suya.
Era habitual escuchar mensajes del tipo: «No creo que a es-
tas alturas pueda encontrar algo que me resulte de ayuda,
pero me gustaria que los cuidadores futuros no tengan que
pasar por lo que yo estoy pasando». Estas palabras refleja-
ban, por un lado, una gran generosidad, pero por otro
mostraban la indefension, desesperacién a veces, de la que
eran presa muchos de los que nos llamaron.

Hay que reconocer que se han hecho esfuerzos notables
para sacar a los cuidadores del olvido y la invisibilidad, y
los cuidadores han empezado a ser objeto de atencidén por
parte de profesionales, investigadores y, lo que tal vez sea
mas importante, legisladores. De hecho, ya entonces la si-
tuaciéon habia empezado a cambiar (se suele fijar como
momento clave de ese cambio el comienzo de los afios no-
venta). Pero es también evidente que el cambio no ha dado
aun todos sus frutos, y que no ha llegado a todos los cuida-
dores. De hecho, buena parte de los que se pusieron en
contacto con nosotros procedian del mundo rural. Este da-
to, si bien proviene de una evidencia anecdética, nos pue-
de llevar a pensar que existen diferencias importantes en-
tre los cuidadores y que los esfuerzos que indudablemente
se estan haciendo en su apoyo afectan a un determinado
tipo de cuidadores (generalmente, urbanos y con mejores
niveles socioculturales) y vuelven a dejar al margen a quie-
nes habitan en determinadas zonas o tienen mds dificulta-
des para acceder a la informacién y los recursos.

El alcance de las iniciativas adoptadas desde entonces ha
sido, por tanto, escaso y desiguall, y sigue siendo necesaria
la difusion de lo que se estd haciendo y lo que se puede ha-

cer, tanto entre los profesionales, como elemento esencial
en la transmisiéon de la informacién a los cuidadores, co-
mo entre los propios cuidadores (que sepan qué pueden es-
perar). Con relativa frecuencia, el profesional que accede
al cuidador (normalmente como acompanante del mayor
al que atiende) no sabe qué hacer ni como actuar ante
ellos. Pero ademas, los cuidadores, aun cuando lleguen a
reconocer sus propios problemas y la necesidad de ayuda,
no saben a quién o adénde acudir.

Es mas, incluso entre aquellos cuidadores que tienen co-
nocimiento sobre los recursos, servicios y programas a su
disposicién, y que acceden a ellos, se detecta con frecuen-
cia una cierta decepcién, que se pone de manifiesto en la
escasa participacién en algunos tipos de programas (como
sucede con algunos programas educativos), y en las eleva-
das tasas de rechazos y abandonos de otros (tal es el caso,
en intervenciones psicoterapéuticas y counseling)?. Esta de-
cepcion podria relacionarse, por un lado, con la falta de
ajuste entre los programas propuestos y las expectativas y
necesidades de los cuidadores, o bien, por otro, con las di-
ficultades que supone para los cuidadores el seguimiento
de actividades que se suman a las muchas que ya realizan
por el hecho de ser cuidadores.

Por ello, resulta esencial avanzar en el disefio de progra-
mas mas ajustados a las circunstancias y necesidades de es-
te grupo especifico, tanto en sus contenidos como en su
formato. En concreto, los programas deben ir dirigidos a
los aspectos clave que afectan directamente al estado de los
cuidadores, optimizando los esfuerzos, ya que no hay que
olvidar nunca que se trata de personas sobrecargadas de ta-
reas y con muy escasa disponibilidad de tiempo a las que
no conviene cargar aun mas innecesariamente. Lo mas in-
dicado serfan, por tanto, «programas a medida» en los que
se maximice la repercusiéon y el efecto del esfuerzo realiza-
do. Para hacerlo resultan de gran utilidad e interés estudios
como el que se recoge en este nimero, realizado por Este-
ban Gimeno y Mesa Lampré3, en el Hospital Geriatrico
San Jorge de Zaragoza. Estas autoras analizan los principa-
les problemas y tareas a las que han de hacer frente los cui-
dadores de familiares con demencia, asi como el grado de
tolerancia y molestia que genera cada uno de ellos. Datos
como los que aqui se exponen ayudan a orientar las actua-
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ciones con cuidadores al indicar en qué aspectos éstos se
encuentran mds necesitados de apoyo, asi como las facetas
de su quehacer cotidiano que contribuyen en mayor medi-
da a su malestar emocional, y sobre las cuales la interven-
cién tendria, por tanto, una mayor repercusion.

Por otra parte, en los programas dirigidos a cuidadores,
como en cualquier otro tipo de intervencién, es esencial
verificar si lo que se esta haciendo vale, es decir, si las ac-
tuaciones que se estan llevando a cabo consiguen los obje-
tivos de partida. En el area de los cuidadores, como en
otros campos de la intervencién, comienza a plantearse,
cada vez con mis frecuencia, la necesidad de realizar una
evaluacién rigurosa de las distintas propuestas y progra-
mas con objeto de establecer su eficacia y efectividad, te-
niendo en cuenta las pautas establecidas por distintas
instituciones para la valoracién sistemdtica de las inter-
venciones?. Este interés se ve reflejado en el articulo de Za-
balegui et al® en el que se revisan de manera sistemdtica
los distintos estudios de eficacia de intervenciones dirigi-
das a cuidadores principales de mayores de 65 afios apare-
cidos en los ultimos afios. El articulo hace un analisis
pormenorizado de 15 estudios con disefios metodoldgica-
mente rigurosos (esto es, con grupos de control y asigna-
cién aleatoria de los participantes a los grupos) que anali-
zan el efecto de las intervenciones en el estado emocional
de los cuidadores, ofreciendo conclusiones sobre las estra-
tegias de intervencién que alcanzan mejores resultados en
esta drea concreta de intervencién. La difusién de este tipo
de conclusiones resulta de gran utilidad para orientar las
actuaciones de los profesionales, ayudandoles a seleccio-
nar entre las distintas, y ya bastante numerosas, propues-
tas terapéuticas especificamente dirigidas a cuidadores.

En definitiva, los articulos sobre cuidadores recogidos
en este nimero se enmarcan en los esfuerzos por propor-
cionar cada vez mejores programas a los cuidadores de fa-
miliares mayores dependientes que puedan necesitarlos. Y
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es que como proclamaba Simeoni®, hace ya casi dos déca-
das, «muy a menudo alrededor del anciano existe un fa-
miliar que sufre y que se encuentra confuso en una mezcla
de miedo e incomprensidon. Ante estas situaciones seria
preciso ofrecer apoyo con sensibilidad y prudencia para no
aumentar con la intervencién profesional la confusiéon
natural de los sentimientos que ya existe».

Esperemos que los importantes pasos dados en los ulti-
mos afios en nuestro pais en lo que a atencién a las perso-
nas dependientes y a quienes se ocupan de su cuidado se
refiere conlleven una mejora en la situacién de estos cui-
dadores y en los sistemas de apoyo, y una universalizacién
de éstos. Esperemos también que ello conlleve un mayor
reconocimiento y valoracién social de la importante labor
que desarrollan y sin la cual una sociedad tan envejecida
como la nuestra dificilmente podria sostenerse.
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