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Resumen
Justificación: el desarrollo de intervenciones grupales con
cuidadores nos obliga a valorar su impacto, tanto en la  per-
cepción de calidad de vida como en la repercusión en el
funcionamiento familiar.
Objetivos:
l Demostrar que las intervenciones grupales (talleres) con

cuidadores familiares:
– Mejoran su percepción de calidad de vida.
– Proporcionan herramientas para llevar a cabo cambios

en el entorno familiar, mejorando los sistemas de apo-
yo del cuidador principal.

l Realizar un comparativo con cuidadores, que no han
tenido todavía intervención grupal.

l Conocer la percepción de algunos profesionales implicados.

Material y método: estudio cualitativo, con la intención de
capturar el fenómeno de estudio de manera holística, com-
prendiéndolo dentro de un contexto: “la experiencia del
cuidador familiar”. Las técnicas seleccionadas para este es-
tudio son el grupo focal y la entrevista en profundidad.
Resultados: la percepción de nivel de sobrecarga disminu-
ye en los cuidadores que han participado en los talleres y se
mantiene después de dos años de la intervención.
La percepción de calidad de vida ha mejorado y su compa-
rativo con el grupo de cuidadores que no ha tenido inter-
vención grupal es significativa. Mejoran los sistemas de
apoyo en algunas familias en beneficio del cuidador prin-
cipal.
Conocemos la percepción de los profesionales con respec-
to al cuidado familiar y su repercusión en el cuidador.
Los valores definitivos se aportarán en el trabajo completo,
una vez finalizado el análisis del discurso.
Conclusiones: es necesario evaluar las intervenciones para
confirmar que se cumplen los objetivos que se persiguen y
tener elementos fiables para llevar a cabo cambios en la uti-
lización de una herramienta como es la intervención grupal
y validarla en la atención a determinados colectivos, en este
caso los cuidadores familiares por su eficacia y eficiencia.

Palabras clave: cuidadores familiares, sobrecarga del cuida-
dor, intervenciones grupales. 

Abstract
Family caregivers. "Learning to live"
Rationale: the development of group interventions with
caregivers requires us to assess their impact both on the
perceived quality of life, as in the impact on family func-
tioning.
Objectives:
l To demonstrate that group interventions (workshops)

with family caregivers:
– Improve their quality of life perception.
– Provide tools to implement changes in the family en-

vironment, improving the support systems for the pri-
mary caregiver.

l To perform a comparison with caregivers, who have not
yet had group intervention.

l To understand the perception of certain professions.
Material and methods: a qualitative study intended to cap-
ture the phenomenon of study in a holistic manner, un-
derstanding it within its context: "the experience of family
caregivers". The techniques selected for this study are the
focus group and in depth interviews.
Results: the perceived level of burden on caregivers who
have participated in workshops decreases and is maintained
after 2 years of the intervention.
The perception of quality of life improves, and its compa-
rison with the group of caregivers had no intervention group
is significant. Improved support systems in some families
for the benefit of the primary caregiver.
We know the perception of professionals regarding family
care and its impact on the caregiver.
Definitive figures will be submitted on the complete work,
once the discourse analysis is completed.
Conclusions: it is necessary to evaluate interventions to
confirm that they meet the objectives pursued and have
reliable evidence to bring about changes in the use of a
tool such as the intervention group and validated in the
care of certain groups, in this case family caregivers for
their effectiveness and efficiency.

Key words: family, caregivers,caregiven, burden, group
interventions.
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Introducción
El “cuidado familiar” es una asignación tradicional, sin em-
bargo, en la sociedad moderna la familia intermedia la re-
lación entre los individuos que son cuidados y las limita-
ciones de los sistemas de salud y sociales. Esta actividad
filial trasciende en los intercambios por generaciones, apo-
yándose tradicionalmente en la figura femenina, aunque
se presenta íntergeneracionalmente de manera diferencia-
da de unas culturas a otras (Delicado et ál, 2000). 

Según datos desde 2005 del Instituto de Servicios Sociales
(IMSERSO), en España el 88% del cuidado es otorgado por
familiares o es de autocuidado. Se estima de un 10 a un
15% de personas a partir de 65 años con dependencia. Por
familia suele haber un cuidador principal que responde al
siguiente perfil: de 45 a 65 años, la mayoría casados, sin
ocupación remunerada, sin o con poco apoyo familiar. La per-
cepción de cuidar por parte del cuidador familiar es de per-
manente atención por exigencia física y psico-afectiva. Mu-
chos combinan la labor del cuidado con otros roles familiares
como atención de hijos y del hogar e, incluso, la faceta la-
boral en cada vez más casos.

Tradicionalmente, el cuidado es una actividad asignada a al-
guna mujer de la familia como legado y agregado a las ya
asumidas funciones  tradicionales. La relación cuidador/cui-
dado surge por necesidad dentro del núcleo de la familia.
La tradicional posición proveedora del hombre le permite
disfrutar del cuidado sin considerar su participación en el
hogar, hijos y personas dependientes. Esto, como conducta
aprendida se reproduce en el interior de la familia con im-
pacto adverso a la salud de las mujeres cuidadoras (Lagar-
de, 2005; Delicado et ál, 2000). Sin embargo, cada vez en-
contramos más casos de hombres que ejercen como
cuidadores familiares, especialmente, en su faceta de hijo-
cuidador.

En la Comunidad Valenciana se desarrolla desde el 2007 el
Plan para la Mejora de la Atención Domiciliaria con dos
nuevos perfiles de Enfermería cuya función primordial es
garantizar la continuidad informativa y asistencial de pa-
cientes complejos, generalmente domiciliarios, con presta-
ción de atención a pacientes y a sus cuidadores familiares.

El desarrollo de intervenciones grupales con cuidadores du-
rante este período nos obliga a valorar su impacto, tanto en
la percepción de calidad de vida como en la repercusión en
el funcionamiento familiar.

Justificación
Ante la pregunta: ¿son eficaces las intervenciones enferme-
ras para eliminar la sobrecarga del cuidador? Nos encontra-
mos que varios estudios realizados en América Latina ofre-
cen resultados de encuestas cualificadas e interpretadas
dando muestra de las incapacidades de los grupos de mayo-

res, con datos como que a mayor edad mayor incapacidad,
siendo los mayores de 80 años los que presentan limitacio-
nes superiores, 40% en el área motora, permaneciendo el
25% confinado en su domicilio y un 3% no puede salir a la
calle sin ayuda.

El incremento sostenido global de las personas ancianas, la
esperanza de vida cada vez mayor después de los 60 años
y las condiciones para mantener y recuperar la salud han de-
terminado las evidentes necesidades de este grupo vulne-
rable de cuidadores familiares. Las enfermedades crónicas
degenerativas incrementan la prevalencia de morbilidad y
por ende el incremento del índice de dependencia de adul-
tos mayores y los costes en los servicios sociales y de salud
se elevan al grado de ser insuficientes (Pinto et ál, 2000), lo
cual determina una mayor sobrecarga de estos cuidadores
familiares.

De esta situación emerge el binomio cuidador familiar y fa-
miliar dependiente. Habitualmente, las mujeres de la fami-
lia adoptan el cuidado como un legado. Es un agregado a
las ya tradicionales actividades de madre, esposa, hija, ama
de casa y trabajadora, este último, como resultado de la ne-
cesidad y las cargas de la sociedad industrializada (Lagar-
de, 2005; IMSERSO, 2005). 

Las condiciones socioeconómicas, el sistema familiar actual,
el nivel de dependencia con la creciente exigencia y conse-
cuentemente la permanencia al cuidado además de facto-
res personales adversos, provocan un alto riesgo de pade-
cer el “síndrome del cuidador familiar” que le modifica su
estilo de vida personal, familiar, laboral, de salud física, men-
tal y social (Barrera, 2005; Moreno et ál, 2004).

La familia es el principal apoyo para la salud ante la socie-
dad y el gobierno, específicamente la mujer que es la pro-
veedora de los cuidados de salud para todos los miembros
de la familia en casos de enfermedad y discapacidad. Este
acto filial trasciende como un legado generacional estig-
matizado al rol diferenciado de hombres y mujeres. El cui-
dado se considera una actividad feminizada y al hombre se
le asigna lo externo, la provisión y el disfrute de los bene-
ficios (Lagarde, 2005; Hernández, 2000).

Al no encontrar bibliografía específica de intervenciones
enfermeras destinadas a disminuir la sobrecarga del cuida-
dor hemos intentado evaluar los efectos de las interven-
ciones grupales con cuidadores (talleres), realizados duran-
te los tres años de desarrollo del programa de mejora de la
atención domiciliaria. 

Objetivos
• Demostrar que las intervenciones grupales (talleres) con

cuidadores familiares:

– Mejoran su percepción de calidad de vida.
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– Proporcionan herramientas para llevar a cabo cambios
en el entorno familiar, mejorando los sistemas de apo-
yo del cuidador principal.

• Realizar un comparativo con cuidadores que no han te-
nido todavía intervención grupal.

• Conocer la percepción de algunos profesionales implicados.

Bases de datos y catálogos bibliográficos
Se realizó una búsqueda exhaustiva en la base de datos
CUIDEN y CUIDATGE especializadas en Enfermería, del año
2000 en adelante. Bajo las palabras claves: cuidadores infor-
males, necesidades, motivaciones, dependientes, adultos ma-
yores, adultos mayores dependientes y género. 

Otra base de datos explorada fue: ProQuest Medline de 2000
a la fecha. Se integraron las palabras: Family caregivers,
Caregivers, Informal care y Aged, gender. Se combinaron
las palabras y se hizo selección de los contenidos. 

Se consultaron páginas web a través del buscador Copernic
Agent Basic. Se consideraron las palabras: cuidador familiar,
cuidador informal, necesidades y motivaciones de cuida-
dores informales, cuidadores familiares de adultos mayores
dependientes y género. De la información obtenida se se-
leccionó la de mayor relevancia.

Revisión bibliográfica y estado de la cuestión
Según Durán (2004), el Informe del IV Programa Cuatrienal
de la Fundación Europea para la Mejora de las Condiciones
de Vida y de Trabajo “Cuidado familiar de las personas de
edad avanzada en la Comunidad Europea” (1993), la mayor
parte del cuidado de las personas mayores -que además se
reporta largo y difícil- recae sobre mujeres cónyuges e hi-
jas. Se informa que estudios realizados en Bélgica fijan que
el 12% de los cuidadores llevan ejerciendo ese papel más de
quince años. Otros estudios en el Reino Unido estiman que
una cuarta parte de los cuidadores llevan más de diez años
en esa situación. El informe señala mayor dedicación de hi-
jas a los padres y el tipo distintivo de relación emocional
que establecen. Los varones suelen “marcar los límites de
lo que están dispuestos a soportar”, aceptan menos cuidar
a padres con fuerte pérdida de autonomía y les cuesta me-
nos decidir su ingreso a residencias de ancianos. Los hijos -
no así las hijas- se alejan del elevado coste psicológico del
cuidado, evitan así las consecuencias. En general, los hom-
bres conservan el tiempo libre, relaciones externas a la fa-
milia, la vida profesional y las aficiones mejor que las mu-
jeres durante la situación de cuidado. 

Resulta interesante el estudio llevado a cabo por Martínez
Cepero en 2009 realizado con 25 cuidadores familiares de La
Habana (Cuba) a través de un cuestionario de conocimien-
tos y donde se concluía la necesidad de los mismos a la hora

de capacitarse en el cuidado de ancianos con demencia tipo
Alzheimer. En este estudio se reconocía al profesional en-
fermero como el primordial o canalizador del conocimien-
to para hacer el seguimiento del cuidado familiar. Como éste
existen muchos otros trabajos que demuestran la importan-
cia de dotar con formación al cuidador familiar, sin embar-
go, además de las iniciativas llevadas a cabo en la Comuni-
dad Valenciana, existen otras como es el caso de “Cuidando
a los cuidadores”, un programa de apoyo a familiares de per-
sonas con enfermedad crónica, realizado en Bogotá, Colom-
bia y que surge en respuesta a las necesidades identificadas
en cuidadores familiares de diferentes ciudadanos de Co-
lombia y en distintos países de América Latina. El programa
se basa en los lineamientos conceptuales de Nkongo: el co-
nocimiento, el valor y la paciencia y tiene la finalidad de
fortalecer la habilidad de cuidar de dichos cuidadores fami-
liares con el resultado de una mejora en su propia salud, es
decir, mayor habilidad desarrollada llevará consecuentemen-
te a mayor autosalud. Resulta interesante destacar que, en
muchos casos y tras la evaluación, fue preciso hacer una re-
admisión a los talleres para lograr los objetivos propuestos
por el programa. 

Sin embargo, la atención e intervención con familias es fun-
damental para realizar programas de intervención con fa-
milias de personas dependientes. Entre otras disciplinas, la
psicología y sus profesionales han hecho nuevas contribu-
ciones a nivel teórico y práctico con cuidadores familiares,
especialmente desde la terapia sistémica y familiar, como es
el caso que se presenta por Mª Dolores Ortiz Muñoz en su
experiencia publicada por Intervención Psicosocial en 2007,
donde ya no sólo se habla del cuidador familiar como un ente
individual, sino que se introduce el término “familia” como
un ente plural.

Metodología

La metodología utilizada para esta investigación debe per-
mitir conocer, describir y comprender la realidad de los cui-
dadores familiares a través de las intervenciones grupales.
Debido a que se investiga este tipo de fenómeno se propo-
ne la metodología cualitativa como referente metodológi-
co para el estudio, puesto que es la que mejor ilustra el pro-
ceso de comprensión que se pretende alcanzar.

La investigación cualitativa, considera que la realidad no es
externa a las personas sino que es construida. Por tanto,
pone énfasis en la subjetividad, interesándose por analizar
cómo las experiencias son vividas e interpretadas por las
personas.

El carácter reflexivo de la investigación cualitativa también
está fundamentado en el interaccionismo simbólico. Por
tanto, los significados no surgen de las actitudes iniciales de
las personas o de su predisposición, sino que se aprenden en
la interacción con los otros.
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El significado que está vinculado a la situación no es per-
manente, ni estable, cambia al modificarse la circunstancia
(Blumer, 1969). Los presupuestos del interaccionismo sim-
bólico son el escenario idóneo para examinar el desarrollo
y la comunicación que se produce en las intervenciones
grupales, porque permiten identificar fases del proceso.

Los participantes están conformados por:

• Cuidadores familiares para comparar la percepción de ca-
lidad de vida de cuidadores que han estado en talleres
con otros de reciente captación y que no han tenido aún
intervención grupal.

• Profesionales (médicos y enfermeras).

El estudio se llevó a cabo en el Centro de Salud Florida de
Alicante en donde se realizaron las intervenciones grupales
y las encuestas necesarias para la investigación.

La recogida de datos de esta investigación se hizo median-
te la grabación de las intervenciones grupales con cuidado-
res familiares de los dos perfiles y en ambos se cumplimen-
tan láminas de calidad de vida, se han utilizado las de la
Wonca, validadas para un uso fácil de aplicar por Dr. Luis Li-
zán, médico de familia, y que hemos empleado en todos los
talleres realizados con cuidadores y la recogida de datos de
las encuestas a profesionales. Estas técnicas apoyan la com-
prensión del fenómeno estudiado.

La utilización de diferentes tipos de datos proporciona la
posibilidad de triangular y, por lo tanto, minimizar las dis-
torsiones inherentes a cada clase de datos. La triangulación
utilizada en esta investigación ha sido la de métodos, ya
que se han usado diferentes procedimientos para estudiar
el mismo fenómeno. 

En relación a los aspectos de validez y credibilidad, los plan-
teamientos en esta investigación son claros. Tanto los ob-
jetivos como los referentes teóricos utilizados para enten-
der la realidad analizada son coherentes entre sí, es decir, han
sido escogidos y formulados con la misma perspectiva de

comprender el contexto y los comportamientos adoptados
por los actores implicados. A la vez que el método, las es-
trategias de recolección de la información y la forma de
análisis, incluyendo la triangulación de los datos, permiten
reconstruir el fenómeno, de un modo lo más fidedignamen-
te posible a la realidad estudiada.

Este trabajo de investigación está orientado por los tres prin-
cipios fundamentales de la ética: respeto, beneficencia, no
maleficencia y justicia. En este estudio se han intentado res-
petar estos principios con diferentes estrategias durante la
intervención, que asegurarán al máximo los principios éti-
cos.

Análisis de resultados y discusión
Tras el análisis de los resultados a partir de la narrativa o tras-
cripción del grupo de discusión llevado a cabo con cuida-
dores familiares que ya habían pasado por la experiencia
de los talleres, hemos observado que efectivamente aque-
llos cuidadores sometidos a formación en talleres aprecian
la experiencia y destacan especialmente el taller de “adap-
tación al rol de cuidador”. Sin embargo, reconocen la impor-
tancia de individualizar en talleres sobre cuidados a enfer-
mos con patologías específicas, especialmente Alzheimer y
deterioros cognitivos. Reconocen que estos cuidadores pa-
decen situaciones de mayor sobrecarga, ansiedad y estrés y
en muchas ocasiones, y a pesar de los talleres, se sienten
“desbordados” a la hora de llevar a cabo los cuidados dia-
rios del enfermo y los suyos propios. 

En este sentido coinciden con las necesidades de aprendi-
zaje detectadas por Martínez Cepero en su artículo publi-
cado en 2009 en la Revista Cubana de Enfermería, donde se
reconoce que la demencia es una de las enfermedades cró-
nicas más invalidantes y dependientes, enfrentada a la es-
casa formación de sus cuidadores familiares y reemplazada
únicamente con la fuerza del cariño, pero sin poder evitar
que la situación en ocasiones es “desesperada” para el cui-
dador, lo que se manifiesta en un deterioro de su salud. 
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La familia es el principal apoyo para la salud
ante la sociedad y el gobierno, específicamente la mujer

que es la proveedora de los cuidados de salud para todos 
en casos de enfermedad y discapacidad
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Además, los cuidadores familiares aprecian que los profesio-
nales de la salud “se acuerden de ellos” y valoran el tiempo
empleado en los talleres y reuniones para “desconectarse”
de la situación vivida en el domicilio. En este sentido, expe-
riencias como ésta y como las que se proponen en otros
paí ses como es el caso del programa “Cuidando a los cuida-
dores” en Bogotá (Colombia), que desde 2007 da apoyo a fa-
miliares de personas con enfermedad crónica, se convierten
en necesarias para los cuidadores familiares y les gustaría no
desvincularse de la misma.

Resulta curioso escuchar la importancia que se le da en el
grupo de cuidadores al aspecto psicológico y valorarían la
inclusión de algún tipo de terapia psicológica individual y/o
grupal dentro de los talleres y como seguimiento.

Mientras que el nivel de sobrecarga de los cuidadores fa-
miliares de pacientes con dependencia moderada o más,
antes de los talleres, fue de sobrecarga intensa (Zarit = 55)
en un 56% y el resto, un 46%, percibieron sobrecarga leve
o nula. En la presente investigación, es decir, con cuida-
dores familiares que ya habían pasado con anterioridad por
los talleres y que participan en la evaluación, el 80% ma-
nifiestan una sobrecarga leve (Zarit = 47 a 55) mientras
que el 20% manifiesta no tener sobrecarga (Zarit = me-
nor de 47). 

De la intervención grupal evaluadora de los talleres que
se presenta en este trabajo, también se han detectado
como indicadores de ésta los siguientes: edad del cuida-
dor y edad del paciente, rol dentro de la familia de cada
uno de ellos, tipo de patología del enfermo, apoyo o ayu-
da por parte de otros familiares, nivel de adaptación al rol
de cuidador, expectativas del cuidador hacia el enfermo
y su evolución, apoyo de tipo espiritual o reli gioso.

Mientras que la percepción de calidad de vida que manifes-
taron los cuidadores contestando a las láminas que les pre-
sentamos cuando iniciaron el taller fue: 

• 56% contestan que a partes iguales, unas veces bien y
otras mal. 

• 12% bastante bien.

• 24% bastante mal.

• 8% muy mal, no podía haber sido peor.

En la intervención grupal evaluadora de los talleres, la per-
cepción de calidad de vida detallada por ítems fue:

• Estado de salud: 71% regular y 29% muy buena.

• Forma física: 57% moderada, 28% muy intensa y 14% in-
tensa.

• Sentimientos: 57% moderado, 14% intensamente, 14%
poco y 14% bastante.

• Actividades cotidianas: 71% moderada, 14% ninguna y
14% casi inexistente.

• Actividad social: 42% ligeramente, 28% moderadamen-
te, 14% nada en absoluto y 14% bastante.

• Cambios en el estado de salud: 71% igual o por el estilo
y 29% un poco mejor.

• Dolor: 42% ligero, 28% nada de dolor, 14% moderado y
14% intenso.

• Apoyo social: 57% alguien y 43% alguna persona.

Hay que destacar que mientras que los cuidadores refieren me-
nor sobrecarga después de completar los talleres, siguen iden-
tificando que su salud es igual que antes de la intervención,
lo que nos lleva a pensar que identifican la salud como au-
sencia de la enfermedad o falta de manifestaciones físicas. 

Los aspectos que no han mejorado comparativamente han
sido los relacionados con lo psico-social como los senti-
mientos, lo cual nos plantea la dificultad de que se produz-
can cambios a corto plazo en ellos, no siendo suficiente las
intervenciones tipo taller, teniendo que considerar otro tipo
de acciones más a largo plazo como terapias individuales o
grupales.

En cuanto a su calidad de vida, los cuidadores familiares que
han pasado por los talleres reconocen que efectivamente
está afectada, pero muy especialmente a nivel psicológico y
social y es a partir de ahí como se va afectando lo físico. 

Los profesionales de referencia (médicos y enfermeras) que
atienden a las mujeres participantes en los talleres para cui-
dadores consideran la figura del cuidador familiar entre im-
portante e imprescindible, no existiendo diferencias entre am-
bos colectivos.

El grupo de cuidadores familiares más relevante según los
profesionales es el de los pacientes crónicos dependientes
y paliativos. Tanto médicos como enfermeras consideran
que el nivel de sobrecarga de los cuidadores familiares es in-
tenso y que no tienen sus necesidades cubiertas ni como
cuidadores ni como personas y que sus necesidades más
afectadas son las psíquicas y sociales. De forma unánime,
consideran que el sistema sanitario no da cobertura a estas
necesidades, que se deberían cubrir por parte de enferme-
ros y trabajadores sociales.

Conclusiones
Los objetivos fundamentales de los talleres dirigidos a cui-
dadores familiares no sólo irán orientados a la formación sino
que pretenderán capacitar, concienciar y comprender a es-
tas personas, lo cual nos dará garantía de la protección y con-
servación de su salud.

Es necesario individualizar en la capacitación de aquellos
casos que suponen mayor sobrecarga al cuidador familiar,
como es el caso de las discapacidades cognitivas como el Alz-
heimer.
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Hay que llevar a cabo una evaluación común o grupal pero
también una autoevaluación o feed-back permanente de
los cuidadores familiares que pasan por los talleres, de tal
forma que sean partícipes de la creación y evaluación de
dichos grupos de apoyo.

El programa de apoyo se considera una actividad anexa al
programa formativo en el que sería necesario que partici-
pasen todos los agentes de salud posibles: médicos, psicó-
logos, trabajadores sociales, etc., siendo el profesional en-
fermero la figura de conexión con todos ellos.

El programa de apoyo permite que los cuidadores socialicen
entre ellos, lo cual es importante, puesto que en muchos ca-
sos se trata de una función que han suprimido en sus vidas.

Sería interesante de cara a un futuro, crear instrumentos
sensibles con indicadores obtenidos a partir de procesos de
investigación que determinen las habilidades de cuidado
de los cuidadores, si se cumplen o no, así como indicadores
determinantes en la prevención y promoción de la salud de
dichos cuidadores.

También sería interesante continuar incluyendo a otras fi-
guras familiares en los grupos de apoyo y en los talleres, de
tal forma que fuesen conscientes de la sobrecarga a la que
está sometida el cuidador familiar y fueran partícipes del 
reparto de la misma y la mayor colaboración.
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