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Introduccién: los grupos de ayuda mutua (GAM) son una de las
primeras y mas populares intervenciones para cuidadores; sin
embargo, se contindan desconociendo sus componentes princi-
pales. El objetivo del presente trabajo es el andlisis y la caracteri-
zacién de los GAM que se utilizan en nuestro entorno, y la espe-
cificacion de sus principios terapéuticos basicos.

Material y métodos: entrevistas semiestructuradas a las coordi-
nadoras de 5 GAM de la Asociacion Nacional de Alzheimer AFAL
Contigo de Madrid.

Resultados: los GAM estudiados se reunen quincenalmente en
sesiones de 90 min de duracién y estan dirigidos por voluntarias
con experiencia como cuidadoras. El tamafio medio de los gru-
pos es de 9 miembros y, a pesar de estar abiertos a nuevos cui-
dadores, su composicion es estable. El formato de las reuniones
es poco estructurado y los temas de conversacion surgen es-
pontaneamente.

Conclusiones: el funcionamiento de los GAM descansa sobre
dos pilares bésicos: la transmisiéon de informacién y el apoyo en-
tre cuidadores. Varias de las respuestas de las coordinadoras se
corresponden con los factores terapéuticos grupales de apoyo,
autorrevelacion y aprendizaje (no asi de trabajo psicolégico), que
las coordinadoras parecen estar manejando de manera intuitiva,
en base a su experiencia. Conocer los mecanismos de funciona-
miento de los GAM es un paso necesario para poder estudiar
adecuadamente sus efectos.
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Features of support groups for the
caregivers of relatives with Alzheimer’s
disease: an exploratory analysis

Introduction: Caregiver Support Groups (CSG) are one of the
first and most popular caregiver interventions but their main fea-
tures remain unknown. The objective of this study was to analyze
and characterize the CSG used in Spain, as well as to identify
their basic therapeutic principles.

Material and methods: semi-structured interviews were perfor-
med in the coordinators of the five CSG in the Alzheimer’s Pa-
tients Relatives’ Association [Asociacion Nacional de Alzheimer
AFAL Contigo] in Madrid (Spain).

Results: the CSG analyzed held 90-minute fortnightly sessions
coordinated by female volunteers with caregiver experience. The
mean size of the groups was nine members and, although open
to new members, these groups tended to be stable. The mee-
tings were fairly unstructured and the topics arose spontane-
ously.

Conclusions: CSG work mainly through information sharing and
mutual support among caregivers. Several of the coordinators’
answers corresponded to therapeutic factors such as support,
self-revelation and learning (but not psychological work). The co-
ordinators seemed to manage these factors intuitively, based on
their own experience. Knowledge of how CSGs work is an es-
sential step to analyze their effects.

Key words
Caregivers. Alzheimer. Support groups.

INTRODUCCION

Entre las diversas intervenciones dirigidas a paliar el es-
trés del cuidador (al que estdn expuestas aquellas personas
que cuidan en sus casas a un familiar dependiente), los
grupos de ayuda mutua (GAM; en inglés support groups)
son una de las primeras en desarrollarse y que actualmen-
te cuenta con una mayor difusién?.

A los asistentes a estos grupos les une la circunstancia
comun de cuidar en casa de un familiar mayor depen-
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diente (frecuentemente enfermo de Alzheimer) y, en reu-
niones periddicas, comparten sus experiencias personales
como cuidadores, se aconsejan unos a otros, intercambian
informacién sobre la enfermedad y los servicios disponi-
bles, expresan sus emociones y, en definitiva, acceden a un
espacio de comprension y encuentro con otras personas
que conocen de cerca las circunstancias de las que hablan.
Implicita a este proceder estd la asuncién de que ofrecer a
los cuidadores informacién sobre la enfermedad y los re-
cursos, asi como la oportunidad de discutir con otros cui-
dadores problemas y preocupaciones similares les hara es-
tar mejor preparados para hacer frente a las demandas de
la situacién de cuidado?. Por lo tanto, no recurren a los
principios de la terapia de grupo®3 para trabajar conflictos
psicolégicos, sino que mds bien ayudan a los participantes
a reconocer problemas similares en otros y les dan la opor-
tunidad de intercambiar informacién concreta sobre las
necesidades del receptor de cuidados, cdmo manejar pro-
blemas de conducta y dénde conseguir ayudas*.

Pero mas alld de esto, el término GAM puede resultar
equivoco: la naturaleza difusa de la “ayuda mutua”, lo po-
co estructurado de las interacciones entre los participan-
tes, la coexistencia en la literatura cientifica de formatos
muy diferentes agrupados todos ellos bajo el nombre gené-
rico de GAM y la inclusién ocasional en la intervencién de
otros componentes mas alld del apoyo social (p. €j., técni-
cas cognitivo-conductuales de manejo de estrés) han lle-
vado a que los estudios que evaliian estas intervenciones
resulten poco claros en cuanto a sus contenidos e imple-
mentacion. Estas cuestiones estan en la base de que se ha-
ya perdido el interés por su estudio.

Efectivamente, el volumen de investigaciéon que estos
grupos habian generado en los afios ochenta y noventa (la
revista The Gerontologist les dedicé un nimero especial en
1989%) va decayendo desde mediados de esta tiltima déca-
da; la principal razén de este declive es que, tras una serie
de estudios metodoldgicamente rigurosos (disefios aleato-
rios con grupo control y medidas globales estandarizadas
de malestar emocional®7), se seguian sin tener datos a fa-
vor de que estas intervenciones supusieran una disminu-
cién de los grados de estrés y sobrecarga en los cuidadores
(a pesar de que éstos solian valorar positivamente las in-
tervenciones®-19), Esto conduce un cierto desencanto con
los GAM: a partir de este momento las intervenciones gru-
pales con cuidadores experimentardn una transformacién
hacia formatos mas estructurados y dirigidos a la adquisi-
cion de habilidades de manejo de estrés, de manera que la
“ayuda mutua” pierde importancia en favor de otros ele-
mentos (seran éstas las llamadas “intervenciones multi-
componente” que, por otro lado, si demuestran cambios
en las medidas globales estandarizadas de malestar emo-
cional™12), Por aqui seguira el grueso de la investigacién
a partir de este momento.

No obstante, no era necesario concluir que los GAM pa-
ra cuidadores no funcionaban: esta falta de resultados po-
dria deberse también a que el abordaje “cientifico y objeti-

v0"10 desde el que se estaban evaluando no fuera sensible
a los verdaderos efectos de los grupos?!3. En este sentido, el
interés casi exclusivo en la investigacién de resultados ha-
bria tenido varios efectos no deseados’. Para empezar, al
no saberse de qué manera actuarian los GAM sobre sus
asistentes, se podrian estar usando medidas y disefios poco
adecuados para evaluar sus efectos; ademads, la mayoria de
las intervenciones estudiadas antes de 1995 son a corto
plazo, limitadas a 8-10 sesiones (probablemente por ajus-
tarse mejor a disefios pre-post) lo cual, por un lado, se
contradice con las pretensiones de los GAM de ayudar en
una situacién de estrés crénico y, por otro, deja fuera de la
investigacion a todos los GAM cuya duracién es indefini-
da y que estan abiertos a nuevos miembros; finalmente, el
total olvido de la investigacion de proceso y el descuido de
la caracterizacién de las intervenciones estudiadas convir-
tieron los GAM en una suerte de “caja negra” en la que no
se sabia qué estaba pasando y cudnto de esto resultaba de
ayuda’.

Ante esto se sugiere’ estudiar diferentes tipos de grupo,
principalmente los permanentes; prestar mas atencién a
las dindmicas grupales y a aspectos sociales, y recurrir a un
rango mas amplio de estrategias de investigacién, princi-
palmente cualitativas.

Este mensaje cala en unos pocos autores que, al margen
de la corriente mayoritaria, apuestan por una metodologia
cualitativa que sea capaz de detectar efectos de los GAM
que la evaluacién de resultados estuviera pasando por alto.
Norris et all4 recurren a distintas fuentes de informacién
y a diferentes procedimientos de recogida de datos (entre-
vistas, cuestionarios, observacidn participante) con el fin
de estudiar de qué manera se correspondian la visién de
los GAM que tenian los coordinadores con la de los asis-
tentes. Hagen et al’® reivindican la visién subjetiva de los
usuarios como forma de evaluar los grupos, y toman en
consideracion las necesidades y expectativas previas de los
asistentes a la hora de analizar los datos. O’Connor?” rea-
liza entrevistas semiestructuradas a 11 cuidadores prove-
nientes de distintos GAM y concluye que la experiencia
GAM les habria ayudado a: construir una identidad como
cuidador; promover un sentido de competencia personal
en el rol de cuidador; fomentar el uso de servicios forma-
les de ayuda, y crear un contexto comunitario en el que los
cuidadores se sintieran entendidos. El indudable interés de
estos trabajos, sin embargo, no ha bastado para generar
una posterior investigacién y en la actualidad el estudio de
los GAM de cuidadores ha quedado un tanto abandonado
(no asi el de las intervenciones grupales multicomponen-
te) a pesar de que contintdan gozando de popularidad en-
tre sus usuarios.

Sorprende ademds que, puesto que de grupos se trata,
apenas se hayan encontrado en la literatura cientifica re-
visada referencias a los conocidos “factores terapéuticos
grupales”, definidos como “experiencias humanas guia-
das” de cuya interaccién en el grupo se sucede el cambio
terapéutico? y que se dividen en factores de apoyo, factores
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Tabla 1. Estructura de la entrevista

Seccion Tipo de preguntas Contenidos

1. General Abiertas Objetivos del GAM, como conseguirlos y problemas frecuentes

2. Contenidos Likert (1-5) Frecuencia de aparicion de distintos contenidos

3. Estrategias Likert (1-5) Frecuencia de uso de distintas estrategias

4. Formato Cerradas N.° de asistentes, frecuencia de reunién, uso de materiales

5. Valoracion subjetiva Abiertas Asistentes que mas probablemente se beneficien o no, clima general del grupo
Likert (1-5)

6. Coordinadora Abiertas Motivacién para ser coordinadora, formacion recibida, preparacion de las sesiones,
Likert (1-5) satisfaccion con la labor

7. Otros Abiertas Incorporaciones y abandonos, relacion entre asistentes, valoracion del entorno fisico
Likert (1-5) de reunion

GAM: grupos de ayuda mutua.

de aprendizaje, factores de autorrevelacion y factores de
trabajo psicoldgico3. Aunque, como ya se ha sefialado?, el
fin de los GAM de cuidadores no sea la psicoterapia, pare-
ce que su estudio desde esta perspectiva es una asignatura
aun pendiente. Asimismo, en nuestro pais no es ésta una
linea de investigacién que tenga mucha tradicidn, a pesar
del apoyo de la Organizacién Mundial de la Salud a estas
iniciativas!® (un antecedente reciente es el trabajo de Ri-
vera y Gallardo!’, consistente en un estudio sociolégico
sobre el papel de los GAM en la atencién a diferentes co-
lectivos con necesidades sociosanitarias).

El presente trabajo pretende recuperar los GAM de cui-
dadores como objeto de estudio, en concreto los GAM de
duracién indefinida y abiertos a nuevos miembros, y hacer
un analisis y caracterizacién cualitativos de los GAM y de
sus principios terapéuticos basicos, tomando como refe-
rencia los grupos de familiares de enfermos de Alzheimer,
y en concreto los de la Asociacién Nacional de Alzheimer
AFAL Contigo de Madrid, que cuenta con una red de GAM
en diferentes distritos de la capital.

MATERIALES Y METODOS

Se realizaron entrevistas individuales semiestructuradas
a las 6 coordinadoras de 5 de los 7 GAM de AFAL Contigo
de Madrid actualmente activos (dos de las entrevistadas
habian dirigido el mismo GAM en distintos periodos; asi-
mismo, por motivos personales, no se pudo acceder en es-
te momento a una coordinadora que llevaba 2 grupos). La
entrevista (tabla 1) se diseié mediante una estrategia de
construccion racional, de acuerdo con los contenidos que
se consideré que podian ser relevantes al funcionamiento
de los GAM para cuidadores de familiares enfermos de
Alzheimer, segtin la bibliografia previa’-1:12, Las preguntas
utilizaban distintos formatos (tabla 1).

Los GAM de AFAL Contigo, de frecuencia quincenal, se
mantienen activos a lo largo del tiempo de manera indefi-
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nida, estan abiertos siempre a la incorporacién de nuevos
participantes y en ellos las interacciones no estan protoco-
lizadas. Estos grupos estan dirigidos por voluntarios con
experiencia en el cuidado de un familiar enfermo de Alz-
heimer. Las reuniones se celebran en locales cedidos por
centros de salud o centros de dia para personas mayores, y
la coordinacién de todos los grupos estd a cargo de un tra-
bajador social de la asociacién.

La recogida de informacién durante la entrevista fue
manual (se completaban las notas inmediatamente des-
pués) y el entrevistador fue el mismo en todos los casos.
Las entrevistadas se mostraron colaboradoras en todo mo-
mento. Las entrevistas se realizaron en su mayor parte en
la sede de AFAL Contigo, excepto una de ellas que se reali-
z6 en el mismo centro de atencién primaria donde se reu-
nia el GAM. La duracién de cada entrevista oscil6 entre los
35 y los 60 min y todas ellas se realizaron en un intervalo
de 3 semanas.

Las 6 entrevistadas eran hijas cuidadoras de un progeni-
tor enfermo. En dos de los casos la situaciéon de cuidado
continuaba en el momento del estudio, mientras que en el
resto el cuidado habia finalizado con el fallecimiento del
familiar atendido (mds de 10 afios atrds). Las seis realiza-
ban esta labor de coordinacién de GAM de forma volun-
taria y llevaban haciéndolo una media de 7,5 afios (rango:
3-11).

En el analisis de datos, para las secciones que demanda-
ban respuesta abierta se identificaron temas comunes en-
tre las distintas respuestas de las entrevistadas; en las esca-
las Likert se calcularon las frecuencias de respuesta, las
medias y las desviaciones estindar en cada item.

RESULTADOS

El andlisis efectuado en este trabajo ha pretendido adop-
tar un enfoque meramente descriptivo de la informacién
aportada por las personas entrevistadas, sin intencién al-
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Tabla 2. Contenidos abordados en los GAM (n = 6)

Tema Media + DE Porcentajes

Nunca/casi nunca A veces Frecuente/siempre
La enfermedad (sintomas, fases, tratamientos...) 4,33 + 0,94 0% 33% 66%
Recursos en la comunidad (residencias, servicio de teleasistencia,
profesionales del cuidado, grupos de voluntarios...) 3,5+0,76 16% 16% 66%
Estrategias frente a diversos aspectos problematicos de
la enfermedad (desorientacion, comportamientos violentos,
control de esfinteres, movilidad, olvidos...) 4,5+0,5 0% 0% 100%
Pautas de cuidado del propio cuidador (no descuidar las comidas
ni el tiempo de suefo, programar actividades sociales y de ocio,
solicitar ayuda a la familia y/o la comunidad...) 4,16 + 1,07 16% 33% 50%
Experiencias personales de cuidadores que han asumido
recientemente ese rol 3,33 + 0,94 16% 50% 33%
Experiencias personales de cuidadores veteranos 45+0,5 0% 0% 100%
Actividades en la propia asociacion (talleres, reuniones,
charlas, excursiones...) 2,83 + 1,57 50% 0% 50%
Otros temas ajenos a la enfermedad y/o sus repercusiones
(actualidad, ocio, cultura...) 3,5 +1,11 33% 0% 66%

DE: desviacion estandar; GAM: grupo de ayuda mutua.

guna de emitir juicios de valor. Se expone a continuaciéon
la informacién recogida, agrupada en areas temadticas.

Aspectos generales

La mayoria de las coordinadoras coincidian en sefnalar
dos objetivos fundamentales de los GAM: proporcionar
informacién (acerca de la enfermedad y su desarrollo, re-
cursos de la comunidad y consejos derivados de la expe-
riencia de cuidado de los demds participantes) y propor-
cionar apoyo (con especial hincapié en los momentos en
que el cuidador se incorpora al grupo, con mucha necesi-
dad de poder desahogarse y hablar de su problematica).

Los principales problemas con los que se encontraban
las coordinadoras en su labor serian dos: la participacién
desigual en las reuniones (formacién de subgrupos que
realizan “sesiones paralelas” y monopolio de la reunién
por parte de unos pocos asistentes) y las dificultades en la
entrada de nuevos miembros (relacionadas con las expec-
tativas irreales acerca de la ayuda que pueden recibir en los
GAM, y con el hecho de que en ocasiones los nuevos asis-
tentes tarden varias sesiones en desahogarse y empezar a
ser permeables a los contenidos del grupo). En este punto
dos entrevistadas consideraban problematica la presencia
de asistentes que se centraban de manera predominante
en aspectos negativos de la experiencia de cuidado, lo cual
podia influir desfavorablemente en la permanencia de
cuidadores que llevan poco tiempo asistiendo; ante esto,
las coordinadoras tenian que tener especial precauciéon pa-
ra asegurarse de que la informacién que recibieran los re-
cién llegados fuera adecuada a su situacién y necesidades:

“Tengo que tener cuidado a veces con algunos... Tengo
uno, en concreto, que me espanta a la gente, que cuando
llega alguien nuevo y empieza a hablar de su situacién, di-
ce: "iPues ain no te queda nada!””.

Dos entrevistadas sefialaron como un problema el he-
cho de que sus GAM fueran en exceso dependientes de
ellas como coordinadoras (de forma que si ellas no podian
asistir a la sesion, ésta no se celebraba). Una de ellas con-
sideraba también problemadtico la permanencia del cuida-
dor en el grupo una vez fallecido su enfermo: “Creo que
una vez que fallece el enfermo, el cuidador tendria que de-
jar de venir al grupo, con el tiempo... Tendrian que buscar
otros grupos, pero algunos tienden a quedarse engancha-
dos, no se van...”.

Contenidos

Como puede verse en la tabla 2, la mayoria de los temas
incluidos en la encuesta recibian puntuaciones altas, lo
que hace pensar en un posible sesgo hacia la aquiescencia.
No obstante, los temas que reciben una puntuacién mas
alta son aquellos mas directamente relacionados con pro-
porcionar informacién acerca de la enfermedad y estrate-
gias de manejo de sintomas molestos y pautas de cuidado
del propio cuidador, mientras que la discusién de activida-
des de la propia asociacién recibe un tratamiento muy de-
sigual en los distintos GAM.

Asimismo, mientras que en todos los grupos se informa
de una alta frecuencia de aparicién del tema “Experiencias
personales de cuidadores veteranos”, no parece ése ser el
caso de las “Experiencias personales de cuidadores que
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Tabla 3. Estrategias utilizadas por las coordinadoras de los GAM (n = 6)

Estrategia Media + DE Porcentajes

Nunca/casi nunca A veces Frecuente/siempre
Proporcionar informacién/educacién sobre la enfermedad y
sus fases, o bien sobre pautas de cuidado del propio cuidador
y manejo de situaciones estresantes 4,33 +0,74 0% 16% 83%
Propiciar el intercambio de informacion entre los miembros
del grupo sobre distintos aspectos relacionados con el cuidado
o con su situaciéon 4,83 + 0,37 0% 0% 100%
Ofrecer sugerencias de actuacion a los miembros que exponen
situaciones problematicas/promover que otros miembros sugieran 4,5 + 0,76 0% 16% 83%
Normalizar la presencia de emociones negativas (enfado, tristeza,
culpa) en la experiencia de cuidado 4,5+0,5 0% 0% 100%
Facilitar la expresién emocional 4,83 + 0,37 0% 0% 100%
Facilitar la conducta altruista de unos asistentes con otros 4,67 + 0,47 0% 0% 100%
Facilitar la cohesién del grupo 4,67 + 0,47 0% 0% 100%
Detectar y potenciar los recursos personales con que cuenta
cada asistente 3,67 + 0,94 16% 16% 66%
Aprendizaje explicito de habilidades (a vestirlo o asearlo,
a manejar sus enfados, a darle de comer...) 2,17 £ 0,68 66% 33% 0%
Dirigir la atencién de los asistentes a los ejemplos de cuidadores
veteranos, de forma que vean que la adaptacioén al rol de
cuidador es posible 4,67 + 0,47 0% 0% 100%

DE: desviacion estandar; GAM: grupos de ayudad mutua.

han asumido recientemente ese rol”, lo que podria indicar
una participacién desigual de los dos subgrupos de cuida-
dores. Por otro lado, estos indices desiguales podrian ser
también un resultado del envejecimiento de algunos
GAM, con una escasa frecuencia de incorporacién de nue-
vos miembros.

Estrategias

De acuerdo con las propias coordinadoras, las principa-
les estrategias que utilizan durante las sesiones son cuatro:
a) invitar a escuchar: regular la cantidad y tipo de infor-
macién que puedan recibir asistentes que llevan poco
tiempo en el grupo, evitando anticipaciones catastrofistas;
b) invitar a participar, aunque respetando siempre a los
asistentes que prefieran guardar silencio; c) fomentar la
cohesién: llamar a los asistentes los dias previos a la reu-
nidn, para recordarles la cita e interesarse por los aconte-
cimientos desde la dltima sesién, intervenir sélo después
de que lo hayan hecho los miembros del grupo, mandar el
mensaje de que “todos van en el mismo barco”, y d) fo-
mentar un rol proactivo del cuidador en la situaciéon de
cuidado, no reforzando discursos en los que el cuidador se
presenta como un sujeto pasivo a expensas de los aconte-
cimientos.

Cuando se les pregunta especificamente por la frecuen-
cia de utilizacién de distintas estrategias, casi todas reci-
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bieron puntuaciones altas (tabla 3). No obstante, obsérve-
se el alto grado de acuerdo en considerar que el aprendiza-
je explicito de habilidades no forma parte de las funciones
de los GAM, pues se entiende que la propia asociacién
ofrece a los usuarios talleres en los que esto tiene lugar.

Formato del grupo

A cada sesion de los GAM solia asistir aproximadamen-
te la mitad de cuidadores que estaban vinculados al grupo
(9 frente 18). Los cinco GAM llevaban funcionando una
media de 8,2 afios (rango, 5-10). La frecuencia de las reu-
niones era quincenal, cada sesién duraba aproximada-
mente una hora y media, y s6lo de manera excepcional se
utilizaban materiales (escritos o audiovisuales) o se invita-
ba a participar a profesionales de distintos dmbitos (médi-
cos, enfermeros).

Valoracion subijetiva del grupo

Las entrevistadas valoraron con una puntuaciéon media
+ desviacién estdndar (DE) de 4,83 + 0,37 el clima general
del grupo, en una escala 1-5, en la que el 5 representaba el
extremo “muy positivo”. Igualmente, la puntuacién media
+ DE fue 4,83 + 0,37 al preguntarles como creian ellas que
los cuidadores valoraban el GAM al que asistian, en una
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escala en los mismos términos que la anterior. Cuatro
coincidian en sefnalar que el conyuge cuidador aprovecha-
ba mejor el grupo que el hijo/a cuidador/a.

Coordinadora

Las coordinadoras consideraban que sus funciones eran
fundamentalmente dos: a) conseguir una atmosfera segu-
ray agradable: promover una actitud de escucha y respeto
que fomente la participacién, limar asperezas entre asis-
tentes y arbitrar a la hora de tocar temas delicados; se in-
cluiria aqui la evaluaciéon de las necesidades de los asisten-
tes mas recientes, de manera que el contenido y la
cantidad de informacién que reciban de los demdas miem-
bros no resulte excesiva o inadecuada, y b) gestionar la
participacién de los cuidadores: otorgar turnos de palabra,
evitar que se formen subgrupos y procurar que todos ten-
gan las mismas oportunidades de intervenir.

En cuanto a su motivacién para ejercer la labor de coor-
dinadora, tres cuentan que habian sido previamente asis-
tentes a GAM y que, al abandonar la coordinacién la per-
sona que estaba encargada, se les habia ofrecido ese
puesto. Dos hablaban explicitamente acerca de querer
compartir con cuidadores noveles sus propias experiencias
personales, y otras dos decian que dirigir ellas el grupo
también les servia de ayuda personal. En general, las sesio-
nes no se preparaban de manera especial, mas alld de lla-
mar a los asistentes los dias previos como recordatorio y
resolver alguna duda que se hubiera planteado en la reu-
nién anterior. Se solia permitir que el tema de cada sesién
fuera surgiendo espontidneamente a lo largo de ésta. Sélo
una de las entrevistadas hizo referencia explicita a llevar
preparado un posible tema de conversacién, al cual recu-
rriria s6lo en caso de que el propio grupo no propusiera te-
mas para hablar.

Otros aspectos

Las incorporaciones a los GAM se producian principal-
mente a través de la propia asociacién, aunque otros cana-
les incluian la difusiéon de anuncios por locales cercanos
(farmacias y los propios centros médicos donde se reunian
gran parte de los grupos) y el “boca a boca”. La frecuencia
de nuevas incorporaciones era “muy variable” y, en gene-
ral, se coincidia en que en el ultimo afo la presencia de
nuevos cuidadores habia disminuido.

De igual manera, la frecuencia de los abandonos era
también “muy variable”, y una coordinadora llegb a sefia-
lar que “a lo largo del afio se van los mismos que se han in-
corporado”. Los abandonos se producian de manera dife-
rente, dependiendo de que el familiar atendido hubiera
fallecido ya o no. En el primer caso, tras el fallecimiento
del enfermo, el cuidador mantiene contacto con el GAM
durante algunas sesiones, y antes de abandonarlo definiti-

vamente suele hacer una despedida explicita. No era raro
el caso de cuidadores que, una vez fallecido su familiar,
continuaran siendo miembros integrantes del GAM (has-
ta el punto de que en dos grupos habia mayoria de cuida-
dores cuyo enfermo habia fallecido). A juicio de todas las
entrevistadas, esto tendria lugar cuando durante el proce-
so de cuidado, que puede haberse prolongado durante
anos, el cuidador ha ido abandonando otros contextos de
relacién social, quedandole las reuniones del GAM como
Unico recurso para relacionarse con otras personas fuera
de su familia. Este suele ser mas el caso de cényuges cuida-
dores, de edad mas avanzada.

Por el contrario, los abandonos por parte de cuidadores
en activo suelen producirse tras unas pocas sesiones de asis-
tencia, después de las cuales dejan de acudir sin mantener
mds contacto con el GAM. Por ello, es dificil conocer el
motivo del abandono, si bien las entrevistadas sugerian los
siguientes: los GAM no cumplian con sus expectativas pre-
vias; en las pocas sesiones de asistencia satisfacian sus ne-
cesidades; para algunos cuidadores hablar acerca de la si-
tuacién de cuidado y expresar emociones asociadas es “mas
de lo mismo” y prefieren entornos alejados de la enferme-
dad de su familiar.

Al pedirles que evaluaran en una escala a los GAM en
términos de su estabilidad o renovacidén, la puntuacién
media + DE de las seis entrevistadas fue de 1,66 + 0,74; los
extremos eran 1: estable y 5: cambiante, lo que indica que
son grupos mas bien estables.

DISCUSION

De acuerdo con estos datos, se podria decir que el fun-
cionamiento de los GAM descansa sobre dos pilares basi-
cos: transmisidén de informacién y apoyo entre cuidadores
(tabla 4).

La transmision de informacién resulta particularmente
relevante al incorporarse el cuidador al GAM, momento
en el que suelen tener numerosas dudas. Aqui es funda-
mental que el coordinador pueda evaluar las necesidades
del cuidador y, de acuerdo con esto, modere el tipo y la
cantidad de la informacién que se transmita, ya que infor-
macién inadecuada, confusa, excesiva o poco relevante
puede tener el efecto de abrumar al cuidador y, quiza, ha-
cer que el grupo le resulte aversivo.

En cuanto al apoyo, los GAM pueden cumplir en mu-
chos casos la funcién de un “termostato”, como un punto
de referencia con el que el cuidador compara y regula su
propia experiencia (p. €j., al decir el cuidador que cons-
tantemente se pregunta si desempena adecuadamente su
labor y los demds le devuelven que, tal como ellos lo ven,
no podria estar haciéndolo mejor). De nuevo, la labor de
la persona que coordina el GAM es de vital importancia
para que el grupo aporte un feedback adecuado y no fije el
“termostato”, por continuar con la metafora, en un pun-
to de exigencia demasiado alto o demasiado bajo.
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Tabla 4. Componentes principales de los GAM

Componente Se concreta en...

Transmisién de informacion

Informacion sobre la enfermedad (prondstico, fases, tratamientos), de manera informal, no reglada
Consejos sobre manejo de situaciones problematicas con el enfermo
Datos concretos sobre recursos y ayudas

Apoyo entre cuidadores

fallecimiento del familiar

Validacién de las emociones intensas, desagradables, a menudo contradictorias, que se pueden
experimentar en el contexto del cuidado

Reconocimiento y dignificacion de la labor del cuidador, con independencia de los resultados
Acompafamiento a lo largo del proceso de cuidado, y de forma especial en el ingreso o

GAM: grupos de ayudad mutua.

Como se ha sefalado en la introduccidn, no se trata és-
te de un grupo de terapia. Sin embargo, si se observan co-
rrespondencias entre las actuaciones que, de manera in-
tuitiva, estdn llevando a cabo las coordinadoras de los
GAM vy los llamados factores terapéuticos grupales recogi-
dos en la literatura?. Por ejemplo, al mandar las coordina-
doras el mensaje de que todos los cuidadores comparten
una situacién similar hacen referencia al factor de la uni-
versalidad; al fomentar que los asistentes se intercambien
consejos, estd actuando el factor ofrecer informacién; si
los miembros de un GAM perciben que con su presencia y
participacién en el grupo estin ayudando a otros miem-
bros (ademas de cuando se hacen favores unos a otros, ta-
les como prestarse materiales), estd implicado el altruis-
mo; la inspiraciéon de esperanza interviene en los
momentos en que las coordinadoras llaman la atencién de
los cuidadores noveles sobre la adaptacién de cuidadores
mads veteranos (una de las estrategias que mayor puntua-
cién consiguid en este estudio); conseguir una atmosfera
de respeto en la que los cuidadores se sientan libres y apo-
yados para expresarse (y respetados, en caso de decidir no
hablar) va a favor de la cohesién grupal. El factor de ca-
tarsis aludiria a verbalizaciones acerca de la situacién de
cuidado acompanadas de una alta carga emocional.

Ademds, no resulta descabellado pensar que en los
GAM, tal como estdn planteados, puedan estar funcio-
nando otros factores terapéuticos grupales?, tales como el
aprendizaje por imitacién y el desarrollo de técnicas de so-
cializacién, aunque no hayan sido explicitamente identifi-
cados por las entrevistadas en este estudio. Los factores se-
fialados se han agrupado en otro sitio en las categorias
mas generales de factores de apoyo, factores de autorreve-
lacién y factores de aprendizaje3.

Factores grupales que no parecen estar funcionando en
los GAM, y que se relacionan con un trabajo terapéutico
mas “profundo” (o dirigido mdas propiamente a la psicote-
rapia, y no tanto al apoyo) serian la recapitulacién correc-
tiva del grupo familiar primario, el aprendizaje interperso-
nal, la comprensién de si mismo y factores existenciales.

Estos serian, por tanto, los principales mecanismos de
actuacién de los GAM para cuidadores de familiares de
enfermos de Alzheimer. Las coordinadoras estarian po-
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niendo estos factores en funcionamiento, eso si, de forma
intuitiva y de acuerdo con su propia experiencia como cui-
dadoras (lo cual supone probablemente la diferencia entre
este tipo de intervencidn y un grupo psicoterapéutico diri-
gido por un profesional formado explicitamente en ese
modelo).

En otro orden de cosas, llama la atencién el hecho de
que en algunos de los grupos estudiados se percibia un
cierto envejecimiento de su composicién; se trataba de
grupos en los que un nucleo de cuidadores “estable”, que
permanecia sin grandes cambios desde los inicios del
GAM, coexistia con un cuerpo de cuidadores que estaba
constantemente renovandose, sin llegar a constituirse en
parte integrante de éste. Esto podria deberse a la disminu-
cién de nuevas derivaciones sefialada por las entrevista-
das. Otra posibilidad, que requeriria de mds investigaciéon
en el futuro antes de ser aceptada, seria que los nuevos
asistentes se encontraran con dificultades para expresar
sus propias experiencias en los primeros contactos, debi-
do, por un lado, a que recibieran informacién que no se
ajustara a sus necesidades en ese momento, y, por otro, a
que no llegaran a sentirse identificados con los miembros
estables del grupo, varios de los cuales ya habrian dejado
de ser cuidadores por haber fallecido su familiar atendido.
Estas podrian ser las razones de algunos de los abandonos
tempranos de los GAM.

Todas estas conclusiones son, en cualquier caso, preli-
minares, dado el caricter exploratorio del estudio y por la
presencia de ciertas limitaciones que habria que tener en
cuenta: la recogida de informacién manual durante la en-
trevista, método éste menos costoso e intrusivo que la gra-
bacién-transcripcion, pero con mas riesgo de pérdida de
informacidén, y no haber sido probado previamente el
guion de la entrevista. Ademas, hay que resaltar que los
datos indicaron discrepancias entre las evaluaciones con
escala Likert y las preguntas abiertas en lo que respecta a
contenidos y estrategias, lo que lleva a pensar que el for-
mato Likert produce reconocimiento de estrategias y con-
tenidos, o bien implica un sesgo hacia la aquiescencia. Por
otra parte, las conclusiones y su generalizacién se ven li-
mitadas por el pequefio tamafio de la muestra utilizada,
asi como por el hecho de que el estudio se ha realizado con
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unos grupos muy concretos y en el ambito de la Comuni-
dad de Madrid. Cabria plantear hasta qué punto estos re-
sultados son generalizables a GAM desarrollados por otros
organismos o asociaciones, y a otros dmbitos geograficos.

Los trabajos futuros que pretendan caracterizar la inter-
venciéon de GAM deberian incluir la perspectiva de los
propios cuidadores asistentes. Un enfoque observacional
de las interacciones durante la sesiéon (quizas desde el pa-
radigma del andlisis funcional de la conducta verbal, que
se ha aplicado a las interacciones entre paciente y terapeu-
ta durante las sesiones de psicoterapia individual®) du-
rante varios meses, atendiendo a las circunstancias de las
incorporaciones y los abandonos, permitiria una caracte-
rizacién més precisa de esta intervencién, si bien conlleva-
ria un coste mucho mayor. Asimismo, la consideracion de
la perspectiva de los propios cuidadores podria aclarar la
cuestion de si en los abandonos tempranos influye la pre-
sencia del subgrupo de cuidadores veteranos.

A pesar de estas limitaciones, este trabajo ofrece nueva
informacion sobre las directrices que, normalmente de
forma intuitiva, guian la actuacién de las coordinadoras
de los GAM, lo cual permite abordar el problema de la “ca-
ja negra”? anteriormente mencionado. Contar con esta
informacién es un paso necesario para un posterior anali-
sis de la eficacia de esta modalidad de intervencién que, no
se olvide, es una de las mas frecuentes y presentes para la
poblacién de cuidadores.
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