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RESUMEN:

Introduccién: Las sociedades occidentales estdn envejeciendo de forma continuada, lo que
tiene unas notables consecuencias en mdultiples estructuras sociales. Las demencias y la
enfermedad de Alzheimer es un problema de primera magnitud relacionado con el
envejecimiento poblacional, lo constituye un problema de magnitud a nivel familiar, social y
sanitario. El objetivo de este estudio es determinar la efectividad de las principales
intervenciones individuales en apoyo de los cuidadores familiares de personas con
Alzheimer mediante una revision sistematica. Metodologia: Hemos llevado a cabo una
busqueda bibliografica en las bases Pubmed (MEDLINE), WOS, Cochrane Library,
Cochrane Database of Systematic Reviews (CDSR), SCOPUS, Cuiden Plus, Psycinfo,
Dialnet, y Sciencie Direct y una posterior revision de la calidad metodolégica aplicando la
Escala PEDro. Resultados: Se identificaron 21 trabajos clasificados en 5 categorias de
intervencion: psicosociales, psicoeducativas, multicomponente, de gestion de casos y de
ejercicio fisico. Su contenido, eficacia y calidad varia segun el tipo de intervencién. Los
resultados sugieren la implementacion de intervenciones basadas en las nuevas tecnologias
de la informaciéon y comunicacién, por la privacidad y facil acceso que le reporta a los
cuidadores. Discusién: Consideramos que las intervenciones multicomponente son las mas
beneficiosas y recomendables para reducir y prevenir la sobrecarga de los cuidadores
informales de pacientes con EA. Conclusién: En conjunto, todos los estudios revisados Y
categorias de intervencién sugieren resultados benficiosos. Pero las intervenciones
multicomponente son las mas beneficiosas y recomendables para reducir y prevenir la
sobrecarga de los cuidadores informales de pacientes con EA.

Palabras clave: cuidadores, sobrecarga, intervencion, enfermedad de Alzheimer, demencia.

ABSTRACT:

Inroduccién: Western societies are aging continuously, which has a significant impact on
many social structures. Dementia and Alzheimer's disease is a major problem related to the
aging population, it is a problem of magnitude family, social and health standards. The aim of
this study is to determine the effectiveness of the main individual interventions in support of
family caregivers of people with Alzheimer's through a systematic review. Methods: We
conducted a literature search in PubMed (MEDLINE), WOS, Cochrane Library, Cochrane
Database of Systematic Reviews (CDSR), SCOPUS, Cuiden Plus, Psycinfo, Dialnet, and
Sciencie Direct bases and a subsequent review of the quality methodological applying the
PEDro Scale. Results: Psychosocial, psychoeducational, multicomponent, case
management and exercise: 21 jobs classified into 5 categories of intervention were identified.
Its content, efficacy and quality varies with the type of intervention. The results suggest the
implementation of new technologies based on information and communication, privacy and
easy access to reports to caregivers interventions. Discussion: We believe that
multicomponent interventions are most beneficial and desirable to reduce and prevent
overloading of informal caregivers of patients with AD. Conclusion: Taken together, the
studies reviewed and suggest intervention categories benficiosos results. But
multicomponent interventions are most beneficial and desirable to reduce and prevent
overloading of informal caregivers of patients with AD.

Keywords: caregivers, burden, intervention, Alzheimer's disease, dementia.




1. CONSECUENCIAS DEL CUIDADO EN LOS CUIDADORES DE PACIENTES CON
ENFERMEDAD DE ALZHEIMER.

En los paises industrializados esta aumentando progresivamente la esperanza de
vida, gracias a las mejoras que han sido llevadas a cabo en la atencion a la salud y la
influencia de factores demogréaficos. Este aumento de la esperanza de vida conlleva
implicito una dependencia en los cuidados ya que, disminuyen la autonomia y calidad de
vida, y por consiguiente, aumentan las enfermedades degenerativas y cronicas. La
Organizacién de las Naciones Unidas (ONU) considera que el envejecimiento es la
superacion del proceso evolutivo y consecuencia de un descenso de la mortalidad unido a

altas tasas de supervivencia

En Espafia, los datos del Padrén Continuo (INE)'a “1 de enero de 2014 mostraban
una cifra de 8.442.427 de personas mayores (65 y mas afios)), lo que supone el 18,1%
sobre el total de la poblacién (46.771.341), frente a un descenso en la natalidad”®.

Figura 1. Estadistica del Padrén 2014.
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Fuente: Afio 2014. INE: INEBASE. Estadistica del Padron Continuo. Datos a nivel nacional, comunidad auténoma y
provincia. Poblacion (espafioles/extranjeros) por edad (afio a afio) y sexo. Datos extraidos del INE.

http://www.ine.es/jaxi/tabla.do Tomado de: INE: INEBASE [Pagina Web].

" El término “personas mayores” se ha empleado para referirse a “personas de 65 o mas afios” y “tercera edad”
dado que hoy en dia, la Geriatria emplea estos términos para referirse a mayores de 80 afios y se comienza a hablar de una

cuarta edad referida a personas mayores dependientes.



http://www.ine.es/jaxi/tabla.do

En Espafia se prevé que el nimero de personas en situacion de dependencia en el
afio 2020 se aproxime a un millén y medio ®. Esta tendencia global al envejecimiento de la
poblacion ha hecho que la accion de cuidar haya implicado un cambio en la vida de la
persona que realiza esta labor a nivel multidimensional y le haya generado una sobrecarga,
debido a la dependencia de un familiar o conyugue ®. La Ley de Promocién de la
Autonomia Personal y Atencién a las Personas en Situacién de Dependencia, ha intentado
paliar las amenazas del sistema informal de cuidados no ha conseguido su objetivo porque
se ha centrado mas en la atencién a la dependencia que a la promocién de la autonomia
personal, le ha faltado de concrecion, y ha presentado ausencia total de la figura del

cuidador informal (Cl) como posible receptor de cuidados.

En estudios internacionales se ha demostrado que la familia continua siendo la
principal red de apoyo de personas mayores ©. En nuestro pais la tendencia ha continuado
recayendo sobre la familia en general y mas concretamente, sobre la mujer ©. A todo ello, se
ha sumado que en los dltimos afios la mujer se ha incorporado al mercado laboral, lo cual,
ha dificultado la labor de cuidar y ha originado cambios en todos los dmbitos de su vida:
familiar, social, laboral. Estos cambios han generado en los cuidadores informales (CI)
consecuencias negativas: estrés emocional, ansiedad, depresién, sobrecarga o asilamiento,
pérdida de intimidad ™, problemas fisicos, mentales y socioeconémicos. Actualmente, este

rol ha pasado a ser asumido por todos los miembros de la familia sin distincién de género.

Por otro lado, dado el impacto que tiene el envejecimiento sobre la sociedad y el
progresivo aumento en la prevalencia de la enfermedad de Alzheimer (EA) han hecho que
constituya un problema de magnitud a nivel familiar, social y sanitario. Por todo ello, nos
hemos planteado conocer qué tipo de intervenciones son las mas adecuadas y presentan
mejores resultados en la disminucién de la sobrecarga experimentada por los cuidadores
informales como agentes exclusivos que proporcionan cuidados, con la finalidad de mejorar
su calidad de vida. Si bien es cierto la gran cantidad de articulos existentes sobre los
cuidadores informales, nos ha llamado la atencion los escasos los trabajos llevados a cabo
en ambito hospitalario, de ahi la importancia de promover intervenciones enfermeras para

disminuir o paliar la sobrecarga del cuidador informal.




2. MARCO TEORICO.
2.1. Concepto, caracteristicas y consecuencias de la Enfermedad de Alzheimer.

El envejecimiento es un proceso dinamico, progresivo e irreversible que conlleva
asociado factores biologicos, psicolégicos, sociales y ambientales que repercuten
directamente sobre la persona aumentando sus niveles de padecer patologias e incrementar
sus problemas de salud, tales como la enfermedad de Alzheimer. La definicion de dicho
término, se remonta al afio 1906 cuando el psiquiatra aleman Alois Alzheimer describe la
enfermedad del Alzheimer (EA) después del hallazgo encontrado en el cerebro de un
paciente con demencia ®. Su etiologia, desconocida, presenta un sintoma inicial muy
evidente, la pérdida de memoria, seguido de trastornos del lenguaje, habilidades, funciones
cognitivas y conductuales ®. En la EA se produce una muerte de neuronas de forma

progresiva encogiéndose cada vez mas el cerebro por la extension de los dafios.

La EA pasa por varios estadios como son: EA leve, EA moderada y EA severa ©9:

EA leve: la enfermedad avanza y por consiguiente se produce una pérdida de
memoaria de forma continua, surgiendo cambios en las funciones cognitivas. El enfermo de
EA necesita ser supervisado para actividades complejas, tales como manejar dinero,

alteraciones en el estado animico, desorientacion espacial, etc.

EA moderada: en esta fase la enfermedad afecta a las funciones del pensamiento y
lenguaje, aumentando la pérdida de memoria e incluso surge la dificultad de reconocimiento
familiar. Necesitan supervisién y a veces, necesitan un cuidador de forma continua, puesto
que pueden sufrir delirio, paranoia, afasia, apraxia, insomnio, confusion, etc. En esta fase,

se hace notable la figura del cuidador y se puede evidenciar ciertos niveles de sobrecarga.

EA severa: en esta fase el cerebro se ha encogido bastante y la persona enferma de
EA no puede mantener una comunicacién con sus allegados, depende de otros para su
cuidado y permanece gran parte del tiempo encamado, hasta que la enfermedad haga que
sea totalmente dependiente. En esta fase, la sobrecarga manifestada por los cuidadores
puede llevar consigo el desarrollo de enfermedades tales como la depresion, la ansiedad, la

pérdida de las relaciones sociales y familiares, pérdida de intimidad, etc. .




2.2.  Cuidadores informales. Definicion y caracteristicas.

En nuestro pais esta tarea de cuidar ha recaido generalmente en el entorno familiar y
su distribucion no ha sido homogénea entre sus miembros, debido a que va unida al grado
de parentesco y/o convivencia con la persona que sufre EA. A todo ello, se ha de sumar la
dedicacion a la tarea de cuidar que realizan de forma continua y los 365 dias del afio sin
descanso. Para comprender un poco mas el tema, hemos definido algunos conceptos
basicos:

a) Cuidar: definido como “acto individual en el que la persona se da a si misma,
prestar atencién a todo lo referente a la actividad de una persona: Representa una variedad
infinita de actividades dirigidas a mantener y hacer durar la vida para permitir su
continuacién y reproduccion” ™. Otro autor ha defendido que cuidar “implica ver la vida de
una manera diferente, modificar las funciones a las que se est4d acostumbrado, tomar
decisiones en medio de alternativas complicadas, asumir responsabilidades o realizar tareas
y acciones de cuidado fisico, social, psicolégico y religioso para atender las necesidades

cambiantes de la persona cuidada” *?.

b) Cuidador: “aquella persona que asiste o cuida a otra afectada de cualquier tipo de
discapacidad, minusvalia o incapacidad que le dificulta o impide el desarrollo normal de sus
actividades vitales o de sus relaciones sociales” . Aunque esta definicién es insuficiente

puesto que no distingue entre cuidadores formales (profesionales) y cuidadores informales.

¢) Cuidado informal: “un sistema informal de prestacion de cuidados no remunerado
a personas dependientes, por parte de familiares, amigos u otras personas, conformando un

verdadero sistema oculto de cuidados” .

d) Cuidador familiar o informal: “la persona que ofrece asistencia no retribuida a otras
personas, bien a la propia familia o bien a otro tipo de allegados, cuando éstos tienen alguin

tipo de dificultad fisica o cognitiva para ser independientes en sus propios cuidados” ¥,

e) Perfil de cuidador: hace unos afios segun el modelo tradicional el rol de cuidador
principal recaia sobre la muijer en el seno familiar “**>!®_ E| cuidador informal esta vinculado
a lazos de unién y esta tarea recae frecuentemente en la esposa o conyuge y en segundo
lugar, por las hijas del paciente . Toda la literatura que ha sido hallada sobre el perfil del
cuidador llega al consenso de que un alto porcentaje de todos los cuidados recibidos en una
persona mayor dependiente se han llevado a cabo en el seno familiar y se relacionan con

las actividades de la vida diaria, la gestién y los servicios sociosanitarios 9.




Son numerosos los autores que han aportado una definicion al concepto de cuidado
informal, un término que, a dia de hoy, sigue provocando controversia. Se define el término
como “la prestaciéon de cuidados de salud a personas dependientes por parte de familiares,
amigos u otras personas de la red social inmediata, que no reciben retribucién econémica
por la ayuda que ofrecen” 9. Otras definiciones van més alla, aportando una matizacion al
término de cuidado familiar de una persona dependiente como ha sido “el que se presta por

parientes, amigos o vecinos” “.

Es sabido que cuando un paciente es diagnosticado de EA, se presenta un cambio
importante en la estructura familiar dada la situacion de dependencia que genera dicha
enfermedad, y por tanto, surge la figura de cuidador informal o familiar como la persona que
proveerd los cuidados y realizaré las tareas béasicas que ese miembro familiar enfermo no
puede realizar. Por consiguiente, se puede definir al cuidador informal como “aquella
persona encargada de asistir en las necesidades basicas e instrumentales de la vida diaria
del paciente durante la mayor parte del dia, sin recibir retribucién econémica por ello” @, Y
se define cuidador formal como aquella persona que recibe remuneracién bajo salario por la

r(21.22)

tarea de cuida y esta es la principal diferencia entre un cuidador y otro.

Otros estudios nos han reportado que la edad media de cuidadoras informales esta
entorno a los 53 afios de edad, predominando el estado civil de casada y con un nivel de
estudios bajo, que asumen la tarea de cuidar de su familiar con EA y su actividad es la tarea
de sus labores ®. Siguiendo esta linea de trabajo, se ha podido comprobar que dada la
incorporacién de la mujer al mundo laboral, esta tarea de cuidar a familiares con EA se hace
insostenible, puesto que requieren atencion y cuidados de forma continua, lo que

desestabiliza el nicleo familiar y social de la mujer .

A lo largo de la presente revision, el término “cuidador” se empleara para referirse a
aguellos cuidadores no profesionales que atienden y cuidan en el domicilio a las personas o

familiares que padecen EA.

2.3. Consecuencias de cuidar: Sobrecarga.

La asuncién de cuidar a personas mayores ha traido consigo impacto importante a
nivel familiar y personal, y ha conllevado implicito consecuencias tanto positivas como
negativas. Aunque la mayoria de los estudios se han centrado en las consecuencias
negativas, actualmente son més frecuentes los que se centran en valorar y describir el
crecimiento personal. Las consecuencias negativas que han sido evidenciadas tienen
origen multifactorial: estrés emocional, ansiedad, depresién, sobrecarga o asilamiento,

pérdida de intimidad ®®, problemas fisicos ¥, mentales y socioeconémicos, y problemas




en la toma de decisiones a nivel legal. Y aunque, la Ley de Promocién de la Autonomia
Personal y Atencién a las Personas en Situacion de Dependencia, ha intentado paliar las
amenazas del sistema informal de cuidados no ha conseguido su objetivo porque se ha
centrado mas en la atencién a la dependencia que a la promocién de la autonomia
personal, le ha faltado concrecion, y ha presentado ausencia total de la figura del ClI como
posible receptor de cuidados.

Un estudio realizado con meta-analisis por Pinquart y Sorensen ®? ha evidenciado
gue los CI gozan de menor salud fisica que las personas que no son cuidadoras y han
concluido que presentan peor salud debido a los sintomas depresivos mas que a la propia
carga derivada de la tarea de cuidar. En relacion a la salud emocional, los Cl pueden
presentar un elevado riesgo de padecer trastornos de tipo mental en comparacioén con la
poblacién general.

Como se ha citado anteriormente, las consecuencias que produce la sobrecarga
sobre la salud de los Cl van més alla de las repercusiones negativas, afecta al tiempo de
ocio, a las relaciones familiares y al &mbito econdmico-profesional. En este sentido, segun
una encuesta realizada por el IMSERSO @, un tercio de los CI manifestaron no recibir
ayuda de algun familiar vs al 7% que manifestaron haber tenido conflictos de pareja a
causa del cuidado. La mayoria de las consecuencias negativas que derivadas de cuidar
surgen por las alteraciones que provoca el estrés. Algunos estudios han evidenciado que
cuidar a una persona mayor supone la apariciéon y mantenimiento de estrés . En este
sentido, seguin Lazarus y Folkman ¢ el estrés es el resultado de la interaccion individuos-
ambiente, siendo muy importante, la situacion y los recursos tanto personales como
sociales con los que cuenta el Cl para llevar a cabo el cuidado, y esto hace que sea
estresante y se perciba como amenazante, como situaciébn que pone en riesgo su

bienestar, por tanto, como sobrecarga ?*%,

La carga ha sido definida como “la experiencia subjetiva del cuidador de las
demandas de atencion, es un concepto multidimensional, con caracteristicas objetivas o
subjetivas” ®. Como hemos mencionado, la carga puede ser objetiva o subjetiva “®, y varia
en funcion de cada cuidador como ser Unico y agente exclusivo de cuidados. Si bien es
conocido que la carga subjetiva ha tenido una mayor incidencia en la vida tanto del paciente
como de sus familiares. En terminologia enfermera es diagnosticado como Cansancio en el
Rol del cuidador ®®, de aqui la importancia de contar con buenas redes de apoyo y recursos
@9 sjguiendo esta linea de investigacién cabe resaltar la importancia de contar con una
buena red de apoyo, que evitard en el cuidador complicaciones de caracter psicolégico y

social, aunque en la realidad, numerosos estudios destacan que por falta de estrategias de

10

——
| —



afrontamiento en el cuidado y la propia salud del cuidador existe una sobrecarga importante
en los cuidadores @V,

2.4.  Sobrecarga: Tipos e instrumentos de medida.

El concepto de carga del cuidador ha sido muy estudiado, pero ha sido Steven Zarit
#2 quien ha definido el concepto de carga en el &mbito de los cuidados a personas mayores
dependientes, dotando dicho término de una connotacion negativa que influenciaba todas
las esferas de la vida del cuidador, a partir del marco teérico desarrollado por Lazarus y
Folkman #”, anteriormente citado. Segin Carretero, S. et al. ®®, Zarit en su definicion el
término carga coincida con la percepcion que tienen los cuidadores cuando las demandas
de cuidar son superiores a sus expectativas. Es a partir de aqui, segun estos autores,
cuando Zarit y Cols desarrollan un instrumento de medida para la carga del cuidador como

es Caregiver Burden Interview.

Sera con Montgomery ®% cuando se produzca una diferenciacién en el término carga:
subjetiva y objetiva, que varia en funcién del cuidador como agente exclusivo de cuidados.
La carga subjetiva fue entendida como la percepcién del cuidador a la hora de realizar las
tareas de cuidar y la manifestacion emocional de la misma. En contraposicién de la carga
objetiva entendida como la tarea que asume el cuidador con al realizar las tareas de cuidar:

psiquicamente y fisicamente.

Existen numerosos instrumentos de medida para evaluar la carga manifestada por
los cuidadores informales. Caregiver Burden Interview (ZCBI) ®? (ANEXO 1), se ha
presentado como escala validada extensamente por sus cualidades psicométricas, y evalla
la carga subjetiva como un buen indicador de los efectos del cuidado. Su uso se ha
extendido y en la actualidad es la mas utilizada. Dicha escala valora s6lo el concepto de
carga subjetiva, y diferencia entre: ausencia de carga y sobrecarga leve, y entre sobrecarga

leve y sobrecarga intensa.

El ZCBI ®? ofrece una ventaja con respecto al resto de instrumentos de medida de
sobrecarga del cuidador como es prever la institucionalizacién de la persona mayor adulta
receptora de cuidados ©®. El estudio anterior ha ofrecido una vision sobre su validez
realizando una revision de los instrumentos de evaluacion de la sobrecarga en cuidadores,
concretamente en pacientes con demencia, y verifica que la escala Zarit Caregiver Burden
Interview (ZCBI) es la mas empleada desde los afios 90 y que cuenta con numerosas
adaptaciones. Es una escala autoadministrada que cuenta con 22 items que evalGan tres
dimesiones: estado de animo, funcién social y la salud fisica del cuidador, segun sus propias

sensaciones. Cada pregunta se puntua entre el 1 y el 5, siendo 1 nunca y 5 casi siempre.
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Estas puntuaciones obtenidas de los 22 items se suman y obtenemos el resultado final que

oscila entre los siguientes rangos:

e < 47 no hay sobrecarga.
e De 47 a 55 existe sobrecarga leve.

e > 55 sobrecarga intensa.

Otros cuestionarios que han sido utilizados son: Caregiver Strain Index (CSI) ©®
(ANEXO I1) este cuestionario aunque inicialmente se aplicé a personas mayores de 65 afios
operadas de cadera o corazdn, se ha generalizado su uso por contar con importantes
propiedades psicométricas, y Caregiver Subjetive and Objetive Burden Scale ©” fue el
primer instrumento que diferencié entre carga objetiva y subjetiva, aunque no se lleg6 a

consolidar como instrumento de medida de sobrecarga en cuidadores.

2.5. Tipos de intervenciones para disminuir la sobrecarga en los cuidadores
informales de pacientes con demencia: EA.

A través de toda la bibliografia consultada son numerosas las intervenciones de
apoyo dirigidas a los cuidadores informales de pacientes con demencia y Alzheimer. La
literatura nos ha aportado varios tipos de intervenciones: sin modalidad ©®, de tipo individual

y familiar ©949

, intervenciones con apoyo telefénico; intervenciones psicoeducativas,
intervenciones psicosociales “?; e intervenciones desde el area de terapia ocupacional “?.
Pero sin duda, como anteriormente hemos resefiado, es un concepto multidimensional que

aborda factores biopsicosociales y ambientales.

En un estudio se sugiere intervenciones con un enfoque desde el punto de vista
psicolégico dado que, presenta resultados muy positivos y han presentado resultados muy

eficaces “?. Pero la prevencion es el mejor tratamiento de la sobrecarga.

En vista a nuestra revision de la literatura hemos propuesto una clasificacion basada

en las siguientes categorias de intervencion:
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INTERVENCION/
PROGRAMA

CARACTERISITCAS DE LA INTERVENCION.

COUNSELING
O ASESORAMIENTO

Se trata de sesiones donde se instruye al cuidador a mejorar su
salud. Los profesionales sanitarios, enfermeros, dotan de
herramientas al cuidador y los entrena para mejorar su salud en

el plano emocional “¥.

PROGRAMAS DE RESPIRO

Facilitan la disposicién de algo de tiempo libre al cuidador,
siendo otra persona la encargada de suplirle en los cuidados a
su familiar. EJ. Centro de Dia, Servicio de Ayuda a Domicilio
(SAD) 9,

PROGRAMAS
PSICOEDUCATIVOS

Los cuidadores son entrenados en habilidades y estrategias
enfocados a mejorar el conocimiento de la enfermedad, el
autocuidado y mejora de la atencién del paciente para ser

capaces de afrontar las consecuencias de cuidar “9),

PROGRAMAS
PSICOTERAPEUTICOS

Se diferencian de los anteriores en que se presta mas
importancia al desarrollo y al mantenimiento de la relacion
terapéutica que se establece con el cuidador con el fin de

mejorar su calidad de vida. “®.

PROGRAMAS
DE AUTOAYUDA

Son programas donde los cuidadores ser redinen para compartir
e intercambiar sus vivencias y experiencias, se prestan apoyo e
intenta solucionar los problemas presentados en un clima que
favorezca la comunicacion y participaciéon de los cuidadores.
Generalmente son organizador por Asociaciones de Familiares
de Enfermos. Aqui el profesional sanitario no interviene

directamente, pero si es una fuente de apoyo “°.

PROGRAMAS MULTIMODALES
0 MULTICOMPONENTE

Son intervenciones que cuentan con una mezcla de todo lo
anterior mas ayudas econdémicas. Se dota de recursos al
cuidador con el fin de evitar las consecuencias negativas de

cuidar “9,

Engloba por ejemplo: psicoeducacién, terapia
cognitiva conductual, la terapia de resolucion de problemas y

entrenamiento en asertividad, Counseling, etc.

Tabla 1. Tipos de intervenciones y sus caracteristicas.

Fuente: elaboracion propia.
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Dada la prevalencia de la EA y el aumento de demanda de cuidados, el sistema de
atencion a las personas con dependencia en Espafia recae sobre la familia en un 80% de
casos “"). Este trabajo pretende aportar conocimiento (Gtil para mejorar la intervencioén sobre

las CI que constituyen el pilar del sistema.

3. OBJETIVO.

El proposito de este estudio de investigacion ha sido determinar la efectividad de las
principales intervenciones individuales en apoyo de los cuidadores familiares de personas

con Alzheimer a través de una revision sistematica.

4. METODOLOGIA.

4.1. Disefo.

Se ha procedido a realizar una revisién sistematica de la literatura siguiendo las
recomendaciones de la declaracién Prisma “®. Hemos iniciado este trabajo formulandonos
una pregunta de investigacion que hemos desarrollado gracias a la estrategia PICO (Tabla
2). Hemos seguido el check-list de The Preferred Reporting Items for Systematic Reviews

and Meta-Analysis PRISMA Checklist *” para las revisiones sistematicas.

CATEGORIA DESCRIPCION

POBLACION Los cuidadores informales de pacientes con Alzheimer a los que se les
realiza una intervencion para disminuir la sobrecarga desarrollada en

la tarea de cuidar los pacientes con EA.

INTERVENCION Intervenciones encaminada a la disminucion de la sobrecarga

expresada por los cuidadores informales.
COMPARACION Grupo control/grupo intervencion.
RESULTADOS Reduccion de la sobrecarga y beneficios aportados.

Tabla 2. Formato PICO.

Fuente: Elaboracién propia a partir de Moher D., Liberati A., Tetzlaff J., Altman D.G. & The PRISMA Group.“".
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4.2. Criterios de elegibilidad.

Para cumplir nuestro objetivo propuesto hemos seguido la siguiente estrategia
metodoldgica: elaborar una plan de busqueda bibliografica, definir nuestros criterios de
inclusién y exclusion, seleccionar nuestra muestra en base a los criterios de inclusién
seleccionados, valorar los resultados de la literatura seleccionada y finalmente, formular las
recomendaciones en base a los resultados obtenidos en los estudios evidenciados y con
rigor cientifico basada en las recomendaciones de la declaracién PRISMA ©9),

Hemos incluido ensayos clinicos y revisiones sistematicas sobre intervenciones
realizadas para disminuir la sobrecarga en los cuidadores informales de pacientes con
Alzheimer, inicialmente sin filtro de tiempo. Posteriormente, y dado los numerosos estudios
hallados, hemos seleccionado el periodo desde 2006 hasta 2016 para obtener informacion
actualizada sobre nuevas intervenciones encaminadas a disminuir la sobrecarga en los
cuidadores informales de pacientes con Alzheimer. Para ello nos hemos ayudado de los
operadores boléanos “AND” y “OR”, y truncadores * introducidos en las bases de datos:
Pubmed (MEDLINE), WOS, Cochrane Library, Cochrane Database of Systematic Reviews
(CDSR), SCOPUS, Cuiden Plus, Psycinfo, Dialnet, y Science Direct. La calidad
metodolégica de los estudios ha sido evaluada por los criterios de la escala PEDro “9. No

existe publicacion de un protocolo previo a esta revision.

4.2.1. Estrategia de Busqueda.

La busqueda de bibliografia para llevar a cabo esta revisién ha sido llevada cabo
desde el mes de Octubre de 2015 a Junio de 2016, en las principales bases de datos
nacionales e internacionales: Pubmed (MEDLINE), WOS, Cochrane Library, Cochrane
Database of Systematic Reviews (CDSR), SCOPUS, Cuiden Plus, Psycinfo, Dialnet, y
Science Direct. Hemos incluido ensayos clinicos y revisiones sistematicas sobre la eficacia
de intervenciones individuales realizadas para disminuir la sobrecarga en los cuidadores

informales de pacientes con demencia, en los Ultimos diez afios.
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Base de Datos

Combinaciones segun descriptor: MesH

Limites

PUBMED

(Caregivers OR Caregiv* OR Carer*) AND
(Alzheimer disease OR Alzheimer* OR
Dementia) AND (Burden OR Strain*) AND
(Intervention* OR

Education*)

Clinical Trial/
Systematic Review

WEB OF
KNOWLEDGE
(WOS) /WEB
OF SCIENCIE

(Caregivers OR Caregiv* OR Carer*) AND
(Alzheimer disease OR Alzheimer* OR
Dementia OR Dementia) AND (Burden OR Strain*)
AND (Intervention* OR
Education*)

Clinical Trial/

Systematic Review

CUIDEN PLUS

(Sobrecarga) AND (Alzheimer) AND (cuidadores)

Ensayos Clinicos/
Revisiones

Sistematicas

PSYCINFO

(Caregivers) AND (Alzheimer disease) AND
(Dementia) AND (Burden) AND (Intervention)

Clinical Trial/
Systematic Review

COCHRANE

(Caregivers OR Caregiv* OR Carer*) AND
(Alzheimer disease OR Alzheimer* OR
Dementia) AND (Burden OR Strain*) AND
(Intervention* OR

Education*)

Clinical Trial/
Systematic Review

Tabla 3. Combinacién de Descriptores y limites usados en las base de datos: PUBMED, WEB OF
KNOWLEDGE (WOS)/WEB OF SCIENCIE, CUIDEN PLUS, PSYCINFO Y COCHRANE.

Fuente: Elaboracién propia.

4.2.2. Criterios de inclusion.

Hemos ido seleccionando las publicaciones que cumplian los siguientes requisitos de

inclusion: seleccion de estudios escritos en lengua espafiola o inglesa, a texto completo y
publicados desde 2006-2016; limitando la basqueda por titulo, resumen y palabras claves

(cuidadores, intervencion, enfermedad de Alzheimer, sobrecarga y demencia); y usando

como filtro “Clinical Trial” y “Systematic Review”. Finalmente, para garantizar la calidad

metodoldgica de los estudios incluidos, hemos exigido que éstos contengan un minimo de

5/11 puntos en la escala PEDro “9 (Tabla 4).
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La escala “Physiotherapy Evidence Database (PEDro) “?, traducida al espafiol en
2012, evalta la calidad metodolégica de los estudios controlados, ayudando a clasificar la
calidad de los ensayos clinicos. Estd compuesta por 11 items que valoran los aspectos
metodoldgicos que pueden afectar a la validez interna (por ej. el proceso de aleatorizacion y
enmascaramiento). El criterio 1 refleja la validez externa, es decir, su generalizacion o
aplicabilidad, de los criterios 2-9 evaluan la validez interna del estudio, y los criterios 10-11
indican si la informacién estadistica que aportan los autores permite interpretar los
resultados. Todos los criterios estan dicotomizados como “SI” o “NO”. Cada criterio

contestado como “SI” suma 1 punto y si es contestado como “NO”, no recibe puntuacién.

Criterios Si  No

1. Criterios de elegibilidad fueron especificados (no se cuenta para el total)
Sujetos fueron ubicados aleatoriamente en grupos

La asignacién a los grupos fue encubierta

> WD
R N
O o o o

Los grupos tuvieron una linea de base similar en el indicador de pronéstico
mas importante

o
-

Hubo cegamiento para todos los grupos

6. Hubo cegamiento para todos los terapeutas que administraron la intervencion 1

7. Hubo cegamiento de todos los asesores que midieron al menos un resultado 1 0
clave

8. Las mediciones de al menos un resultado clave fueron obtenidas en mas del 1 0
85% de los sujetos inicialmente ubicados en los grupos

9. Todos los sujetos medidos en los resultados recibieron el tratamiento o 1 0
condicién de control tal como se les asigno, o sino fue este el caso, los datos
de al menos uno de los resultados clave fueron analizados con intencion de
tratar

10. Los resultados de comparaciones estadisticas entre grupos fueron 1 0
reportados en al menos un resultado clave

11. El estadistico provee puntos y mediciones de variabilidad para al menos un 1 0
resultado clave

Tabla 4. Escala “Physiotherapy Evidence Database (PEDro)” para analizar la calidad

metodologica de los estudios clinicos.

Fuente: Maher CG, Sherrington, RD Herbert, AM Moseley, M. Elkins. La fiabilidad de la escala PEDro para la
evaluacion de calidad de los ensayos controlados aleatorios. Phys Ther. 2003; 83 (8):713-721. Disponible en:
http://ptjournal.apta.org/content/83/8/713.long.

Posteriormente fueron importados a Refworks, y hemos eliminado los articulos que
aparecian duplicados, en total 41. A continuacion hemos procedido a su lectura. Han sido

revisados 238 articulos mas 2 articulos procedentes de bldsquedas manuales realizadas.
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Tras verificar su calidad metodolégica con la escala PEDro “® hemos procedido a eliminar
32 articulos que no han cumplido los 11 puntos establecidos en dicha escala. A continuacién

se muestra un diagrama de flujo (Figura 2) que detalla el proceso de busqueda hasta llegar
a los 21 estudios revisados.

Fuentes Iniciales segin bases de datos.
PubMed 23
Cochrane Base of Date Library 49
PsyCinfo 11
Wok 126
Cuiden Plus 29
Total: 238 articulos.

NUmero de registros o NUmero de registros o citas
citas identificadas en adicionales identificadas en
las bldsquedas. otras fuentes. (n=2).
(n=238).

} }

Numero total de registros o citas duplicadas eliminadas

(n=41).
Numero total de registros Numero total de registros
0 citas Unicas cribadas o] citas eliminadas
(n=199). — | (n=120).
Numero total de articulos Ndmero total de articulos
a texto completo a texto completo excluidos, y
analizados para decidir su a razén es de su exclusion
elegibilidad | (n=50).
=) No cumplir criterios Escala
PEDro (minimo puntacion de 6) y
no cumplir requisitos Declaracion
Prisma (n=58).
Numero total de estudios

incluidos en la sintesis
cualitativa de la revision
sistematica

(n=21).

Figura 2. Diagrama de flujo con la busqueda establecida.

Fuente: Elaboracién propia a partir de Urrutia, G., Bonfill, X.“?.
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4.2.3. Criterios de exclusion.

Los criterios de exclusion fueron: Estudios narrativos, pilotajes publicados,

intervenciones sobre CI diferentes a demencia/Alzheimer.

5. RESULTADOS.

De los 240 articulos que han sido seleccionados inicialmente hemos revisado
finalmente 21 tras la eliminacion de los duplicados y la exclusion por falta de calidad segun

la escala PEDro “9,

Los estudios incluidos cuentan con buena calidad segin la escala PEDro “? y a
continuacién se ha realizado una tabla con la puntuacién de cada estudio revisado asi como
los criterios que segun esta escala ho cumplen, justificando asi, la puntuacion final obtenida

por dicha escala.

La mayoria de los estudios han obtenido una medio-elevada calidad metodoldgica, y
tan solo, tres han sido los estudios que han obtenido una puntuacion de 5/11. Para ver

detalladamente los criterios que no cumplen, véase la tabla 4 anteriormente citada.
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AUTOR

PUNTUACION ESCALA PEDro

N° DE CRITERIOS QUE NO CUMPLE

Belle, SH. et al. ®®

9 7,11
Blom, MM. et al. ®?
6 7,8,9,10,11
Blom, MM. et al. ¢2)
10 7
Carbonnau, H. etal. ®®
7 7,8,9,10
hiatti, C. et al. ¥
Chiatt, C. eta 7 6,7,8,10
Czaja, SJ. et al. ©®
10 8
Czaja, SJ. et al. ©®
9 9,11
Elliot, AF. et al. "
8 6,7,11
Finkel, S. et al. ©®®
9 6,7
Gaugler, JE. et al. ®
6 3,5,6,7,11
Gavrilova, SJ. et al. ©©
6 5,6,7,9,11
Gitlin, LN. et al. ©
8 6,7,11
Hirano, A. et al. ©?
7 7,6,9,11
Kurz, A. et al. ®®
7 5,6,7,9
Kwok, T. et al. ©4)
6 5,6,7,9,10
Lins, S. et al. ©® 5 456789
Martin—Carr(aees)co, M. et al.
5 45,6,7,8,11
Martin-Carrgsco, M. et al
©n 9 9,1
Signe, A. et al. (68)
6 5,6,7,9,11
Tremont, G. et al. (69)
11
Xiao, LD. et al. (70)
5 3,45,6,7,11

Tabla 5. Puntuacion segun la calidad metodolégica exigida por la Escala PEDro “® y enumeracion de

los criterios que no cumple. (ver tabla 4. Escala PEDro)

Fuente: Elaboracién Propia.
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Todos los estudios presentan unas caracteristicas comunes como son: trabajan con
un grupo control y de intervencion, realizan estimaciones de las consecuencias negativas, y
abordan las intervenciones de modo cualitativo y cuantitativo buscando una intervencion

eficaz para disminuir o mejorar la sobrecarga experimentada por los ClI.

La mayoria de los estudios midieron las consecuencias negativas, pero pocos
examinaron la sobrecarga en si. Algunas de estas consecuencias evaluadas han sido:
estrés emocional, ansiedad, depresion, sobrecarga o asilamiento, pérdida de intimidad,

problemas fisicos, mentales y socioeconémicos.

Todos los estudios valoran la sobrecarga de modo directo o indirecto, pues cuando
se trabaja sobre las consecuencias negativas se trabaja indirectamente sobre la sobrecarga,

e viceversa.

A continuacion se expone una tabla resumen con los indicadores que evallan los

estudios revisados.
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AUTOR INDICADORES QUE EVALUA
SOBRECARGA DEPRESION OTROS*
Belle, SH. et al. ®® X X X
Blom, MM. et al. ®V X X X
Blom, MM. et al. ®? X X X
Carbonnau, H. etal. ®® X X X
Chiatti, C. et al. ®¥ X X
Czaja, SJ. etal. ® X X X
Czaja, SJ. et al. © X X X
Elliot, AF. et al. ©®” X X X
Finkel, S. et al. ©® X X
Gaugler, JE. et al. ®? X X X
Gavrilova, SJ. et al. ©© X X X
Gitlin, LN. etal. ©? X X X
Hirano, A. et al. ©? X X
Kurz, A. et al. ® X X
Kwok, T. et al. ®¥ X X
Lins, S. et al. ©® X X X
Martin-Carrasco, M. et al. ©® X X X
Martin-Carrasco, M. et al. ©” X X X
Signe, A. et al. ©® X X
Tremont, G. et al. ©® X X X
Xiao, LD. et al. ™ X X

*OTROS: Cuidado, Apoyo Social, Problemas de Comportamiento, Estrés, Ansiedad, Angustia, Calidad de vida, Prestacion de
cuidados, Satisfaccion, institucionalizacion, percepcion de los cuidados, etc.

Tabla 6. Resumen de las variables que son evaluadas por los estudios pertenecientes a la revision
sistematica.

Fuente: Elaboracién propia a partir de Martin-Carrasco, M. et al.®®
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Se han encontrado que los 21 estudios que evalGan la eficacia de una intervencion
sobre la variable sobrecarga presentan mejoras significativas. La escala predominante para
la medicion de la sobrecarga es Zarit Burden Interview (ZBI) ®?, en sus versiones cortas u
adaptadas, y fue la mas utilizada por los estudios (°0°6:°7:59.6062:64.656869) mjantras que otros
han optado por utilizar un Check list de memoria y problemas de comportamiento revisado
(RMBPC) ®>%®_ Zarit en un estudio, fue el primero en evaluar la eficacia de una intervencion

de Counseling familiar y demostré la disminucién de la sobrecarga en el cuidador.

En base a las intervenciones descritas en los estudios analizados, las hemos
agrupado en cuatro categorias, que varian de las encontradas en la literatura evidenciada y

descrita anteriormente:

Psicoeducacion: “son programas enfocados a mejorar el conocimiento de la

enfermedad, el autocuidado y mejora de la atencién del paciente. Esta categoria se
diferencia del resto porque incluye técnicas especificamente orientadas a la comprensién y
reduccién del malestar psicolégico del cuidador (manejo de estrés, relajacién, control de

pensamientos, técnicas de autocontrol, etc.)”®®.

Ejercicio regular: son programas para promover y recuperar la salud, y mejorar la

calidad de vida, para disminuir el riesgo de padecer posteriores enfermedades los

cuidadores, como por ejemplo: hipertension arterial, depresién, fatiga, etc.

Psicosocial: el objetivo de este tipo de intervencién es mejorar la calidad de vida y
adaptacion del cuidador y el paciente a su enfermedad. Aplica lo cognitivo, conductual y
mecanismos sociales de accién (por ejemplo, Asesoramiento, psicoeducacion,
intervenciones conductuales o cognitivos, grupo de apoyo social, Counseling, etc.). El nivel
de adaptacion dependera de la gravedad clinica del proceso, de los efectos del tratamiento
médico, de la informacion recibida, del apoyo social y recursos, y de su capacidad para

hacer frente al estrés.

Multicomponente: engloba alguna actividad de las anteriores tipos de intervenciones,

como por ejemplo: psicoeducacion, terapia cognitiva conductual, la terapia de resolucion de

problemas y entrenamiento en asertividad, Counseling, etc.

En cuanto a los resultados, han sido agrupados segun el tipo de intervencion
realizada y centrandose en el resultado primario del presente trabajo, la disminucién de la

sobrecarga. A continuacion se han descrito los resultados encontrados junto con una tabla
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donde se ha expuesto: autor, nimero de participantes, tipo de estudio y contenido, calidad
metodolégica segun la Escala PEDro “®y resumen de los resultados:

En los 4 estudios que abordan las intervenciones psicosociales se valora la eficacia
de una intervencion para mejorar la sobrecarga expresada por los cuidadores informales
(56:59.60.68) " Czaja et al.®*® obtiene resultados con un ensayo clinico aleatorizado mediante la
realizacion de una intervencion conductual encaminada a mejorar la calidad de vida los
cuidadores. Este estudio reporté beneficios en la sobrecarga y los resultados, segun los
grupos étnicos que valora, mostraron que los cuidadores negros presentaban
significativamente menos carga que los cuidadores blancos a diferencia de los cuidadores
hispanos y blancos que no mostraron datos significativos. Por tanto, la diferencia en la carga
entre ambos grupos étnicos puede deberse a la educacién. En cambio, Gaugler et al.®?
valora la eficacia de una intervencion psicosocial integral, centrada en el bienestar del
cuidador informal cuando institucionaliza al paciente con EA y revela resultados favorables
mediante la intervencién de Counseling centrada en los cuidadores (NYUCI — New York
University Caregiver Intervention) para reducir los sintomas de depresién, mejorar los
problemas de comportamiento en personas con EA, y retrasar la institucionalizacién del

paciente con EA, y como objetivo secundario reducir la sobrecarga.

Mas recientemente, otro estudio llevado a cabo con una intervencién educativa ha
demostrado reducir la carga, aunque no ha mostrado los mismos efectos para otros
indicadores evaluados como son la angustia o calidad de vida €0 Este autor, lleva a cabo
una intervencién psicosocial personalizada mediante valoracién del caso, educacion basica
y entrenamientos de técnicas conductuales, demostrando resultados significativos en la
sobrecarga a los 6 meses de la intervencién. En esta misma linea Signe et al. ®® evala la
eficacia de una intervencién psicosocial para disminuir la carga y aumentar la satisfaccién
del cuidador familiar, asi como posible influencia de relacion en la salud del cuidador y los
efectos de la gravedad de la enfermedad del paciente con EA. Sus resultados arrojaron
diferencias estadisticamente significativas, pues en el grupo intervencion disminuyo la carga

y la tensién.
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INTERVENCIONES PSICOSOCIALES

AUTOR

ESTUDIO Y CARACTERISTICAS

RESULTADOS

Czaja, SJ. et a

| (56)

n (= Muestra)

(n=442)
212 hispanos, 211 negros y 219 blancos,
reclutados en 5 areas geograficas en los EE.UU
(Birmingham, Memphis, Miami, Palo Alto, y
Filadelfia) y un Centro de Coordinacion participaron
en Pittsburgh.

Tipo de Intervencion y
contenido

Psicoeducativa mediante intervencion conductual.
Andlisis psicométrico mediante 16 items de los
diferentes dominios evaluados.

Puntacion Escala
PEDro

8

Tipo de Estudio

Ensayo Clinico Aleatorio

Evalla por separado el deterioro cognitivo, depresion,
carga del cuidador, cuidado, apoyo social,
comportamientos problematicos, deterioro cognitivo y
calidad del cuidado, entre otros. Para todos muestra
beneficio. Los cuidadores hispanos tuvieron un mayor
riesgo depresion que el resto de cuidadores, los
cuidadores afroamericanos e hispanos presentaron menor
carga y cuidadores blancos reportaron problemas con las
cuestiones de seguridad (ps <.05). No se presentaron
diferencias significativas en los dominios de cuidado y
comportamientos saludables, el apoyo social, o de
problemas de comportamiento.

Limitacién: no evalud otros dominios como la situacion
financiera o las actividades sociales, que pueden
representar una fuente de estrés para los cuidadores.

Gaugler, JE. et al.

(59)

n (= Muestra)

(n=406) de Nueva York.

Tipo de Intervencion y
contenido

Psicosocial y entrevista personal. Intervencion
consistid en orientacion individual y familiar, la
participacion en grupos de apoyo y asesoramiento
ad hoc, y fue evaluada a los 4 meses y
posteriormente cada dos afos.

Puntacién Escala
PEDro

7

Tipo de Estudio

Ensayo Clinico Aleatorio

Disminucion de la depresion y sobrecarga. Aumenta la
percepcién de la eficacia y satisfaccion en la tarea de
cuidar.

Gavrilova, SJ. et

al

(60)

n (= Muestra)

(n=60) realizado en Rusia

Tipo de Intervencion y
contenido

Educativa. 5 sesiones semanales con una duracion
de 30 min. y dividida en tres modulos: evaluacion,
educacion sobre la demencia y formacion en
relacion con los problemas de comportamiento
especificos.

Puntacién Escala
PEDro

6

Tipo de Estudio

Ensayo Clinico Aleatorio

El Grupo Intervencién muestra mejoras estadisticamente
significativas en la sobrecarga en comparacion con el
grupo control a los 6 meses. No se encuentran diferencias
entre los grupos para la angustia psicoldgica y calidad de
vida.
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INTERVENCIONES PSICOSOCIALES (Cont.)

AUTOR

ESTUDIO Y CARACTERISTICAS

RESULTADOS

Signe, A. et al. ®®

n (= Muestra) (n=308) reclutados del sur de Suecia.

Psicosocial.
Tioo de Int L Intervencion de cinco sesiones y un contacto
Ipo de In eryenuon y telefonico a los tres meses, con un seguimiento de
contenido 6y 12 meses

Puntaciéon Escala
PEDro

Tipo de Estudio Ensayo Clinico Aleatorio

Se reduce la sensacion de aislamiento y decepcion de los
cuidadores. Demuestra que cuanto mas temprana se realiza
la intervencion mejores resultados se obtienen.

Los efectos sobre la carga total después de la intervencion
son positivos (p = 0,05 después de 6 meses, p = 0,03
después de 12 meses).

Otro hallazgo significativamente alto fue la asociacién entre la
carga y la salud del cuidador en los Cl de personas con
demencia.
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Cinco han sido los estudios que abordan las intervenciones psicoeducativas y

valoran la eficacia en la sobrecarga de los cuidadores ¢86%636467)

. Los cinco presentan
resultados estadisticamente significativos. Finkel et al.®® lleva a cabo una intervencion
psicoeducativa mediante un sistema de telecomunicacion personalizado CTIS (“Computer-
Telephone Integration System”), donde el cuidador recibe distintos contenidos: informacién,

utilizacion de recursos, mejoras para la comunicacion, manejo conductual y apoyo grupal.

Los resultados mostraron una disminucion significativa en la sobrecarga después de la
intervencion y aumentaron los sentimientos de autoeficacia y apoyo social en el grupo

. ) lleva a cabo una

intervencion. Continuando en esta misma linea de trabajo, Gitlin et a
intervencion individual que refuerza a los 16 y 24 semanas a través del asesoramiento
telefénico y sus resultados mostraron una mejora en los niveles de sobrecarga. Por otro
lado, Kurz et al.®® demostraron que la intervencién reporté un menor efecto en la calidad
psicolégica y disminucién de la depresion y ofrecieron como método alternativo la
institucionalizacién de pacientes en hogares de ancianos para disminuir la sobrecarga de los
cuidadores. Kwok et al.®¥ evalla la eficacia de una intervencién psicoeducativa basada en
el teléfono llevada a cabo con los cuidadores de familiares con discapacidad para disminuir
la sobrecarga del cuidador y mejorar el sentimiento de autoeficacia. Los resultados han sido
significativos (p<0,01) en la reduccién de la sobrecarga en el grupo intervencion frente al
grupo control. Asi como se observa una mejora, en el grupo intervencion, en la autoeficacia
de los cuidadores para las conductas perturbadoras, pero este resultado no es
estadisticamente significativo. Por su parte, Martin et al. ®” utiliza una intervencién del
primer proyecto REACH | (The Reosurces for Enhancing Alzheimer’s Caregivers Health)
gue engloba informacién de la enfermedad, manejo conductual del paciente, habilidades
comunicativas, ejercicios de relajacion, planteamiento del duelo anticipado. Los resultados
reportados ofrecen una mejora significativa en la sobrecarga a los 10 meses de la
intervencion. El programa REACH | estaba destinado a promover la salud de los cuidadores
de pacientes con EA. Su objetivo fue desarrollar una intervencion psicosocial para mejorar
las condiciones de vida de los cuidadores de los pacientes con EA de mudltiples
componentes y sus resultados han demostrado efectividad en la calidad de vida tanto de los

cuidadores como en el retraso de la institucionalizacién de los pacientes con EA®Y.

En sintesis, las intervenciones psicoeducativas y psicosociales han demostrado que
reportan una mejora en la disminucion de la sobrecarga del cuidador y otras variables. En
este sentido, para Gaugler et al.® el sentimiento de depresién en los cuidadores disminuye
y por tanto, mejora la calidad de vida gracias al asesoramiento telefénico como afirma

también Belle et al.®?, lo que conlleva a la disminucién de la sobrecarga del cuidador.
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INTERVENCIONES PSICOEDUCATIVAS

AUTOR

ESTUDIO Y CARACTERISTICAS

RESULTADOS

Finkel, S. et al. ©®®

n (= Muestra) (n=46)
Tecnologia  mediante control Informatico
Personalizado  (CTIS). Material  educativo,

Tipo de Intervencion y
contenido

llamadas a los 3 meses, realizacién de un taller a
los 5 meses mas invitacion a los 6 meses a un
taller con 6 cuidadores y un terapeuta.

Puntacién Escala
PEDro

Tipo de Estudio

Ensayo Clinico Aleatorio

La edad media de los participantes en la mayoria de los
ensayos se extendia entre 60 y 66 afios.

Muestra disminucién significativa en la sobrecarga después
de la intervencion y de la depresion, asi como sentimientos de
eficacia y apoyo social en el grupo intervencion.

Ninguno de los ensayos cuantitativos incluidos evalué la
institucionalizacion, el estado de &nimo o calidad de vida de
los receptores de cuidados.

Gitlin, LN. et al. ®V

n (= Muestra)

(n= 190) incluye: Blanco/Caucésico,
Negro/Africanoamericano e hispanolatinos, asi
como, submuestras de los cubanos-americanos,
reclutados principalmente en Miami, y los
mexicanos-americanos, reclutados en Palo Alto.

Tipo de Intervencion y
contenido

Seguimiento telefénico. 5 sesiones domiciliarias y
1 sesion telefonica realizada por terapeutas
ocupacionales.

Puntaciéon Escala
PEDro

Tipo de Estudio

Ensayo Clinico Aleatorio

Se utiliz6 meta-andlisis para valorar la sobrecarga que resultd
estadisticamente significativa (p = 0,022), aunque la diferencia
era pequefia, y una reduccion significativa en las variables
estudiadas a las 16 y 24 semanas (p<0.05)

La intervencion por si mismo no tenia un efecto significativo
sobre los sintomas depresivos.

La intervenciébn combinada mejoré la terapia familiar
domiciliaria, y los cuidadores podian acceder a reuniones de
grupo de apoyo utilizando la tecnologia del teléfono para
recibir apoyo individual.
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INTERVENCIONES PSICOEDUCATIVAS (Cont.)

ESTUDIO Y CARACTERISTICAS

AUTOR RESULTADOS
n (= Muestra) (n=292) de raza blanca caucasica.

La edad media era de 76 afios.
Las expectativas de fortalecimiento a los cuidadores
) ) ) informales y la reduccion de la institucionalizaciéon de las
Psicosocial. 7 sesiones de grupo dos veces por | personas receptoras de cuidados no fue apoyada por los
Tipo de Intervencién y semalna de 90 mlnut063 de duraci6n Cé’lda un9.|$e resultados de este estudio. Muestran como una posible
contenido complemento  con reuniones de reciclaje 1 jystificacion la posible sobrecarga de los cuidadores al inicio

Kurz, A. et al. ®® bimensuales del estudio.

Puntacién Escala
PEDro

Tipo de Estudio

Ensayo Clinico Aleatorio

Por otro lado, mostraron que disminuye la depresion y la
sobrecarga. Aunque no muestra resultados significativos en la
depresion a los 15 meses.

Limitaciones: el desajuste de tiempo entre grupo control e
intervencion.

Kwok, T. et al. ©®*

n (= Muestra)

(n=38) la muestra fue la poblacion china en Hong
Kong.

Tipo de Intervencion y
contenido

Psicoeducativa. Un trabajador social realizo
llamadas telefonicas durante 12 sesiones de
aproximadamente de 30 minutos por sesion (una
sesién por semana) al grupo intervenciéon. Se
instruye al cuidador en temas relacionados con el
cuidado en la demencia, resolucién de conflictos y
entrenamiento de habilidades de comunicacion
con el paciente.

Al grupo control se les entregé un DVD que
contenia informacion educativa sobre el cuidado
en la demencia.

Puntaciéon Escala
PEDro

Tipo de Estudio

Ensayo Clinico Aleatorio

El nivel de carga de los cuidadores en el grupo de
intervencion redujo significativamente en comparacion con los
cuidadores en el grupo de control, y presentaron un mayor
sentimiento de eficacia frente al grupo control.

Limitaciones: el tamafio relativamente pequefio de la muestra
y la fijacion de una fecha para realizar la intervencién.
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INTERVENCIONES PSICOEDUCATIVAS (Cont.)

AUTOR

ESTUDIO Y CARACTERISTICAS

RESULTADOS

Martin-Carrasco, M.
let al. ¢

n (= Muestra)

Espafa y Portugal.

(n=238) los participantes fueron reclutados de

Tipo de Intervencion y
contenido

pacientes con EA.

Psicoeducativa. Ocho sesiones individuales de
mas de 4 meses para la ensefianza de estrategias
para afrontar los problemas de atencién de los

Puntacién Escala
PEDro

Tipo de Estudio

Ensayo Clinico Aleatorio

La mayoria de los cuidadores eran mujeres casadas que
cuidan a su pareja o padre, con un nivel educativo bajo, y
cuidaban de su familiar mas de 8 horas diarias.

Mejora la sobrecarga tras la intervencion a los 10 meses del
inicio del programa (p<0.01).
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Con respecto a las intervenciones multicomponente, 8 han sido los estudios que llevan a
cabo este tipo de intervencion ©%*>%"%) Belle et al. ®*® encontrd que la sobrecarga y el resto
de items analizados presentaron mejoras significativas en relacibn a la intervencién
multicomponente (REACH Il) realizada para mejorar la calidad de vida, pero en cambio, para
la institucionalizacion de los pacientes con EA presentaron que no habia diferencias
significativas a los 6 meses (7,2% del Grupo Control vs 4,3% en el Grupo Intervencion;
p=0,118). Posteriormente, Czaja et al. ®® mediante el empleo de datos de un estudio de
Recursos para Mejorar la Salud del cuidador con Alzheimer (REACH I1), obtiene resultados
positivos para la mejora de habilidades en el cuidado y tecnologia empleada, disminuyendo
la sobrecarga, aumentando el apoyo social percibido y percepcién positiva de la experiencia
en el cuidado pero en cambio, no presenta efectos para la depresion. Elliot et al. ®”, en su
estudio evalUa la relacion entre los cambios desde el inicio hasta después de la intervencion
en el estado de salud empleando el disefio REACH Il en grupos étnicos. Sus resultados
demostraron que mejora el nivel de sobrecarga con resultados muy positivos vy
estadisticamente significativos (p=0.05), segun la Escala Zarit y sugieren que los hispanos
eran menos propensos a reportar frustraciones totales de cuidado mientras los blancos eran
MA&s propensos a reportar mayor carga emocional con el papel de cuidador. En cambio, en
el estudio de Blom et al.®™ se realiza una intervencién multicomponente que incluye la
relajacion como método para disminuir la sobrecarga de los cuidadores informales.
Posteriormente Blom et al. ®? evalud la eficacia de una intervencién multicomponente a
través de un curso de internet aunque se centré en los sintomas psicoldgicos: depresion,
ansiedad y estrés, y sugiere que mejorando estos aspectos se mejora la sobrecarga y por
tanto, la calidad de vida del cuidador. En este estudio, a los cuidadores se les ofrece
acceder a un curso de internet en el momento que les sea mas oportuno. El poder acceder
en el momento que sea factible para ellos ofrece una ventaja respecto al anterior trabajo de
este mismo autor, como es no tener que desplazarse en busca de ayuda de un profesional
de la salud, lo que reporta un ahorro de tiempo y recursos, ofreciendo una ayuda rapida y
cémoda. Por su parte, Carbonnau et al. ®® presenta resultados cuantitativos poco eficaces,
pero si cualitativos de gran potencial para la intervencion. Por otra parte, para Chiatti et al.
®% |a eficacia de un programa UP-TECH y uso de tecnologia telefénica ha demostrado los
beneficios reportados de esta intervencion en la sobrecarga del cuidador informal. En esta
misma linea, aunque realizando una intervencién psicosocial, los resultados presentados por
Glauger et al. ® revelaron que el sexo femenino es méas propenso a la reduccién de la
carga en los meses posteriores a la institucionalizacion de su familiar con Alzheimer.

Como anteriormente hemos reflejado, Blom et al. ®Y, evalué una intervencién
psicoeducativa mediante internet y recomienda la medicion de la sobrecarga con el empleo

©2 Tremont et al. ©?

de la escala Zarit Burden Interview (ZBI) por otro lado, evalla la
eficacia de una intervenciéon mediante la realizacién de un seguimiento telefénico. Ambos
autores ®*® fueron los Unicos que evaluaron la carga después de la intervencién a los 12
meses. Los resultados ofrecieron datos estadisticamente significativos en la disminucion de

la sobrecarga manifestada por los cuidadores informales.

31

——
| —



INTERVENCIONES MULTICOMPONENTE

AUTOR

ESTUDIO Y CARACTERISTICAS

RESULTADOS

Belle, SH. et al. ®?

n (= Muestra)

(n=642) 212 Hispanos o Latinos, 219 blancos o

caucasicos y 211 negros o africanos,
respectivamente de Birmingham,
Alabama; Memphis, Tennessee; Miami,
Florida; Palo  Alto, California; y Filadelfia,
Pensilvania. Utilizaron personal bilingie vy
multicultural.

Tipo de Intervencion y
contenido

Seguimiento Telefénico y Multicomponente. 9
sesiones en casa, 3 sesiones individuales
telefonicamente, y 5 sesiones de grupo de apoyo
por teléfono a los 6 meses.

La asignacion se realizé al azar usando 3 baterias
para los 3 grupos raciales o étnicos (hispanos o
latinos, blancos o caucasicos, y Afroamericanos).
Se proporcion6 a los cuidadores una serie de
estrategias: suministro de informacion, instruccién
didactica, juegos de rol, resolucion de problemas,
entrenamiento de habilidades, técnicas de manejo
del estrés, etc. con la finalidad de proporcionar al
cuidador educacion y estrategias para la mejora de
comportamientos saludables, mejorar la gestion de
comportamientos problematicos, apoyo social,
controlar el estrés, etc.

Puntacién Escala
PEDro

Tipo de Estudio

Ensayo Clinico Aleatorio

Los grupos intervencion muestran altos niveles de apoyo social
segun la etnia.

El grupo intervencién muestra tasa menor de depresion vs el
grupo control, que aseguran sentirse mejor y mas seguros en la
tarea de cuidar. Las pruebas de homogeneidad mostraron que
los efectos de la intervencién fueron similares dentro de cada
grupo racial o étnico ( P = 0,158 para los hispanos o latinos, P =
0,619 para el blanco o caucésica, y P= 0,862 para el negro o el
afroamericano), se observdé una mejoria significativamente
mayor entre los participantes hispanos o latinos (P <0,001) y los
participantes blancos o caucasicos (P = 0,032), pero no fue igual
para los participantes negros o afroamericanos (P = 0,23) en el
grupo de intervencion en comparacion con la mejoria del grupo
control.

Se utilizo la regresion lineal simple y mdltiple, y T-Student para
pruebas comparando los cambios entre el inicio y los 6 meses
en el grupo intervencion.
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Blom, MM. et al. ®V

n (= Muestra)

(n=175)

Tipo de Intervencion y
contenido

De apoyo y psicoeducacion.

Incluye psicoeducacion, terapia cognitiva conductual,
resolucion de problemas, entrenamiento en
asertividad y relajacion Curso de Internet: 8 sesiones
y una sesion de refuerzo durante 6 meses guiadas
por un psicélogo, y 2 mediciones post-intervencion a
los 9y 12 meses. Los participantes son reclutados de
varias maneras: la propia pagina web, el boletin
digital mensual de la Sociedad de Alzheimer en los
Paises Bajos, folletos en las reuniones de Alzheimer
Cafés y cartas de informacion a instituciones de
atencion pertinentes

Puntacién Escala
PEDro

Tipo de Estudio

Ensayo Clinico Aleatorio

El grupo intervencion no reduce la depresion y presenta
menores efectos en la calidad de vida psicologica aunque si
muestra una mayor satisfaccion el grupo intervencion frente al
grupo control. Se utiliza el andlisis de regresion mdltiple. Los
autores recomiendan la medicién de la sobrecarga, de forma
mas fiable, mediante el empleo de la escala Zarit.
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INTERVENCIONES MULTICOMPONENTE (Cont.)

AUTOR

ESTUDIO Y CARACTERISTICAS

RESULTADOS

Blom, MM. et al. ®?

n (= Muestra)

(n=245), divido en grupo intervencion 149, grupo
control 96, y realizado en los Paises Bajos.

Tipo de Intervenciéon y
contenido

Psicoeducacién: curso de internet guiada del
Ministerio de Defensa para reducir la depresion y la
ansiedad.

El grupo intervencion recibié un curso de internet de
autoayuda guiada a través de 8 sesiones y una
sesion de refuerzo con retroalimentacion, frente al
grupo control que recibié una minima intervencion,
que consistia en recibir boletines electrénicos por e-
mail.

Puntacién Escala
PEDro

10

Tipo de Estudio

Ensayo Clinico Aleatorio

Casi todos los cuidadores eran conyuges o hijos y vivian con
el receptor de cuidados en el mismo hogar. La edad media de
los cuidadores fue de 61,2 afios, con nivel educativo variado.
El grupo experimental mostré sintomas significativamente
mas bajos de depresiéon (p = 0,034) y ansiedad (p = 0,007)
después de la intervencion.

Cuenta con varias limitaciones como son: abandono del
programa por la duracién del mismo; diferencias en
contenidos y métodos entre grupo intervencién y control;
educacion  porporcionada durante el programa; la
presentacion de informacién en ambos grupos; y la falta de
adhesion al curso de internet por parte del técnico instruido.

Carbonnau, H. et al.

(53)

n (= Muestra)

(n=49) de cuatro ciudades en la provincia de
Quebec: Sherbrooke, Montreal, Granby vy
Shawinigan.

Tipo de Intervencion y
contenido

Programa de Educacion para el Ocio.

Programa pretest y postest para cuidadores y
familiares con EA antes del inicio, después del
inicio del programa y al mes de su finalizacion para
ver si se mantenian los efectos.

Duracion de 4 a 6 sesiones de seguimiento
individual telefénico + entrevistas
semiestructuradas para documentar
fehacientemente cémo afectd la intervencién en la
vida cotidiana de los cuidadores.

Puntaciéon Escala
PEDro

Tipo de Estudio

Ensayo Clinico Aleatorio (ECA)

De los 49 cuidadores que participaron en el estudio, un 52%
cuidaban a un padre y un 30% de ellos estaban cuidando a
su conyuge, el sexo predominante era femenino.

Presenta resultados cuantitativos poco eficaces, pero si
cualitativos de gran potencial para la intervencion. La
tendencia estadistica a nivel cuantitativo (p = 0,07) y los
resultados cualitativos muestran el efectividad de la
intervencion en los sentimientos de eficacia de los cuidadores
en los cuidados que prestan a los receptores.

Es un estudio que presenta los aspectos positivos, a
diferencia de los restantes estudios.

Presenta como limitacién el tamafio muestral final compuesto
descompensado: 21 sujetos en el grupo experimental y 19 en
el grupo control. Especifican que se requiere una muestra de
26 sujetos para cada grupo para que el estudio cuente con
buena fiabilidad en cuanto a los resultados.
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INTERVENCIONES MULTICOMPONENTE (Cont.)

ESTUDIO Y CARACTERISTICAS

AUTOR RESULTADOS
n (= Muestra) (n=450) de cinco distritos de salud de la region de
Marche (Pesaro, Ancona, Macerata, Fermo y San
Benedetto del Tronto), Italia. . . .
) El programa fue efectivo en la calidad de vida de los
- : cuidadores y retrasé la institucionalizacién de los pacientes
Multicomponente: Programe_t’l.llp-Tech y uso de | on EA. Por otro lado, obtuvo beneficios sobre la sobrecara,
tecnologia telefonica. Duracion: 12 MESES. Curso | también se orientaron los resultados a apoyar a profesionales
intensivo y multidisciplinar de 8 dias: inscripcion | sanitarios y de servicios sociales y politicos con perspectivas
en diadas paciente con EA y su cuidador, y 3 de futuro.
‘ 3 V|S|ta§ ,de enfgrmerla a domIpJ|IO (grupo Up-Tech). Limitaciones: no puede garantizar el cegamiento durante la
Chiatti. C | 9 Tipo de Intervencion y También realiza una reunion al mes con un | gequnda o tercera visita domiciliaria o seguimiento telefénico,
latti, C. et al. contenido trabajador social, 3 sesiones de terapia individual, a pesar, del entrenamiento recibido por parte de todos los
seguimiento  telefonico mensual y  otras | ,iofesionales que intervienen en el programa.
informaciones. Esta intervencion combina el uso
de gestion de casos, las nuevas tecnologias, las
visitas a domicilio de enfermeria y los esfuerzos
hacia la integracion de los servicios existentes.
Puntacion Escala 7
PEDro
Tipo de Estudio Ensayo Clinico Aleatorio
n (= Muestra) (n=110) 56 hispanos y 54 afroamericanos.
Psicosocial multicomponente a través de La edad promedio fue de 60,9 afios. o
Videoconferencia. 5 sesiones de grupo de apoyo El grupo intervencibn mostr6 una disminucion de la
Tipo de Intervencion y de videoconferencia y 6 sesiones de educacion sobrecarga, aumento del apoyo social percibido y percepcion
contenido durante 1 h mensualmente. Aborda temas sobre positiva de la experiencia de Cu'daqq
(55) cuidados y apoyo social, mas el uso de la | No presenta efectos para la depresion.

Czaja, SJ. et al.

tecnologia portatil.

Puntacién Escala
PEDro

10

Tipo de Estudio

Ensayo Clinico Aleatorio

La mayoria de los participantes mejoraron sus habilidades del
cuidado y resaltaron el facil manejo la tecnologia usada.
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INTERVENCIONES MULTICOMPONENTE (Cont.)

AUTOR

ESTUDIO Y CARACTERISTICAS

RESULTADOS

Elliot, AF. et al. ®”

n (= Muestra)

(n= 495 ) 169 latinos, 160 blancos y 166
afroamericanos de Birmingham, AL; Memphis, TN;
Miami, FL; Palo Alto, CA,; y Filadelfia, PA.

Tipo de Intervencion y
contenido

Llamadas telefénicas y Educacién para la Salud.
El grupo intervencion recibié: entrevistas iniciales
distribuidas en 12 sesiones, 9 eran domiciliarias y
el resto telefénicamente con un seguimiento de 6
meses. El grupo control recibié durante el periodo
de 6 meses 2 llamadas telefonicas.

Puntacién Escala
PEDro

Tipo de Estudio

Ensayo Clinico Aleatorio

Los resultados revelan diferencias étnicas en la salud fisica y
emocional, en la frustracion total, el cuidado, y carga
emocional.

Muestra una mejora en la salud, el suefio, mejora el estado de
animo, y la mejora fisica.

Evidencia que cuanta mas formacion y habilidades reciba el
cuidador, serd mas capaz de incorporarlos a rutina diaria, lo
gue implica una mejora de su salud y una disminucién de los
niveles de depresion y carga.

Tremont, G. et al.

(69)

n (= Muestra)

(n= 250)

Tipo de Intervencion y
contenido

Asesoramiento telefénico + informacion sobre los
recursos locales y material educativo. 16
contactos telefébnicos 6 meses anteriores o
Intervencion Familiar: Teléfono de seguimiento-
cuidador (FITT-C) o de Asistencia telefonica (TS).

Puntacién Escala
PEDro

11

Tipo de Estudio

Ensayo Clinico Aleatorio

El 78% de los cuidadores eran mujeres y la mitad eran
cényuges.

Mejora los sintomas depresivos, la sobrecarga y los
problemas de memoria en los cuidadores.

No hubo diferencias entre los grupos para la carga del
cuidador segun la Escala Zarit (p = 0,485). Evidencia
resultados positivos para el seguimiento telefonico.
Limitaciones: la raza caucasica fue la predominante, por los
que los resultados no se pueden generalizar a los distintos
grupos étnicos.
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El dnico estudio que aborda una intervencién de ejercicio regular, es el trabajo
realizado por Hirano et al. ®® encaminado a la mejora de la calidad de vida de los
cuidadores informales mediante la intervencion de realizacion de ejercicio fisico. Los
resultados mostraron una reduccion significativamente mayor en el grupo intervencion en la

sobrecarga.

Xiao et al. " realiz6 una intervencion de gestién de casos para comprobar la eficacia
de una intervencién en los cuidadores informales. Sus resultados mostraron un aumento
significativo de la calidad de vida (p <0,001) en lo referente a los componentes mentales de
los cuidadores, pero no hall6 diferencias significativas en los componentes fisicos. El

aumento mas importante se dio en los 6 meses.
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INTERVENCION DE EJERCICIO REGULAR

AUTOR

ESTUDIO Y CARACTERISTICAS

RESULTADOS

Hirano, A. et al. ©®?

n (= Muestra)

(n=31)

Tipo de Intervencion y
contenido

Ejercicio regular. La intervencion fue realizar
ejercicio regular con intensidad moderada, 3
veces por semana durante 12 semanas el grupo
intervencion. En el grupo control no realiz6
ejercicio fisico.

Puntacién Escala
PEDro

Tipo de Estudio

Ensayo Clinico Aleatorio

Demuestra resultados significativos en la disminuciéon de la
carga subjetiva, sensacion de fatiga y pero no en la calidad
de suefio (p<0,05) en el grupo intervencién. No hubo
diferencias en las variables entre los grupos, excepto la
tendencia al estado de animo depresivo que presentada el
grupo control (p = 0,021). En el grupo de intervencion, la
media segln el ZBI en cuanto a la carga y calidad de suefio
ofrecié una disminucién significativa durante el seguimiento
(p <0,05) frente al grupo control (p <0,01).

Limitaciones: La realizacion de ejercicio fisico en el grupo
intervencion fue alta al principio, pero no alcanzo significacion
estadistica.

INTERVENCION DE GESTION DE CASOS

AUTOR

ESTUDIO Y CARACTERISTICAS

RESULTADOS

Xiao, LD. et al. 7@

n (= Muestra)

(n= 61). El estudio se realiz6 en Adelaide
metropolitana, Australia del Sur.

Tipo de Intervencion y
contenido

Educativa. Los participantes fueron informados de
la investigacion mediante entrega de material con
evidencia, y se midi6 al inicio, a los 6 y 12 meses.

Puntuacion Escala

PEDro

Tipo de Estudio

Ensayo Clinico Aleatorio

La edad media de los cuidadores fue de 56 afios.

Se muestra un aumento significativo de la calidad de vida (p
<0,001), pero fue mas importante este aumento a los 6
meses.

Limitaciones: no ciega a los participantes de ambos grupos:
control e intervencion, por lo que el riesgo de sesgo estuvo
presente durante todo el estudio; y resalta el papel del equipo
investigador por su papel de resolucién de problemas entre
los coordinadores de atencion durante el estudio.
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Mientras que en las dos revisiones realizadas por los dos autores ©*® analizados,
se comparé el asesoramiento telefénico realizado en cuidadores de pacientes con
enfermedad de Alzheimer. Por un lado, en la revision realizada por Lins et al. ®® se encontré
evidencia de calidad en el asesoramiento telefénico sin ningun tipo de intervencién adicional
en los cuidadores para reducir los sintomas depresivos. Sin embargo, los autores sugieren
gue estos resultados han de ser interpretados con precaucion. Hoy en dia, no existen
evidencias de si el asesoramiento telefénico, en combinacién con video o asesoramiento
telefénico o en combinacion con video y libro de trabajo, es eficaz en la reduccion de los
sintomas depresivos y otros resultados secundarios como la sobrecarga. Los estudios
individuales informaron de efectos inciertos. Los resultados se enfocaron a evaluar: la carga
del cuidador, la angustia, la calidad de vida, la prestacién de cuidados, satisfaccion y
autoeficacia, y dada la muestra tan pequefia seleccionada, los autores recomiendan
interpretar estos datos con precauciéon. Por otro lado, y con la misma finalidad, Martin et al.
©® |leva a cabo una revisién y actualiza la evidencia hasta el momento publicada, sobre la
eficacia de una intervencion en la disminucion de la sobrecarga del cuidador. Sus resultados

nos muestran una mejora sobre el estado psicoldgico del cuidador (51,4%).
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REVISIONES SISTEMATICAS

AUTOR

ESTUDIO Y CARACTERISTICAS

RESULTADOS

Lins, S. et al. ®

n (= Muestra)

(n=11) 9 ECA que investigaron la eficacia del
asesoramiento telefénico y 2 estudios
cualitativos que examinaron la calidad de la
experiencia.

Tipo de Intervencion y
contenido

Seguimiento Telefonico. Consuelling. Comparé
el asesoramiento telefénico para los cuidadores
de personas con demencia sin  ningln
tratamiento. Se incluyé estudios cualitativos con
métodos en el asesoramiento telefénico.

Puntacion Escala
PEDro

Tipo de Estudio

Revision Sistematica

Evalta: Carga del cuidador, angustia, ansiedad, calidad
de vida, prestacion de cuidados, auto-eficacia y
satisfaccion. Los estudios cuantitativos tenian un alto
riesgo de sesgo por el cegamiento de los participantes y
la evaluacion de resultados.

Los efectos estimados sobre carga, la angustia, la
ansiedad, calidad de vida, auto-eficacia, satisfaccion y
apoyo social no eran fiables y no pueden excluirse
diferencias (carga: cuatro ensayos, p= 0,05, el apoyo: dos
ensayos, p= 0,32; lo que reporté baja calidad. Dado que
la muestra es pequefia, los resultados deben ser
extrapolados con precaucion, segun nos recomiendan los
autores.

Martin-Carrasco, M.
let al. ©®

n (= Muestra)

(n=35 ensayos clinicos aleatorios)

Tipo de Intervencion y
contenido

Psicoeducativas. Se seleccioné 35 estudios
agrupados en tres categorias: apoyo grupal o
no profesional, Counseling y psicoeducacion.

Puntuacion Escala
PEDro

Tipo de Estudio

Revision Sistemética

La eficacia de las intervenciones sobre la variable de
sobrecarga se refleja en 18 estudios e indican mejores
resultados sobre la sobrecarga. Los resultados
encontrados, indican que los programas de intervencion
tienen un efecto beneficioso sobre el estado psicolégico
del cuidador, si bien sélo se presenta de manera
significativa en la mitad de los estudios (51,4%). Dentro
de los trabajos que valoran la variable de depresion y
sobrecarga.

40

——
| —




6. DISCUSION.

La prevalencia de pacientes con demencia y su prondstico, nos conducen a intentar
mejorar la calidad de los cuidados y mejorar las intervenciones llevadas a cabo tanto con el
paciente con EA como a cuidadores informales. Las intervenciones encaminadas a disminuir
las consecuencias negativas que se derivan de la accion de cuidar a un paciente con
demencia varian en la forma, en sus contenidos, en su abordaje, en sus resultados, etc. El
objetivo de esta revision fue determinar la eficacia de las intervenciones individuales en la
disminucion de la sobrecarga de los cuidadores de pacientes con EA. En este trabajo hemos
hallado que existen multiples tipos de intervenciones, pero nos hemos centrado en las
intervenciones psicosociales, psicoeducativas, multicomponente, de gestibn de casos y
ejercicio regular, e incluido dos revisiones sistematicas. Se sugiere que las intervenciones
con enfoque psicolégico resultan ser mas efectivas inicialmente en la disminucién de la
sobrecarga de los cuidadores informales, pero en estudios posteriores llevados a cabo por

varios autores ©057:69

se ha demostrado que las intervenciones multicomponente
proporcionan mayores beneficios y reportan una disminucion de la sobrecarga de los
cuidadores informales de pacientes con EA. Los resultados de estudios revisados ponen de
manifiesto la sobrecarga asistencial que éstos manifiestan y la mejora que presentan gracias
a programas con abordaje cognitivo-conductual. Para Gaugler et al. ® el sentimiento de
depresion en los cuidadores disminuye y por tanto, mejora la calidad de vida gracias al

asesoramiento telefénico como afirma también Belle et al. ©°*

Es notable la produccion cientifica existente, pero hemos de resaltar que no todos
abordan la disminucién de la sobrecarga como primer resultado, es decir, algunos autores
primero intentar reducir variables como la depresién, la ansiedad, etc. y buscan como
resultado secundario la disminucién de la sobrecarga. Esto esta intimamente relacionado
con la teoria de Lazarus y Folkman @®”' que sefialan el estrés como el resultado de la
interaccion individuos-ambiente, donde la situacion y los recursos personales y sociales

influyen, y esto genera una situacion estresante, apareciendo asi, la sobrecarga ?*%,

Todos los resultados presentados, coinciden con publicaciones existentes, y han
demostrado la relacién entre sobrecarga y depresion, lo que nos conduce ain mas a sefialar
gue las intervenciones combinadas serian las mas adecuadas para la disminucion de la
sobrecarga en los cuidadores informales. Tras la lectura de los articulos, hemos de indicar
gue las intervenciones individuales presentan resultados estadisticamente significativos, y
mas concretamente, las personalizadas, dado a que se adaptan mejor a las necesidades
especificas de los cuidadores, pero resaltan, que presentan un problema a la hora de definir

metodoldgicamente la intervencién y compararla con otras, por ello, sugieren que se deberia
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combinar intervenciones grupales con individuales. Al comparar estas evidencias, se ha
comprobado como hallazgo secundario al estudio, que las intervenciones individuales son

maés eficaces para reducir la depresién en comparacion con las intervenciones grupales ©V.

Por otro lado, y como hemos citado anteriormente, el uso creciente de las nuevas
tecnologias y el facil acceso a las mismas, nos reportan un nuevo método de intervencion

que debe ser explorado atin mas dado los beneficios reportados ©°.

En lo referente a la duracion de las intervenciones, se ha comprobado que cuantas
mas sesiones 0 mas contenidos se ofrezcan, los cuidadores pueden sentirse sobrecargados
y pueden presentar un mayor abandono ®*". En contraposicién, las intervenciones cortas,
que intentaron demostrar resultados favorables en este sentido, tampoco obtuvieron
resultados significativos, pues no se podia verificar si los cuidadores que participaron en la

(279 Atendiendo a todas estas

intervencion realizaban correctamente el programa
consideraciones anteriormente expuestas, consideramos que seria importante realizar
intervenciones equilibradas tanto en la intensidad, nimero de sesiones, y cantidad de
contenidos, capacidad de adaptacién y flexibilidad a cada cuidador, para evitar el mayor
namero de abandonos de programas realizados. En este sentido, las pérdidas que ha
habido en los estudios analizados se deben en su mayoria, a que los cuidadores no pueden
mantener una continuidad y por tanto, abandonan el programa de intervencion. No obstante,
para lograr que estas intervenciones sean eficaces se debe llevar a cabo programas de
participacién activa donde los cuidadores mediante el entrenamiento de habilidades, los
contenidos educativos, la repeticién de ejercicios, realizacion de actividades rol-playing, etc.

sean capaces de generar un habito que modifique su capacidad cognitivo-conductual.

Por otro lado, como limitaciones de esta revision sin meta-andlisis realizada han sido:
la recuperacion incompleta de algunos estudios que ha sido solventada realizando la
busqueda en otras bases de datos, y los posibles sesgos de los estudios revisados,

eligiendo para paliar este posible sesgo, estudios de tipo experimental (ECA).
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7. CONCLUSION.

El objetivo del presente estudio fue evidenciar la eficacia de una intervencién en el
alivio de la carga de cuidador, puesto que en nuestra practica asistencial. Para ello, hemos
realizado una revision sistematica de la literatura existente desde 2006 a 2016 en las
principales bases de datos Pubmed (MEDLINE), WOS, Cochrane Library, Cochrane
Database of Systematic Reviews (CDSR), SCOPUS, Cuiden Plus, Psycinfo, Dialnet, y
Sciencie Direct. Se ha incluido 21 articulos incluyendo dos busquedas manuales. Todas las
intervenciones realizadas han demostrado eficacia cada una dentro de su é&rea de
investigacion mejorando la calidad de vida y satisfaccion del cuidador, a la vez que
disminuye la sobrecarga percibida y expresada por los cuidadores informales. Una
caracteristica de las intervenciones eficaces ha sido su abordaje psicoldgico, centradas en lo
cognitivo conductual, mas que las centradas en lo educativo exclusivamente. Una reciente
revision pone de manifiesto que las intervenciones psicoldgicas y psicosociales son mas
efectivas en la mejora de los resultados y la calidad de vida, tanto de cuidadores como de
los pacientes con demencia. Como resultado, hemos encontrado que la mayoria de los
estudios ofrecen mejoras significativas pero concluyen realizando sugerencias de que es
mejor combinar intervenciones individuales con intervenciones multicomponente porque

ofrecen mejores resultados.

Los resultados de los principales estudios analizados, no se pueden llevar a cabo
correctamente en la sociedad actual porque el sistema sanitario pasa por un déficit
importante, por lo que no puede plantearse la implementacion de intervenciones, pero si
seria interesante en un futuro, realizar un trabajo de campo para comprobar la eficacia de
las intervenciones multicomponente en el d&mbito de estudio. Por otro lado, es de suma
importancia que el sistema sanitario cambie su concepcidon sobre el cuidador informal,
tomandolo en cuenta como usuario, que requiere atencion y necesidades iguales a las de

otros pacientes, y que deje de ser valorado como un agente que proporciona cuidados.

Esta revision sistematica sugiere que las intervenciones multicomponente son las
més beneficiosas y recomendables para reducir y prevenir la sobrecarga de los cuidadores
informales de pacientes con EA. Aunque, hemos de resaltar que todavia es un area de
investigacion muy novedoso y que cuenta con lagunas de conocimiento. Como
anteriormente hemos resefiado, existe una gran cantidad de trabajos llevados a cabo sobre
esta materia que plantean intervenciones, pero muy pocos son los que nos ofrecen una
intervencion de calidad y que sea llevada a cabo en el ambito hospitalario. Todas estas

razones no hacen mencionar que seria necesario llevar a cabo intervenciones
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multicomponente de calidad que evalien de forma més precisa la eficacia de este tipo de

intervenciones.

Como futuras lineas de investigacion seria interesante realizar intervenciones que se
basen en la implementacién de las nuevas tecnologias de la informaciéon y comunicacion,
para rentabilizar el sistema sanitario publico y reducir el coste sanitario. Después de haber
realizado esta revision sistematica y no encontrar resultados en nuestro ambito de trabajo
(hospitalario), destacamos la necesidad de llevar a cabo trabajos de tipo cuantitativo que

aborden una intervencién experimental sobre este tema.
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9. ANEXOS

ANEXO I. Zarit Caregiver Burden Interview (ZCBI)

ESCALA DE SOBRECARGA DEL CUIDADOR - TEST DE ZARIT

Indicacién: Medir el grado de sobrecarga subjetiva de los cuidadores de ancianos afectos
de trastornos mentales.

Codificacién proceso: 00061 Cansancio en el desempefio del rol de cuidador (NANDA).

Administracién: consta de 22 itemes relacionados con las sensaciones del cuidador
cuando cuidan a otra persona, cada uno de los cuales se puntia en un gradiente de
frecuencia que va desde 1 (nunca) a 5§ (casi siempre). Autoadminsitrada.

Interpretacion:
-<47:  No sobrecarga
- 47 a 55:Sobrecarga leve
->55:  Sobrecarga intensa

Reevaluacién: Cuando la situacién del paciente cambie o se sospeche aparicion de
sobrecarga en el cuidador. De forma genérica con caracter anual.

Propiedades psicométricas Se ha estudiado la validez de concepto y la validez de
constructo. La consistencia interna de la escala es de 0,91 y la fiabilidad test-retest es de
0,86.

TEST DE ZARIT - ESCALA DE SOBRECARGA DEL CUIDADOR

¢ Piensa que su familiar le pide mas ayuda de la que realmente necesita?

¢ Piensa que debido al tiempo que dedica a su familiar no tiene suficiente tiempo para Vd.?

¢ Se siente agobiado por intentar compatibilizar el cuidado de su familiar con otras

'_regmnsabilidades (trabajo, familia)?
¢ Siente verglienza por la conducta de su familiar?

Se siente enfadado cuando esté cerca de su familiar?

i Piensa que el cuidar de su familiar afecta negativamente la relacion que usted tiene con
otros miembros de su familia?

¢ Tiene miedo por el futuro de su familiar?

¢ Piensa que su familiar depende de Vd.?

¢ Se siente tenso cuando esta cerca de su familiar?

¢ Piensa que su salud ha empeorado debido a tener que cuidar de su familiar?

¢ Piensa que no tiene tanta intimidad como le gustaria debido a tener que cuidar de su
familiar?

¢ Piensa que su vida social se ha visto afectada negativamente por tener que cuidar de su
familiar?

¢ Se siente incomodo por distanciarse de sus amistades debido a tener que cuidar de su
familiar?

¢ Piensa que su familiar le considera a usted la Gnica persona que le puede cuidar?

¢ Piensa que no tiene suficientes ingresos econémicos para los gastos de cuidar a su
familiar, ademas de sus ofros gastos?

¢ Piensa que no sera capaz de cuidar a su familiar por mucho mas tiempo?

¢ Se siente que ha perdido el control de su vida desde que comenzo la enfermedad de su
familiar?

¢ Desearia poder dejar el cuidado de su familiar a otra persona?

¢ Se siente indeciso sobre qué hacer con su familiar?

¢ Piensa que deberia hacer més por su familiar?

¢ Piensa que podria cuidar mejor a su familiar?

¢ Globalmente, ¢qué grado de “carga” experimenta por el hecho de cuidar a su familiar?

TOTAL;

OPCIONES
1=Nunca 2= Raravez 3= Algunas veces 4=Bastantes veces 5=Casi siempre
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ANEXO Il. Caregiver Strain Index (CSlI)

ANEX0 2
Indice de esfuerzo del cuidador
Test hateroadministrado
Instruceiones para e profesionat
Vo a leer una lista de cosas que han sido probleméticas para otras personas al atender a pacientes que cuidan a enfermos muche tiempo ;Puede decirme
si alguna de ellas se puede aplicar a su caso?
1. Tiene trastornos de suefio (por ejemplo, porque el paciente se acuesta y se levanta o pasea por la casa de noche) S No
2. Es un inconveniente para usted (por ejemplo, porque la ayuda le consume mucho tiempo o se tarda muche en proporcionar) S No
3. Representa un esfuerzo fisico para usted (por ejemplo, hay que sentarlo, levantarlo de una silla) S No
4. Supone una restriccidn para usted (por jamplo, porque ayudar e imita el tiempo libre o no puede hacar visitas) S No
5. Ha habido modificaciones en la familia (por ejemplo, porque la ayuda ha roto la rutina o no hay intimidad) S Mo
6. Ha habido cambios en los planes personales (por ejemplo, 5e tuve que rechazar un trabajo o no se pudo ir de vacaciones) S No
7. Ha habido ofras exigencias de mi tiempo (por ejemplo, por parte de otros miembros de la familia) S No
8. Ha habido cambios emocionales (por ejemplo, causa de fuertes discusiones) & No
9, Algunos comportamientos son molestos (por ejemplo, la incontinencia, al paciente le cuesta recordar las cosas, el paciente acusa
# los demds de quitarle las cosas) 5 No
10, Es molesto darse cuenta de que el paciente ha cambiado tanto comparado con antes (por ejemplo es un persona diferente a la de antes) S5 No
11. Ha habido modificaciones en el trabajo (por ejemplo, a causa de la necesidad de reservarse tiempo para la ayuda) S Mo
12, Es una carga econdmica S No
13. Nos ha desbordado tatalmente (por ejemplo, par la preacupacion por la persona cuidada o prescupaciones sobre como continuar
el tratamiento) S Mo
PUNTUACION TOTAL
Diagndstico de sobrecarga = 6 puntos
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