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Introduccion: El aumento de la longevidad sufrido en las ultimas décadas, ha traido
consigo el incremento de la dependencia asi como la necesidad de recibir cuidados. En la
enfermedad de Alzheimer es la familia, en la mayoria de casos, quien asume los
cuidados, que a menudo originan consecuencias negativas como es la sobrecarga, lo que
justifica llevar a cabo medidas de apoyo. El objetivo de esta revision sistemadtica es
conocer la efectividad de las intervenciones individuales orientadas a cuidadores
informales de pacientes con demencia tipo Alzheimer para prevenir/disminuir la
sobrecarga.

Metodologia. Se ha llevado a cabo una revision bibliografica dirigida a localizar estudios
originales de metodologia cuantitativa que aporten resultados acerca de las
intervenciones dirigidas a personas cuidadoras de familiares para reducir la sobrecarga.
La busqueda se realizé en bases de datos internacionales (PubMed, Cochrane, CINAHL,
WOK (Web of Knowledge), PsycINFO, Cuiden Plus) y nacionales (IME).

Resultados: hemos encontrado resultados beneficiosos en todas las intervenciones
investigadas.

Discusion: se han encontrado resultados homogéneos en los estudios realizados sobre
la sobrecarga del cuidador (todas las intervenciones beneficiaban).

Conclusiones: En vista a los resultados obtenidos tras la realizacion de la revision,
encontramos que las intervenciones educativas pueden ser utiles para disminuir las
consecuencias negativas del cuidado como es la sobrecarga del cuidador.

Palabras clave: cuidadores informales, sobrecarga, intervenciones, enfermedad de

Alzheimer.



Background: The increase in longevity which has come about in recent years has
brought with it increased dependence and the need for care. In cases of Alzheimer’s it is
normally the family who takes on this role of carer, which in the majority of cases leads
to negative consequences such as excessive burden; this means that support measures
are necessary. The aim of this systematic review is to determine the effectiveness of
individual interventions for informal carers of patients with Alzheimer-type dementia in
reducing the burden they carry

Methodology: A literature review has been conducted to locate original studies of
quantitative methodology which provide results dealing with interventions designed to
reduce the burden on family carers. The research was conducted in international
(PubMed, Cochrane, CINAHL, WOK (Web of Knowledge), PsycINFO, Cuiden Plus) and
national (IME) data bases. Inclusion criteria were used.

Results: Beneficial results were found in all the interventions.

Discussion: Uniform results have been found in studies dealing with the burden placed
on carers (all interventions were beneficial).

Conclusions: In view of the results obtained after the completion of the review, we find
that educational interventions may be helpful in reducing the negative consequences of
care, such as the burden on carers.

Keywords: informal carer, burden, interventions, Alzheimer’s disease.



El progresivo incremento de la esperanza de vida en los paises industrializados ha
traido consigo un aumento considerable de las enfermedades asociadas al
envejecimiento afectando, a largo plazo, a la independencia y autonomia de las personas
que la padecen(1,2). Este aumento de afios de vida ha hecho que la poblacién mas
longeva y vulnerable tenga dificultad para llevar a cabo alguna o todas las actividades de
la vida diarias (AVD), volviéndose mas dependientes cada vez(3). Se define dependencia
en el Consejo de Europa como “la necesidad de ayuda o asistencia importante para las
actividades de la vida cotidiana” y como “un estado en el que se encuentran las personas
que, por razones ligadas a la falta o a la pérdida de autonomia fisica, psiquica o
intelectual, tienen necesidad de asistencia y/o ayudas importantes a fin de realizar los
actos corrientes de la vida diaria y, de modo particular, los referidos al cuidado
personal”(4).

Cuando se produce una situacion de ésta indole, se produce un cambio en la estructura
familiar y es uno de ellos, normalmente mujer, quien se encargara, a través del apoyo
informal, de asumir los cuidados basicos que una persona en situaciéon de dependencia
requiere(5,6). Esta persona pasa a ser el cuidador principal y, por lo general, no suele
haber un acuerdo previo para que sea él el responsable de los cuidados(7).

Cuando al hecho de cuidar de forma continuada le sumamos la incorporacion de la
mujer al mercado laboral y el acrecentamiento de la dependencia que tiene lugar, se
originan cambios en la vida de las mujeres cuidadoras a nivel personal, familiar, laboral,
social(8), teniendo lugar consecuencias negativas, siendo la sobrecarga subjetiva una de
las que antes aparece.

La motivacion personal que guia la realizaciéon de mi trabajo viene fundamentada por
dos aspectos. El primero de ellos por la experiencia personal de tener en mi familia una
persona dependiente con la enfermedad de Alzheimer, saber cémo su cuidadora
aprende de la incertidumbre del dia a dia, sin recibir apoyo ni intervenciones acerca del
afrontamiento de la enfermedad. El segundo viene de mi experiencia formativa durante
mi paso como alumna por los diferentes servicios sanitarios; he podido comprobar qué
importancia tienen las intervenciones de apoyo a las personas cuidadoras de familiares
con Alzheimer, siendo imprescindible desde el punto de vista de la practica clinica

enfermera, especialmente en Atencién Primaria de Salud.



2.1 Caracteristicas de la enfermedad de Alzheimer (EA); una

enfermedad familiar.

El envejecimiento se asocia al progresivo deterioro biolégico y aumento de
problemas de salud. Una de las condiciones que pueden afectar a esta poblacion, son las
demencias, siendo la mas comun la EA que constituye el 60-70% de los casos(9).

En la Guia de practica clinica del Sistema Nacional de Salud sobre la atencién integral a
las personas con EA y otras demencias, se define la demencia como “un sindrome clinico
caracterizado por un deterioro adquirido que afecta a mas de un dominio cognitivo, que
representa un declinar respecto a un nivel previo, y que es lo bastante grave como para
afectar al funcionamiento personal y social”(10).

En 1906, el psiquiatra anatomopatdlogo aleman Alois Alzheimer, describe la EA tras
encontrar hallazgos neuropatolégicos en el cerebro de una paciente con demencia(9). Es
una enfermedad con inicio insidioso y etiologia desconocida que generalmente afecta a
personas mayores de 65 afios. La pérdida de memoria es su sintoma mas tipico,
apareciendo mas tarde trastornos del lenguaje, de las habilidades visuoespaciales, de las
funciones intelectuales y conductuales. La EA se caracteriza por la muerte progresiva de
neuronas y la disminucién de la capacidad de sintesis de los mediadores quimicos.
Cuanto mayor es el nimero de neuronas que desaparece, mas evoluciona con la
posterior desaparicion de las funciones que asume el cerebro(11).

El curso de la enfermedad pasa por diferentes etapas que se pueden dividir en tres
fases(12-14):

Primera o leve: puede durar unos dos afios. Tienen lugar los primeros deterioros
cognitivos como la pérdida de memoria. Puede presentar fallos en orientacion temporal
y espacial, asi como en la coordinacion de actos motores (apraxia). También se producen
alteraciones en las funciones ejecutivas y cambios de caracter y personalidad. El
enfermo necesita supervision en aquellas ocasiones donde las tareas sean complejas.

Segunda o moderada: se desarrolla durante tres y cinco afios. Los cambios
cognitivos se agravan, la persona con Alzheimer necesita supervisién y en ocasiones un

sustituto (el cuidador). Aparece la fatica y la sobrecarga ara los cuidadores, por el



cambio en los roles del grupo familiar y la aparicién de problemas conductuales,
afectivos o de suefio.

Tercera o avanzada: es el estadio mas grave de la enfermedad. En esta fase, la
persona padecera afasia global, va perdiendo sus capacidades motoras, de control de
esfinteres, hay pérdida de apetito y presencia de trastornos conductuales. El enfermo es
completamente dependiente (necesita que el cuidador supla sus necesidades), incapaz
de realizar actividades de la vida cotidiana y suele permanecer en cama. Se producen
sentimientos contradictorios y, en ocasiones, inestabilidad que supone riesgos en las

relaciones del grupo familiar.

2.2 Las personas cuidadoras de familiares afectados por la Enfermedad

de Alzheimer.

Debido al alto porcentaje de personas que padecen EA y que viven en sus hogares,
el impacto de estas enfermedades se extiende a millones de familiares, amigos y
cuidadores, cuyos objetivos son los de mantener o promover la salud, la autonomia
personal y la calidad de vida del enfermo con Alzheimer(15) durante un periodo de
tiempo indeterminado(16).
Cuando en un nucleo familiar se presenta una situacion de dependencia o enfermedad,
hay un cuidador principal (o informal) que se encarga de llevar a cabo las tareas basicas
del cuidado, con las responsabilidades que esto conlleva. Esta persona constituye una
figura vulnerable en el proceso de la enfermedad y es percibida por los demas miembros
de la familia como una parte integral del sistema de atencién a las personas con
trastornos de demencia, como es la EA(17).
Se define el cuidador principal como “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”. Dentro de las
personas cuidadoras, diferenciaremos entre los cuidadores informales y los formales.
Hablamos de cuidador informal si nos referimos a “aquella persona encargada de ayudar
en las necesidades basicas e instrumentales de la vida diaria del paciente durante la
mayor parte del dia, sin recibir retribuciéon econémica por ello”(18), asi como la
responsable de tomar las decisiones mas adecuadas para la persona con enfermedad de

Alzheimer. En cambio, cuando el cuidado es remunerado bajo un salario, hablamos de



los cuidados formales, aunque es el primero de ellos (el informal), el principal sostén del
cuidado de los mayores dependientes(19).

Ya por el 2004 Garcia-Calvete estimaba que el 88% de la asistencia se proporcionaba
dentro del nucleo de la familia, siendo provisto de los servicios formales el 12%
restante. A pesar de ello, en la mayoria de casos, los cuidadores informales no estan
preparados para desempefiar este rol, no han sido entrenados para cuidar por lo que,
con frecuencia presentan un amplio abanico de necesidades que nadie atiende(20).
Existen importantes desigualdades sociales en los estudios poblacionales realizados. El
concepto de cuidado informal se ha desarrollado en los ultimos afios en torno a una
serie de paradigmas superpuestos, muy influidos por la ideologia feminista(21).

Segun datos de la IMSERSO, hay un claro predominio del género femenino en el grupo de
cuidadores, hecho que ha ido aumentando desde la década de los 90. De esta forma, al
centrar la atenciéon en personas que prestan ese apoyo informal a los mayores
dependientes, nos referimos a mujeres, mujeres que mantienen el modelo y roles
tradicional de familia, llevando el peso y la responsabilidad en mayor medida(22-24).

El grupo de edad mas numeroso es el comprendido entre los 45 y 69 afios(4), oscilando
la edad de las cuidadoras informales en torno a los 53 afios de edad. El estado civil que
predomina es casada, con un nivel de estudios bajo (hasta estudios primarios), mujer o
hija de la persona cuidada (56,54% de casos), siendo su actividad principal las tareas del
hogar(5,19).

Tras la investigacién realizada por Maria Angeles Duran, “La base del Iceberg”, se estima
que las responsables del hogar, dedican un promedio de al menos cinco horas diarias al
cuidado de su familiar enfermo o en estado de dependencia(4) aunque en la encuesta de
apoyo informal realizada en el afio 2004 por el IMSERSO encontramos que las
cuidadoras informales emplean mas de 10 horas diarias en dicha labor(23).

Este modelo de apoyo informal, se hace cada vez mas insostenible como consecuencia de
la incorporacion de la mujer al mercado laboral, el aumento de personas que precisan
cuidados de larga duracion y las constantes transformaciones en las estructuras
familiares (la desaparicion de la familia extensa, el incremento del numero de divorcios,
la movilidad geografica de los miembros de la familia o la permanencia de los hijos en el

hogar hasta edades superiores a los 30 afios)(4).



2.3 Las consecuencias negativas del cuidado, la sobrecarga.

Las demencias en general, pero el Alzheimer en particular, son uno de los
principales inconvenientes tanto a nivel social como sanitario donde la familia aparece
con frecuencia desbordada(25). El cuidado de estas personas no sélo provoca
alteraciones en la persona cuidadora a nivel de salud, de dinamica familiar, social y
econdmica sino también consecuencias positivas de satisfaccién personal, siendo mas
frecuentes las alteraciones en cuidadoras principales de mayores con demencia(19).

La responsabilidad de cuidar supone una elevada dedicaciéon en tiempo para las
personas que asumen este trabajo. Es una tarea que conlleva muy a menudo la aparicién
de problemas, convirtiéndose en un factor de riesgo para la salud y la calidad de vida del
cuidador, sobre todo si no hay una red de apoyo adecuada. Los problemas a nivel de
salud y social que pueden aparecer son: fisicos (astenia, cefalea, insomnio), psiquicos
(estrés, ansiedad, culpabilidad), alteraciones socio-familiares (aislamiento, soledad),
problemas laborales (bajo rendimiento), problemas econdémicos, problemas legales
(dificultades en la toma de decisiones)(10,26).

En un estudio realizado por la EASP, el 46% de cuidadoras participantes consideraban
que su salud era mala o regular, apareciendo como problemas mas frecuentes: dolor de
espalda (60.98%), dolor de articulaciones (56.82%), dolor de cabeza (42.42%). En
relacion a la salud emocional, el estudio sefiala que un 23% de ellas presentaban
depresion leve y el 48% estrés por compatibilizar las diferentes tareas que llevan a
cabo(27).

La repercusion de la sintomatologia adversa y perturbadora en la que se encuentra el
enfermo de Alzheimer unida a la reestructuracidn familiar, la asignacion de nuevos roles
y tareas y la necesidad de formacién, genera una importante fuente de estrés y
agotamiento en el cuidador(16).

Para entender la accion del estrés en la que se ve inmerso el cuidador informal, la mayor
parte de modelos conceptuales se basan en el marco teérico de Lazarus y Folkman,
siendo el estrés resultado de la interaccion entre los individuos y su ambiente. Su teoria
transaccional del estrés se basa en tres aspectos: la definicién de estrés, la valoracion
cognitiva y el afrontamiento. Definen estrés psicolégico como “el resultado de una
relaciéon entre el sujeto y el ambiente, que es evaluado por éste como amenazante o

desbordante de sus recursos y que pone en peligro su bienestar” (28).



En relacién a la valoracion cognitiva se diferencian dos tipos, la evaluacion primaria y la
evaluacion secundaria. La primaria es la que hace el sujeto sobre las repercusiones de
una situacion que tiene relaciéon con su bienestar y que la evalia como negativa o
positiva. Cuando la evalia como negativa, la percibe como dafio o pérdida (culpa,
disgusto, tristeza, ansiedad, enfado...). En cambio, si la evalia como positiva, genera
emociones de confianza, esperanza o estimulacion. La secundaria es aquella valoraciéon
que el individuo hace sobre su capacidad de manejar correctamente una situacion,
reconociendo recursos, juzgando la idoneidad de los mismos y la seguridad de aplicar
estrategias para conseguir un resultado. Por ultimo, Lazarus y Folkman definen el
afrontamiento como aquellos esfuerzos cognitivos y conductuales que cambian de
manera constante y que se desarrollan con el fin de manejar las demandas externas e
internas evaluadas como desbordantes de los recursos de los individuos(19).

Cuando el estrés es continuado y, especialmente si no existe una red de apoyo adecuada,
la posibilidad de que aparezcan complicaciones de tipo psicolégico, funcional y social
incrementa(29). Al desgaste fisico y emocional que sufren los cuidadores se le conoce
como “la carga del cuidado” o “el sindrome del cuidador”. El cuidado se recibe como
sobrecarga no por el hecho de que sus demandas sean estresantes, sino porque es el
cuidador quien percibe la situacidn y sus recursos personales y sociales como tal(19).
Cuando aparece la sobrecarga del cuidador, se ven inmersos factores derivados del
enfermo de Alzheimer y del propio cuidador. En el primero de los casos, son los
trastornos de conducta los que mas intervienen en la aparicién de la misma y del estrés
familiar. En menor medida influyen la alteracién funcional y el deterioro cognitivo. En el
segundo de los casos, en lo que al propio cuidador se refiere, intervienen factores como
la falta de apoyo social, la dedicaciéon unica al cuidado del enfermo, la falta de

habilidades y estrategias de afrontamiento y su salud(5).

2.4 Tipos de sobrecarga y su medida.

El concepto de carga del cuidador, también llamada sindrome de agotamiento o
sindrome de burn out, ha sido analizado por diferentes autores en el ambito de la
investigacion. Steven Zarit y cols. en 1980 quienes desarrollaron el concepto de carga en
la atencién a mayores dependientes, definen éste concepto como el efecto negativo
sobre distintas areas de la vida (salud, bienestar psiquico, finanzas, vida social y

relaciones con la persona cuidada) y como la sensacion de falta de confort como



consecuencia a los problemas y situaciones que se plantean por el hecho de cuidar a
otros. Dillehay y Sandys la definen como “un estado psicolégico que resulta de la
combinacién de trabajo fisico, presion emocional, restricciones sociales, asi como las
demandas econdmicas que surgen al cuidar de un enfermo”(30).

En 1985, Montgomery et al. hablaron de la carga del cuidador, diferenciando entre la
carga subjetiva y objetiva. Definian la carga subjetiva como las actitudes y reacciones
emocionales ante la experiencia de cuidar y la objetiva como el grade de perturbaciones
o cambios en diversos aspectos del ambito doméstico y de la vida de los cuidadores.

Por lo tanto, la sobrecarga tiene dos componentes: los objetivos y los subjetivos. Los
primeros se refieren a las tareas que asume el cuidador principal en relacién al tiempo
que dedica a los cuidados, la carga fisica que suponen y la exposiciéon a situaciones
estresantes derivadas de ciertos comportamientos o sintomas de la persona con EA. Son
pues aquellas demandas a las que el cuidador se enfrenta por el hecho de ser cuidador.
Los subjetivos describen la forma en la que un cuidador percibe las tareas de cuidado, la
respuesta emocional a su experiencia de cuidar(31).

En los ultimos afios, el trabajo de las enfermeras se ha dirigido no sélo a las
personas afectadas por la demencia, sino también a las personas encargadas de asumir
sus cuidados: las cuidadoras familiares. Para cumplir este objetivo contamos con
herramientas como el proceso enfermero y el lenguaje estandarizado (NANDA, NIC,
NOC). Segun la NANDA, ante una situacion de dificultad para desempenar el papel de
cuidador, nos encontramos con la etiqueta diagnoéstica de Cansancio del rol del cuidador.
En la misma linea, Carpenito lo define como el estado en el que un individuo
experimenta una carga fisica, emocional, social y/o financiera en el proceso de brindar
cuidado a otro(32).

Este diagndstico aparece cuando el nivel de carga que el cuidador soporta en la
realizaciéon de sus tareas diarias, sobrepasa la capacidad de adaptacién del mismo.
Cuando el profesional de enfermeria se encuentra ante esta situacion, ha de brindar un
soporte adecuado de cuidados, con intervenciones y resultados recomendados para
nombrado diagndstico como son, entre otras: 5270 Apoyo emocional, 5440 Aumentar
los sistemas de apoyo, 7040 Apoyo al cuidador principal(32).

Prima de aqui la importancia que como enfermeros tenemos de saber formar a los
cuidadores y proporcionar a las familias recursos y ayudas que eviten efectos negativos

del cuidado como puede ser la sobrecarga que éste produce.



Seguidamente, haremos una seleccién de algunos de los diagndsticos enfermeros

(etiqueta NANDA) que podemos encontrar en los cuidadores de enfermos con

Alzheimer, con sus respectivos objetivos (NOC) e intervenciones (NIC).

Diagnostico enfermero NOC NIC
00062 Riesgo de cansancio del | 2508 Bienestar del cuidador | 7040 Apoyo al cuidador
rol del cuidador familiar. principal.

1805 Conocimiento:

conductas sanitarias
00061 Cansancio del rol del | 2508 Bienestar del cuidador | 7040  Apoyo al  cuidador
cuidador familiar. principal.
00052 Deterioro de la | 1502 Habilidades de | 5440 Aumentar los sistemas de

integracion social

interaccion social

apoyo.

00053 Aislamiento social 1604 Participaciéon en | 5440 Aumentar los sistemas de
actividades de ocio. apoyo.
00083 Conflicto de decisiones 0906 Toma de decisiones. 5250 Apoyo en toma de
decisiones.
00074 Afrontamiento familiar | 2605 Participacion de la|7040 Apoyo al cuidador
comprometido familia en la asistencia o
principal.

sanitaria profesional.

7140 Apoyo a la familia.




00095 Deterioro del patron del | 1402 Control de la ansiedad. | 5820 Disminuciéon de la
suefo ansiedad.
5230 Aumentar el
afrontamiento.
00097 Déficit de actividades | 1604 Participacién en | 5100 Potenciacion de la
recreativas actividades de ocio. socializacion
00146 Ansiedad 1305 Adaptacién psicosocial: | 5230 Aumentar el afrontamiento.
cambio de vida.

Desde el ambito clinico, cuando queremos evaluar la situaciéon en la que se encuentra
una persona cuidadora (en lo que a sobrecarga se refiere), utilizamos el Zarit Burden
Inventory, conocido en nuestro medio como cuestionario de Zarit (ANEXO I). Esta escala,
aunque no es el unico medio empleado para cuantificar el grado de sobrecarga pero si el
mas utilizado, mide el grado de sobrecarga subjetiva de los cuidadores. Es una escala
autoadministrada que consta de 22 items que describen coémo se sienten a veces los
cuidadores. Para cada uno de ellos, el cuidador ha de indicar con qué frecuencia se siente
asi, utilizando una escala que oscila entre 0 y 4, siendo 0 nunca y 4 casi siempre. Las
puntuaciones obtenidas en cada item se suman y la puntuacién final es la que representa
qué grado de sobrecarga siente el cuidador, encontrandose la puntuacién global entre 0
y 88 puntos. Su interpretacion es la siguiente: < 47: no hay sobrecarga; de 47 a 55:
sobrecarga leve; > 55: sobrecarga intensa(32).

Se ha comprobado que las cuidadoras con mayor nivel de sobrecarga (medida con
nombrada escala), tienen peor autopercepcion de la salud y mayor probabilidad de
presentar problemas emocionales(21).

Otro instrumento de medida estandarizado es el Indice de Esfuerzo del Cuidador
(Caregiver Strain Index) (ANEXO II) de Betsy Robinson, utilizado para medir la carga de

trabajo percibida por los cuidadores familiares. Fue validado en 1983 por Robinson BC




en una poblacién de cuidadores de pacientes tras ser hospitalizados por enfermedad
cardiaca ateroesclerética o implantacion de protesis de cadera(33).

Es una escala unidimensional heteroadministrada a las personas cuidadoras que consta
de 13 items (con una puntuacién total en un rango de 0 a 13), cuyas opciones de

respuesta son dicotémicas (si o no)(19).

Las intervenciones de apoyo dirigidas al cuidador de pacientes con demencia y
Alzheimer son programas con actividades y evaluaciones periodicas donde se
desarrollan acciones psicoeducativas grupales o individuales, grupos de apoyo, contacto
telefénico o por internet, programas educativos, facilitacién de recursos disponibles y
resolucion de problemas(34).

El mejor tratamiento de la sobrecarga es su prevencién. En la revision llevada a
cabo por nosotros, hemos podido encontrar una gran diversidad de intervenciones,

cuyas caracteristicas definitorias exponemos a continuacion(29,35):

Tabla 2. Tipos de intervenciones de apoyo para las personas cuidadoras de

familiares y caracteristicas definitorias

Tipo de intervencion | Caracteristicas

Asesoramiento o

counseling

Sesiones de trabajo para ensefiar a resolver las necesidades de los
cuidadores para mejorar la salud. El profesional de enfermeria
facilita alternativas, herramientas, técnicas y entrenamiento. Se
pueden utilizar talleres de entrenamiento, grupos entre iguales y
metodologias formativas. Su aplicacibn mejora el soporte
emocional y ayuda en la planificacidn asistencial.

Fuente: Bimbela Pedrola ]J. Cuidando al cuidador. Counseling para
profesionales de la salud.42 ed.Granada: Escuela Andaluza de Salud

Publica 2001.

Terapias individuales

Basada en la corriente humanista (para empatizar y comprender la




situacién del cuidador) y cognitiva conductual (para ver qué
patrones del pensamiento y de la conducta infieren en el mal
afrontamiento de la situacion).

Fuente: Castilla J, Losada A, Izal M, Montorio I. La ayuda a los
familiares de pacientes con demencia: diversas técnicas de
intervencion con cuidadores. Aspectos familiares y sociales del

paciente con demencia 2004:51.

Grupos de autoayuda

Las personas se unen porque tienen algo en comun, en este caso
ser cuidadores de personas con Alzheimer. No cuentan con
profesionales directamente pero si con su apoyo y colaboracién.
Sus reuniones son para compartir e intercambiar informacién y
experiencias, asi como para darse apoyo y buscar solucion a los
diversos problemas presentados(35).

Fuente: Castilla J, Losada A, Izal M, Montorio I. La ayuda a los
familiares de pacientes con demencia: diversas técnicas de
intervencion con cuidadores. Aspectos familiares y sociales del

paciente con demencia 2004:51.

Programas

psicoeducativos

Se entrena a los cuidadores en estrategias y habilidades para
afrontar las consecuencias del cuidado.

Fuente: Pérez Perdomo M. Las intervenciones dirigidas a los
cuidadores de adultos mayores con enfermedad de Alzheimer.

Revista habanera de ciencias médicas 2008;7(3):0-0.

Programas

psicoterapéuticos

A diferencia de los anteriores, éstos prestan especial atencién al
desarrollo y mantenimiento de una relacion terapéutica con los
cuidadores.

Fuente: Pérez Perdomo M. Las intervenciones dirigidas a los
cuidadores de adultos mayores con enfermedad de Alzheimer.

Revista habanera de ciencias médicas 2008;7(3):0-0.

Intervenciones

tecnoldgicas

Manera rapida para comunicarse con otras personas en la misma
situacion. Surgen del inconveniente que presenta el cuidador para
acceder a los servicios formales de salud para encontrarse con un
profesional, por falta de tiempo o por dificultad de desplazamiento.

Fuente: Castilla ], Losada A, Izal M, Montorio 1. La ayuda a los




familiares de pacientes con demencia: diversas técnicas de
intervenciéon con cuidadores. Aspectos familiares y sociales del

paciente con demencia 2004:51.

De respiro

Facilitan tiempo libre al cuidador como por ejemplo los centros de
dia.
Fuente: Pérez Perdomo M. Las intervenciones dirigidas a los

cuidadores de adultos mayores con enfermedad de Alzheimer.

Revista habanera de ciencias médicas 2008;7(3):0-0.

Debido a la prevalencia de la EA y al aumento de la demanda de cuidados, el
sistema de atenciéon a personas con dependencia en Espafia, pivota sobre la familia,
haciéndose ésta cargo del enfermo en mas de un 80% de casos(36). Cuidar a un enfermo
de Alzheimer aumenta el riesgo de sobrecarga del cuidador y con ello las consecuencias
fisicas, psiquicas, sociales. Es por lo tanto necesario saber qué tipo de intervenciones
pueden tener mejores resultados en términos de disminuir la sobrecarga y mejorar la

calidad de vida de este grupo de poblacién.

5.1 Objetivo

El objetivo de este trabajo es determinar la efectividad de las intervenciones
individuales para disminuir la sobrecarga de personas cuidadoras de familiares con

Alzheimer.

5.2 Diseiio

Revisidon sistematica sin metanalisis.

5.3 Estrategia de busqueda
Se realiz6 una revision de la literatura publicada al respecto buscando en

diferentes bases de datos nacionales e internacionales (Cuiden Plus, IME, PubMed,




Cochrane, PsycINFO, WOK (Web of Knowledge), CINAHL). En cada una de ellas,

limitamos la busqueda a titulo y a resumen, usando como filtro “Clinical Trial”. A

continuacién mostramos una tabla realizada en cuyas columnas podemos encontrar los

diferentes descriptores, cadena de busqueda y resultados de estas bases de datos.

Tabla 3. Algoritmo de las cadenas de busqueda bibliografica segtn las diferentes

bases y registros obtenidos en cada base de datos

Base de datos | Descriptores Cadena de busqueda Resultados
PubMed Términos MeSH: Caregivers, | (caregivers[mh] or caregiv*[tiab] or 143
Alzheimer disease, Dementia, | carer*[tiab]) and (alzheimer
combinados con otros | disease[mh] or alzheimer*[tiab] or
(limitando a titulo y resumen) | dementia[mh] or dementia*[tiab]) and
usando como filtro “Clinical | (burden*[tiab] or strain*[tiab]) and
Trial” (intervention*[tiab] or education*[tiab])
Cochrane Caregivers, Alzheimer disease, | (caregivers or caregiv* or carer) and 126
Library Dementia, burden, intervention (alzheimer disease or alzheimer* or
dementia or dementia*) and (burden*
or strain*) and (intervention® or
education*)
Psycinfo Términos de su tesauro | (SU(caregivers) or AB(caregiv*) or 14
(“Subjects”), limitados a | AB(carer*)) and (SU(Alzheimer disease)

resumen y “clinical trial”.

or AB(alzheimer*) or SU(dementia) or
AB(dementia*)) (SU(caregiver
burden) or AB(burden) or AB(strain))

and

and (AB(intervention*))




Cinahl Tesauro  CINAHL  Heading. | (MH caregivers or AB caregiv* or AB 30
Términos: caregivers, Alzheimer | carer*) and (MH Alzheimer disease or
disease, dementia, caregiver | AB alzheimer* or MH dementia or AB
burden. dementia*) and (MH caregiver burden

or AB burden or AB strain) and (AB
intervention* or AB education*)

WOK Términos MeSH: Caregivers, | (caregivers or caregiv* or carer* and 129
Alzheimer disease, Dementia, | alzheimer disease or alzheimer* or
combinados con otros | dementia or dementia* and burden* or
(limitando a titulo y resumen) | strain* and intervention* or education*)
usando como filtro “Clinical
Trial”

Cuiden Plus Sobrecarga, cuidadores y | “sobrecarga and cuidadores and 22
Alzheimer con operador boleano | Alzheimer”

“and”

IME Sobrecarga, cuidadores, | “sobrecarga”, “cuidadores” y 9

Alzheimer “Alzheimer”

5.4 Criterios de inclusién

Para conseguir nuestro objetivo, hemos ido seleccionando las publicaciones que
cumplian los siguientes requisitos de inclusién: intervenciones educativas individuales

sobre personas cuidadoras de familiares (PCF), en pacientes con Alzheimer y que fueran

ensayos clinicos.

Tras la importacion de todos los documentos a Refworks, hemos eliminado aquellos que
aparecian duplicados y hemos procedido a la lectura de cada uno de ellos. En el

diagrama de flujo que aparece a continuaciéon describimos todo el proceso llevado a

cabo.




5.5 Descripcion general de los resultados de la busqueda
Tras la eliminacion de duplicados, el nimero de articulos obtenidos fue de. Se
revisaron para comprobar cudles de ellos cumplian los criterios de inclusiéon y cuales no.

Una vez revisados, el numero final de articulos que incluimos para nuestra revision fue

de 593.

[lustracion 1. Diagrama de flujo

Nimero de registros Numero de registros
identificados 593 duplicados 203

Nimero de registros Numero de registros
evaluados 390 eliminados por no cumplir

criterios de inclusion 369

Nimero de registros

incluidos 21




Las intervenciones encontradas para disminuir la sobrecarga del cuidador de un
familiar con EA, mediante intervenciones individuales, han sido las que aparecen en la
siguiente tabla:

Tabla 4. Intervenciones para disminuir la sobrecarga del cuidador de un familiar

con EA

Tecnolégicas

Telefdnicas

Conductuales

Uso de materiales en AP

Intervenciones individuales para | Ejercicio fisico

disminuir la  sobrecarga del . —
Entrevista de seguimiento
cuidador de un familiar con EA

Psicoeducativas

Combinadas (psicoeducativa con telefénica;
psicosociales con entrevistas personales;

conductuales con telefénicas)

En la literatura utilizada para medir la efectividad de los diferentes programas
llevados a cabo, se utilizan diferentes tipos de escalas seguin los criterios de cada
investigador, entre las que destancan: la Escala de Zarit, la Escala de la Depresion, la
Escala de sobrecarga del cuidador de Benjamin Rose, haciendo diferentes mediciones a
lo largo de sus estudios.

A continuacidn, describimos por separado cada tipo de intervencion:
6.1Intervenciones tecnoldgicas.
En su ensayo clinico aleatorio (ECA), Czaja,S.]. et al estudian el efecto de una
intervencion psicosocial multicomponente por videoconferencia, valorando la viabilidad

y la eficacia durante cinco meses. Las medidas normalizadas de la carga del cuidador



fueron administradas al principio y al final de la intervencién. En general, los cuidadores
que recibieron la intervencién informaron sobre una disminuciéon en la sobrecarga,
mejorando su destreza en el cuidado descubriendo que la tecnologia era sencilla de usar.

En el estudio de Beauchamp, N. et al. se realiz6é un programa con 299 cuidadores
familiares que realizaron un ECA postest y pretest (online) con seguimiento de treinta
dias y una condicién control de lista de espera. Los instrumentos validados incluyen
datos del centro epidemioldgico de la Escala de sobrecarga del cuidador de Benjamin
Rose, el Inventario de Ansiedad y la Escala de la Depresidn. Los participantes fueron
escogidos mediante una campafia que incluia contacto mediante noticias, sitios webs,
anuncios en emails y flyers promocionales. El seguimiento de ambos grupos
(experimental y control) se hacia mediante preguntas recibidas por e-mail. Tras la
intervencién se encontraron diferencias estadisticamente significativas entre el grupo
experimental (reduccion de la carga) y el grupo control (no recibié atencion).

Finkel,S. et al realiz6 un ECA para evaluar la eficacia de una intervencion
psicoeducativa mediante control informatico en 46 cuidadores de pacientes con
demencia. Estos estaban expuestos a una intervencién basada en la tecnologia o con una
condicion de control informativo durante seis meses, con un total de doce sesiones. Tras
una evaluacion de los hogares de diferentes cuidadores, los participantes fueron
asignados al azar. La intervencidn difiere de la prueba alcance donde el sistema de
integracion de telefonia informatica personalizada fue el principal vehiculo para su
administracion. Este sistema permitia a los usuarios a hacer y recibir llamadas, enviar y
recibir mensajes, acceder a una amplia gama de informacién y servicios asi como de
conferencias con varias personas al mismo tiempo. A los cuidadores del grupo
experimental, se les proporcionaron un teléfono de pantalla y recibié entrenamiento
para su uso en la primera visita domiciliaria. La mayoria de los cuidadores (93%),
referian que era un método facil, econdémico y practico de usar. Los resultados obtenidos
fueron una disminucién significativa en la carga tras la intervencion y se demostro que
los que tenian elevada depresidn al inicio del estudio, también disminuyeron la misma.

Tabla 5. Resultados para la Sobrecarga del Cuidador. Intervenciones tecnolégicas



Autor y aio Tipo de intervencion N Disefio Resultados

Czaja,S.J.etal (37)2013 | Psicosocial multicomponente | 110 ECA Beneficia
por videoconferencia

Beauchamp, N. et | Apoyo internet 299 ECA Beneficia

al(38) 2005

Finkel,S. et al(39) 2007 | Tecnologia. Control | 46 ECA Beneficia
informatico

6.2Intervenciones telefonicas.

El ECA llevado a cabo en 2010 por Elliott et al(40), en el que tres grupos de
personas cuidadoras de diferentes grupos raciales reciben la misma intervencién. Cada
grupo fue asignado al grupo de intervencion o al grupo control. El primero de ellos
recibié una intervencién individual realizada durante entrevistas preintervencién. Esta
se estructuraba en 12 sesiones, 9 de ellas visitas domiciliarias y las restantes telefonicas,
ademas de 5 sesiones con grupos de apoyo telefénicos estructurados. A los cuidadores
del grupo control se les envio por email materiales educativos y recibieron dos llamadas
telefonicas a los 3 y a los 5 meses. El nivel de sobrecarga se midio con la Escala de Zarit,
obteniéndose resultados positivos y estadisticamente significativos.

Otro ECA que cuenta con tres grupos raciales es el llevado a cabo en 2006 por Belle
et al(41). Cada grupo fue asignado, aleatoriamente, al grupo de intervencién o al grupo
control. La intervencion incluia 12 sesiones (9 en casa y 3 por teléfono), y 5 grupos de
soporte estructurados telefénicamente, ademas de una entrega de materiales educativos
a los cuidadores. En las primeras dos sesiones a domicilio se le hablé del estudio, de los
materiales educativos, del sistema telefénico y de las llamadas de los grupos de apoyo.
Las demads intervenciones que tuvieron lugar en el hogar, fueron destinadas para
desarrollar la habilidad de los cuidadores en los problemas de conducta de su familiar,

del estrés y del bienestar emocional percibido. En cambio, el grupo control sélo recibio




el paquete de materiales educativos mas dos llamadas telefénicas breves. Se utilizé la
Escala de Zarit para medir el nivel de carga en el cuidador, siendo significativamente
menor en la medida post-intervencién en todos los grupos raciales del grupo
experimental frente al grupo control.

Dentro del amplio abanico de intervenciones con el que contamos, Davis,L.L. et
al(42) llevaron a cabo un ECA con 70 cuidadores. El propdsito de su estudio fue
comparar la formacion telefénica con la formaciéon en el hogar para disminuir la
sobrecarga de los cuidadores familiares, la angustia y la depresion, asi como la mejora
de habilidades para gestionar el declive funcional de las personas a las que cuidan.
Entrenaron a los cuidadores durante doce semanas y midieron en diferentes ocasiones
con el andlisis de la varianza. Aunque afirman que ambas intervenciones benefician,
(tardando mas tiempo en el caso de la formacién telefénica), no tenemos datos de
significacidn estadistica, por lo que no seria recomendable para llevar a la practica. En
cambio, en el estudio multirracial de Gitlin,L.N. et al(43), donde 1222 cuidadores se
someten a una intervencion telefénica, se encontré6 un efecto estadisticamente
significativo, registrandose un menor nivel de carga en los cuidadores afroamericanos
que en los blancos. En su ECA se probaron 15 intervenciones en total (9 para grupos
experimentales y 6 para grupos control), incluyendo estrategias de apoyo, informacién
individual, esfuerzo de los sistemas familiares, grupos de apoyo, enfoques de formacién
psicoeducativos, estrategias ambientales en el hogar, sistemas de tecnologia mejorada.
La duracién del mismo fue de seis meses en el que se examinaban los efectos de las
diferentes intervenciones sobre la carga del cuidador. El primer contacto fue telefénico y
el segundo mediante entrevista. Para minimizar el sesgo en la evaluaciéon de los
resultados, las personas que actuaron como asesores, no sirvieron para llevar a cabo las
intervenciones.

Otro de los ECA que corrid a cargo de Stewart,M. et al(44), examino la eficacia de
una intervencion de apoyo telefénico. En él, 27 familiares cuidadores experimentados
proporcionaron apoyo semanal a 66 cuidadores durante el transcurso de 6 meses. A
pesar de las afirmaciones en las que informan sobre una disminucién de la carga del
cuidador y de la soledad, no tenemos datos de significacion estadistica para demostrar
estos testimonios.

Tremont,G. et al en su estudio realizado en 2008(45) examinaron la eficacia

preliminar de una intervencion mediante seguimiento telefénico, entregada a 33



cuidadores durante 12 meses. Los cuidadores fueron asignados al azar. Cada uno siguio

un manual

de tratamiento

estandarizado,

involucrandose

su aplicacion

individualizada para abordar el estado de animo, el funcionamiento familiar, el apoyo

social y la salud. Los resultados incluyeron Zarit Burden Interview , Memoria Revisado y

conducta problematica mediante una lista de verificaciéon , y la Escala de Depresion

Geriatrica al inicio y al final del estudio. Los cuidadores que recibieron la intervencién

mostraron un nivel de carga significativamente menor.

Tabla 6. Resultados para la Sobrecarga del Cuidador. Intervenciones telefénicas

Autor y afio Tipo de intervencion N Disefio Resultados
Elliott, A.F. et al. 2010 EPS y llamadas telefénicas 169 ECA Beneficia

latinos 160

blancos

166

afroameric

anos
Belle, S.H. et al. 2006 Llamadas telefénicas 212 ECA Beneficia

hispanos

219

blancos

211 negros
Davis,L.L. et al. 2004 Telefénica 70 ECA Beneficia
Gitlin,L.N. et al. 2003 Telefénica 1222 ECA Beneficia
Stewart,M. et al. 2006 | Apoyo telefénico 27 ECA Beneficia
Tremont,G. et al. 2008 | Telefdnica 33 ECA Beneficia




6.3 Intervenciones conductuales.

En lo que a intervenciones de tipo conductual se refiere, nos encontramos los
estudios de Czaja,S.]. et al en 2009(46) y de Robinson, K et. al en 1994(47). El primero de
ellos, puso en practica un ECA multicéntrico de una intervenciéon conductual disefiada
para mejorar la calidad de vida de los cuidadores. No contaban con grupo control.

Por otro lado, Robinson, K et. al, pretendian determinar qué programa de
entrenamiento del cuidador era mas beneficioso. Llevé a cabo dos programas, uno de
manejo de conductas y otro de habilidades sociales. 22 de los 33 cuidadores eran
mujeres conyugues de los enfermos con Alzheimer. Los programas tenian una duraciéon
de seis sesiones, en los que el grupo control no recibié entrenamiento. Los cuidadores
que participaron en ambos programas, experimentaron una disminucién significativa de
la carga y una actitud mas positiva para el cuidado.

Tabla 7. Resultados para la Sobrecarga del Cuidador. Intervenciones conductuales

Autor y afio Tipo de intervencion N Disefio Resultados
Czaja,S.]. etal. 2009 Intervenciéon conductual | 212 ECA Beneficia
(psicoeducacién) hispanos
211 negros
219 blancos
Robinson,K. etal. 1994 | Manejo de conductas y |33 ECA Beneficia
habilidades sociales

6.4Intervencion de uso de materiales en AP

En 2003, Burns et. al(48) desarrollaron un estudio para probar intervenciones de
atencion primaria durante 24 meses para aliviar el sufrimiento psicologico de los
cuidadores. Se usaron materiales de ensefianza para el manejo del estrés y materiales
para el manejo de la conducta. El disefio fue un ECA de 167 cuidadores, de los cuales 76
llegaron al final del estudio. Durante los 24 meses, los cuidadores que sélo recibieron el
manejo de la conducta del paciente, en comparacién con los que recibieron también el

de afrontamiento del estrés, tenian significativamente peores resultados para el




bienestar, depresién y carga. Su hipdtesis final era que la gestiéon de la conducta del
paciente por si sola no era suficiente para aliviar la carga del cuidador.
Tabla 8. Resultados para la Sobrecarga del Cuidador. Intervenciéon de uso de

materiales en AP

Autor y afio Tipo de intervencion N Disefio Resultados
Burns, R. et al. 2003 Uso materiales de | 167 ECA Beneficio.
ensefianza (AP)

6.5Intervencion de ejercicio fisico

Con el objetivo de mejorar la calidad de vida de los cuidadores, Hirano, A et al(49),
analizaron en 2011 el efecto del ejercicio regular en la sobrecarga de los cuidadores.
Realizaron un ECA con 31 cuidadores de ancianos con Alzheimer, a los que se les
prescribio el ejercicio regular con moderada intensidad tres veces por semana con una
duracion de 12 semanas (sin recibir ejercicio el grupo control). El grupo de intervencion
experiment6 una reduccion significativa de la carga del cuidador tras la medicién con la
Escala de Zarit. En el grupo control, no se observaron cambios algunos.

Tabla 9. Resultados para la Sobrecarga del Cuidador. Intervencion de Ejercicio

fisico
Autor y afio Tipo de intervencion N Disefio Resultados
Hirano,A. etal. 2011 Ejercicio regular 31 ECA Beneficia

6.6Intervencion: entrevista de seguimiento
Gitlin, L.N. et al(50). 2003 llevaron a cabo un ECA con 190 participantes.
Examinaron los efectos del Programa de Habilidades Ambientales sobre el bienestar del

cuidador. Se asignaron aleatoriamente a los cuidadores al grupo control o experimental,




donde recibieron cinco contactos caseros y un teléfono de contacto por terapeutas
ocupacionales que proporcionaron educacién, entrenamiento para la solucién de
problemas y equipo de adaptacion.

Tabla 10. Resultados para la Sobrecarga del Cuidador. Intervencién: entrevista de

seguimiento
Autor y afio Tipo de intervencion N Disefio Resultados
Gitlin,L.N. et al. 2003 Entrevista de seguimiento 190 ECA Beneficia

6.7 Intervenciones psicoeducativas

En 2008, Signe, A. et al(51), realizaron un estudio cuyo objetivo era el de evaluar la
eficacia de una intervencion psicosocial en el nivel de carga y satisfaccion del cuidador
familiar. Para ello se llevaron a cabo diferentes programas de intervencién. Se
analizaron los datos de 308 cuidadores, de los cuales 153 se sometieron a la
intervencion psicosocial. El resultado tras un programa de cinco semanas y un grupo de
conversacion de tres meses, fue significativamente estadistico para el grupo
experimental, reportando menos tension y carga. Ademas, el estudio demuestra que tal
intervencion tiene un objetivo claramente definido: dar informacién y contar con un
grupo de conversacion, tiene efectos significativos y positivos para la sobrecarga y la
satisfaccion de los cuidadores.

Un afio mas tarde, Martin-Carrasco, M. et al(52), elaboraron un estudio para
evaluar los beneficios de un programa con intervencién psicoeducativa para la carga de
los cuidadores. La muestra reclutada fue de 115 cuidadores de pacientes con EA. La
intervencion consisti6 en ocho sesiones individuales durante mas de 4 meses para
enseflar estrategias de afrontamiento de problemas. Se hizo una medicién al inicio y
después de 4 y 10 meses de seguimiento con la escala de Zarit. El cambio en la carga del
cuidador fue estadisticamente significativo para el grupo experimental, no mostrando
beneficio el grupo control.

Otro ECA llevado a cabo por Gavrilova, S.I. et al(53), ponia a prueba la eficacia de

una intervencion educativa para los cuidadores de personas con demencia. Participaron




60 cuidadores que fueron asignados al azar para recibir la intervencion y la atencion
médica habitual. Se midi6 con la Escala de Zarit al principio del estudio y tras 6 meses.
La intervencién de educacion y formacion del cuidador tuvo lugar en cinco sesiones
semanales de media hora en la que se podian encontrar tres mddulos: a) evaluacion, b)
educacion basica a cerca de la demencia y c) la formacién para los comportamientos
frente a problemas. Tras los seis meses de seguimiento, hubo grandes mejoras y
estadisticamente significativas en la carga del cuidador en comparacion con el grupo
control.

Tabla 11. Resultados para la Sobrecarga del Cuidador. Intervenciones

psicoeducativas
Autor y afo Tipo de intervencion N Disefio Resultados
Martin-Carrasco,M. et | Psicoeducativa 115 ECA Beneficia
al. 2009
Gavrilova, S.I. et al. | Educativa 60 ECA Beneficia
2008
Signe,A. et al. 2008 Psicosocial 308 ECA Beneficia

6.8Intervenciones combinadas

En 2012 se llevo6 a cabo una intervencién telefénica con atencién nocturna y relevo
de cuidados en 54 cuidadores mediante un ECA realizado por Van Mierlo, L.D. et al(54).
Se evaluo la carga del cuidador antes y después del estudio. Habia dos grupos
experimentales que recibieron llamadas telefénicas o llamadas en combinacién con el
cuidado de relevo. El tercer grupo era el control, que sélo recibi6 atencién diurna en un
periodo de 20 semanas. El grupo que recibi6 las llamadas combinadas con las medidas
de apoyo reportaron una carga significativamente menor en comparacion con el que
solo recibié las llamadas, experimentando también menos problemas de salud los que
recibieron la atencién diurna. Concluyeron, por lo tanto, que es mas eficaz en la

reduccion de la carga las llamadas telefénicas combinadas con otras medidas de apoyo.



Otra intervencidn en la que usan el teléfono como medida para disminuir la carga y
que fue significativamente menor en el grupo experimental que en el control, fue el
estudio de Kwok, T. et al en 2013(55). El estudio valord la eficacia de una intervencién
psicoeducativa telefénica. El grupo de intervencion recibié psicoeducacién de un
trabajador social por teléfono durante 12 sesiones. El grupo control recibié un DVD con
informacion educativa sobre el cuidador con demencia. Los resultados se midieron
mediante la Escala de Zarit y mediante las pruebas de U de Mann-Whitney para
comparar las diferencias entre los dos grupos.

Por su parte, Glauger, ].E et al(56) realizaron un estudio sobre un ECA en una
muestra de 406 cuidadores conyuges de personas con EA. Pretendian estimar los efectos
del apoyo psicosocial integral en el cuidador relacionado con la institucionalizacién de
las personas con Alzheimer. Realizaron la evaluaciéon cada cuatro meses durante el
primer afio de participacion y cada dos en los afios posteriores; todas ellas se realizaron
en persona o por teléfono. Los participantes fueron seguidos durante un maximo de 15,9
afios (21 cuidadores se perdieron durante el seguimiento, 210 personas con EA fueron
colocadas en una institucién). La intervencién constaba de tres componentes: consejo
individual y familiar, participacién en un grupo de apoyo y asesoramiento a domicilio.
Las medidas de resultado utilizadas incluian la Escala de Zarit y la Escala de Depresion
Geriatrica. Los resultados encontrados mostraron que las mujeres eran mas propensas
que los maridos para indicar reducciones en la carga en meses posteriores a la
institucionalizacion de la persona con EA, ademas de reportar mayor disminucion en los
sintomas depresivos.

El dltimo estudio encontrado fue el de Chang, B.L. en 1999(57). Tuvo lugar una
intervencion para examinar los efectos de una intervencion cognitivo conductual en la
carga de los cuidadores. El disefio fue un ECA con dos grupos y medidas tomadas al
inicio del estudio, a las 4, a las 8 y a las 12 semanas. De 65 mujeres cuidadoras, 31
recibieron la intervencion conductual y las 34 restantes recibieron llamadas telefénicas
placebo. Las estrategias de afrontamiento, percepcion de la carga del cuidador, la
satisfaccion y la salud emocional y fisica se evaluaron en cuatro momentos diferentes.
Los resultados indicaron ser significativamente menores en depresion, ansiedad y carga
en el grupo de intervencion conductual que en el de llamadas placebo.

Tabla 12. Resultados para la Sobrecarga del Cuidador. Intervenciones

combinadas



Autor y aio Tipo de intervencion N Disefio Resultados

Van Mierlo,L.D. et al. | Telefénica+aten. 54 ECA Beneficia

Nocturna + relevo

cuidados

Kwok,T. et al. 2013 Psicoeducativa y | 38 ECA Beneficia

telefdnica

Gaugler,].E. etal. 2011 | Psicosociales integrales y | 406 ECA Beneficia

entrevistas personales

Chang, B.L. 1999 Conductuales y llamadas | 65 ECA Beneficia

placebo

La realizacion de intervenciones ofrece una mejor calidad, protecciéon y
satisfaccion al cuidador principal que disminuira su sobrecarga durante el curso de su
labor como tal y mejorara, como consiguiente, la calidad de vida del enfermo de
Alzheimer. Es por lo tanto importante el hecho de incluir y fomentar estos programas
educativos y de apoyo por su impacto positivo tanto para reducir las consecuencias
negativas del cuidado como para prevenir una posible institucionalizacién. Hay una
necesidad urgente de desarrollar y conocer qué medidas son mas rentables para llevar a
cabo intervenciones sobre este grupo de poblaciéon puesto que constituyen la base del
sistema espafiol de atencion a la dependencia.

Se han puesto en practica un amplio abanico de intervenciones, desde las mas
simples donde encontramos las de consulta de apoyo o prescripcién de ejercicio fisico,
hasta las mas complejas como son las psicoeducativas en las que existe variabilidad para
medir el efecto de los diferentes estudios, dado que en algunos de ellos, como en el de
Glauger, J.E et al.(56), relacionan no so6lo la sobrecarga subjetiva del cuidador, sino
ademas la depresion del mismo. En algunos de los trabajos encontrados (Van Mierlo,
L.D. et al(54), Kwok, T. et al (55), Glauger, ].E et al(56) y Chang, B.L (57)) se evalua la

combinacion de mas de una intervencion.




Los estudios analizados han evaluado las intervenciones con un conjunto reducido
de instrumentos que miden la sobrecarga de las cuidadoras, como es la escala de Zarit.
Se han obtenido resultados homogéneos dado que, en la practica totalidad de los casos,
todas las intervenciones beneficiaban y algunas, ademas, disminuian la depresion, por lo
que podemos pensar que hay relacion entre el nivel de sobrecarga en los cuidadores y el
grado de depresion.

Las nuevas posibilidades de expansion mediante aplicaciones telefénicas, el avance
de las nuevas tecnologias y la facilidad de acceso a las mismas, hacen que podamos
incluirlas en éste ambito. En el caso de las intervenciones tecnolégicas, como el estudio
realizado por Czaja,S.]. et al en 2013(37), tienen un gran potencial de crecimiento futuro
por su facil y comodo acceso a las mismas, eliminando barreras como pueden ser el
costo, la logistica y la falta de conocimiento sobre los servicios disponibles.

Las intervenciones telefénicas son otro medio de comunicaciéon que permite interactuar
con los cuidadores de forma individual y que aportan tranquilidad a los mismos, aunque
podrian crear cierta dependencia con respecto a los servicios sanitarios.

A pesar de los buenos resultados publicados, nuestra revisiéon no ha considerado la
evaluacion de la calidad metodologica de los estudios ni los posibles sesgos presentes en
las publicaciones analizadas. Tampoco hemos calculado el efecto de los diferentes
procedimientos en la reduccién de la sobrecarga, que requiere de calculos estadisticos
avanzados.

Seria interesante evaluar el coste y efectividad de las intervenciones propuestas
para tomar decisiones sobre apoyo a las cuidadoras en un momento de dificultades
econdmicas como el actual.

Esta revision podria ser util para iniciar nuevas lineas de conocimiento con el fin
de profundizar a cerca de la combinacién de medidas individuales y grupales para
disminuir las consecuencias negativas del cuidado. Ademas, podria apoyar nuevas
investigaciones similares en nuestro pais, ya que, es importante considerar, que la gran

mayoria de trabajos analizados en este estudio son de procedencia extranjera.

En vista a los resultados obtenidos tras la realizacién de la revisién, encontramos

que las intervenciones educativas pueden ser utiles para disminuir las consecuencias



negativas del cuidado como es la sobrecarga del cuidador. Para prevenirla y/o
disminuirla, es importante llevar a cabo programas de educacién, informacién, soporte
profesional y obtencién de recursos.

Seria imprescindible conocer en la practica clinica qué tipo de intervencién interesa
realmente para cada cuidador con el fin de que el beneficio obtenido sea mayor que su
coste, ajustandonos al contexto socioeconémico actual determinado por el papel central

de la persona en el proceso y la escasez de recursos.
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ANEXOS

® ANEXO I. Escala de sobrecarga del cuidador- Test de Zarit

iTEM

10

11

12

PREGUNTA

;Siente que su familiar solicita mas ayuda de la que

realmente necesita?

;Siente que debido al tiempo que dedica a su familiar

ya no dispone de tiempo suficiente para usted?

;Se siente tenso cuando tiene que cuidar a su familiar

y atender ademas otras responsabilidades?
;Se siente avergonzado por la conducta de su familiar?
;Se siente enfadado cuando esta cerca de su familiar?

(Cree que la situacion actual afecta de manera
negativa a su relacién con amigos y otros miembros de

su familia?
;Siente temor por el futuro que le espera a su familiar?
;Siente que su familiar depende de usted?

;Se siente agobiado cuando tiene que estar junto a su

familiar?

;Siente que su salud se ha resentido por cuidar a su

familiar?

;Siente que no tiene la vida privada que desearia

debido a su familiar?

;Cree que su vida social se ha visto afectada por tener

que cuidar de su familiar?

PUNTUACION



13

14

15

16

17

18

19

20

21

22

;Se siente incomodo para invitar amigos a casa, a

causa de su familiar?

;Cree que su familiar espera que usted le cuide, como

si fuera la inica persona con la que puede contar?

;Cree que no dispone de dinero suficiente para cuidar

a su familiar ademas de sus otros gastos?

;Siente que sera incapaz de cuidar a su familiar por

mucho mas tiempo=?

;Siente que ha perdido el control sobre su vida desde

que la enfermedad de su familiar se manifest6?

¢Desearia poder encargar el cuidado de su familiar a

otras personas?

;Se siente inseguro acerca de lo que debe hacer con su

familiar?

;Siente que deberia hacer mas de lo que hace por su

familiar?

;Cree que podria cuidar de su familiar mejor de lo que

lo hace?

En general, ;se siente muy sobrecargado por tener que

cuidar de su familiar?

ANEXO II. Indice de Esfuerzo del Cuidador (Caregiver Strain Index)



iTEM

10

11

PREGUNTA

Tiene trastornos de suefio (Ej. Porque el paciente se

acuesta y se levanta o pasea por la casa de noche)

Es un inconveniente (Ej. Porque la ayuda consume

mucho tiempo o se tarda mucho en proporcionar)

Representa un esfuerzo fisico (Ej. Hay que sentarlo,

levantarlo de unan silla)

Supone una restriccion (Ej. Porque ayudar limita el

tiempo libre o no puede hacer visitas)

Ha habido modificaciones en la familia (Ej. Porque la

ayuda ha roto la rutina o no hay intimidad)

Ha habido cambios en los planes personales (Ej. Se
tuvo que rechazar un trabajo o no se pudo ir de

vacaciones)

Ha habido otras exigencias de mi tiempo (Ej. Por

parte de otros miembros de la familia)

Ha habido cambios emocionales (Ej. Causa de fuertes

discusiones)

Algunos comportamientos son molestos (Ej. La
incontinencia, al paciente le cuesta recordar las
cosas, el paciente acusa a los demas de quitarle las

cosas)

Es molesto darse cuenta de que el paciente ha
cambiado tanto comparado con antes (Ej. Es una

persona diferente a la de antes)

Ha habido modificaciones en el trabajo (Ej. A causa

RESPUESTA

SI/NO

SI/NO

SI/NO

SI/NO

SI/NO

SI/NO

SI/NO

SI/NO

SI/NO

SI/NO

SI/NO



12

13

de la necesidad de reservarse tiempo para la ayuda)
Es una carga econdémica

Nos ha desbordado totalmente (Ej. Por la
preocupacion acerca de la persona cuidada o
preocupaciones sobre cémo  continuar el

tratamiento)

SI/NO

SI/NO



