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PROLOGO

El presente trabajo surge por un lado de la sensibilidad e interés por la situacion que
experimentan los cuidadores de personas con discapacidad debida a enfermedad mental
y por otro lado por conocer qué puede aportar la investigacion en Psicologia a la mejora
de esta problematica.

Es un hecho conocido que los cuidadores proporcionan la mayor parte de la
asistencia que necesitan las personas con enfermedad mental. Esta relacion de cuidados
comporta unas exigencias que con frecuencia desbordan la capacidad de respuesta del
cuidador, dando lugar a situaciones de estrés cronico que suelen repercutir negativamente
sobre la salud del cuidador y sobre la persona cuidada.

Como consecuencia de esta situacion, venimos asistiendo a un interés creciente por
desarrollar estrategias e instrumentos de evaluacion e intervencion que permitan mejorar
la capacidad de los cuidadores para hacer frente a las demandas de la relacion de cuidados.
Desde esta perspectiva, el objetivo de intervencion primario es el cuidador, pero con la
mirada puesta en la atencion a la persona que sufre la enfermedad. Se trata de no limitar
las actuaciones terapéuticas al enfermo, sino de intervenir también sobre su entorno
socio-familiar mediante acciones multi-profesionales que permitan ampliar el potencial
de mejora de la persona afectada. En este contexto encontramos esta maxima de “cuidar
al cuidador” aceptada en las politicas asistenciales y reconocida por los profesionales.

El Proyecto EDUCA se encuadra dentro de esta concepcion asistencial, promovido
por el Instituto de Investigaciones Psiquiatricas (IIP), organismo de la Fundacion M?* Josefa
Recio de las Hermanas Hospitalarias del Sgdo. Corazon y en el que tuve la oportunidad
de integrarme y participar en la coordinacion y desarrollo del presente estudio, dirigido
por el Dr. Manuel Martin Carrasco.

El Proyecto Educa tiene como objetivo desarrollar herramientas de intervencion
para prevenir y reducir la sobrecarga del cuidador en personas con enfermedad mental
que cursa con dependencia. Estas herramientas se fundamentan en un analisis de la
literatura cientifica relevante, para conocer y adaptar las aportaciones de mayor evidencia
cientifica a la realidad sociocultural de nuestro entorno. Posteriormente, los programas
de intervencion disenados se evaltian a través de estudios prospectivos controlados

aleatorizados multicéntricos antes de difundirlos a profesionales y cuidadores.



Estupio DE EFicAciA DE INTERVENCION PSICOEDUCATIVA EN SOBRECARGA DEL CUIDADOR INFORMAL DEL PACIENTE CON DEMENCIA

Considero que la labor de validacion de intervenciones es necesaria si queremos
avanzar en el conocimiento y desarrollar practicas asistenciales basadas en la evidencia,
que podamos aplicar con mayor rigor y garantia cientifica.

El estudio que se presenta a continuacion se ha dedicado a abordar la sobrecarga
del cuidador de personas con demencia y de forma especifica se ha tratado de evaluar
la eficacia de una herramienta de intervencion para la reduccion o prevencion de la
sobrecarga del cuidador informal de paciente con demencia. Esta problemética ha sido una
de las que mas impacto tienen en la vida del cuidador y como se presenta a continuacion
en el Capitulo 1 se trata de una de las patologias que constituyen un reto sociosanitario
de nuestra sociedad y que puede agravarse en los proximos afios, de acuerdo con las
previsiones de evolucion demogréfica. En el Capitulo 2 se analiza el modelo de atencioén
a las personas con demencia. Este modelo se vertebra entre el sistema ptiblico y el entorno
social y familiar del paciente. Se abordan los enfoques de tratamiento de la demencia,
los principales servicios asistenciales y la figura del cuidador principal. El Capitulo 3
se dedica a analizar la relacion de cuidados y la consecuencia negativa asociada que se
define como Sobrecarga. Para profundizar se estudian los modelos tedricos explicativos y
los factores que pueden afectar a la sobrecarga. Para finalizar la primera parte del trabajo,
en los Capitulos 4 y 5 se revisan las publicaciones sobre evaluacion e intervenciones
psicosociales en sobrecarga. Esta labor de revision fue importante para el desarrollo del
disefio del presente estudio. En la segunda parte del trabajo se expone la investigacion
sobre la eficacia de la herramienta de intervencion. En el Capitulo 6 se describe la
metodologia y de forma detallada se presenta la herramienta de intervencion desarrollada
ad hoc, que se ha denominado Educa-Dem. En el Capitulo 7 se recogen los resultados
obtenidos que son discutidos en el Capitulo 8. Finalmente el Capitulo 9 sintetiza las

conclusiones mas relevantes a destacar de la investigacion.
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Capitulo 1

ENVEJECIMIENTO Y SINDROME DEMENCIAL

1.1. Envejecimiento y discapacidad

La vejez es la etapa final de la vida de los seres vivos y el envejecimiento es el
conjunto de cambios que ocurren en el organismo con el paso del tiempo. Se caracteriza
por la pérdida progresiva de la funcionalidad y de la capacidad de adaptacion propia
del adulto y culmina con la muerte. Es un proceso complejo, condicionado por factores
genéticos, psicoldgicos y ambientales, que lleva aparejado cambios en el organismo
(Claver Martin, 2002) y que tienen un impacto en la vida del individuo y en su entorno.
Establecer cuando comienza la vejez no es facil dado que no hay un parametro tinico
que lo determine. Sin embargo se suele considerar que el periodo de la vejez, en el ser

humano, comienza alrededor de los 65 afios (Porras Chavarino, 2001).

Figura 1. Grafica de Evolucion de la esperanza de vida al nacer en Espaiia para los afios de 1991 a
2012. Fuente: Tablas de mortalidad. INE (Instituto Nacional de Estadistica, 2014)
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El incremento progresivo de la poblacion anciana, esto es de sujetos dentro del
periodo de la vejez, ha suscitado interés y preocupacion por la importancia de los datos
que anticipan un cambio en la organizacidn social. El envejecimiento demografico
se observa en cifras de esperanza de vida, poblacion por edades y en estudios de
proyeccion poblacional. Los datos aportados por el Instituto Nacional de Estadistica
(INE) reflejan que en Espafia, entre 1992 y 2012, la esperanza de vida de los hombres
ha pasado de 73.9 a 79.4 afos y la de las mujeres de 81.2 a 85.1 afios, segun las tablas
de mortalidad (Instituto Nacional de Estadistica (INE), 2014a). Considerando los datos
de proyeccion al afio 2051 todavia se espera un crecimiento de la esperanza de vida
en 5 6 6 anos. En la Figura | se observa el crecimiento continuado que ha tenido la
esperanza de vida para la poblacion espaniola a lo largo de los tltimos 20 afios, que
segun los datos de proyeccion serd una tendencia de futuro.

En 1950 la poblacion espafiola de mas de 65 anos representaba el 7.2%, lo que
en cifras absolutas equivalia a 2 millones de personas (Porras Chavarino, 2001). Si
estudiamos las estadisticas que publica el INE a través de las cifras de poblacion y los
censos demogréaficos (Instituto Nacional de Estadistica (INE), 2014b), esta realidad ha
crecido a lo largo de los ultimos 40 afios de forma exponencial y seguird aumentando
en las proximas décadas, tal como se proyectan las cifras para el afio 2050 (Tabla 1).
La poblacion mayor de 65 afios ha pasado a representar el 18.2% de la poblacion en
el afio 2014, lo que en cifras absolutas supone 8.5 millones de personas. Un fendmeno
importante a considerar es el envejecimiento de la propia poblacidén anciana puesto
que casi una tercera parte de esta poblacion es octogenaria y representa el 5.3% del
total. En los datos de proyeccion de la poblacion al ano 2050 este fendomeno se hace
mas relevante dado que el 37% de la poblacion espafiola tendrd mas de 65 afios de los
cuales, y el 15.9% serd mayor de 80 afios, para una poblacién que en cifras totales
no crecera.

El crecimiento demografico en la Unién Europea es muy similar al espafiol como
vemos en la Figura 2. Esta grafica pone de manifiesto que en un futuro cercano la
poblacion activa se vera reducida, de manera que alrededor del 50% de la poblacién
debera cubrir las necesidades del otro 50% de la poblacion. Este decrecimiento de la
poblacion activa y el envejecimiento global se anticipa como uno de los principales
retos tanto econdmicos como sanitarios y sociales que tiene nuestra sociedad a medio-

largo plazo.



CAPITULO 1. ENVEJECIMIENTO Y SINDROME DEMENCIAL

Tabla 1. Censo demografico y datos de proyeccion de la poblacion espaiiola.

Aios 1970 1990 2010 2014 2050
Poblacion total * 34 38 46.5 46.5 44
>65afos* 3 5 8 8.5 16.5
%>65afios 8.8 13.1 17.2 18.2 37.5
65-80 afios™ 2.5 4 5.5 6 9.5
>80 afios* 0.5 1 2.5 2.5 7
% >80 aiios 1.4 2.6 53 5.3 15.9

Fuente INE, datos actualizados a Diciembre 2014

* Dato de poblacion en millones de personas

Figura 2. Evolucion de los grupos de poblacion estimados en la Unién Europea para el periodo 1950-
2050. Tomada de ONU (Fernandez, Parapar, & Ruiz, 2010).
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Esta realidad tiene un caracter mundial. Como recoge la Organizacion Mundial
de la Salud (WHO, 2012a), se espera que el nimero de personas con mas de 60 afios
en el ano 2050 alcance los 2000 millones en todo el mundo, de los cuales 400 millones
tendran mas de 80 afos, duplicandose asi las cifras del afio 2000.

Pese a las creencias mas extendidas, no es correcto asociar el envejecimiento
unicamente con aspectos negativos. En las teorias mdas actuales, con la mejora
en la salud y calidad de vida de los mayores, se ha introducido el concepto de
“envejecimiento activo (IMSERSO, 2011; WHO, 2002) y se plantea la vejez como
una fase del desarrollo humano en el que también hay funciones que se conservan
0 que se potencian como la sabiduria, la creatividad o el desarrollo personal.! No
obstante, hay que reconocer que esta etapa, a medida que progresa la vida, se asocia
con limitaciones personales que proceden de una mayor vulnerabilidad en cuanto a
la salud fisica y mental (Baltes & Smith, 2003). Como sefialan Cohler y Nakamura
(Cohler & Nakamura, 1996) para los adultos en general, la percepcion de la salud
es una de las inquietudes mas importantes, pero con el envejecimiento se produce
una intensificacion de la preocupacion sobre el estado de la salud. Una salud pobre
conduce a la pérdida de capacidad para actuar, limita las posibilidades de relacion con
los demas, dificulta la realizacion de las tareas cotidianas y finalmente puede llevar a
la incapacidad y la dependencia (Kalish, 1991).

El concepto de discapacidad, que ha evolucionado a lo largo del tiempo, ha
quedado establecido por la Organizacién Mundial de la Salud (OMS) en el 2001
(OMS, 2001) como un término que indica los aspectos negativos de la interaccion
entre un individuo y su entorno. En esta interaccion influirdn los aspectos de salud y
las caracteristicas personales y ambientales en que vive la persona. El término incluye
déficits y limitaciones en las actividades y restricciones en la participacion social

Esta reconocido y aceptado que la incidencia de los problemas de salud aumenta
con la edad (Dhingra & Vasan, 2012; Kaplan, Haan, & Wallace, 1999), es decir, la
edad es el factor de riesgo mas importante para la aparicion de las enfermedades que
generalmente cursan con discapacidad. En este sentido el incremento de la esperanza
de vida, la duracion mas larga de la etapa de ancianidad y el envejecimiento global de
la poblacion han llevado a que desde finales del siglo XX, el envejecimiento se haya

convertido en tema central en la investigacion biosanitaria (Porras Chavarino, 2001)

1 Envejecimiento activo: proceso de optimizacion de oportunidades de salud, participacion y seguridad
con el objetivo de mejorar la calidad de vida a medida que las personas envejecen
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y motivo de preocupacion de politicas sanitarias, sociales y econdmicas de los paises
y organismos internacionales (Alzheimer’s Disease International, 2010; IMSERSO,
2005b; WHO, 2012a). Como senalan diversos autores (Fernandez et al., 2010) sera
importante preparar a los proveedores de atencion sanitaria y a las sociedades para que
puedan atender las necesidades especificas de las personas de edad. Entre las diversas
medidas a tomar se incluye formacion a los profesionales sanitarios sobre la atencion
de salud de las personas de edad; prevenir y tratar las enfermedades cronicas asociadas
a la edad; elaborar politicas sostenibles sobre la atencion paliativa de larga duracion;
y disefiar servicios y entornos adaptados a las personas de edad.

Recientemente, la OMS publicaba (12 de Abril de 2014) que los principales
problemas de las personas de edad se deben a enfermedades no transmisibles, siendo
las enfermedades cardiacas, los accidentes cerebrovasculares y las enfermedades
pulmonares crénicas las principales causas de muerte, mientras que las principales
causas de discapacidad son la demencia y la artrosis junto a la pérdida visual y auditiva.
A consecuencia de esta discapacidad la necesidad de atenciéon y de cuidados de la larga
duracién va en aumento, dado el alto porcentaje de personas ancianas que no son
capaces de valerse por si mismas.

En Espafia, en el afio 2008, el INE ante las perspectivas planteadas por la
longevidad de la poblacién y la preocupacién por la dependencia, llevd a cabo un
estudio sobre la discapacidad a través de la Encuesta sobre Discapacidad, Autonomia
Personal y Situaciones de Dependencia (Instituto Nacional de Estadistica (INE), 2008).
Entre las conclusiones se puede destacar que la discapacidad aumenta con la edad
y que la deficiencia que causa mayor discapacidad es la mental con 20.48% de la
poblacion total. En el andlisis de diagndsticos de enfermedad cronica, la demencia
tiene una tasa de 7.81 por mil habitantes, detrds de los problemas osteomusculares,
la depresion, el infarto y los accidentes cerebro-vasculares. En los datos referidos a
la poblacion residente en instituciones, el diagnostico de demencia esta presente en
el 25.5% de los varones y en el 42.5% de las mujeres, siendo el mas frecuente para
poblacion residencial.

En conjunto, podemos considerar que, con el incremento de la longevidad, la
demencia se ha convertido en uno de los principales retos sanitarios y sociales, no solo
como enfermedad a tratar sino también desde la perspectiva de los cuidados debido

a la discapacidad y la pérdida de autonomia asociada (Alzheimer’s Australia, 2011).
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1.2. Concepto y epidemiologia de la demencia

La demencia es un sindrome clinico caracterizado por un declive significativo, en
una o mas areas de funcionamiento cognitivo —atencidon compleja, funcion ejecutiva,
aprendizaje y memoria, lenguaje, sensorial y motora, o cognicion social— de manera que
se produce un deterioro funcional. Los trastornos psiquiatricos y del comportamiento
forman parte casi siempre del cuadro clinico. La enfermedad de Alzheimer (EA) es la
causa mas comun de demencia, por lo que se la considera el paradigma de este tipo de
entidades.

La nocién de demencia ha cambiado en los tltimos afios, adaptandose al ritmo de
la investigacion en esta area, de manera que incluso el propio término de “demencia”
tiene ahora alternativas, como el concepto de “Trastorno Neurocognitivo Mayor” (TNM)
propuesto por la reciente quinta edicion del Manual de Diagndstico de la Asociacion
Psiquiatrica Americana (DSM-V) (American Psychiatric Association, 2013).

Las demencias tienen distintas etiologias, la Tabla 2 refleja las formas mas frecuentes
de demencia, con una estimacion de su frecuencia relativa. En conjunto, predominan
claramente las demencias degenerativas, que se caracterizan por un curso progresivo,
consecuencia de la destruccion del parénquima cerebral (Burns & Iliffe, 2009b).

En la enfermedad de Alzheimer, la causa de demencia degenerativa mas frecuente,
la etiologia no estd bien esclarecida. Diversos estudios han permitido identificar
varios factores de riesgo entre los que destacan la edad, la historia familiar, el tipo de
Apolipoproteina E, el traumatismo craneal, la depresion, la hipertension, la diabetes,
el colesterol alto, la fibrilacion auricular, el accidente cerebrovascular, y el nivel bajo
de actividad fisica y cognitiva (Burns & Iliffe, 2009a). El hallazgo histopatolégico
mas caracteristico en la enfermedad de Alzheimer es la pérdida neuronal asociada a la
presencia de placas seniles (neuriticas) y de ovillos neurofibirilares, caracterizados a
su vez, respectivamente, por el depdsito extracelular de la proteina beta amiloide y el
deposito intracelular de la proteina microtubular tau en forma hiperfosforilada. Ambas
lesiones se correlacionan con la gravedad clinica del sindrome demencial. En el momento
actual, la teoria etiopatogénica mas aceptada sobre la enfermedad de Alzheimer es la
denominada “hipotesis de la cascada amiloide”, que considera el depdsito anomalo de
esta sustancia como el desencadenante de la enfermedad (Eckman & Eckman, 2007).
En el resto de demencias degenerativas el conocimiento de los mecanismos etiologicos

es todavia escaso, aunque muchas de ellas pueden estar relacionadas con el depdsito
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andmalo de determinadas proteinas, como la alfa sinucleina (demencia con cuerpos de
Lewy, demencia en la enfermedad de Parkinson), o la tau (en ciertos casos de demencia

frontotemporal, enfermedad de Alzheimer).

Tabla 2. Principales tipos de Demencia.

e Demencias degenerativas

— Enfermedad de Alzheimer (50-65%)
— Demencia con cuerpos de Lewy (10-15%)
e Demencia Vascular (15-25%)
e Demencia de Etiologia Multiple (por ejemplo, enfermedad de Alzheimer y

demencia vascular) (25%, incluida en las anteriores)

e Todas las demas, incluyendo otras demencias degenerativas —por ejemplo,
demencia frontotemporal, demencias subcorticales (como demencia
en la enfermedad de Parkinson)—, demencias secundarias (Ej. Lesiones

intracraneales) (5%)

Adaptada de Burns & Iliffe, 2009b

Por su parte, la demencia vascular es un concepto nosoldgico complejo, que agrupa
una variedad de formas clinicas y multiples mecanismos fisiopatologicos, resultantes bien
sea de isquemia o hemorragia cerebrovascular, o de enfermedad cardiaca o trastornos
circulatorios sistémicos. El nexo comun seria su origen relacionado con patologia de la
pared vascular o alteracion del flujo cerebral por distintos mecanismos, y en este sentido
seria mas equiparable al concepto de “demencia degenerativa” que a una forma especifica

de demencia.



Estupio DE EFicAciA DE INTERVENCION PSICOEDUCATIVA EN SOBRECARGA DEL CUIDADOR INFORMAL DEL PACIENTE CON DEMENCIA

1.2.1. Manifestaciones clinicas de las demencias

Se estima que en las enfermedades neurodegenerativas que cursan con demencia,
los cambios cerebrales pueden comenzar afios antes de las primeras manifestaciones
clinicas (por ejemplo, 10-20 afios antes en el caso de la enfermedad de Alzheimer) (Jack,
et al., 2009) con un deterioro cognitivo mensurable sin deterioro funcional, como una
fase preclinica. En la fase de la demencia propiamente dicha se aprecian cuatro tipos
fundamentales de sintomas: cognitivos, psiquiatricos, neuroldgicos y funcionales. Segun
la enfermedad que cause el sindrome demencial, estos sintomas presentan patrones
tipicos, o bien pueden aparecer otras manifestaciones clinicas. En la Tabla 3 se presentan
los principales tipos de demencia y sus caracteristicas clinicas segin DSM-V. En la
enfermedad de Alzheimer, los sintomas evolucionan tipicamente de una forma progresiva
(continuum), de manera que no puede sefialarse inequivocamente el comienzo de la
demencia. En cuanto a los sintomas cognitivos, destaca la pérdida de memoria, el trastorno
del lenguaje, y las alteraciones de las funciones ejecutivas —por ejemplo, capacidad de
planificacion y coordinacion de las funciones intelectuales—. Por lo que respecta a los
sintomas psiquiatricos, son frecuentes la depresion, los sintomas psicéticos —por ejemplo,
delirios, alucinaciones, identificaciones falsas—, la agitacion, y las alteraciones del suefio;
estos sintomas determinan en gran medida problemas en el cuidador y la necesidad de
atencion sanitaria (Aalten et al., 2008) . En cuanto al grupo de sintomas funcionales se
aprecia primero dificultad para la realizacion de actividades de la vida diaria que requieren
un funcionamiento intelectual mas preservado, tales como hacer la compra, realizar
tramites bancarios o conducir, para afectar posteriormente al desempefio en actividades
basicas tales como alimentarse, vestirse, o llevar a cabo la higiene personal. Los sintomas
neurologicos son minimos hasta fases avanzadas de la enfermedad.

Es importante realizar un diagnostico temprano del sindrome demencial, no
solamente para reconocer y tratar las demencias. El diagnostico en la fase mas inicial
posible permite el tratamiento de las entidades comorbidas, la planificacion del proceso
de tratamiento y de apoyo psicosocial contando con la opinidn del paciente, y el inicio del
tratamiento sintomatico en muchos casos, como ocurre en la enfermedad de Alzheimer.
Sin embargo, el reconocimiento del sindrome demencial no es fécil, a causa del frecuente
inicio insidioso de los sintomas, y del hecho de que resulta dificil para el paciente, y
también para sus familiares e incluso para los médicos, enfrentarse a un diagndstico tan

grave y con posibilidades de tratamiento tan limitadas.
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Tabla 3. Criterios de diagnéstico de los tipos principales de demencia en el anciano (DSM-V)

(American Psychiatric Association, 2013).

Enfermedad de

Alzheimer

Inicio y

curso lento y
progresivo, con
afectacion de

al menos dos
areas cognitivas,
especialmente

la memoria,

sin fases de
estabilizacion. Se
requiere presencia
de mutaciones
caracteristicas o
ausencia de rasgos
de otros tipos de
demencia.

Demencia
Vascular

Existe evidencia
de patologia
cerebral vascular
y los rasgos
clinicos son
consistentes

con dicha
etiologia, bien
por asociacion

en el inicio de

los mismos o por
la presencia de
alteracion de la
atencion compleja
o de las funciones
ejecutivas
frontales.

Demencia con
cuerpos de Lewy

Inicio y

curso lento y
progresivo. Los
rasgos nucleares
son la fluctuacion
de los sintomas,
la presencia de
alucinaciones

y de sintomas
parkinsonianos
espontaneos.
Son sugestivos
la sensibilidad

a neurolépticos
y la presencia
de trastorno

de conducta
asociado.

Demencia de la

enfermedad de
Parkinson

Se trata de un
sindrome de
demencia de
inicio gradual y
curso progresivo
que aparece en

el transcurso de
una enfermedad
de Parkinson bien
caracterizada.

Demencia
frontotemporal

Es una forma

de demencia de
inicio gradual y
CUrso progresivo,
que se manifiesta
en dos variantes:
a) Conductual ,
que se manifiesta
por sintomas
conductuales
(desinhibicion,
apatia, falta

de empatia,
perseveracion o
hiperoralidad)

o declive de

las funciones
cognitivas y/o

de la cognicion
social, y b)
Lenguaje, con
preservacion
relativa de la
memoria y las
praxias.

1.2.2. Epidemiologia

En un trabajo de consenso (Ferri et al., 2005) sobre prevalencia global de la demencia
se estimaba que 24 millones de personas sufrian demencia y que este dato se incrementaria
en 4.6 millones cada afio, dando una cifra proyectada de 81 millones en el afio 2040.

Estudios mas actuales vienen a corroborar los anteriores trabajos. En el estudio de la
Organizacion Mundial de la Salud (OMS) (WHO, 2012a) sobre demencia se presentaron,
entre otros temas, los resultados de prevalencia mundial de la demencia. Para este analisis
se llevd a cabo una revision completa y sistematica de la literatura mundial sobre la
prevalencia entre los afios 1980 y 2009. Aplicando las proyecciones de poblacion de la

ONU se calculd que a nivel mundial 35.6 millones de personas sufrian demencia en el
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afio 2010, y se prevé que esta cifra se duplique cada 20 afios: 65.7 millones en 2030 y
115.4 millones en 2050. La demencia es la causa de discapacidad y dependencia mas
importante en personas mayores, por encima de otras causas como la depresion o los
accidentes cerebrovasculares (Prince, Prina, & Guerchet, 2013). Ademas de tremendo
impacto de las demencias en términos socioecondémicos, la repercusion sobre la calidad
de vida tanto de los sujetos afectados como de sus familiares y cuidadores es enorme.

Varios estudios de meta-analisis han informado de cifras de demencia similares
en distintas zonas del globo. La prevalencia de demencia en poblacion general es muy
baja antes de los 60 afios, pero a partir de esa edad se multiplica por dos cada cinco afos.
Est4 admitido que la tasa de demencia depende sustancialmente de la edad, en el grupo
de edad de 60-69 afios es de 1.5%, después de los 80 llega al 30% y alcanza el 90% en
nonagenarios (Qui & Fratiglioni, 2007; Sosa-Ortiz, Acosta-Castillo, & Prince, 2012).
A pesar de cierta discrepancia en estudios hoy en dia se admite una prevalencia global
de demencia en sujetos de edad superior a 60 afios del 5-7% (WHO, 2012a). Hay un
modelo similar de tipos de demencia en todo el mundo, de manera que las dos formas mas
comunes son la enfermedad de Alzheimer (EA) con un 50-70% de los casos y la demencia
vascular (DV), con un 15-25%. Por ejemplo en la Figura 3 se presentan los datos de
prevalencia de un estudio llevado a cabo en Canada (Chertkow, 2008); se representan
los datos globales de demencia, comparandolos con los de la enfermedad de Alzheimer
(la mayor prevalencia) y la demencia vascular. Los autores hacen una proyeccion de los
datos hasta el afio 2031 observando el crecimiento exponencial de las demencias y de la
enfermedad de Alzheimer en particular.

La incidencia global anual de sindrome demencial es de 7.5 por 1000 habitantes,
sin variaciones sustanciales entre las diversas areas, a excepcion de Africa, donde la
incidencia es menor. La incidencia también aumenta con la edad, de 1 por 1000 en sujetos
de 60-64 afios de edad, a mas de 70 por 1000 en sujetos de 90 o més afios (Fratiglioni,
2008).

En Espafia, segun los estudios demograficos realizados dentro del proyecto
EURODEM se consideraba que los sindromes demenciales del anciano afectaban al
menos a medio millon de personas (Lobo, Saz, Marcos, Dia, & De la Camara, 1995; Lobo
et al., 2007). Actualmente se estima que pueden padecer alglin tipo de demencia unas
seiscientas mil personas (De Pedro-Cuesta et al., 2009), con unos datos de prevalencia
que oscilan entre el 5 y el 14.9% para mayores de 65 afios (Casado & Calatayud, 2009).

En cuanto a la incidencia es superior comparativamente con los datos internacionales;
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entre 10 y 15 casos por mil personas-aio para la poblacion mayor de 65 afios. Se constata
que la incidencia se incrementa con la edad y que la demencia de Alzheimer es la mas
frecuente, seguida de la demencia vascular (Bermejo-Pareja, Benito-Leon, Vega, Medrano,
& Roman, 2008).

Las cifras de incidencia y prevalencia son relevantes en las politicas asistenciales
para estimar los esfuerzos a desarrollar y evaluar las estrategias de prevencion, dentro de

una problemadtica que crecera de forma significativa en los préximos afios.

Figura 3. Grafica de prevalencia de la demencia y proyeccion hasta el afio 2031.
Fuente: (Chertkow, 2008).
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Capitulo 2

LA ATENCION A LAS PERSONAS CON DEMENCIA

La demencia es una enfermedad de larga evolucion, que genera la pérdida
progresiva de capacidades cognitivas, fisicas y funcionales. Esta pérdida de capacidades
va asociada a la reduccidn en la autonomia personal y a una mayor necesidad de cuidados
y dependencia del entorno. Se estima que las necesidades de cuidados de larga duracion
de una persona con demencia pueden alcanzar entre 7 y 10 anos de media (Cummings,
Schneider, Tariot, Kershaw, & Yuan, 2004; Lobo et al., 2007). A medida que progresa la
enfermedad las necesidades de cuidado van cambiando.

Como se ha sefialado, la demencia presenta cuatro sintomas fundamentales,
cognitivos, psiquidtricos, neurologicos y funcionales, que evolucionan de forma distinta.
En un principio la enfermedad produce cambios en las funciones mentales (memoria y
orientacion), que son seguidos por cambios en el &nimo y en la conducta (retraimiento,
aislamiento, desinhibicion, problemas de suefio); de forma progresiva se hacen mas
evidentes las limitaciones en los aspectos basicos de las vida diaria como la alimentacion,
el vestido, el aseo y la movilidad; y por ultimo los sintomas neurolégicos debutan en las
ultimas fases de la enfermedad. Esta evolucion de la enfermedad supone no solo mayor
dependencia del entorno sino también una pérdida de la identidad personal del enfermo,
aspecto que tiene un impacto significativo en la relacion y especialmente con su entorno
familiar mas cercano.

La problematica de la demencia se deriva no solo de las cifras de esta enfermedad
sino también del impacto que tiene en las necesidades asistenciales por la dependencia
que se produce en las diferentes fases de la enfermedad. La repercusion se observa en el
individuo que la sufre, en el sistema de salud que le trata y el entorno social que le atiende.
Gobiernos e instituciones han venido desarrollando politicas sanitarias y asistenciales y

en los ultimos 10 afios se han elaborado y publicado planes estratégicos internacionales y
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nacionales con objetivo de abordar de forma integral la problematica de la demencia. En
Europa desataca la Declaracion de Paris del 2006 del Movimiento Europeo del Alzheimer,
germen de los planes estratégicos europeos. En el marco de la Unidon Europea, el Consejo
de Competitividad en el 2008 solicitd a los estados miembros el desarrollo de nuevas
politicas sanitarias en relacion a las enfermedades neurodegenerativas. Los esfuerzos
de los paises tanto desarrollados como emergentes se han ido plasmando en politicas y
planes mas o menos elaborados y sustentados en presupuestos millonarios (Rosow et al.,
2011). Los aspectos esenciales y comunes a algunos de los planes estratégicos (Francia,

Reino Unido, Espafia, Estados Unidos, China) son:

— Tomar conciencia de la problematica.

— Mejorar la capacidad de diagnosticar la enfermedad, sobre todo en sus etapas

iniciales.
— Mejorar la asistencia al enfermo, formando a profesionales.

— Mejorar los servicios de apoyo, reduciendo el aislamiento, facilitando el acceso
a los servicios y creando una red de atencion (atencion a domicilio, centros de

dia, unidades de respiro, servicios residenciales).

— Incrementar la investigacion para la busqueda de nuevos tratamientos.

— Promover el cuidado en el domicilio y apoyar al cuidador informal.

El abordaje de la enfermedad de la demencia es complejo y requiere de un enfoque
asistencial integral. Se inicia con un diagndstico preciso y temprano para ayudar a
seleccionar tratamientos, que hoy por hoy son paliativos de los efectos de la enfermedad,
y se continda con la atencion al entorno y a las necesidades de cuidados que la persona
precisa en la medida en que pierde la capacidad de cuidar de si misma.

Los tratamientos, tanto farmacologicos como no farmacologicos, tratan de frenar o mitigar

sintomas y detener la evolucion de la enfermedad:

e En la actualidad se dispone principalmente de cuatro tipos de fArmacos aprobados
para su empleo, que se diferencian por el sistema sobre el que actiian y que son
responsables de mecanismos cerebrales basicos y relevantes en el desarrollo de la

demencia (Ministerio de Sanidad, 2011). De ellos, tres actian sobre el sistema
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colinérgico —donepezilo, galantamina y rivastigmina— y el cuarto -memantina—
actua sobre el sistema glutamatérgico. Los estudios aportan datos de eficacia sobre
sintomas cognitivos, neuropsiquiatricos y funcionales principalmente en estadios leves
y moderados de la enfermedad (Arlt & Jahn, 2006; Ballard, Kahn, & Corbett, 2011;
Blennow, De Leon, & Zetterberg, 2006).

e En cuanto a los tratamientos no farmacologicos se han desarrollado terapias
psicologicas encaminadas a mejorar la calidad de vida, mantener capacidades
cognitivas y funcionales, controlar alteraciones de conducta y dar apoyo emocional.
Las terapias de estimulacion cognitiva estan dentro de las intervenciones mas
indicadas. Estas terapias incluyen la psicoestimulacion, reminiscencia, programa
para la memoria, orientacion en la realidad y actividades ocupacionales, entre otras.
Las técnicas de modificacion de conducta estan indicadas para el control de los
problemas de comportamiento. Los resultados obtenidos son positivos en estadios
leves y moderados de la demencia, sin embargo la evidencia cientifica de la eficacia
de estas intervenciones todavia es escasa y no esta bien establecida principalmente

por dificultades metodoldgicas (Cooper et al., 2012; Gates, Sachdev, Fiatarone &
Valenzuela, 2011; Ministerio de Sanidad, 2011).

Respecto a la atencion de las necesidades de cuidado del paciente con demencia en
primer lugar se debe senalar que no existe un modelo tnico de atencion. La investigacion
muestra una relacion entre modelo asistencial y tipo de sociedad. Los paises del sur
de Europa tienen un modelo de atencion a la dependencia basado en la familia y que
se caracteriza por el bajo desarrollo sistematico de servicios y un gran protagonismo
del cuidador familiar. Por otro lado paises nérdicos y Alemania proveen servicios o
financiacion a los hogares e Inglaterra delega el cuidado en las familias y el mercado
privado (Bazo & Ancizu, 2004; Sarasa & Mestres, 2007).

En general hay un acuerdo en considerar la asistencia psicogeridtrica como un
“continuum” de cuidados en el que la institucionalizacién supondria el ultimo estadio
partiendo de la atencion en el domicilio (Artaso, 1999). La capacidad funcional del
anciano, la necesidad de ayuda para las actividades de la vida cotidiana, asi como la
situacion socio-familiar y la disponibilidad de apoyos en la comunidad seran factores
relevantes para la valoracion de las necesidades asistenciales del anciano y el uso de

recursos.
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2.1. El modelo de atencion en Espaiia: el sistema publico y el sistema

no publico

La atencion a la dependencia de las personas mayores se vertebra en cada Estado
de forma complementaria, entre el sistema publico y el entorno social y el familiar (Bazo
& Ancizu, 2004). El sistema publico se organiza desde las administraciones publicas y
se compone de los servicios de salud y los servicios de cuidados (Sancho-Castiello &
Diaz-Martin, 2006). Po otro lado, el sistema que podemos denominar “no publico” y que
proviene de la familia y de otros miembros de la red social de las personas dependientes,
se convierte como sefiala Duran (Duran, 2004) en el garante de los cuidados, mas alla de
los recursos del sistema publico.

Para la atencion sanitaria Espafia cuenta con el Sistema Nacional de Salud formado
por los Servicios de Salud de la Administracion General del Estado y por los Servicios
de Salud de las Comunidades Auténomas, segun se recoge en la Ley General de Sanidad
(Ministerio de Sanidad, 1986). Se reconocen dos niveles asistenciales basicos, la Atencion
Primaria y la Atencion Especializada para atender el conjunto de las enfermedades; los
recursos 0 modalidades de atencion que se definieron en la ley se recogen de forma

esquematica en la Tabla 4.

Tabla 4. Recursos sanitarios especializados espaiioles.

Servicios ambulatorios o de atencion diaria Servicios residenciales o servicios de internamiento

* Equipos especializados de atencion * Unidades de larga estancia para graves
integral para el diagnostico, tratamiento y dependencias.
seguimiento. * Unidades de media estancia con enfoque
* Equipos de cuidados paliativos de atencion rehabilitador.

en domicilio.

¢ Centros / hospitales de dia.

Fuente: Ley General de Sanidad, 1986.
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De forma complementaria se han desarrollado los Servicios Sociales Especializados
en el cuidado de personas mayores, que viene a completar la cobertura de las necesidades,
tanto econdmicas como sociales, que suelen estar afectadas en la demencia. La legislacion
se ha ido adaptando por las distintas Comunidades Autonomas; en concreto en la
Comunidad Auténoma Vasca la primera normativa data de 1982; y se ha ido completando
y actualizando a lo largo de los afios (Consejeria de Servicios Sociales del Pais Vasco,
2008). Los Servicios Sociales ofrecen recursos, prestaciones, actividades, programas,
materiales y equipamientos para la mejora de las condiciones de vida de las personas con
limitaciones motivadas por razén de edad o de discapacidad. La demanda de servicios
sociales aumenta progresivamente en la medida que crece el nimero de personas con
demencia.

En paralelo al desarrollo de la asistencia social se ha venido hablando de
la necesidad de coordinar o integrar la atencidn sanitaria y social en lo que se ha
denominado Atencion Socio-Sanitaria. Para algunos se considera como un tercer nivel
o sector asistencial y otros lo definen como un espacio compartido en el que interactian
multiples sectores en el que se atiende a personas con necesidades sociales y sanitarias
(Gobierno Vasco, Diputacion Foral de Alava, Diputacion Foral de Bizkai, Diputacion
Foral de Gipuzkoa, & EUDEL, 2015). Esta implementada en todo el Estado si bien con
diferencias importantes entre territorios (Ministerio de Sanidad, 2011). Esta atencion
sigue un modelo integral multidisciplinar y esta dirigida principalmente a las personas
dependientes que requieren vigilancia, ayuda o cuidados especiales como es el caso
de la demencia.

Para completar el mapa organizativo de la asistencia actual en Espafia y que afecta a
las Comunidades Autonomas hay que citar necesariamente la normativa sobre dependencia
que regula el acceso a los servicios asistenciales y a las prestaciones economicas de ayuda
a la dependencia. Esta es La Ley de Promocion de la Autonomia Personal y Atencion a
las Personas en Situacion de Dependencia (Ministerio de Trabajo y Asuntos Sociales,
2006) que fue concebida como una Ley que garantizase a todos los ciudadanos el acceso
a los servicios asistenciales por razén de la dependencia. Define la dependencia como
“el estado de caracter permanente en que se encuentran las personas que por razones
derivadas de la edad, la enfermedad o la discapacidad, y ligadas a la falta o a la pérdida
de autonomia fisica, mental, intelectual o sensorial, precisan de la atencion de otra u
otras personas o ayudas importantes para realizar actividades bésicas de la vida diaria

o en el caso de la discapacidad intelectual o enfermedad mental, de otros apoyos para
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su autonomia personal” (pag. 441) (Ministerio de Trabajo y Asuntos Sociales, 2006).
Para concretar esta ley se elabor6 el Real Decreto 504/2007 (Ministerio de Trabajo y
Asuntos Sociales, 2007) que estableci6 el Baremo de Valoracion de los grados y niveles
de Dependencia (BVD). Los criterios para la estimacion del nivel de dependencia se basan
en el grado de desempeiio de una actividad y en el grado de asistencia que una persona
precisa para su realizacion. La necesidad de ayuda en alguna de las actividades basicas
de la vida diaria determina el “umbral administrativo” para la proteccion del Sistema
Nacional de Dependencia (Pérez-Ortiz, 2002), dicho de otro modo, la valoraciéon de la
dependencia segun estos criterios es la puerta de entrada para acceder a los recursos
asistenciales disponibles.

En base a estos desarrollos politicos, legislativos y del conocimiento, se ha ido
creando una red de servicios asistenciales. Los recursos se pueden dividir segiin sean
comunitarios o residenciales y segun la intensidad de la atencion prestada. En las
publicaciones de las entidades publicas (IMSERSO, Ministerios de Politica Social)

clasifican los servicios en:

— servicios de atencion a domicilio.
— servicios de atencion diurna.

— servicios residenciales.

En el Informe 2012 sobre las personas mayores en Espaiia se analizan los datos
aportados por Comunidades Autéonomas y Diputaciones Forales y elaborados por el
IMSERSO (IMSERSO, 2014) sobre volumen de servicios, evolucién a lo largo del
tiempo, perfil de los usuarios y coste de los mismos. La Tabla 5 muestra una sintesis de
los datos en cuanto a volumen y evolucion a lo largo del tiempo. Se ofrece el indicador del
indice de cobertura? como un parametro que nos permite conocer el alcance la atencion y
poder hacer comparaciones entre zonas y a lo largo del tiempo. Se observa que todos los
servicios han aumentado el indice de cobertura en los ultimos anos, siendo los servicios
de atencion a domicilio los que han experimentado un crecimiento mas elevado, pero
aln asi se siguen considerando insuficientes en relacion a las necesidades de la poblacion
atendida (Rogero, 2010).

2 Indice de cobertura:porcentaje de usuarios de los servicios sociales publicos en la poblacién de mas
de 65 afios (numero de usuarios /poblacién >65afios *100)
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A continuacién se describen brevemente los distintos tipos de servicios:

El servicio de atencion a domicilio se divide en ayuda en domicilio y teleasistencia.
El perfil de usuario de estos recursos es principalmente mujer (60%), de una media
de edad alrededor de los 80 afios. En la ayuda en domicilio se ofrecen cuidados o se
facilitan tareas domésticas, siendo el tiempo medio de horas de ayuda de 18.9 horas
al mes; este servicio ha crecido poco desde su puesta en marcha; segtiin los datos
del IMSERSO (IMSERSO, 2014), la Comunidad con mayor cobertura es Madrid
(7.31) y la menor el Pais Vasco (1.90). En cuanto al servicio de teleasistencia ha
experimentado un gran crecimiento en el periodo entre 2000 y 2011, siendo Madrid
la comunidad auténoma con mayor cobertura (16.06) y Galicia la que presenta
menor indice de cobertura (0.82).

En el servicio de atencion diurno se incluyen los hogares para mayores que son
centros sociales de promocion del tiempo de ocio y cultural y los centros de dia
para personas dependientes que ofrecen atencidn psicosocial especializada y
permiten evitar el desarraigo a personas con dependencia. En estos centros de dia
el perfil es de usuario suele ser mayor de 80 afios (59%) y en un 33% con patologia
psicogeriatrica. El crecimiento en plazas del afio 2001 al 2011 ha pasado de un
indice de cobertura del 0.26 al 1.07. La comunidad autonoma con mayor cobertura
es Madrid (1.54) y la de menor cobertura es Ceuta (0.44).

Los centros residenciales, con distintas denominaciones, ofertan una atencion de
24 horas al dia. El perfil de usuario es una persona mayor de 80 anos (66%), mujer
(66%), en situacion de dependencia (71%) y con necesidades psicogeriatricas el
24%. Se observa un incremento menor en nimero de plazas residenciales frente
a otros recursos. La comunidad auténoma que ofrece mayor cobertura es Castilla
Ledn (7.42) y la que ofrece menor indice de cobertura es la Region de Murcia (2.26).
Una variante son las plazas para estancias temporales en residencia. Su funcion es
facilitar periodos de descanso a familias cuidadoras u ofrecer atencion especializada
durante un periodo de tiempo. El 78% de las plazas son psicogeriatricas y se

ofrecen mayoritariamente en la Comunidad Auténoma Vasca.
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Tabla 5. Clasificacion de los Servicios de atencién a personas mayores y evolucion del alcance de
los mismos. Datos a diciembre de 2011.

Servicios sociales para personas mayores en Espafia

Plazas Usurarios Indice indice Aumento medio anual
cobertura**  cobertura** (2000-2011)
Dic. 2000 Dic. 2011

Servicio de atencion a domicilio

Teleasistencia 692462 1.13 8.42 57745
Ayuda a domicilio 382575 2.80 4.65 16843

Servicios de atencion diurna

Centro de Dia* 3027 88036 0.26 1.07 6922

Servicio Residencial

Centros residenciales*® 5418 372626 3.06 4.53 14316

* Centros publicos, concertados y privados.
**indice de cobertura: nimero de plazas por cada 100 personas mayores, aplicando la formula (usuarios/
poblacion>65) x100.

Elaboracion propia. Fuente: Informe 2012. Las Personas Mayores en Espafia (IMSERSO, 2014).

Aunque la tendencia en el desarrollo de los recursos es a una reduccion progresiva
de la institucionalizacién y un mayor crecimiento de los servicios comunitarios (Rogero,
2010), todavia el gasto en los servicios residenciales es superior a otros recursos. En
Espana en el afio 2004, la estimacién del gasto publico en recursos residenciales, para
personas mayores de 65 afos, era de un 76% frente a la estimacion de gasto en el resto
de servicios (IMSERSO, 2005b).

Haciendo un breve repaso a la historia de la asistencia en Espafa, observamos
que antes de los afios 80 no existia un plan o modelo de asistencia publico, asi las
familias se ocupaban por si mismas de los cuidados de la persona mayor enferma con

demencia. A partir de los anos 80 se desarrollaron politicas sanitarias y sociales que
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propugnaban la atencidn en instituciones como el mejor lugar para los cuidados y asi se
desarrollaron residencias con gran capacidad (Escuredo, 2007). Sin embargo, este modelo
se abandono pronto y a partir de los afios 90 encontramos planteamientos que defienden
la importancia de volver a una atencion en el domicilio pero con la ayuda de los servicios
sociales y sanitarios publicos. Segun datos de 1999, solo el 15.5% de las personas mayores
dependientes recibia cuidados de larga duracion en residencias (Casado-Marin, 2006);
en el ano 2010 el porcentaje de personas atendidas en domicilio triplica a la atendida en
residencias (7.2% de las personas mayores reciben cuidados de larga duracion el 1.7%
en residencia y el 5.5% en domicilio (IMSERSO, 2014).

Socialmente se vuelve al tradicional modelo de provision de cuidados basado en el
mantenimiento de la persona en la comunidad. Se debe sefalar que esta orientacion de
la asistencia avanza en paralelo con cambios sociales y demograficos importantes, como
son una menor tasa de natalidad, la disminucion del nimero de miembros en el nicleo
familiar, los cambios en el tipo de familia, la incorporacion de la mujer al entorno laboral
o la movilidad laboral, entre otros, que ponen en riesgo y hacen dificil mantener este
modelo de cuidado en casa (Perez-Ortiz, 2002) que depende de una figura o cuidador
cada vez menos disponible.

El mantenimiento de la persona con demencia en su entorno no solo reduce costes
asociados a la institucionalizacion sino que es mejor valorado frente a otras alternativas
tanto por la familia como por los pacientes (Rogero, 2010). El paciente aduce razones
como una percepcion de mayor calidad de vida, mantener el arraigo, tener mas autonomia
o el interés en ser cuidado por los cercanos. La familia por su parte alude al deber moral
de cuidar, el deseo de favorecer el bienestar, acompanar en la enfermedad, reducir la
estigmatizacion de la institucionalizacion y los costes que implica el cuidado profesional.
En cuanto a las instituciones publicas, en nuestro pais por lo general defienden la politica
de envejecer en casa (Rodriguez-Rodriguez, 2010) considerando que beneficia al anciano
y también descarga de importantes costes e inversiones al Estado (Oliva, Vilaplana, &
Osuna, 2011). Los datos de los costes asociados a la atencion a la personas con demencias
reflejan cifras muy elevadas; se calcula que en el afio 2010 el coste mundial de las
demencias alcanz6 la cifra de 604 billones de dolares americanos. En la estimacion
de distribucion del gasto se atribuye un 42% al cuidado informal, otro 42% al cuidado
profesional y el 16% al cuidado en residencias y al coste directo del cuidado médico.
Si los estados tuvieran que costear el nimero de horas invertidas por los familiares y

cuidadores informales la cantidad de gasto podria ascender a 251 billones de ddlares
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(Wimo & Prince, 2010). En Espafa si tomamos como referencia uno de los tltimos
estudios sobre el tema (Estudio ECO) se calcula que el coste mensual de un paciente
con enfermedad de Alzheimer, entre los anos 2003-2006, era de 1426.73 euros, donde
los costes socio-sanitarios directos suponian el 25.30% (farmacos, uso de cuidados de
enfermeria o institucionalizacion del paciente) y la mayor parte de los gastos (87.26%)
corrian a cargo del cuidador (Coduras et al., 2010). No es facil profundizar en este
aspecto porque los estudios de coste-eficacia que podrian ampliar la informacion son
metodologicamente heterogéneos y resulta arriesgado extraer y comparar datos entre
paises con diferentes realidades asistenciales y sociales. Sin embargo, como conclusion,
puede afirmarse que estas cifras ponen de manifiesto la importancia del problema en
términos econdmicos y el descargo que supone para una sociedad poder realizar los
cuidados de la enfermedad en el domicilio a cargo de la familia o cuidadores informales.

Hoy en dia se ha incorporado al lenguaje asistencial el concepto de cuidados
informales como una expresion habitual y de uso comun, que en ocasiones ha generado
equivocos. Como se define en el Libro Blanco de la Dependencia (IMSERSO, 2005b)
donde se teoriza sobre el apoyo informal, el “cuidado informal” es el que se presta
fundamentalmente por parientes, amigos o vecinos. Se caracteriza por ser una relacion
en la que hay afecto y por realizar el cuidado no de manera ocasional, sino mediante un
compromiso de cierta permanencia o duracion. Una distincion importante de cualquier
cuidador/a informal es la de que se trate de una prestacion altruista, quedando excluidos de
esta definicion los cuidados y atenciones dispensados por profesionales, bien dependientes

de los servicios sociales o sanitarios o procedentes del mercado de servicios.

Algunos datos ofrecidos en diversas investigaciones ponen de relieve la importancia

de este sistema de atencidon familiar o “informal’:

e Se estima que entre el 60 y el 70% de las personas con demencia viven en el
domicilio y que el 75 % de sus necesidades de cuidados son cubiertas por familiares
y amigos (Boada et al., 1999; Harrow et al., 2004; Langa et al., 2001).

e Un cuidador invierte aproximadamente entre 4 y 5 horas al dia, los siete dias de la
semana; es decir una media de 60-75 horas a la semana en cuidados a su familiar
(Stone, Cafferata, & Sangl, 1987).

e En el estudio de Wimo se estima que el tiempo total de atencion puede llegar a las

12 horas al dia que se repartia en 1.6 horas en tareas de la vida diaria; 3.7 horas en
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taras de tipo instrumental —cocinar, hacer compra, gestion economica y 7.4 horas

en supervision del enfermo (Wimo, Winblad, & Jonsson, 2007).

La importancia que el cuidador informal tiene para la atencion y los cuidados a
las demencias hace que los poderes publicos, los organismos internacionales y servicios
asistenciales consideren que el seguimiento y atencion efectiva de la demencia requiere
de acciones dirigidas no solo al paciente sino también a la familia cuidadora que es quien
soporta por lo general el peso de la enfermedad (Ministerio de Sanidad, 2011). La carga
del trabajo y las necesidades de la familia, su estado de salud fisica, psicoldgica y mental
son también objeto de interés en las recomendaciones de atencion en la demencia desde
los estudios y publicaciones iniciales sobre el tema (Fantova, 2008; IMSERSO, 2005a;
Losada-Baltar & Montorio Cerrato, 2005; Ministerio de Sanidad, 2011; Ubeda, Roca, &
Garcia Vifiets, 1997; Zarit, Reever, & Bach-Peterson, 1980; WHO, 2012b).

2.2. El cuidador principal de la persona con demencia

El término “cuidador principal” hace referencia a la persona del entorno familiar
del paciente que asume la responsabilidad en el cuidado y lleva a cabo las principales
tareas de cuidado sin percibir remuneracion econémica por ello. En la Tabla 6 se
recogen algunas definiciones aportadas en la literatura sobre la figura del cuidador
principal.

Ser cuidador implica la prestacion de unos servicios que segin Schulz son
extraordinarios y superan los limites de los que se puede entender como normal
dentro de las relaciones humanas; este cuidado implica tareas que pueden llegar a ser
incomodas y un gasto considerable de tiempo, energia y dinero a lo largo del tiempo
lo que puede suponer un estrés psicoldgico y desgaste fisico importante (Schulz &
Martire, 2004).

Esta figura ha sido objeto de intensa investigacion, dado el papel central que
tiene en la atencion a la persona con demencia. En los diferentes estudios consultados
se repite un patron similar de perfil del cuidador principal que le caracteriza como
mujer, que bien puede ser esposa o hija segun distintas investigaciones, mayor de 50
afos, que convive en el domicilio y que dedica el mayor tiempo al cuidado del hogar.

Estos rasgos son transculturales y se han mantenido en el tiempo, hasta la actualidad.
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Tabla 6. Definiciones de cuidador principal.

* El individuo procedente del sistema de apoyo informal del enfermo, bien sea familiar o amigo, que
se responsabiliza de las principales tareas del cuidado, es percibido por los demas como responsable
del enfermo, no recibe remuneracién econémica y esta implicado en la tarea desde 6 semanas a 3
meses (Wilson, 1989).

* La persona, dentro de la familia, que asume la mayor responsabilidad en la atencion al mayor
(Levin, 1993).

* El individuo que dedica la mayor parte del tiempo al cuidado del enfermo (Dwyer, Lee, &
Jankowsky, 1994).

* La persona que proporciona la mayor parte de la asistencia y apoyo diario a quien padece una
enfermedad y / o también a quien permite vivir en su entorno de una manera confortable y segura
a una persona que por razones de edad o incapacidad no es totalmente independiente (Ubeda et al.,
1997).

En el estudio Europeo EUROCARE que valoré a 280 cuidadores en 14 paises
de la UE se encontrd que en el 85% de los casos era la esposa la que ejercia este rol
(Schneider, Murray, Banerjee, & Mann, 1999). Por otra parte, en el estudio llevado a
cabo por el grupo de investigacion 10/66 de la International Alzheimer Disease (Prince,
2004; Shaji, Smitha, Lal, & Prince, 2003), en el que se valoro el perfil de mas de 1200
cuidadores informales en 11 paises de América del Sur, China y la India, en el 80% de
los casos el cuidador era una mujer, hijas o nueras del enfermo, con la salvedad de China
donde la representacion del varon cuidador alcanz6 el 65.3 %. Por tltimo, el estudio de
metadnalisis de intervenciones psicoldgicas muestra un perfil de cuidador mujer entre el
52.8% y el 100% de los casos, con una edad media que va desde 43.6 afios a 71.8 afios y
un tiempo medio de cuidados entre 20.8 meses y 70.2 meses (Chien et al., 2011).

En Espaiia los datos son semejantes, por ejemplo en el estudio de Gomez-Busto
(Gomez-Busto, Ruiz de Alegria, Martin, San Jorge, & Letona, 1999) se encuentra que el

77% de los cuidadores eran mujeres, el 43% esposas y otro 43% hijas. El estudio ALOIS
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(Alonso, Garrido, Diaz, Casquero, & Riera, 2004) encuentra que en una muestra de 173
cuidadores el 83% eran mujeres con una edad media de 54.6 afios, casadas (82%), con
bajo nivel de estudios (70.2%), amas de casa (54.3%) e hijas del paciente (58.5%). En
el trabajo sobre Cuidadores de personas con Demencia (Losada-Baltar, Cerrato, 1zal
Fernandez de Troconiz, & Marquez-Gonzalez, 2006) el perfil del cuidador corresponde
también con los datos encontrados en otros estudios, destacan que la convivencia en el
domicilio y los cuidados diarios se da en un 60 % y 84.6% respectivamente y que no
tienen actividad laboral remunerada un 74%. Martin-Carrasco y colaboradores, en el
estudio EDUCA-1 (Martin-Carrasco et al., 2009), analizan una muestra de 115 cuidadores
de pacientes con EA encuentran que el 68% eran mujeres con una edad media de 62.78
afios, casadas (80%), con una dedicacion media de 12 horas al dia a las tareas del cuidado.

En la Tabla 7 se resumen los descriptores del perfil del cuidador principal.

Tabla 7. Perfil del cuidador informal

De edad superior a 50 afios.

Mayoritariamente mujeres casadas.

Con relacion de parentesco con la persona cuidada (hijas, esposas principalmente).

Que conviven en el domicilio y dan apoyo diario.

Sin actividad laboral remunerada.

Fuente: elaboracion propia.
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Capitulo 3

LA RELACION DE CUIDADOS
Y LA SOBRECARGA DEL CUIDADOR

La relacion de cuidados es una parte consustancial al ser humano, y podemos
decir que desde una perspectiva biografica todos hemos sido cuidados y probablemente
también cuidaremos a otros, a personas significativas, a los hijos, a los padres, a otros
familiares, a amigos. En los origenes de la especie humana, hace mas de 500.000 afios
(Homo heidelbergensis) podemos encontrar los primeros vestigios de como la relacion
de cuidados estaba presente entre individuos de la misma especie. En 2010 se publico
el descubrimiento, en el famoso yacimiento de Atapuerca, de unos restos fosiles de un
individuo enfermo que sobrevivid en condiciones dificiles y los paleontdlogos especulan
que para sobrevivir tuvo que recibir los cuidados de un grupo de iguales. La noticia
decia asi: “Un grupo de paleontélogos del equipo de investigaciones de Atapuerca ha
estudiado los restos fosiles de una porcion de tronco y la pelvis que sufria cierto grado
de minusvalia locomotriz. De acuerdo con los autores de este estudio, publicado hoy
online en la revista cientifica PNAS, la presencia de un individuo anciano discapacitado
en una poblacion prehistorica de mas de 500.000 afios, podria ser un indicio del cuidado
social dispensado en un pasado remoto a las personas mayores del grupo”(ABC, 2010).
Segun los estudiosos del tema —antropdlogos, arquedlogos, paleontdlogos— el “cuidarse
unos a otros” parece haber sido una condicion necesaria para la mejora y la permanencia
de la especie del Homo sapiens frente a otras especies como el Homo neandertahlensis
con quien competimos en su dia por la supervivencia (Bermudez de Castro, Marquez,
Mateos, Martinon-Torres, & Sarmiento, 2011).
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3.1. Qué se entiende por relacion de cuidados

Uno de los estudiosos del tema, Steven Zarit, la define como un tipo de interaccion
personal en la que un miembro de la familia ayuda de forma regular a otro para que
pueda realizar tareas que son necesarias para una vida independiente® (Zarit & Edwards,
1999).

La relacion de cuidados es una caracteristica del ser humano que, como “especie
social” y a partir de un cierto nivel de intimidad y cercania afectiva, siente que cuidar
forma parte esencial de las caracteristicas de la relacion. Podemos decir que una relacion
se transforma en relacion de cuidados cuando una persona llega a ser dependiente de la
ayuda de otra persona para completar las tareas necesarias para su existencia autbnoma
y otro miembro de la familia da o garantiza la asistencia que precisa. Cuidar implica dar
apoyo en tareas pero también tiene connotaciones emocionales como el sentirse querido,
expresar sentimientos o intercambiar afecto (Oyebode, 2003).

A pesar del tiempo transcurrido desde el inicio del estudio del cuidado del paciente
con demencia, no se ha hecho un analisis tedrico detenido sobre la comprension del
fendmeno del cuidado, como actividad humana que se mantiene a lo largo del tiempo.
Es decir, intentar reflexionar y conocer qué lleva a una persona a implicarse en esta
relacion de cuidados que esta asociada a desgaste, estrés y dificultades, cuando no hay
posibilidades de mejora.

Entre las aportaciones que pueden encontrarse en la literatura, el singular
trabajo de Nolan y Grant (Nolan & Grant, 1989) ahonda en este tema y aporta datos
para comprender la naturaleza del cuidado. Los autores destacan que en este tipo de
cuidado estan implicados aspectos como la obligacidn, el sentido del deber, el carifio y
el altruismo. Asimismo, encuentran también en las manifestaciones de los cuidadores
una idea que hace pensar en el concepto de “reciprocidad”. De hecho en su estudio este
concepto aparecia como el elemento mas significativo para la satisfaccion del cuidado;
que los cuidadores encuentren sentido al cuidado dentro de una relacion de reciprocidad
se podria expresar como “me siento bien cuando hago algo para ti que te hace sentir
bien”, esta idea la definen como “altruismo reciproco”. Otros aspectos que dan sentido
al comportamiento del cuidador es que proporciona una proteccion frente a percepciones

negativas sobre uno mismo como la culpa, o bien una satisfaccion existencial en términos

3 “interactions in which one family member is helping another on a regular basis with tasks that are
necessary for independent living”
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de crecimiento personal (mayor comprension de la naturaleza humana). Los cuidadores
también expresaban sentirse necesarios, Utiles y productivos, componentes importantes
para la autoestima, y destacaban que podia suponer una oportunidad para conocer a
otras personas a través de grupos de cuidadores y aprender nuevas habilidades. Por
ultimo, otros cuidadores destacaban que no encontraban alternativa, es decir, nadie como
ellos podia dar el mejor cuidado a su familiar segun sus deseos. En resumen la idea del
cuidado esta asociada a rasgos como sentimientos de valia, razones morales, mejora y
crecimiento personal, oportunidad de cambio y una condicion no siempre bien explicada
y que parece propia de la especie humana como es el altruismo reciproco. Segun estos
estudios antropoldgicos, el altruismo reciproco parece ser una condicion asociada al

desarrollo de la especie humana y del lenguaje (Olarrea, 2005).

3.2. Consecuencias de la relacion de cuidados

Si bien, como se ha sefialado, no se encuentran estudios que ahonden en la naturaleza
de la relacion de cuidados, en cambio si estan méas documentados y estudiados los efectos
o las consecuencias del cuidado informal tanto para el cuidador como para el paciente con
demencia. El sindrome demencial afecta de manera especial a la relacion entre cuidador y
enfermo, segun sefiala Livingston (Livingston, Manela, & Katona, 1996), por la pérdida
o el deterioro en el nivel de intimidad. Como sefialan diversos autores (Grafstrom &
Winblad, 1995; Isaacs, 1971; Poulshock & Deimling, 1984), cuidar de una persona
anciana con demencia tiene una repercusion diferente a cuidar otro tipo de enfermos:
supone un mayor estrés que cuidar a un enfermo fisico y genera mayores limitaciones
sociales, mayor uso de recursos asistenciales y un mayor numero de necesidades no
cubiertas.

Desde los primeros estudios de los afios 80 con los trabajos de Zarit (Zarit et al.,
1980), Poulshock y Deimling (Poulshock & Deimling, 1984), Montgomery (Montgomery,
Gonyea, & Hooyman, 1985) y George y Gwyther (George & Gwyther, 1986) sobre el
cuidado, se abordaron las consecuencias negativas que esta tarea podia producir tanto
al cuidador como al paciente con demencia. Se describen a continuacioén las principales
consecuencias negativas tanto sobre la salud fisica y mental, como sobre la esfera social

y econdmica publicadas en la extensa literatura sobre el tema.
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e Consecuencias sobre la salud fisica: Entre las patologias fisicas mas frecuentes

en cuidadores se encuentran el insomnio (Thomas, Hazif-Thomas, Pareault,
Vieban, & Clement, 2010), el dolor (Gusi, Prieto, Madruga, Garcia, & Gonzalez-
Guerrero, 2009; Yokoyama, Shimizu, Hayakawa, & Yura, 1992), peor cicatrizacion
de las heridas (Kiecolt-Glaser, Marucha, Malarkey, Mercado, & Glaser, 1995), la
dispepsia (Grasel, 2002), obesidad (Vitaliano, Russo, Scanlan, & Greeno, 1996),
riesgos metabolicos (Fredman, Doros, Cauley, Hillier, & Hochberg, 2010), riesgos
cardiovasculares (King, Oka, & Young, 1994) y peor respuesta inmunoldgica
(Godbout & Glaser, 2006). Estudios que comparan la salud de los cuidadores
de pacientes con demencia con personas no cuidadoras encuentran diferencias
significativas en variables como dolor subjetivo y mayor consumo de medicamentos
analgésicos (Almberg, Jansson, Grafstrom, & Winblad, 1998; Bandeira et al., 2007;
Pinquart & Sorensen, 2007). Aunque las diferencias estadisticas que indican estos
estudios son bajas, la significacion clinica queda patente y plantea importantes
implicaciones dado el elevado niimero de personas en riesgo de padecer problemas
de salud (Vitaliano, Zhang, & Scanlan, 2003). En la encuesta espafola de 2004
de Apoyo Informal a Mayores el 33% de los cuidadores se encontraba cansado,
el 28% consideraba que su salud se habia deteriorado debido a esta situacion y el
27% reconocia no tener tiempo para si mismo. La falta de tiempo para cuidarse o
el anteponer los cuidados del enfermo sobre los propios son algunas caracteristicas
que pueden explicar esta situacion. La mala salud del cuidador trae consecuencias
sobre el paciente que se puede ver abocado a una institucionalizacion o a unas
malas condiciones de cuidado (Cohen et al., 1993; Gilleard, Gilleard, & Whittick,
1984; Poulshock & Deimling, 1984; Zarit, Todd, & Zarit, 1986).

Consecuencias sobre la salud mental: Entre las consecuencias psicoldgicas
negativas mas prevalentes encontramos la ansiedad, la depresion, el estrés, la
pérdida de calidad de vida y el empeoramiento de la salud mental en general.
Esta aceptado en la literatura cientifica que en comparacion con otras patologias
que implican asistencia, el cuidado del paciente con demencia es una de las
situaciones que mas estrés genera dando lugar en un 40-75% de los casos a
patologias psicologicas, con un 15-32% de casos con diagnostico de depresion
mayor (Alzheimer Disease International, 2009). En trabajos de revision

encontramos que entre un 25% y un 30% de los cuidadores presenta ansiedad y
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el 15-29% sintomatologia depresiva (Cooper, Balamurali, & Livingston, 2007,
Cuijpers, 2005). Estos niveles de ansiedad se relacionan con factores como la
severidad de la enfermedad del paciente (Ferrara et al., 2008; Vellone, Piras,
& Sansoni, 2002), el sexo femenino del cuidador (Thompson et al., 2004), la
falta de descanso y la horas del cuidado invertidas en el enfermo (Vellone et
al., 2002), las estrategias de afrontamiento (Cooper, Balamurali, & Livingston,
2007) y la raza-cultura del cuidador (Haley et al., 2004). Comparandolos con
cuidadores de otro tipo de pacientes se calcula que presenta un riesgo 4 veces
superior de padecer ansiedad o depresion (Joling et al., 2010). Frente a personas
no cuidadoras presentan diferencias significativas en cuanto a los niveles de
depresion, estrés, consumo de antidepresivos y bienestar (Mausbach, Chattillion,
Roepke, Patterson, & Grant, 2012; Pinquart & Sorensen, 2003b). El cuidador
también puede experimentar sentimientos y pensamientos negativos relacionados
con la tarea cuidar como la ira, el enfado, la culpa, la indefension y la negacion
del padecimiento (Coon, Thompson, Steffen, Sorocco, & Gallagher-Thompson,
2003; Marquez-Gonzalez, Lopez, Romero-Moreno, & Losada, 2012; Williams
et al., 2010). La falta de tiempo, la exigencia de la tarea, la incompatibilidad
para desarrollar otras funciones laborales, familiares o de ocio o la propia
insatisfaccion del cuidador pueden llegar a convertirse en distress emocional
como sefialan diversos autores (Bandeira et al., 2007; Ferrara et al., 2008;
Gallagher-Thompson & Coon, 2007; Gallagher-Thompson et al., 2010; Roca
et al., 2000).

Consecuencias en la esfera social y econdmica: Destaca el aislamiento que se
desprende de la alta implicacion e inversion en horas de cuidador (Brodaty &
Donkin, 2009; Lowery et al., 2000; Woo, Rhee, & Choi, 2004) que dificultan una vida
social adecuada, y el abandono de actividades y aficiones. Se describen conflictos
y tensiones en la esfera familiar y de pareja derivados de la incompatibilidad de
roles y el estrés acumulado (Back & Arnold, 2005; Gaugler, Zarit, & Pearlin, 1999;
Lieberman & Fisher, 1999). En cuanto a las consecuencias para la esfera econdmica
del cuidador, hemos de considerar que el gasto en atencion sanitaria, medicamentos
y asistencia continuada esta cifrado en una media de 28.000 euros al afio por paciente
(Jonsson & Wimo, 2009), que tiene una repercusion en la economia personal. Este

gasto también se suma a la dificultad del cuidador para mantener el desempeio
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laboral debido a ausencias al puesto de trabajo y la dificultad en la compatibilidad de

horarios, que pone en riesgo el propio puesto o la busqueda de ingresos econdmicos.

El estudio de los efectos del cuidado sobre el cuidador no se ha centrado solo
en el impacto negativo. Noonan y Tennstedt (Noonan & Tennstedt, 1997) pusieron de
manifiesto que no todos los cuidadores experimentan las mismas reacciones ante la tarea
del cuidado, es decir, no todos los cuidadores experimentan ansiedad o estrés o perciben
peor calidad de vida. Los cuidadores también expresan sentimientos positivos asociados a
la tarea de cuidado como la satisfaccion por cumplir con la obligacion (Cohen, Colantonio,
& Vernich, 2002) o dentro de la relacion entre cuidador y familiar con demencia, por
procurar sensaciones placenteras o evitar malestar en el receptor de los cuidados (Nolan,
Grant, & Keady, 1996). Al estudiar la experiencia del cuidado desde la perspectiva de
estos aspectos positivos y su relacion con las consecuencias negativas como la sobrecarga,
Cohen (Cohen et al., 2002) encontré que la identificacion de aspectos positivos en el
cuidado podia ser una variable protectora para el cuidador, ya que los cuidadores que
informaban de sentimientos positivos presentaban menos depresion, sobrecarga o mala
salud. Noonan y Tennsdet (Noonan & Tennstedt, 1997) en su trabajo sobre el significado
del cuidado plantearon la hipdtesis de que lo hace que una persona encuentre sentido
y valor positivo a ciertas experiencias dificiles, como es la tarea del cuidado, era una
variable de caracter intrapsiquico que definieron como —el tener sentido— “meaning in
life”—o la coherencia personal. Cuidar se traduce en una actividad que da sentido o es
coherente con los valores de la persona (coherencia personal: concepto filoséfico sobre
la coherencia y el orden en la existencia personal (Reker, Peacock, & Wong, 1987). Este
“meaning in life” estaba asociado negativamente con sintomas depresivos y positivamente

con autoestima (Noonan & Tennstedt, 1997).

3.3. La sobrecarga

3.3.1. Concepto de sobrecarga
Cuidar tiene impacto en la vida del cuidador y en la literatura cientifica se ha
empleado el término de SOBRECARGA (“burden”) para describir los efectos negativos

que la relacion de cuidados tiene sobre el cuidador. El origen de este concepto se sitiia en
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los afios 60, en el campo de la Psiquiatria (Grad & Sainsbury, 1963; Hoenig & Hamilton,
1966) utilizado para referirse a la carga percibida por los familiares que cuidaban a
personas con enfermedad mental en su domicilio. Su utilizacidon en gerontologia se
remonta a los afios 80, con los trabajos de Zarit, (Zarit et al., 1980) quien sefialaba que
los cuidados en el hogar de una persona con demencia eran costosos y dificiles para
las familias y podia implicar una carga y amenaza para la salud del cuidador y una
institucionalizacion temprana para el paciente.

La comprension de este concepto ha ido evolucionando, desde definiciones
descriptivas a definiciones mas complejas que han profundizado en la explicacion de
este fendmeno.

Una de las primeras definiciones considera la sobrecarga como el conjunto de
problemas fisicos, psicolégicos o emocionales que pueden ser experimentados por los
cuidadores al cuidar a su familiar mayor gravemente enfermo (George & Gwyther, 1986).
Dillehay y Sandys (Dillehay & Sandys, 1990) poco mas tarde definieron la sobrecarga
como un estado psicologico que se genera de la combinacion de trabajo fisico, presion
emocional, restricciones sociales y demandas econdmicas que surgen de la tarea misma
del cuidado del paciente. Pearlin (Pearlin, Mullan, Semple, & Skaff, 1990) siguiendo la
estela de la definicion previa entiende la sobrecarga como el impacto del cuidado sobre
la salud mental y fisica del cuidador, sobre las relaciones familiares, en el trabajo y en
los asuntos financieros.

Otro tipo de definiciones han sido mds operativas, siguiendo la base de modelos
explicativos del fendémeno y han servido para el desarrollo de escalas de evaluacion de
este constructo, por ejemplo Montgomery considero la sobrecarga como la percepcion
subjetiva que hace el cuidador de su situacion. Incorporo al andlisis de este concepto
un enfoque bidimensional (Montgomery, Stull, & Borgatta, 1985), diferenciando la
sobrecarga subjetiva (SS) y la sobrecarga objetiva (SO). La primera dimension (SS)
hace referencia a las reacciones emocionales o actitudes del cuidador hacia la experiencia
del cuidado (por ejemplo culpa, tension o preocupacion). La segunda dimension (SO) se
refiere a las repercusiones concretas sobre la vida del cuidador como el tiempo dedicado
al cuidado, las tareas realizadas, el impacto en el ambito laboral, el coste econémico, las
limitaciones en la vida social y los conflictos de rol. Este analisis sirvi6 para el desarrollo
de escalas que miden y diferencian estos dos aspectos de la sobrecarga.

La sobrecarga también ha sido entendida como un constructo multidimensional

(Poulshock & Deimling, 1984). El impacto que la demencia tiene sobre la vida del cuidador
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es una experiencia subjetiva, pero modulada por las condiciones del cuidado y por tanto
multidimensional; estos autores propusieron varias dimensiones interrelacionadas como
los problemas del paciente, la sobrecarga y el impacto del cuidado en la salud fisica y
mental, en la vida social, y en las condiciones de vida del cuidador, entre otros.

Por ultimo, otra corriente de anélisis del concepto de sobrecarga lo liga al malestar
(distress) experimentado por el cuidador ante los problemas del paciente y su deterioro
(Pearlin et al., 1990). Desde este enfoque, el cuidado se entiende como un proceso de
estrés y la sobrecarga seria una dimension subjetiva. Este andlisis del concepto se ha
convertido en el modelo de referencia para la comprension del fendmeno en estudio.

Las distintas definiciones dan una vision heterogénea del constructo. El propio Zarit
(Zarit, 2002) reconocia que el término de sobrecarga no puede ser entendido como un
concepto unitario sino como un proceso multidimensional. Por otro lado esta complejidad
ha supuesto que sea mas costosa la integracion de los resultados de la investigacion en este
ambito (Montgomery et al., 1985). En este sentido se planteaba la necesidad de contar con

un modelo tedrico o una definicion conceptual que orientase el trabajo en la investigacion.

3.3.2. Modelos explicativos de la relacion de cuidados y la sobrecarga

A partir de la necesidad antes planteada, se observa un claro consenso en explicar la
relacion de cuidados desde el paradigma de la Teoria del Estrés. El cuidado de personas
mayores con demencia es entendido como una situacion prototipica de estrés cronico,
debido a que los cuidadores deben enfrentarse a ella durante un tiempo prolongado, con
muchas horas de dedicacion diaria, y deben realizar continuos esfuerzos para adaptarse a
los cambios caracteristicos que se producen en las personas que padecen la enfermedad
(Vitaliano, Young, & Zhang, 2004). El modelo de la Teoria del Estrés fue introducido por
Lazarus y Folkman en los afos 80 y adaptado a la experiencia del cuidado por Pearlin y
Noonan principalmente (Losada-Baltar et al., 2006).

Como sabemos el andlisis del estrés tiene su base en estudios médicos sobre la
homeostasis en el organismo. Los primeros trabajos entendieron el estrés como una
reaccion de alarma conducida a través de la actividad simpéatico-adrenal y que se
manifestaba como una estimulacion perturbadora del equilibrio interno, entendiéndose
una relacion causal entre enfermedad y ruptura homeostatica. En este modelo, como
sefialan Valdés y De Flores (Valdes & De Flores, 1985) el estrés era considerado como

sobrecarga o sobreactivacion del organismo. Posteriormente, en los afios 60 se asocio

38



CAPITULO 3. LA RELACION DE CUIDADOS Y LA SOBRECARGA DEL CUIDADOR

el estrés con la actividad emocional, por la demostrada implicacion hipotalamica en la
respuesta emocional. La evolucion de las teorias de la emocion desde planteamientos
iniciales meramente vegetativos-periféricos a una dependencia de la funcion cognoscitiva
hemisférico-cerebral, abri6 paso a teorias cognitivas del estrés como la de Lazarus
(Lazarus, 1966) que coloca como responsable de la activacion del organismo la evaluacion
(variable cognitiva) que la persona hace de los acontecimientos y de la situacion en
términos de significado para el bienestar personal.

Estos planteamientos han sido la base del modelo transaccional o relacional del
estrés desarrollado por Lazarus y Folkman (Lazarus & Folkman, 1984) para explicar el
proceso del cuidado y las consecuencias sobre el cuidador. Segun estos autores el estrés
es el resultado de la relacion entre el sujeto y el ambiente. Las consecuencias de esta
relacion dependeran de la valoracion cognitiva que hace la persona de la situacion y de
la manera de afrontarla.

La teoria se articula alrededor de 4 componentes principales que son la
situacion o estresor, la valoracion cognitiva (primaria y secundaria), los mediadores
/ afrontamiento y las consecuencias. Puede ser representada como se observa en la
Figura 4. En primer lugar una situacidén que no es en si misma estresante, es valorada
por el sujeto (valoracion primaria) en funcion de las repercusiones que pueda tener para
si mismo y para su bienestar como dafio o pérdida, provocando emociones negativas
como tristeza o culpa o enfado; amenaza, anticipando dafios y generando emociones
negativas como la ansiedad; desafio o reto, reflejando una valoracién positiva de la
capacidad de manejo y provocando sentimientos positivos; o beneficio, valorando la
situacién como no estresante y provocando sentimientos positivos. A continuacion, la
persona evalua (evaluacion secundaria) sus propios recursos para afrontar la situacién
y elabora una estrategia de afrontamiento. Ambas evaluaciones se dan al mismo
tiempo y determinan el nivel de estrés y la intensidad de la respuesta emocional que
experimenta la persona.

A la valoracion le sigue la respuesta de afrontamiento que es un proceso activo
de esfuerzos cognitivos y conductuales para manejar las demandas internas o externas
que desbordan a la persona, como definen los propios autores. Los esfuerzos pueden
ser activos (de aproximacion) o pasivos (de evitacion), preventivos (anticipatorios) o
restauradores (control de las consecuencias); y pueden estar centrados en el problema
si se valora que puede cambiar o en la emocidn si se considera la situacion como

invariable.
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Por ultimo, dependiendo de cémo haya sido el proceso de valoracion y afrontamiento
apareceran distintas consecuencias. Si la persona interpreta la situaciéon como amenazante

o de dafio y sin recursos para manejarla es posible que desarrolle consecuencias negativas.

Figura 4. Esquema adaptado del Modelo transaccional o relacional del estrés desarrollado por
Lazarus y Folkman (Lazarus & Folkman, 1984).

Valoracién primaria /
secundaria .
« Potencial « estrategia de

estresor -y manejo
* Repercusion
"cuidados

Consecuencias

« ansiedad
 depresion
« menor bienestar

o Rectrens
prolongddos Recursos
personales

Afrontamiento

Desde este modelo, la relacion de cuidados, como sefialan Kinsella y sus
colaboradores (Kinsella, Cooper, Picton, & Murtagh, 1998), no es en si misma una
situacion de estrés, sino que es la valoracidon que el cuidador hace de la situacion — como
amenaza, pérdida, oportunidad o beneficio — y si cuenta con recursos para manejar dicha
situacion, lo que puede dar lugar a la reaccion negativa de estrés como son los sintomas
fisicos, mentales, o problemas emocionales (Gaugler et al., 2000; Vitaliano, Maiuro,
Ochs, & Russo, 1989; Zarit, 1990a; Zarit, 1990b; ).

Diferentes estudios han valorado el modelo de afrontamiento de Lazarus y su
relacion con la sobrecarga o la depresion en el cuidador. Encuentran que valorar la
situacion del cuidado como algo positivo (no amenazante) y en la que existen recursos
para afrontar la situacion, puede ser predictor de menor estrés, sobrecarga o sintomatologia
depresiva (Papastavrou et al., 2011). Por otra parte, poseer un estilo de afrontamiento
enfocado a la emocion puede proteger al cuidador de las consecuencias psicoldgicas
negativas en la prestacion de cuidados (Cooper, Katona, Orrell, & Livingston, 2008;
Del-Pino-Casado, Frias-Osuna, Palomino-Moral, & Pancorbo-Hidalgo, 2011).
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No obstante, este modelo fue considerado incompleto por el propio Zarit (Zarit,
1990b), al no incorporar factores como el contexto en el que se desarrolla la situacion
y el peso de los vinculos emocionales entre cuidador y enfermo o el apoyo externo con

que puede contar la persona.

Sobre la base del modelo de Lazarus y Folkman se han realizado nuevas
aportaciones, entre las que destaca el “Modelo del proceso de Estrés” de Pearlin (Pearlin
et al., 1990), uno de los mas valorados en el area del cuidado informal. Fue desarrollado
para explicar la carga de los cuidados de personas con demencia. Este modelo aporta
un acercamiento integral multidimensional que considera el estrés del cuidador como
el resultado de la relacion y retroalimentacion entre distintas variables intervinientes y

contextuales que puede predecir el impacto sobre la salud del cuidador.

Los siguientes elementos definen el modelo:

e Variables contextuales: incluyen caracteristicas demograficas, caracteristicas
relacionales de la pareja y su entorno (su vinculo previo, el apoyo externo, etc.), el
estatus social, la etnia y el género. Para Pearlin (Pearlin et al., 1990) estos factores
son importantes porque generan una distribucion desigual de los recursos y su
acceso a ellos. Estas caracteristicas contextuales influyen sobre la adaptacion del

individuo a la situacion del cuidado y son predictivas de las consecuencias finales.

e [ os estresores, se pueden dividir en primarios o secundarios. Los primarios son las
exigencias propias y objetivas de la tarea de cuidar como atender a la dependencia
para las actividades para la vida diaria (AVD), los problemas conductuales, el
deterioro fisico; también incluyen los estresores subjetivos, como la valoracion del
cuidador, que puede ser generadora de sentimientos de carga, pérdida o ruptura de
relacion. Los estresores secundarios aparecen en el curso de la relacion de cuidado
y tienen que ver con conflictos familiares, laborales, econdmicos, aislamiento,

pérdida de autoestima, sensacion de falta de control o indefension del cuidador.

e Variables moduladoras que hacen referencia tanto a la capacidad de afrontamiento
del cuidador de la tarea o de los problemas como al apoyo recibido o los recursos
disponibles. El afrontamiento es la respuesta que el cuidador da los estresores a

fin de reducir su impacto negativo. El apoyo es tanto la asistencia instrumental
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que equivaldria a la ayuda formal y/o informal recibida por el cuidador por parte
de otros para atender al receptor de cuidados; como el apoyo emocional, es decir
los sentimientos de ayuda que recibe el cuidador de otras personas. Estas variables
moduladoras pueden explicar porqué una tarea de cuidado similar afecta de forma

diferente a los cuidadores.

e Resultados: esta variable significa que como consecuencia del cuidado el cuidador
puede experimentar problemas de funcionamiento personal, emocional, fisico,
social, etc. Noolan y Tennsted (Noonan & Tennstedt, 1997) inciden en que variables
mediadoras como el sentido del cuidado puede producir también resultados
diferentes en los cuidadores, como la mejora en la autoestima o la variabilidad en

el impacto negativo.

Asi, en funcion del contexto en que se produce la relacion del cuidado (cultura,
recursos disponibles, relacion previa), la situacion propia del cuidado (tareas, estado del
paciente y percepcion del cuidador sobre su desempefio en el cuidado), los problemas
derivados de la dedicacion a cuidar (conflictos familiares, laborales, sociales y pérdida
de autoestima o de control personal) y los apoyos o la capacidad de afrontamiento del
cuidador (sentido del cuidado) se observaran las distintas consecuencias en el cuidador,
negativas (peor salud, ansiedad/depresion, aislamiento), pero también positivas como
satisfaccion y mejora de la autoestima. Cada una de las fases del proceso repercute y
puede modificar el resto y por tanto el resultado o las consecuencias en el cuidador.

Este modelo (Figura 5) conceptualiza el cuidado como un proceso dinamico, en
el que los cuidadores van adaptandose a las necesidades y demandas cambiantes de las
personas que atienden. La consideracion del cuidado como un proceso hace explicito el
impacto acumulativo de la duracion de la asistencia sobre el estrés del cuidador, asi como
la interaccion dindmica de los estresores a través del tiempo.

El modelo de Pearlin ha sido puesto a prueba experimentalmente y se considera
una referencia basica en los estudios sobre el cuidador informal (Hilgeman et al., 2009;
Losada-Baltar et al., 2006; Noonan & Tennstedt, 1997).

No obstante, en la literatura también podemos encontrar otros modelos que han
tenido menos fuerza y menos experimentacion como el Modelo de los dos Factores de
Lawton (Lawton, Brody, & Saperstein, 1989) que enfatiza la importancia de la valoracion

del cuidador para producir estados emocionales positivos o negativos y el Modelo de la
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Incitacion o Predisposicion (Rabins & Kasper, 1997) que habla de una predisposicion en
el cuidador para responder de manera predecible ante situaciones de estrés. Ambos son
criticados (Braithwaite, 1996; Smith, 1996) por su enfoque reduccionista y por la falta

de estudios experimentales que los apoyen.

Figura 5. Esquema adaptado del Modelo del proceso de Estrés en la relacion de cuidados (Pearlin
et al., 1990).
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Por ultimo, Zarit llevo a cabo reformulaciones de los modelos expuestos de
Lazarus y Perlin, tratando de incorporar los nuevos hallazgos de la investigacion sobre
el cuidado. En primer lugar formul6 el “Modelo Tedrico Expandido del Cuidado” (Zarit,
1990b) y posteriormente el “Modelo del Proceso del Estrés Modificado de Lazarus y
Pearlin” (Zarit, 2002) en los que incidi6 sobre la importancia del contexto, la naturaleza
multidimensional del cuidado y sus consecuencias potenciales (Zarit, 2002).

La exploracion de los principales hallazgos empiricos de los estudios acerca de las
repercusiones del cuidado que presentamos a continuacién nos ofrece una vision mas

aplicada y estructurada de la naturaleza multidimensional de la carga del cuidador.
3.3.3. Factores que influyen en la sobrecarga
Una de las dreas mas extensas de investigacion es el analisis de las principales

variables que pueden influir en la sobrecarga del cuidador. Los factores a los que se ha
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dado mayor relieve son la gravedad de la enfermedad y los problemas de comportamiento
(Jerrom, Mian, Rukanyake, & Prothero, 1993), pero también se han analizado otras
variables como el tipo de relacion entre cuidador y paciente, los recursos personales de
afrontamiento del estrés y la red de apoyo del cuidador.

a. Gravedad de la enfermedad:

En contra de lo que podria suponerse, numerosos trabajos no encuentran relacion
entre la gravedad de la enfermedad y los niveles de estrés en los familiares (George &
Gwyther, 1986; Jerrom et al., 1993; Zarit et al., 1980). Poulshock y Deimling (Poulshock
& Deimling, 1984) hallaron que el nivel de deterioro cognitivo se relacionaba mas con
el impacto en la vida del familiar que con la sobrecarga. Haley y colaboradores senalan
que el mayor factor de estrés es el déficit en las actividades de la vida diaria (Haley et al.,
1996). Liberman por otro parte encontr6 una asociacion de gravedad de la enfermedad
con la salud del cuidador si se prolongaba la enfermedad y la necesidad de cuidados

generaba consecuencias negativas para la vida del cuidador (Lieberman & Fisher, 1995).

b. La presencia de trastornos de conducta en el paciente:

Es uno de los factores que mas se correlaciona con la sobrecarga (Beeri, Werner,
Davidson, & Noy, 2002; Brodaty, 1996; Coen, Swanwick, O’Boyle, & Coakley, 1997)
y se asocia significativamente de forma inversa con la salud y el bienestar del cuidador
(Gilleard, Boyd, & Watt, 1982; Lieberman & Fisher, 1995). En el estudio longitudinal de
sobrecarga en cuidadores de enfermos con y sin demencia se encontr6 que la sobrecarga
era mayor en los casos de demencia leve con problemas de conducta (Grafstrom &
Winblad, 1995). Asi como esta bien establecida esta asociacion entre trastornos de
conducta y sobrecarga, los estudios llegan a resultados diferentes sobre qué alteracion
es peor tolerada por los cuidadores. Destacan la abulia, el aislamiento, la necesidad de
supervision durante 24 horas al dia, la incontinencia y el deterioro en la higiene (Gilleard
et al., 1984) como los problemas que mas correlacionan con el estrés del cuidador. Las
variables que mas se asocian con institucionalizacion son los déficits de conducta del
paciente y la dificultad para tolerarlas por parte del cuidador (Zarit et al., 1986).

c. El tipo de relacion entre el cuidador y el paciente:
Bajo este epigrafe se agrupan distintos aspectos del cuidador y el vinculo con el

paciente. Por un lado se observa una relacion entre proximidad de la relacion y grado de
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estrés. Existen diferencias en sentimientos de compromiso afecto y obligacion, dependiendo
si el cuidador es el conyuge, el hijo adulto, u otro familiar del paciente (Cohler et al., 1989).
Parece que el cuidado de alguno de los padres o de un conyuge genera mayores indices de
sobrecarga que la asistencia a un hijo u otro tipo de pariente y que, en general, es la pareja
de la persona dependiente la que experimenta los mayores niveles de carga (Cantor, 1983;
Coope et al., 1995; Gilleard et al., 1982; International Psychogeriatric Association (IPA),
2002; Morris, Morris, & Britton, 1989; Vitaliano, Young, & Russo, 1991; Zarit et al., 1986).
Gaugler y colaboradores (Gaugler et al., 2000) ofrecieron una posible explicacion a este
ultimo hallazgo: la existencia de una mayor cercania fisica e inversion emocional mas
intensa de los conyuges frente a la experimentada por los hijos adultos u otros cuidadores.
Ademas, esta investigacion ha hecho patente la posibilidad de que estas consecuencias
negativas se perpetiien y afecten a la capacidad de la pareja para seguir suministrando un
adecuado cuidado domiciliario de larga duracion.

Se ha estudiado también si el momento en el ciclo vital del cuidador influye en el
nivel de sobrecarga; por ejemplo, en el trabajo de Montgomery y Borgatta (Montgomery
& Borgatta, 1989) en que se comparaban distintos programas educacionales para el
alivio de cuidadores, encontraron que la efectividad de dichos programas para retrasar
la institucionalizacion se producia cuando los cuidadores eran hijos, y no en otros tipos
de relacion.

La variable de sexo del cuidador también se ha investigado y se observa que en
general la tarea de cuidar es propia del género femenino, de forma que los hombres
asumen este rol inicamente en ausencia de una mujer que lo realice. Gilleard (Gilleard,
Belford, Gilleard, Whittick, & Gledhill, 1984) encontr6 peor puntuacion distress entre
los cuidadores de sexo femenino. Por su parte Gilhooly no constaté diferencias en la
salud mental, si bien las mujeres informaban de peor moral (Gilhooly, 1986). En un
estudio controlado (Horowitz, 1985) con muestras homogéneas se observo que los
hombres daban menos apoyo, se distanciaban mas emocionalmente y experimentaban
menos tension. Sin embargo, si se controlaban las variables de apoyo recibido y
personalidad, las diferencias en la salud segun el sexo desaparecian (Monahan &
Hooker, 1995). En el estudio de seguimiento de dos afios, recogiendo datos sobre la
sobrecarga en cuidadores, encontraron que las esposas inicialmente informaban de
mayor sobrecarga que los maridos; sin embargo con el paso del tiempo esta diferencia
no se mantenia, las mujeres se iban adaptando y desarrollando estrategias méas parecidas
a los hombres (Zarit et al., 1986).
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Por ultimo, algunos autores han estudiado también la calidad de la relacion previa
como un factor importante en la sobrecarga y los resultados son similares en los diversos
estudios. En general, la percepcion negativa de la relacion previa explica peor salud
psiquica del cuidador (Ballard et al., 1995; Gilleard, Belford et al., 1984) y predice la
institucionalizacion del paciente (Jerrom et al., 1993). Por el contrario, la evaluacion de
la relacion previa como positiva se relacionaba con menor sobrecarga (Gold et al., 1995)
y con continuidad de cuidados en casa (International Psychogeriatric Association (IPA),
2002; Wright, 1994).

d. Los recursos personales de afrontamiento:

Se ha analizado si aspectos de la personalidad y estilo de afrontamiento influyen
en la sobrecarga del cuidador. Algunos trabajos han identificado la importancia del
estilo atribucional para determinar la presencia y gravedad del trastorno emocional en
el cuidador. Asi, era mas probable que los cuidadores sufrieran depresion si sentian poco
control sobre la conducta de sus familiares y sobre sus propias reacciones (Brashares &
Catanzaro, 1994; McNaughton, Patterson, Smith, & Grant, 1995; Morris et al., 1989).
Intrieri y Rapp (Intrieri & Rapp, 1994) encontraron que la capacidad de autocontrol
del cuidador explicaba el 22% de la variabilidad en la sobrecargar del cuidador. En
la misma linea, Gignac y Gottlieb (Gignac & Gottlieb, 1996) encontraron que la
percepcion sobre la efectividad de las estrategias de manejo influia en la autoestima
y en la salud mental. Las estrategias de manejo que implican la firmeza para dirigir la
conducta, el crear mayor conciencia de enfermedad y la reduccioén de expectativas son
las que se han relacionado con mayor riesgo de sufrir depresion en cuidador informal
(Saad et al., 1995).

En el estudio de Hooker (Hooker, Frazier, & Monahan, 1994) se analiz6 la relacion
entre estrategias de afrontamiento y personalidad en 50 cuidadores conyuges de ancianos
con demencia, encontrando que solo los rasgos de Neuroticismo y Extraversion eran
significativos estadisticamente como predictores de estrategias de afrontamiento.
Los cuidadores con altas puntuaciones en neuroticismo presentaban estrategias de
afrontamiento centradas en las emociones y los cuidadores con puntuaciones altas en
extroversion con estrategias de busqueda de ayuda. Un trabajo interesante en esta area
es el de Reis (Reis, Gold, Andres, Markiewicz, & Gauthier, 1994) que analizaron la
relacion entre caracteristicas de personalidad y vivencia de sobrecarga en cuidadores. Los

resultados reflejaron que los cuidadores con mayor nivel de neuroticismo experimentaban
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mas sobrecarga y quejas de salud a lo largo del tiempo. Resultados semejantes también
fueron hallados por Monahan y Hooker (Monahan & Hooker, 1995).

e. La red de apoyo social de los cuidadores:

La importancia de la red de apoyo estd muy aceptada si bien no tan claramente
establecida empiricamente. En general, se encuentra una asociacion entre altos niveles
de apoyo social con menor probabilidad de desarrollar problemas de salud fisica y
sintomatologia depresiva (Kiecolt-Glaser, Dura, Speicher, Trask, & Glaser, 1991). Ademas
el apoyo social ayudaria a reducir el aislamiento que experimenta el cuidador como
consecuencia de la tarea de cuidado (WHO, 1999) y es un predictor del mantenimiento del
rol de cuidador y de la asistencia a la persona dependiente en la comunidad (Commissaris,
Jolles, Verhey, Jr., & Kok, 1995; WHO, 1999). Junto a estos hallazgos también hay
estudios que no han encontrado beneficios del apoyo social en cuidadores de personas
dependientes (Cossette & Levesque, 1993; Stommel, Given, & Given, 1993)

Para analizar este factor con mas detalle debemos diferenciar el apoyo social formal,
que proviene de la red asistencial, del apoyo informal basado en las relaciones familiares,
sociales y de cercania personal.

Sin duda hay gran cantidad de investigacion que indica que el apoyo formal o la
asistencia del paciente a servicios asistenciales es beneficiosa para la carga del cuidador
informal y para retrasar y prevenir la institucionalizacion del receptor de cuidados (Bass,
Noelker, & Rechlin, 1996; Callahan, Jr., 1989; International Psychogeriatric Association
(IPA), 2002; Lawton, Brody & Saperstein 1989). En concreto, los estudios sefialan que
el uso de los servicios formales reduce de forma significativa la tension y el malestar
emocional del cuidador (Johnson & Catalano, 1983; Zarit, Shea, & Sundstrém, 1998).

Se ha investigado si la percepcion de satisfaccion con el servicio que recibe el
paciente repercute en el cuidador. Algunos estudios han encontrado una asociacién
significativa (George & Gwyther, 1986; Gilleard et al., 1984; Gold et al., 1995; Ritchie
& Ledésert, 1992), sin embargo otros estudios no han encontrado esta relacion, lo
que tal vez, como sefala Morris (Morris, Morris, & Britton, 1988), sea debido a que
son los cuidadores con mayor estrés los que acuden a los servicios de apoyo. Algunos
autores afirman que los recursos de atencion diurna ayudan a los cuidadores a percibir
de forma mas agradable a sus familiares y por lo tanto tener mayor disposicion a
mantenerlos en los domicilios (Gilleard et al., 1984), influyendo factores como tipo de

cuidador y caracteristicas conductuales del paciente en el alivio del estrés (Gilleard,
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1987). En el estudio de Begofia Artaso (Artaso, 1999) sobre dispositivos como Centros
de Dia, la asistencia al mismo no modificaba significativamente la sobrecarga ni la
calidad de vida del cuidador informal si bien como sefala, este recurso puede ayudar
a sobrellevar mejor el papel de cuidador. El estudio sobre la eficacia de la atencion
telefonica ofrecida al cuidador informal llevada a cabo por el grupo Dementia and
Cognitive Improvement Group (Lins et al., 2014) concluye que, si bien los resultados
deben ser tomados con reserva por el tipo de estudios comparados, esta atencion es
eficaz para reducir sintomas depresivos pero no tiene un efecto positivo sobre el estrés
y la ansiedad del cuidador.

En cuanto al apoyo informal tampoco se encuentran datos concluyentes. Gilhooly
no encontrd asociacion entre el apoyo informal y el bienestar del cuidador, aunque si
hall6 que la satisfaccion con la ayuda recibida se asociaba con menor preferencia por
cuidados institucionales (Gilhooly, 1986). Algunos trabajos sefialan que la frecuencia
de visitas de los familiares es un buen predictor de sobrecarga (Parks & Novielli, 2000;
Zarit et al., 1980). Por otro parte Gilleard et al. (Gilleard et al., 1984) no observaron una
relacion entre la salud mental de los cuidadores, la cantidad de ayuda familiar recibida y
el numero de visitas por semana.

Si se analiza tipos de ayuda se observa que el apoyo sobre la tarea y el apoyo
emocional alivian el estrés, la depresion y la carga relacionada con el cuidado de una persona
dependiente (Aneshensel, Pearlin, Mulan, Zarit, & y Whitlach, 1995; Creasey, Myers,
Epperson, & Taylor, 1990; Franks & Stephens, 1996; Gaugler et al., 1999; Thompson,
Jr., Futterman, Gallagher-Thompson, Rose, & Lovett, 1993). Sin embargo, ambos tipos
de apoyo aparecen como complementarios cuando se analizan sus repercusiones sobre
los sentimientos de sobrecarga y de bienestar independiente. Asi, la asistencia sobre la
tarea disminuiria la sobrecarga pero no influiria sobre el bienestar de la persona cuidadora,
mientras que el apoyo emocional tendria un efecto inverso: mejoraria el bienestar pero
no tendria ningun efecto respecto a la sobrecarga (Aneshensel et al., 1995). No obstante,
algunas investigaciones han sugerido que los beneficios del apoyo informal de los familiares
puede verse condicionado por la presencia de conflictos familiares (MaloneBeach & Zarit,
1995; Semple, 1992). Por tltimo, también se ha sefialado como el cuidador principal puede
tener dificultad para aceptar el apoyo de otros miembros de la familia y como consecuencia
tener menos apoyo por parte de éstos (Parks & Novielli, 2000).

La variabilidad del concepto de ayuda informal y las diferencias metodologicas en

los trabajos publicados hacen dificil llegar a conclusiones y por otro lado también puede
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explicar los resultados contradictorios obtenidos como sefiala Begofia Artaso (Artaso,

1999). El propio Zarit reconocia que el area del apoyo social en su relacion con la carga

del cuidador es compleja, y que las tendencias acerca de la influencia positiva de esta

dimension sobre la carga del cuidador no pueden confirmarse (Zarit, 1996) y por tanto

deben seguir explorandose.

En conclusion, del estudio de la literatura cientifica sobre el tema podemos sefialar

que la sobrecarga hace referencia a:

Experiencia subjetiva, modulada por las condiciones del cuidado y las caracteristicas
del cuidador.
El impacto de la relacion de cuidados en el cuidador o familiar

Conjunto de problemas psicoldgicos, fisicos, sociales y financieros experimentados

por el cuidador.

El concepto de sobrecarga arrastra diferentes enfoques, que se han ido

complementando, pero todavia resulta confuso el uso del término. Es necesario clarificar

y conocer la definicion que se aplica en los diferentes trabajos o investigaciones sobre

el cuidador para profundizar o incrementar el conocimiento de forma coherente y fiable.

Los principales factores influyentes se relacionan con:

La gravedad de la enfermedad y los problemas de comportamiento, siendo estos
los que se asocian més con la sobrecarga.

Tipo de relacion entre cuidador y paciente: la proximidad del vinculo relacional
condiciona la vivencia subjetiva de la carga de los cuidados, ser mujer cuidadora
supone una mayor expresion del sufrimiento. La calidad de la relacidon previa
cuidador-paciente es un elemento importante en la sobrecarga y la decision de
institucionalizacion.

Recursos de afrontamiento y el apoyo: la personalidad del cuidador, las estrategias
de afrontamiento y la capacidad en la resolucién de problemas influyen en la
adaptacion a la situacion de los cuidados y en el nivel de trastorno emocional del
cuidador. Los rasgos de neuroticismo y baja percepcion de control externo e interno

se relaciona con mas tension y depresion en los cuidadores.
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e La presencia de recursos de apoyo formal e informal es un factor influyente no
bien explicado. Los datos apuntan a que reduce la institucionalizacion, mejora el
bienestar del cuidador cuando observa unos buenos cuidados del familiar afectado
y mejora aspectos de la salud psicoldgica del cuidador.



Capitulo 4

EVALUACION DE LA SOBRECARGA
EN EL CUIDADOR INFORMAL:
PRINCIPALES ESCALAS DE EVALUACION

La complejidad del concepto de sobrecarga del cuidador del paciente con demencia
ha dado lugar a gran nlimero de estrategias de evaluacion (Tabla 8). Unas se centran en
aspectos directamente relacionados con el cuidado como el tipo de tareas, la cantidad de
tiempo dedicado al cuidado o el impacto percibido; otras medidas se dirigen a evaluar la
repercusion a medio o largo plazo como es el bienestar, la calidad de vida o la salud del
cuidador; y también hay otro tipo de medidas dirigidas a estudiar variables mediadoras en
el efecto del cuidado sobre el cuidador como son las medidas de apoyo social (Brodaty,
2007; Deeken, Taylor, Mangan, Yabroff, & Ingham, 2003; Dunkin & Anderson-Hanley,
1998; Harvey et al., 2008; Moniz-Cook et al., 2008). Sin embargo, hoy en dia esté
ampliamente aceptado el concepto de sobrecarga (burden) como elemento clave en
la medicion de las consecuencias negativas del cuidado. Establecer acuerdos sobre el
concepto a evaluar permitird centrar mejor el estudio la sobrecarga y llegar a conclusiones
validas.

La medicion de la sobrecarga es importante no solo para conocer el estado global
del cuidador, sino también para determinar las areas especificas en las que éste puede
requerir asistencia, y para estudiar la eficacia de las intervenciones realizadas. Pero
también dadas las consecuencias negativas que tiene la sobrecarga del cuidador sobre el
propio paciente con demencia, también se ha sefialado la utilidad de incluir medidas de
sobrecarga en los ensayos clinicos de farmacos antidemencia o en otras intervenciones

terapéuticas efectuadas sobre las personas afectadas (Lingler, Martire, & Schulz, 2005).
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Tabla 8. Estrategias de evaluacién en sobrecarga del cuidador informal.

Sobrecarga y variables relacionadas — Tareas de cuidado.

con la experiencia del cuidado —  Impacto del cuidado sobre la familia.
Bienestar del cuidador —  Salud Psicologica (ansiedad, depresion).
Apoyo social - Formal.

Otras variables - Variables sociodemograficas y culturales.

Fuente: elaboracion propia

Desde la primera medida de sobrecarga llevada a cabo por Zarit (Zarit et al., 1980), se
han desarrollado una gran variedad de instrumentos heterogéneos entre si. Para facilitar la
labor de clinicos e investigadores se han publicado en los ultimos afios diversas revisiones
sobre este tema (Deeken et al., 2003; DiBartolo, 2000; Farcnik & Persyko, 2002; Harvey
et al., 2008; Vitaliano, Young & Russo, 1991) que han analizado las escalas dentro de un
contexto amplio con otras medidas sobre el cuidador (calidad de vida, sintomas, depresion)
y en general no siendo especificas para un grupo de poblacion tan diferenciado como es el
cuidador de la persona con demencia o personas mayores dependientes.

Un enfoque complementario al de las revisiones citadas es estudiar las escalas
de sobrecarga, para la poblacion a la que nos referimos y clasificindolas en base al
concepto de sobrecarga que utiliza. En un analisis detallado se puede observar que unas
escalas miden la sobrecarga dentro del continuo sobrecarga objetiva / subjetiva, otras la
consideran como un concepto multidimensional y un tercer tipo de medidas la estudian
desde la relacion de sobrecarga y distress. Esta vision puede tener utilidad de cara a la
seleccion de la mejor herramienta en funcion de los objetivos de la evaluacion.

Este trabajo fue llevado a cabo por Martin-Carrasco y su equipo (Martin-Carrasco,
Dominguez-Panchén, Munoz-Hermoso, Gonzalez-Fraile, & Ballesteros-Rodriguez,
2013), realizando un amplia busqueda en las bases de datos Pubmed, PsycoINFO,
Embase y Psicodoc desde 1980 hasta junio de 2012. Se incluyeron en la busqueda escalas

aplicadas a cuidadores de mayores dependientes dado que un nimero significativo de
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pruebas clésicas han sido desarrolladas para este grupo poblacional y posteriormente
se han utilizado también para cuidadores de pacientes con demencia. Los instrumentos
identificados fueron categorizados en los tres grupos referidos en funcion del concepto
de sobrecarga que los autores de las pruebas hubieran considerado. Si alguna prueba
cumplia criterios para estar asignada a mas de un grupo, se consideré el enfoque que mas
peso habia tenido en la elaboracion de la misma para ser asignada solo a una categoria, de
forma que cada prueba solo estuviera asignada a un grupo. Se identificaron un total de 31
instrumentos originales, 23 fueron desarrollados para el grupo de cuidadores de pacientes
con demencia y 8 para cuidadores de mayores dependientes. Para algunas pruebas se
disponen de diferentes versiones, en general mas breves; es de interés diferenciarlas para
evitar confusiones y ayudar tanto al clinico como al investigador a la hora de seleccionar
y hacer comparaciones de resultados.

En base a este trabajo se clasifican y analizan las principales escalas de evaluacion
como aquellas que evaltan la sobrecarga subjetiva/objetiva; la sobrecarga multidimen-

sional; y la sobrecarga y el distress asociado.

4.1. Escalas para evaluar la sobrecarga objetiva / subjetiva

Como se observa en la Tabla A1 (Anexo A), el primer grupo de instrumentos, se
compone de 15 pruebas originales que miden sobrecarga subjetiva/objetiva, o ambas.
La mayoria son pruebas sencillas, breves y autoaplicadas. El rango de items va de 4 a
42, puntuados en escala tipo Likert. Ofrecen siempre una puntuacién total, y algunas
aportan subescalas o agrupacion de puntuaciones. No existen estudios de baremacion
en estas pruebas, si bien todas ellas tienen estudios de fiabilidad, bien de tipo test- retest
o de consistencia interna. En general, el estudio de la validez es mas complejo y se
observa una diversidad en la metodologia elegida. Hay pocos instrumentos que analicen
la sensibilidad y ninguna prueba presenta estudios de especificidad de la medida. El
instrumento con mas referencias es la Escala de Sobrecarga del Cuidador, identificada
principalmente en la literatura como Zarit Burden Interview (ZBI) (Zarit et al., 1980).
seguida de la denominada The Screen for Caregiver Burden (SCB) (Vitaliano, Russo,
Young, Becker, & Maiuro, 1991). La escala The Caregiver Activity Survey (CAS), (Davis
etal., 1997) que junto a las dos anteriores se presenta a continuacion, esta disefiada para

evaluar la sobrecarga objetiva.
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Zarit Burden Interview (ZBI), (Zarit et al., 1980).

Tiene el valor de ser la primera medida de sobrecarga subjetiva, por lo que
ha servido como criterio de validacion de otras muchas pruebas y esta validada en
castellano en poblacién espanola. Es una escala autoaplicada, que en su version original
se compone de 22 items que hacen referencia a afirmaciones sobre el estado de salud, el
bienestar psicoldgico, la economia, la vida social y la relacion entre cuidador y paciente.
Esta prueba cuenta con distintas versiones, estd traducida a multiples idiomas y la
adaptacion al castellano se llevo a cabo por Martin (Martin et al., 1996). Posee buenas
propiedades psicométricas y permite discriminar entre diferentes niveles de sobrecarga.
La fiabilidad obtenida en diferentes estudios es elevada, arroja un alpha de Cronbach
de 0.83 a 0.94 (Braun, Scholz, Hornung, & Martin, 2010; Majerovitz, 1995) y en la
adaptacion al castellano (Martin et al., 1996) se encontraron valores de 0.92. En un
trabajo reciente ha sido utilizada como medida que refleja bien la sensibilidad al cambio
(Martin-Carrasco et al., 2009) a pesar de que también hay evidencias que no apoyan
esta idea (Knight, Lutzky, & Macofsky-Urban, 1993). La puntuacion oscila entre 0-82
(se puntia cada item de 0 a 4) en la version original y 22-110 en la version espafiola
(se puntua cada item de 1 a 5). Los puntos de corte en esta version son: no sobrecarga
(22-46), sobrecarga leve (47-55) y sobrecarga intensa (56-110). Recientemente se ha
desarrollado una version abreviada de 12 items en nuestro pais (Ballesteros et al.,
2012). Es el instrumento mas utilizado en el campo de investigacion sobre la sobrecarga
del cuidador, su uso de forma generalizada ayudara a una comparacion adecuada de
resultados y a una mayor homogeneidad en las conclusiones. Se debe sefalar que se ha
criticado la unidimensionalidad de la escala, hecho que se contrapone a la existencia de
los modelos factoriales encontrados (2 y 3 factores) en diversos estudios (Ballesteros
et al., 2012; Lu, Wang, Yang, & Feng, 2009). En la actualidad sigue siendo el primer

instrumento de eleccidn.

The Screen For Caregiver Burden (SCB), (Vitaliano, Young & Russo, 1991).

Esta escala maneja tanto el concepto de sobrecarga subjetiva (SS) como objetiva
(SO) y tiene una version en castellano para poblacion mexicana (Guerra-Silla, 2011).
Se trata de un instrumento de cribado desarrollado para evaluar sobrecarga objetiva
y subjetiva. Compuesta por 25 items que se puntiian en las dos subescalas. En la
subescala SO se punttia de forma dicotomica la ocurrencia de determinadas experiencias

relacionadas con el cuidado de la persona con demencia, mientras que en la subescala
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SS se punttia en escala Likert el distress asociado a cada una de esas experiencias. La
puntuacion para la SO puede oscilar entre 0y 25 y la SS entre 0 y 75, siendo la puntuacion
mas elevada indicativo de severidad. Existe una version reducida de 7 items centrada
en la sobrecarga subjetiva (Hirschman, Shea, Xie, & Karlawish, 2004). Posee buenas
propiedades psicométricas, con coeficientes de consistencia interna de 0.85 y 0.88 y
fiabilidad test-retest de 0.64 y 0.70 para las subescalas de sobrecarga objetiva y subjetiva
respectivamente, con buena sensibilidad al cambio (Vitaliano, Young & Russo, 1991) y
ha sido utilizada con cierta frecuencia en estudios de sobrecarga de cuidadores (Bedard,
Pedlar, Martin, Malott, & Stones, 2000).

Se aplica de forma réapida, es 1til para comparar ambos tipos de sobrecarga y
establecer qué situaciones producen mayor malestar en el cuidador. Recientemente se
ha publicado la escala Caregiver Burden Scale for Family Caregivers with Relatives in
Nursing Homes (CBS-FNH) (Fukahori, Yamamoto-Mitani, Sugiyama, Sugai, & Kai,
2010) una medida de sobrecarga del cuidador del paciente con demencia que esta siendo
atendido en residencias, lo que supone una novedad interesante, dado que hasta ahora
todos los instrumentos se aplicaban exclusivamente sobre cuidadores de pacientes que

residian en la comunidad.

The Caregiver Activity Survey (CAS), (Davis et al., 1997).

Escala de sobrecarga objetiva disefiada para recoger informacion acerca del
tiempo que los cuidadores emplean en atender las necesidades de la persona enferma
con demencia, en un periodo de 24 horas. Puede ser autoadministrada tras un breve
entrenamiento a los cuidadores. Consta de 6 items que preguntan sobre el tiempo
empleado en tareas de comunicacidn, uso de transportes, vestido, alimentacion, el
cuidado de la apariencia y la supervision. Si bien estas actividades se pueden solapar en
su ejecucion, el tiempo informado es para cada actividad. Requiere aproximadamente 5
minutos para su aplicacion y es bien aceptada por los cuidadores. La puntuacion total
es la suma del tiempo empleado en cada actividad. Los resultados obtenidos avalan la
bondad psicométrica de la medida, con un alfa de 0.88, siendo una medida estable. En
un trabajo posterior (Marin et al., 2000) se puso a prueba la sensibilidad de la prueba
a los cambios, encontrando que a excepcion del item de la comunicacion, el tiempo
empleado en el cuidado aumenta con el paso del tiempo y el deterioro de la enfermedad.

Dentro de las limitaciones se puede sefialar no hay estudios de adaptacion a la

poblacion espaiiola.
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4.2. Escalas para evaluar la sobrecarga multidimensional

El segundo grupo de pruebas detallado en la Tabla A2 (Anexo A), se compone de
escalas que miden la sobrecarga como fenomeno multidimensional. Se han identificado 9
pruebas que por su naturaleza y contenido pueden ser clasificadas bajo este epigrafe. Las
dimensiones o dominios evaluados incluyen: sobrecarga propiamente dicha; alteraciones
cognitivas, trastornos conductuales y deterioro funcional del paciente; salud fisica y mental
del cuidador, e impacto social, econdmico y legal. Suelen ser pruebas mas largas, con
mayor nimero de items (de 16 a 105) y heteroaplicadas. Las propiedades psicométricas
estan menos estudiadas, lo que resulta l6gico dado su complejidad; en general se ha
estudiado la fiabilidad, y solo la mitad presenta algtn estudio de validez. Este tipo de
instrumentos aportan informacion que ayuda a definir el concepto de sobrecarga de forma
mas operativa y mas orientada a la practica asistencial. Las pruebas mas referenciadas en
los estudios revisados son la Caregiver Burden Inventory (CBI) (Novak & Guest, 1989)
y la Carer’s Needs Assessment for Dementia (CNA-D), (Wancata et al., 2005).

The Caregiver Burden Inventory (CBI), (Novak & Guest, 1989).

Instrumento multidimensional que mide el impacto de la sobrecarga sobre los
cuidadores. Fue testada en una muestra de 107 cuidadores de personas mayores con
dafio cognitivo y conductual. Se compone de 24 items (provienen tanto de escalas previas
como de nueva creacidon) que son puntuados en una escala de 0 (nada descriptivo) a 4
(muy descriptivo). Estos items se agrupan en cinco factores que explican el 66% de la
varianza (todos los factores tuvieron un peso semejante). El factor 1 hace referencia a las
restricciones en el tiempo del cuidador, el factor 2 la percepcion de la falta de tiempo y la
pérdida del rol social, el factor 3 aborda aspectos de fatiga y dafios sobre la salud, el factor
4 se refiere a los conflictos en la vida social (matrimonio, trabajo, otros familiares...) y
el factor 5 aborda la sobrecarga emocional. La consistencia interna de todos los factores
fue buena con un alfa superior a 0.73. La correlacion hallada entre escalas es moderada.

Esta escala se muestra superior a otras previas de estas caracteristicas por el nimero
de factores utilizados y porque ha sido probada en poblacion especifica de cuidadores
de pacientes con demencia. En un estudio reciente (Marvardi et al., 2005) se analizo6 la
consistencia interna de la prueba con buenos resultados. El cluster del analisis factorial
mostrd cuatro factores frente a los cinco de la prueba original: tiempo-dependencia,

sobrecarga psicofisica, social y emocional.
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Permite por un lado, discriminar patrones de sobrecarga segun tipo de cuidadores
(esposos versus hijos y de pacientes institucionalizados versus atendidos en la comunidad),
por otro lado, también permite elaborar un perfil de sobrecarga, reflejando en una grafica la
puntuacion ponderada de cada factor. Dos personas con la misma puntuacion total pueden
mostrar distinta sobrecarga al puntuar diferente en alguno de los factores analizados. Esta
medida ayudaria a definir el ambito de ayuda més especifico para cada individuo, desde

unidades de respiro, intervenciones psicoeducativas, counselling, etc.

The Carers Needs Assessment for Dementia (CNA-D), (Wancata et al., 2005).

Esta prueba utiliza un formato de entrevista frente a otras pruebas de lapiz y papel. Es
un instrumento disefiado para evaluar de forma integral las necesidades de los cuidadores
de pacientes con demencia que consiste en una entrevista semiestructurada, que evalia
18 areas de problema —mas un area opcional libre—, junto con las intervenciones posibles
para cada problema. Puede utilizarse para evaluar de manera mas amplia y detallada la
situacion concreta del cuidador y orientar la intervencion en funcion de las necesidades
encontradas.

Las éreas problema investigadas son: informacion sobre la demencia, el tratamiento
y los servicios de asistencia, problemas financieros, aspectos legales, desacuerdos
causados por la enfermedad, problemas de comunicacion, problemas conductuales del
paciente, problemas por episodios de crisis, falta de tiempo para uno mismo, aislamiento,
situaciones de peligro, estigmatizacion, sentimientos de culpa, pérdida de habilidades
de cuidado, dificultades en las tareas domésticas, tension causada por el propio cuidado,
enfermedad fisica o psiquica del cuidador.

Entre las intervenciones incluyen el counselling, grupos de apoyo, psicoeducacion,
ayudas econOmicas, gestiones legales, servicios de respiro, entrenamiento en destrezas
para el cuidado, centros de dia, etc.

El periodo de tiempo evaluado es referido a los tltimos tres meses. Primero se
evalia cada problema como un todo, luego se valora la severidad del mismo en una escala
de tres puntos y, a continuacion, se evaluan las intervenciones, tanto si son necesarias
como si las recibe el cuidador, en una escala de cinco puntos.

Si un problema es evaluado como “moderado” o “serio” el entrevistador tiene
que evaluar qué intervenciones son necesarias para aminorar o mitigar este problema.
En cualquier caso, el evaluador debe preguntar qué intervenciones esta recibiendo el

cuidador. El registro de necesidades esta basado en el juicio clinico respecto de qué
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intervenciones son mas convenientes para aminorar los problemas y se sefiala una de ellas,
excepcionalmente se pueden marcar una combinacion de intervenciones. La opinion de
cuidadores y profesionales se recoge por separado.

Las propiedades psicométricas fueron estudiadas tanto con cuidadores como
con entrevistadores. Se han hallado valores de fiabilidad interexaminadores en las
areas problema con un 73.7% de acuerdo y en las intervenciones con un 69.9%. La
consistencia interna medida con el alfa de Cronbach fue de 0.70 para la puntuacion
total y el coeficiente de alfa para entrevistadores fue de 0.72 (Wancata et al., 2005). Es
una herramienta que ha sido pulida a través de 6 versiones, pero los autores reconocen
la limitacion de la prueba para un uso distinto al de la investigacion, es decir de escasa

aplicabilidad en la clinica.

4.3. Escalas para evaluar la sobrecarga y el distress asociado

Por ultimo en el tercer grupo (Tabla A3, Anexo A), se han recopilado 7 pruebas
cuyo contenido analiza el impacto que el deterioro cognitivo, comportamental, funcional
y los sintomas neuropsiquiatricos del paciente con demencia tienen sobre el cuidador.
Son pruebas de facil y rapida aplicacion, generalmente autoaplicadas, tienen entre 10 y
24 items, pero sus propiedades psicométricas no han sido suficientemente desarrolladas.
Las escalas mas referenciadas en este grupo son la NPI-D The Neuropsychiatric Inventory
Caregiver Distress Scale (Kaufer et al., 1998) y la Relative Stress Scale (RSS) (Greene,
Smith, Gardiner, & Timbury, 1982).

Estas escalas provienen de estudios que han identificado una correlacion fuerte
entre ambos fendmenos, sobrecarga y distress. Pueden tener una utilidad complementaria
dado que informan sobre la situacion del enfermo y por tanto pueden ser aplicadas para
conocer la repercusion que la gravedad de la enfermedad tiene sobre el cuidador. Destaco

la NPI-D por tener una version en castellano.

The Neuropsychiatric Inventory Caregiver Distress Scale (NPI-D), (Kaufer et al., 1998).

Se trata de una version del clasico Inventario Neuropsiquidtrico (NPI) de Cummings
(Cummings et al., 1994). Su propésito es evaluar los problemas neuropsiquiatricos
del paciente con Alzheimer y su repercusion en el cuidador. La escala original era

una entrevista compuesta por un total de 10 dominios o sintomas y posteriormente se
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afiadieron otras dos, haciendo un total de 12 dominios que son: delirios, alucinaciones,
disforia/depresion, agitacion/agresion, ansiedad, apatia/indiferencia, euforia, irritabilidad/
labilidad, desinhibicion, conducta motora aberrante, alteracion en la conducta de sueno
y cambios en la conducta de alimentacion y apetito. Se debe indicar la frecuencia y
la gravedad de cada sintoma, obteniendo puntuaciones para cada item (frecuencia x
gravedad) y una puntuacion total. Se ha demostrado su fiabilidad y validez. Esté4 validado
al castellano (Vilalta-Franch et al., 1999) y cuenta con una version abreviada (NPI-Q)
(Boada, Cejudo, Tarraga, Lopez, & Kaufer, 2002).

El NPI-D (Kaufer et al., 1998) afiade una nueva escala al NPI; ademas de la
frecuencia y la gravedad, se pregunta al cuidador por el distress emocional experimentado,
en relacion a cada sintoma, en una escala de 6 puntos. Ofrece una vision parcial del
concepto de sobrecarga, centrada exclusivamente en los efectos de los problemas
comportamentales del paciente, por otra parte recoge bien la problematica conductual y
psicopatologica asociado a la demencia.

La consistencia interna de la puntuacion total arroja un alfa de Cronbach de 0.88,
la concordancia interobservadores oscilaba entre 94 y el 100% en escalas de frecuencia y
entre 90 y 100% en escalas de severidad. La fiabilidad test-retest oscila entre 0.51y 0.97
para las subescalas de frecuencia y entre 0.51 y 1 para las de severidad (Cummings et al.,
1994). En la validacion espafiola el acuerdo entre observador/examinador estuvo entre
0.85 y 1 y el indice kappa para frecuencia y gravedad varia entre 0.91 y 1, los niveles de
concordancia eran semejantes (0.96 y 1, salvo irritabilidad 0.63). La consistencia interna
fue de 0.85 para el total de la prueba (Vilalta-Franch et al., 1999).

Debemos considerar la importancia de disponer de pruebas adaptadas y hemos
comprobado que hay un escaso nimero de pruebas adaptadas o desarrolladas en
poblacioén espafniola (Martin-Carrasco et al., 2013); si bien debemos reconocer que los
dos instrumentos mas referenciados en la literatura —Zarit Burden Interview (ZBI) y
Neuropsychiatric Inventory Cargiver Distress Scale (NPI-D)— si estan validados en
nuestro medio. Ademas, hemos identificado otras dos pruebas creadas especificamente
para poblacion espafiola: el Cuestionario de Sobrecarga en cuidadoras de ancianos
con demencia (SCAD) (Abengoézar & Serra, 1996) y el Inventario de Situaciones
Potencialmente Estresantes (ISPE) (Muela, Torres, & Peléez, 2002). Por tltimo, también
existen validaciones al castellano realizadas en paises de Latinoamérica para la Screen
for Caregiver Burden (SCB) (Guerra-Silla et al., 2011) y la escala Revised Memory and
Behaviour Problems Checklist (RMBPC) (Salvia et al., 2011). La labor de validacién
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de pruebas es una tarea necesaria para que tanto el clinico como el investigador puedan
tener opciones para elegir en funcion de las necesidades.

Se debe considerar que a la hora de seleccionar las escalas es importante tener
en cuenta el motivo de la evaluacion. Los tres tipos de medidas de sobrecarga pueden
responder a diferentes momentos de la evaluacion del cuidador. El primer grupo contiene
medidas mas propias de cribado, por su rapidez de administracion e interpretacion mas
sencilla; el segundo grupo responde a pruebas multidimensionales que pueden ayudar
a la identificacion y planificacion de intervenciones para el cuidador y el tercer tipo de
medidas informa de manera complementaria también en este segundo aspecto y nos da
una informacion sobre la problematica especifica asociada a la demencia y la repercusion
en el cuidado. Dada la importancia del distress en el cuidador como un factor predictor
de la institucionalizacion del paciente (Dunkin & Anderson-Hanley, 1998; Gaugler, Yu,
Krichbaum, & Wyman, 2009; Martin-Carrasco et al., 2002) parece ldgico incluir este
aspecto de forma habitual en la valoracion clinica del paciente y su entorno para prevenir
estos problemas.

Los instrumentos en evaluacion de sobrecarga cada vez son mas rigurosos y solidos
desde una perspectiva psicométrica, con una base conceptual bien definida y con un
coste bajo de aplicacion. Dentro de este contexto debemos destacar que para mejorar la
calidad de la investigacion en sobrecarga del cuidador es necesario hacer un esfuerzo por
llegar a acuerdos sobre las medidas e instrumentos a utilizar. Un buen ejemplo de ello
es el Consenso Europeo llevado a cabo por el grupo Interdem (Moniz-Cook et al., 2008)

aunque sus conclusiones estan lejos de ser definitivas.
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Capitulo 5

ESTRATEGIAS DE INTERVENCION
PSICOSOCIAL EN LA SOBRECARGA DEL
CUIDADOR INFORMAL

La dimension de la problematica de atencion a personas con demencia tiene una
vertiente muy importante en la figura del cuidador. Como ya hemos sefialado su papel es
relevante para garantizar los cuidados, sin embargo la tarea de cuidar a un familiar con
demencia, aun respondiendo a una condicion humana deseada, tiene un impacto en la vida
del cuidador que le hace mas vulnerable y susceptible de sufrir consecuencias negativas.
Estas consecuencias sobre la salud fisica y psicoldgica del cuidador inciden sobre la
calidad del cuidado y predicen, como también hemos visto, la institucionalizacion y/o un
peor cuidado del paciente. Los profesionales y expertos en la atencion a las demencias
ponen de manifiesto en guias de consenso y publicaciones la necesidad de dar apoyo al
cuidador e intervenir para prevenir o reducir el desgaste o la sobrecarga (Gwyther, 1998;
IMSERSO, 2005b; Losada-Baltar & Montorio Cerrato, 2005; Ministerio de Sanidad,
2011; Zarit & Edwards, 1999; WHO, 2012a). Siguiendo estas orientaciones los planes
asistenciales de los gobiernos han planteado la creacion de dispositivos — asistencia a
domicilio, teleasistencia, centros de dia, unidades de respiro — orientados a la atencion
de los pacientes y con el objetivo de reducir el esfuerzo de los familiares. Pero si bien
tienen un impacto positivo en la atencion al paciente, no est4 claro que reduzcan la
sobrecarga percibida por el cuidador principal. En este contexto tanto instituciones como
profesionales clinicos e investigadores se han interesado por el desarrollo de estrategias de
proteccion dirigidas al cuidador, que puedan ser ofrecidas desde los servicios de atencion
habituales de pacientes.

Las primeras referencias en la literatura sobre programas de intervencion para

aliviar la sobrecarga del cuidador las encontramos a finales de los afios 80 (Zarit, Anthony,
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& Boutselis, 1987), pero es la década de los 90 y en adelante cuando contamos con mas
publicaciones en la materia. Se han puesto en marcha estrategias, que en conjunto se
han denominado psicosociales. Son programas o intervenciones que presentan distintos
enfoques, varian en la metodologia, en el formato, en el contenido y en la estructura.
Esta heterogeneidad ha planteado dificultades sobre qué estrategia es mas adecuada para
el objetivo de reducir o prevenir la sobrecarga. Estudiar qué tipo de estrategias son mas
eficaces y susceptibles de ser aplicadas en el medio y con los recursos con que se cuenta
en la préctica asistencial es uno de los retos actuales de la investigacion.

En la actualidad contamos con trabajos de revision, estudios de metaanalisis y
ensayos clinicos controlados que permiten ir clarificando interrogantes. Revisaremos las
principales estrategias de intervencion y analizaremos los resultados de los metaanalisis
publicados (Acton & Kang, 2001; Chien et al., 2011; Gonzalez-Fraile, 2013; Moniz-
Cook et al., 2008; Pinquart & Sorensen, 2003a; Pinquart & Sorensen, 2006; Sorensen,
Pinquart, & Duberstein, 2002).

5.1. Tipos de intervenciones psicosociales

Siguiendo revisiones previas y desde un analisis de contenido de las intervenciones
estudiadas, entendemos que se engloben en el constructo de intervenciones psicosociales
porque se organizan y dirigen a aspectos psicoldgicos y de calidad de vida del individuo.
A su vez, atendiendo al marco tedrico, a la estructura de la intervencion, al contenido y al
aspecto de proteccion psicologica sobre el que inciden, se pueden categorizar en cuatro
tipos diferentes de intervenciones: Grupos de apoyo, Intervenciones educativas sobre la
enfermedad, Intervenciones psicoterapéuticas y por ultimo Intervenciones psicoeducativas

multicomponente.

5.1.1. Grupos de apoyo

Atienden a grupos de personas que comparten similares problemas de tipo
psicologico, fisico o existencial. Este tipo de intervencidn tiene su origen en los afos
70 aplicado a diferentes problematicas, si bien destacan las intervenciones desarrolladas
para grupos de personas con problemas de alcoholismo, de pareja o cancer (Cobau,
1981; Cronenwett, 1980; Kleber et al., 2007). Estan planteadas de forma abierta y se

realizan mediante reuniones periddicas para dar apoyo, acompanamiento y consejo. Se
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considera que el compartir experiencias en un foro abierto puede resultar beneficioso
para la persona.

En la atencion a los cuidadores surgieron como respuesta a la necesidad de obtener
informacion, compartir preocupaciones y sentirse acompanados en su proceso de atencion
y cuidado a su familiar (Garcia de la Cadena, 2006). La participacion en estos grupos
genera nuevas relaciones sociales que pueden resultar beneficiosas ya que €stas son
capaces de disminuir el aislamiento social que experimenta el cuidador. Dado que son
intervenciones que no requieren de formacion especifica por parte del terapeuta, y que
la asistencia del cuidador queda abierta, resulta una de las intervenciones mas sencillas
y faciles de crear (Stuber, Sullivan, Kennon, & Nobler, 1988) y muchas asociaciones
o grupos de familiares de enfermos plantean este tipo de intervencion. Encontramos
pocos trabajos publicados con metodologia de grupo control y experimental, ademas los
grupos de apoyo presentan limitaciones derivadas de su falta de estructura que impide
conocer los contenidos abordados (Acton & Kang, 2001), ademas la falta de un marco que
guie la intervencion dificulta la replicacion de estudios y los hallazgos encontrados. Se
observa que resulta dificil encontrar estudios que valoren los efectos de esta intervencion
porque suelen estar combinadas con otros programas (Charlesworth et al., 2011; Donath
et al., 2010; Prick, de Lange, Scherder, & Pot, 2011) e incluso se han encontrado como
estrategias placebo del grupo control en estudios de eficacia de otras intervenciones, lo
que nos lleva a interpretarlas de forma poco técnica (Burgio, Stevens, Guy, Roth, & Haley,
2003; Chang, 1999; Gallagher-Thompson et al., 2003).

En trabajos que han estudiado su eficacia como el de Dunkin (Dunkin & Anderson-
Hanley, 1998) se concluye que los grupos de apoyo estarian indicados para cuidadores
con bajos niveles de distress o sintomatologia psiquiatrica similar, pero no en casos de
sobrecarga. Combinandolo con otro tipo de intervenciones (unidades de respiro, manejo del
estrés, manejo de trastornos conductuales, educacion o resolucion de problemas) tampoco
ha demostrado variaciones significativas en la reduccion de la sobrecarga del cuidador,
depresion o ansiedad (Berger et al., 2004; Quayhagen et al., 2000). En caso de haber efectos
positivos, estos se observan a los 8 meses aproximados de su inclusion en el programa
(Acton & Kang, 2001; Thompson et al., 2007). Algunos trabajos reportan resultados
positivos en reduccion de depresion (Mittelman et al., 1995), en mejora de conocimientos
de la enfermedad (Goodman & Pynoos, 1990), en calidad de vida (Mohide et al., 1990),
retraso en la institucionalizacion del paciente (Eloniemi-Sulkava et al., 2001) y reduccioén
en los niveles de ansiedad (Mahoney et al., 2003) y distress (Wang, Chien, & Lee, 2012).
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5.1.2. Educacion sobre la enfermedad

Este tipo de estrategias fueron desarrolladas a partir de las necesidades de
conocimiento y formacion de los cuidadores que no tenian experiencia en la tarea del
cuidado. Parten del supuesto de que comprender mejor la enfermedad, los sintomas, las
opciones terapéuticas y la forma de atender al enfermo puede incrementar el bienestar
del paciente y del cuidador, que demanda mayor informacion (Amieva et al., 2012; Rosa
et al., 2010).

En este tipo de intervencion, el terapeuta, formado previamente en los contenidos a
tratar, instruye al cuidador acerca de la enfermedad, su evolucion, sintomas, consecuencias
y posibles tratamientos. Normalmente el formato es didactico, mediante lecturas y
explicacion de los diferentes aspectos relacionados con la enfermedad y su cuidado
(Cooke, McNally, Mulligan, Harrison, & Newman, 2001; Sorensen et al., 2002). En
algunos casos se puede realizar ejercicios practicos con el objetivo de conseguir un mayor
aprendizaje. Igualmente se puede dar informacion acerca de los recursos disponibles
al alcance del cuidador. Algunos autores advierten del riesgo de instruir acerca de los
posibles recursos o vias de solicitud de los mismos, ya que si el cuidador no dispone en
su zona o comunidad de estos recursos, o bien estos no se adaptan a sus necesidades,
puede causarle una mayor frustracion y malestar (Zarit & Leitsch, 2001).

Esta indicado para todo tipo de cuidadores (Dunkin & Anderson-Hanley, 1998).
La intervencion se puede realizar en formato tanto grupal como individual y se estima
conveniente que tenga una duracion prolongada en el tiempo mediante sesiones espaciadas
con el fin de que el cuidador disponga de tiempo para poner en practica sus nuevos
conocimientos.

Los estudios de evidencia revisados no son concluyentes en sus resultados. Devor
y Renvall (Devor & Renvall, 2008) no hallaron suficiente evidencia sobre que este tipo
de intervenciones fueran eficaces en la reduccion de los niveles de depresion de los
cuidadores. Por otra parte diversos estudios (Alonso et al., 2004; Carbonneau, Caron, &
Desrosiers, 2011; Coen, O’Boyle, Coakley, & Lawlor, 1999) no encontraron diferencias
a favor de la intervencion en variables de bienestar, autoeficacia o mejora de la relacion
paciente-cuidador. Sin embargo también se han publicado estudios donde los niveles de
sobrecarga se vieron reducidas, sobre todo en cuidadores muy sobrecargados (Devor &
Renvall, 2008; Pahlavanzadeh, Heidari, Maghsudi, Ghazavi, & Samandari, 2010). En los
trabajos de revision y de metaanalisis se presentan tamanos del efecto positivos para la
variable sobrecarga (Acton & Kang, 2001; Chien et al., 2011; Pinquart & Sorensen, 2006;
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Sorensen et al., 2002) lo que indicaria la efectividad de esta estrategia para la mejora
de esta variable. Pinquart y Sorensen (Pinquart & Sorensen, 2006) indican la necesidad
de participacion activa del cuidador para obtener resultados positivos en reduccion de
sobrecarga y depresion. Ademas, la mejoras son moderadas en bienestar subjetivo,
depresion, mejora de conocimientos y demora en la institucionalizacion (Chien et al.,
2011; Pinquart & Sorensen, 2006; Sorensen et al., 2002). Por tltimo estos programas son
valorados de manera positiva por los cuidadores (Alonso et al., 2004).

En general, se observa que este tipo de estrategia ha pasado a formar parte de
intervenciones mas estructuradas y por otro lado el hecho de que el acceso a la informacion
sea mas facil y accesible para el cuidador las hace mas prescindibles en los abordajes de

sobrecarga.

5.1.3. Intervenciones psicoterapéuticas

Dentro de este grupo se incluyen aquellas estrategias que se apoyan en una
orientacion psicoldgica establecida, dirigidas por un profesional cualificado y que aplican
técnicas para la normalizacion y tratamiento de la conducta. En este sentido el cuidador
pasa a ser considerado una persona que sufre un problema psicologico que debe paliary
su objetivo es restaurar la estabilidad y no tanto la prevencion de la sobrecarga. Se han
publicado intervenciones que se enmarcan bajo diferentes orientaciones psicologicas

como las que se presentan a continuacion.

a) El “counselling” o asesoramiento psicologico

Intervencion destinada a ayudar al cuidador a superar los obstaculos que van
apareciendo en el cuidado del enfermo. El psicoterapeuta es el encargado de asesorar,
bien mediante sesiones estructuradas o atendiendo las consultas especificas del cuidador.
En el counselling no se trata de ofrecer consejos, sino de ayudar a entender la realidad
y desarrollar el control de la situacion favoreciendo la toma de decisiones de forma
autonoma. Es una terapia centrada en los problemas actuales y su resolucion, se centra en
el “aqui y ahora”. Su objetivo es aumentar la autonomia de la persona respecto a la toma
de decisiones en el cuidado de su enfermo, reducir conflictos en la toma de decisiones y
mejorar el funcionamiento familiar (Pinquart & Sorensen, 2006; Vernooij-Dassen, Joling,
van Hout, & Mittelman, 2010). Este tipo de intervencidon puede ser proporcionada de
forma individualizada o familiar (Bourgeois, Schulz, & Burgio, 1996). En ocasiones

el counselling puede ser complementado con ejercicios de apoyo, o entrenamiento en
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habilidades, ya que por si solo, segin sefiala Mittelman (Mittelman, 2004), ha demostrado
resultados poco consistentes.

Pinquart y Sorensen (Pinquart & Sorensen, 2006) encontraron una mejora en
trastornos depresivos y sobrecarga propios del cuidador aplicando estrategias de
counselling sobre el cuidador. Se han hallado también resultados positivos en retraso en
la institucionalizacion del enfermo (Andren & Elmstahl, 2008), sobrecarga del cuidador
(Gaugler, Roth, Haley, & Mittelman, 2008) y manejo del enfermo (Kurz, Hallauer, Jansen,
& Diehl, 2005). Por otra parte, Acton no encontr6 tamafo del efecto significativo para la
sobrecarga (Acton & Kang, 2001) al igual que Thompson en el 2007 (Thompson et al.,
2007) quien concluyd en su revision que no habia suficientes pruebas de su efectividad

en resultados de salud mental o fisica.

b) Entrenamiento en habilidades

Se engloban en este grupo estrategias de entrenamiento o ejercicios destinados a
facilitar la tarea de cuidar del enfermo. Se derivan de la necesidad de ayudar al cuidador
a llevar a cabo recomendaciones de los profesionales (Bourgeois et al., 1996) para un
mejor cuidado.

Dentro del concepto de entrenamiento en habilidades nos podemos encontrar
estudios que incluyen un entrenamiento basado en técnicas cognitivo-conductuales
para abordar los problemas del comportamiento del paciente (Gitlin, Winter, Dennis,
Hodgson, & Hauck, 2010), adaptacion del entorno fisico (Gitlin, Corcoran, Winter,
Boyce, & Hauck, 2001), entrenamiento de los cuidados fisioldégicos que requiere la
propia enfermedad (Pitkala et al., 2010; Steinberg, Leoutsakos, Podewils, & Lyketsos,
2009) o mejoras en la comunicacion con el enfermo o con el entorno social (Broughton
et al., 2011; Chang, 1999). Con respecto a este tltimo entrenamiento (entrenamiento
en habilidades comunicativas), Cooke (Cooke et al., 2001) las describe como aquellas
practicas de asertividad, comunicacién verbal, no verbal y role-playing, usadas para
mejorar la forma de afrontar aspectos psicosociales del cuidado. Igualmente pudieran
estar enfocadas a mejorar el apoyo social del cuidador y evitar el aislamiento social.

En los estudios de eficacia destacan las que tienen un enfoque conductual y de
modificacion del entorno que se han mostrado validas para reducir la problematica
conductual del paciente, combatir los niveles de estrés, sobrecarga y depresion del

cuidador y mejorar destrezas de cuidado (Pinquart & Sorensen, 2006).
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¢) Manejo del estrés y relajacion

La situacion del cuidado se define como una situacion propia de un estrés cronico,
donde las capacidades del cuidador pueden ser superadas por las necesidades de la
atencion. A medida que progresa la enfermedad, aparecen los problemas de manejo,
aumenta la dependencia y el cuidador aumenta su dedicacion en tiempo y esfuerzo, que
debe conciliar con otros aspectos de la vida. El estrés continuado produce malestar que
se traduce en problemas fisicos y psicologicos que el cuidador, como se ha sefialado
previamente, experimenta frecuentemente.

Las estrategias de manejo de estrés se centran en reducir los niveles de ansiedad y
mejorar el bienestar, mediante la practica de la relajacion.

No se han hallado estudios especificos que evalten la eficacia de esta estrategia por
si sola. Si se han publicado estudios de programas de intervencion mas globales que han
incorporado estrategias de relajacion (Gallagher-Thompson & Rose, 2000; Livingston,
2013).

d) Estrategias sobre el cuidador encuadradas en la terapia cognitivo—conductual

En este apartado se incluyen aquellas intervenciones destinadas a ayudar al cuidador
en el estilo de afrontamiento o la forma en que maneja los problemas que le genera la
tarea de cuidar. Se abordan las respuestas no adaptativas del cuidador desde un modelo
cognitivo-conductual en las esferas comportamental, cognitiva y emocional (Burgio et
al., 2003; Marriott, Donaldson, Tarrier, & Burns, 2000).

Se han publicado estudios con programas basados en técnicas de control emocional
(Etxeberria et al., 2011) hallando mejoras en variables de bienestar subjetivo, regulacion
de las emociones y de los pensamientos negativos y satisfaccion del cuidado. Losada-
Baltar y su equipo (Losada-Baltar, 1zal Fernandez de Troconiz, Montorio Cerrato,
Marquez-Gonzalez, & Pérez Rojo, 2004; Losada-Baltar et al., 2006; Marquez-Gonzalez,
Losada Baltar, Izal, Pérez-Rojo, & Montorio, 2007) han estudiado la eficacia de un
programa de intervencion sobre pensamientos disfuncionales del cuidador frente a un
entrenamiento en resolucion de problemas encontrando mejoras en el nivel de estrés
percibido y en los problemas de conducta del paciente, ademas de una reduccion de
pensamientos disfuncionales.

En algunos estudios se utiliza esta intervencion con el objetivo de disminuir los
niveles de ansiedad o depresion del cuidador, y no tanto de sobrecarga (Akkerman &
Ostwald, 2004; Gallagher-Thompson & Steffen, 1994). En los estudios de revision
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encontramos que se estima un impacto moderado en la reducciéon de la sobrecarga,
la depresion y en la sintomatologia del propio enfermo (Pinquart & Sorensen, 2006;
Sorensen et al., 2002).

5.1.4. Estrategias psicoeducativas — multicomponente

Son intervenciones que abordan de forma mas completa los problemas de la
sobrecarga, integrando diversos componentes que proceden de las estrategias previamente
descritas, anadiendo un enfoque psicoeducativo, basado en la terapia cognitivo-conductual.
Las principales caracteristicas de este tipo de intervencion son que incorporan contenidos
educativos sobre el proceso de la enfermedad del paciente con demencia, actividades de
apoyo al cuidador para la mejora de su salud y su bienestar, y adiestramiento en manejo
de problemas del cuidado (Acton & Kang, 2001; Gonzalez Fraile, 2013; Pinquart &
Sorensen, 2006; Sorensen et al., 2002; Van den Berge, Bosman, Fery, & Bier, 2010).
Losada-Baltar (Losada-Baltar et al., 2006) entiende que es una estrategia dirigida a
proporcionar informacién a los cuidadores y entrenamiento en habilidades para cuidar
mejor y para cuidarse. Su estructura y contenido suele estar definido y en ocasiones son
intervenciones redactadas en un manual en el que se detallan las en sesiones establecidas.
Estas intervenciones en general requieren de un profesional cualificado y entrenado en
la aplicacion de la intervencion y pueden ser desarrolladas tanto en formato grupal como
individual (Burns, Nichols, Martindale-Adams, Graney, & Lummus, 2003; Martin-
Carrasco et al., 2009) o incluso en el propio domicilio del familiar (Gallagher-Thompson
et al., 2010).

Son muchos los estudios que han valorado los efectos de este tipo de intervenciones
(Aakhus, Engedal, Aspelund, & Selbaek, 2009; Burns et al., 2003; Gallagher-Thompson
& Coon, 2007; Hebert et al., 2003; Hepburn, Lewis, Tornatore, Sherman, & Bremer,
2007). En la Tabla del Anexo B se recoge una revision de los principales trabajos
publicados sobre eficacia, con metodologia experimental, de estrategias psicoeducativas
para abordar la sobrecarga del cuidador. Esta labor de revision propia ha sido importante
en el contexto de nuestra investigacion si bien también hemos consultado otras revisiones
y metaanalisis que han aportado luz al tema que nos ocupa. Una las constataciones es la
dificultad para llegar a conclusiones sobre intervencion eficaz debido a que las revisiones
publicadas (Cooper et al., 2007; Dunkin & Anderson-Hanley, 1998; Gallagher-Thompson
& Coon, 2007; Zabalegui et al., 2008) utilizan criterios metodologicos heterogéneos que

se evidencian en las decisiones de seleccion de las referencias, en la categorizacion de
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las intervenciones, en la definicion de modelos, en la eleccion de variables de resultado
a veces muy globales como la morbilidad psicologica (Brodaty, 2007) y también en la
inclusion de estudios que no presentan una metodologia experimental, lo que puede
conducir a importantes de sesgos (Higgins, Green, & Collaboration, 2008). En el trabajo
al que nos referimos (Martin-Carrasco, Ballesteros-Rodriguez, Dominguez-Panchdn,
Munoz-Hermoso, & Gonzalez-Fraile, 2014) se identificaron 24 publicaciones sobre
intervenciones psicoeducativas con disefio experimental, que identificaban en el trabajo
las caracteristicas de la intervencion; de ellas 10 establecieron la variable resultado
en sobrecarga, frente a 4 en ansiedad y 17 en depresion (algunos definieron hasta las
tres variables). En su mayoria indican que existe cierto grado de eficacia (Burns et al.,
2003; Chien & Lee, 2008; Chien & Lee, 2011; Davis, Burgio, Buckwalter, & Weaver,
2004; Gallagher-Thompson et al., 2003; Gitlin et al., 2010; Martin-Carrasco et al., 2009;
Ostwald, Hepburn, Caron, Burns, & Mantell, 1999) . Aunque también hallamos algun
trabajo que no encontrd efectos significativos tras la intervencion (De Rotrou et al.,
2011; Gonyea, O’Connor, & Boyle, 2006; Hebert et al., 2003). Hemos de sefialar que
solo identificamos una intervencion en nuestro medio que abordase la sobrecarga del
cuidador como principal variable de resultado, en una intervencion de formato individual
(Martin-Carrasco et al., 2009).

En la literatura cientifica se considera que estas intervenciones psicoeducativas
ayudan a reducir el malestar (Diaz-Veiga, Montorio, & Yanguas, 1999), mejoran
variables clinicas como ansiedad, depresion, sobrecarga, salud mental, estrés y bienestar
(Acton & Kang, 2001; Chan, 2010; Hepburn et al., 2007) y retrasan o ayudan a reducir
la institucionalizacion del paciente (Andren & Elmstahl, 2008; Miller, Rosenheck, &
Schneider, 2010; Rivera, Bermejo, Franco, Morales-Gonzalez, & Benito-Leon, 2009).

Los metaanalisis publicados encuentran diferentes tamafios del efecto que abarcan
valores desde -0.06 a -0.62 para la variable sobrecarga (Acton & Kang, 2001; Brodaty,
Green, & Koschera, 2003; Chien et al., 2011; Gonzalez-Fraile, 2013; Pinquart & Sorensen,
2006; Sorensen et al., 2002), lo que indica un efecto positivo significativo. Este resultado
también se ha encontrado para variables de depresion y calidad de vida. Otras variables
como estrés, salud mental y adherencia a tratamiento no han mostrado resultados claros.

A pesar de reconocerse la tendencia de eficacia en las intervenciones psicoeducativas
se mantiene el interrogante cientifico (Losada-Baltar & Montorio Cerrato, 2005; Ministerio
de Sanidad, 2011; Pinquart & Sorensen, 2006; Sorensen et al., 2002) debido a que la

bondad de la intervencion no siempre se corresponde con resultados estadisticamente
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significativos. Los ensayos clinicos tienen una muestra baja lo que supone un menor poder
para detectar diferencias significativas estadisticamente; o presentan pequefios tamafios
de efecto; o el contenido de los programas, si bien estd referenciado, no siempre dispone

de manual de aplicacion del mismo.

5.2. Formato e intensidad de las intervenciones

El formato puede ser individual o grupal, por teléfono o a través de comunicaciones
de internet (Finkel et al., 2007; Gallagher-Thompson, Gray, Tang, Pu, Leung, Wang et
al., 2007). Es una cuestién poco avanzada en la investigacion. Algunos datos sugieren
que la intervencién individual produce un mayor bienestar en los sujetos (Knight et al.,
1993; Martin-Carrasco et al., 2009; Sorensen et al., 2002) mientras que las intervenciones
grupales por su parte resultan menos costosas en tiempo y esfuerzo, ya que un mayor
numero de cuidadores son susceptibles de beneficiarse de una unica sesion (Gonzalez-
Fraile, 2013). Igualmente, las intervenciones grupales cuentan con el valor anadido de
socializar al cuidador con otros miembros del grupo (Sorensen, 2002). Dentro de las
intervenciones grupales es pertinente valorar el nimero de participantes por sesion. Se
estima conveniente no sobrepasar los 8-10 individuos, ya que de otra forma un grupo
mas numeroso pudiera ser dificil de manejar y dificultaria la participacion (Ibafiez, 1986;
Krueger & Marie Anne Casey, 2000). En el estudio de revision de Chien (Chien et al.,
2011) se sefiala que grupos de entre 6 a 10 participantes resultan 6ptimos y encuentran
mayores efectos en bienestar, depresion y sobrecarga.

Si atendemos al nimero de sesiones o intensidad de las intervenciones, no hay
un numero de sesiones especifico establecido para considerar a una intervencién mas o
menos eficaz. Esta cuestion puede ser clave si consideramos que debemos ponderar cuanta
intensidad de intervencion es necesaria para garantizar la ayuda al cuidador, facilitando
la adherencia y el cumplimiento del tratamiento frente a las dificultades manifestadas
por el cuidador para recibir una ayuda que requiere de su tiempo e implicacion en un
contexto personal de alta ocupacion y con dificultad para disponer de tiempo. Sorensen
(2002) recomienda intervenciones de 7-9 sesiones, en el metaanalisis de Gonzalez Fraile
(Gonzalez-Fraile, 2013) se encuentra gran variabilidad desde una intervencion de 2 horas y
media (Gallagher-Thompson et al., 2010) a 28 horas de intervencion (Gallagher-Thompson

et al., 2003) siendo la media de sesiones de 10-16 en los abordajes psicoeducativos. Otro
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aspecto a considerar es la frecuencia de encuentros, ya que en algunas intervenciones, mas
de caracter educativo, psicosocial o entrenamiento de habilidades, es beneficioso que el
cuidador disponga de un tiempo entre sesion y sesion para practicar los conocimientos y
habilidades adquiridas en las anteriores sesiones.

En las intervenciones de tipo “apoyo” no se suelen contabilizar las sesiones
mantenidas ya que estas pueden abarcar unos periodos de tiempo muy amplios (quizas
afios) y en ocasiones existe la posibilidad de realizarlo a demanda del propio cuidador.

Atendiendo a la forma de aplicacion de las diferentes intervenciones, aparte de las
presenciales o telefonicas, encontramos algunas que se apoyan o hacen uso de las nuevas
tecnologias (internet, e-mail) para facilitar el contacto periddico entre el terapeuta y el
cuidador (Corbett et al., 2012; Chiu & Eysenbach, 2011). Estos aspectos todavia precisan
de mas investigacion.

Desde un punto de vista global observamos que el desarrollo de intervenciones psi-
cosociales ha sido prolijo, con un abanico amplio de estrategias desde diferentes enfoques.
Parece establecido que las intervenciones de tipo psicoeducativo-multicomponente son
las que presentan més evidencia de eficacia para la mejora de la sobrecarga del cuidador
y en otras variables relevantes como depresion, ansiedad, salud general, calidad de vida
y reduccion de la institucionalizacion del paciente.

A pesar de esta afirmacion si ahondamos en los estudios de metaanalisis que nos
ofrecen un andlisis més preciso sobre la evidencia acumulada se pone de manifiesto que
todavia hay cuestiones por resolver y que es necesario acumular mas evidencia que ayude
a orientar la mejor intervencion en sobrecarga del cuidador.

Desde los primeros estudios de los afios 90 se ha ido ganando en rigor
metodologico, tal como se ha recomendado por la comunidad cientifica (Bourgeois et
al., 1996, Losada-Baltar et al., 2006; Moniz-Cook et al., 2008). Se cuenta con medidas
de resultado mas directas, se aplican metodologias experimentales a poblaciones y
muestras mas representativas y las intervenciones estdn mejor definidas. Sin embargo,
todavia nos encontramos con una diversidad de enfoques, que aplican distintos formatos
y metodologias. Vemos que en los metaandlisis se encuentran tamafios del efecto
que varian en una horquilla amplia (-0.06 a — 0.62) que puede explicarse por el uso
de distintas metodologias de andlisis o por utilizar distintos criterios de seleccion de
estudios. Una preocupacion complementaria a la falta de homogeneidad es el posible
sesgo de publicacion en los estudios, que hace referencia a si los estudios publicados no

representan adecuadamente todos los estudios realizados sobre un tema especifico, esta
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tendencia seria una variable que podria distorsionar los estudios de revision y frenar el
avance del conocimiento.

Por tanto, parece claro que las estrategias psicoeducativas presentan mas evidencia
de eficacia frente a intervenciones de grupo de apoyo, educativas, counselling o de
enfoque psicoterapéutico; también parece establecido que las intervenciones individuales
son eficaces para reducir la sobrecarga, sin embargo no esta suficientemente claro qué
sucede si el formato es grupal y qué intensidad de intervencion se necesita.

Consideramos necesario seguir realizando estudios para determinar con mayor
rigor cientifico qué intervenciones son las que pueden ayudar y bajo qué circunstancias
su aplicacion puede permitir al cuidador reducir o prevenir la sobrecarga subjetiva
experimentada.

Por ultimo, se debe sefialar que no contamos en nuestro medio con una herramienta
definida, estandarizada y estructurada para su aplicacion en formato grupal dirigida al

estrés por sobrecarga del cuidador informal.
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Capitulo 6

METODOLOGIA

6.1. Justificacion del estudio

En las demencias las necesidades de atencion y supervision van creciendo conforme
progresa la enfermedad, asi como la utilizacion de recursos sociales y sanitarios. La
creciente dependencia requiere un esfuerzo muy importante de las personas proximas,
ya que mas del 70% de las personas con demencia viven en sus domicilios, y casi el 75%
de los cuidados necesarios son prestados por los familiares y amigos, sin que exista una
contraprestacion econdmica. Se ha estimado que el cuidador principal de un paciente con
demencia puede dedicar alrededor de 70 horas a la semana a la labor de cuidados (Boada
etal., 1999; Harrow et al., 2004; Langa et al., 2001). Obviamente, el esfuerzo realizado por
los cuidadores familiares supone un ahorro sustancial a los sistemas sanitarios y sociales,
pero a cambio da lugar a una serie de consecuencias negativas para los cuidadores, al
conjunto de las cuales se denomina “sobrecarga del cuidador”’(Donaldson & Burns, 1999).

Existen numerosos estudios que demuestran las consecuencias negativas de
experimentar un nivel elevado de sobrecarga, tanto para el mismo cuidador como
para la persona con demencia. Por lo que respecta al cuidador, destaca la presencia de
alteraciones psicopatologicas (ej. ansiedad, depresion, insomnio, consumo incrementado
de alcohol o psicofarmacos), sintomas somaticos (i.e. causados por el estrés cronico
que da lugar a la activacion del eje hipotdlamo-hipofisario-adrenal y el deterioro de la
funcién inmunoldgica), y el deterioro de la calidad de vida (ej. funcionamiento social y
laboral). En cuanto al paciente con demencia, la presencia de sobrecarga en el cuidador
se asocia a una presencia mas frecuente de sintomas psiquiatricos, como agresividad,
depresion o alteraciones del comportamiento, a un deterioro de la calidad de vida y a la
institucionalizacién mas temprana (Schulz & Martire, 2004; Torti, Jr., Gwyther, Reed,
Friedman, & Schulman, 2004)
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Por todo ello, la sobrecarga del cuidador se ha convertido en un objetivo cada
vez mas importante de la atencion en la enfermedad de Alzheimer y otras demencias.
De forma especifica se han desarrollado toda una serie de intervenciones destinadas a
disminuir o prevenir la sobrecarga de los cuidadores mediante estrategias de apoyo formal
a través de servicios comunitarios y programas psicosociales.

Se debe sefialar que dentro de las intervenciones psicosociales las que tienen un
enfoque psiocoeducativo son las que presentan mayor respaldo sobre su eficacia en la
reduccion de la sobrecarga. Se basan en modelos psicoeducativos multicomponente
que integran diversas areas como: informacion sobre la enfermedad, entrenamiento en
habilidades de manejo ante problemas de comportamiento del paciente, auto-apreciacion
ponderada de la repercusion emocional sobre el cuidador, y medidas de autocuidado
(Brodaty, Gresham, & Luscombe, 1997; Burns et al., 2003; Losada-Baltar & Montorio
Cerrato, 2005; Mittelman, Roth, Haley, & Zarit, 2004; Teri et al., 2003). Ademas de la
reduccion de la sobrecarga, este tipo de intervenciones se han mostrado eficaces a la
hora de: disminuir la sintomatologia depresiva/ansiosa de los cuidadores y sus niveles
de estrés y fatiga, mejorar la salud fisica — por ejemplo, aumentando la respuesta inmune
—y de retrasar el ingreso del paciente en centros residenciales. Sin embargo el analisis
de los estudios revela que el grado de evidencia cientifica es todavia limitado, debido a
la escasez de ensayos clinicos bien controlados, a las limitaciones metodologicas de los
existentes y al sesgo de publicacion (Brodaty et al., 2003; Cooke et al., 2001; Gonzalez-
Fraile, 2013; Selwood, Cooper, & Livingston, 2007; Sorensen et al., 2002). Aunque
los datos existentes apuntan hacia la utilidad y beneficio de este tipo de intervenciones,
todavia existen lagunas que debemos aclarar (Bedard et al., 2000; Gallagher-Thompson
& Rose, 2000; Gonzélez-Salvador, Arango, Lyketsos, & Barba, 1999). Estas limitaciones
en el conocimiento también afectan a nuestro pais, hay que destacar que en Espafia no se
habian realizado estudios de esta indole ya que los existentes (Crespo, Lopez, & Zarit,
2005; Gort et al., 2007; Martin-Carrasco et al., 2002; Serrano-Aguilar, Lopez-Bastida, &
Yanes-Lopez, 2006) eran principalmente de caracter epidemiologico y no de evaluacion

de una intervencion.

6.1.1. El modelo EDUCA
En este contexto se puso en marcha un estudio preliminar (estudio Educa 1) con
el objetivo de evaluar la eficacia de un programa de intervencién psicoeducativo (PIP)

en la prevencion o reduccion de la sobrecarga del cuidador del paciente con demencia
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de Alzheimer. Este programa estaba compuesto de 8 sesiones de 90 minutos de duracion
en formato de aplicacion individual, con frecuencia semanal o bisemanal. El programa
fue puesto a prueba en un disefio de ensayo clinico con grupo experimental y grupo
control. Se evalu6é como variable principal la sobrecarga mediante la escala de Zarit. El
estudio mostré una disminucion significativa de la sobrecarga, en el grupo que recibid
la intervencion frente al grupo control, que se mantuvo en el tiempo y por otro lado,
tanto terapeutas como cuidadores valoraron el PIP positivamente (Martin-Carrasco et
al., 2009). Las conclusiones del estudio pusieron de manifiesto que la realizacion de una
intervencion psicoeducativa sobre el cuidador puede minimizar su sobrecarga y ayudarle
a desarrollar estrategias para resolver problemas, mejorando también aspectos como la
calidad de vida y el estado de salud percibido por el cuidador de pacientes con demencia
en la enfermedad de Alzheimer.

Pese a sus resultados favorables, el estudio Educa 1 present6 algunas limitaciones,
entre las que hay que destacar las dificultades para el reclutamiento de la muestra. El
tamafio de la muestra obtenido finalmente en ese estudio resultd ser aproximadamente
un 50% del estimado en un principio. Por otro lado, se centrd en familiares de pacientes
con enfermedad de Alzheimer, dejando fuera de la intervencion a cuidadores de pacientes
con otros tipos de demencia. Otras cuestiones a debate surgidas se centraron en la
intensidad de tratamiento y la aplicabilidad del programa en condiciones estdndar de
atencion. En este sentido el estudio Educa 1 se caracterizaba por la utilizacion del formato
individual de aplicacion, lo que resulta poco compatible con la realidad asistencial y
disponibilidad de recursos en muchos centros en nuestro pais. Por ello, se estim6 de gran
interés la realizacion de un nuevo estudio que pusiera a prueba una nueva herramienta
psicoeducativa en un formato grupal, con mayores posibilidades de aplicacion en la

practica clinica real. A este estudio se le denomin6 Educa 2.

6.1.2. Atencion en nuestro medio

No se dispone en nuestro entorno de estrategias de intervencidn, validadas
experimentalmente y bien encuadradas en un marco psicologico. La realizacion de un
nuevo estudio permitird desarrollar una estrategia de intervencion psicosocial aplicada
en formato grupal, para la reduccion de la sobrecarga en cuidadores de pacientes no
solo con enfermedad de Alzheimer sino del conjunto de las demencias. Esta técnica
podria ser aplicable en una gran variedad de entornos asistenciales y por profesionales

de distintas disciplinas sociosanitarias. Los destinatarios potenciales de esta intervencion
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son los cuidadores familiares de pacientes con demencia residentes en la comunidad, cuyo
numero en Espana puede cifrarse en 300.000 personas. La reduccion de la sobrecarga
presentaria beneficios para la salud y calidad de vida tanto de los familiares como de los

pacientes.

6.2. Objetivos del estudio

Para llevar a cabo los objetivos del estudio en primer lugar se desarrolld una
herramienta de intervencion psicoeducativa que se denominé Educa-Dem, basada en los

principios de la psicologia cognitivo-conductual, de aplicacion en formato grupal.

6.2.1. Objetivo principal

Evaluar la efectividad del programa de intervencion psicoeducativa, Educa-Dem,
para prevenir o reducir la sobrecarga del cuidador de pacientes diagnosticados de sindrome
demencial y que presenten sintomas conductuales y deterioro basal de las actividades de la
vida diaria. La efectividad sera medida sobre el resultado global de la escala ZBI (Martin

etal., 1996; Zarit et al., 1980). A su vez se pretenden los siguientes objetivos secundarios.

6.2.2. Objetivos secundarios
a. Evaluar la efectividad de la intervencion psicoeducativa, Educa-Dem, en

cuidadores de pacientes en cuanto a los aspectos de :

— Estado de salud psicologica o distress del cuidador que sera medido sobre el
resultado en el Cuestionario de Salud General, GHQ-28 (General Health
Questionnaire; (Lobo, Perez-Echeverria, & Artal, 1986; Lobo, Saz, Macos G, &
grupo Zarademp, 2002).

— La calidad de vida del cuidador en relacion a la salud del cuidador que serd medida
mediante el resultado en la escala SF-12 (Vilagut et al., 2005, Ware, Jr., Kosinski,
& Keller, 1996).

b. Medir el mantenimiento del efecto de la intervencion en las tres variables de

sobrecarga, salud mental y calidad de vida, después de finalizar la intervencion.
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6.3. Hipotesis
6.3.1. Hipotesis primaria

— El programa Educa-Dem es una herramienta eficaz para la reduccion de la
sobrecarga, asi:

Los cuidadores (Grupo Experimental, GE) asignados a tratamiento habitual

mas Programa de Intervencion Psicoeducativa (PIP) presentardn a la

finalizacion de la intervencidon una sobrecarga significativamente menor a

la de los cuidadores asignados a tratamiento habitual (Grupo Control, GC).

6.3.2. Hipdtesis secundarias

— Los cuidadores asignados a tratamiento habitual mas PIP (Grupo Experimental,
GE) presentaran a la finalizacion del estudio un nivel de distress psicologico
significativamente menor a los cuidadores asignados a Grupo Control (GC), de

tratamiento habitual.

— Los cuidadores (GE) asignados a tratamiento habitual mas PIP presentaran a la
finalizacion del estudio un ajuste psicosocial o calidad de vida significativamente

mayor a los cuidadores asignados a GC de tratamiento habitual.

— El efecto en sobrecarga, distress psicologico y calidad de vida sobre los cuidadores

del GE se mantendra tras un periodo sin tratamiento.

6.4. Participantes

6.4.1. Poblacion en estudio

Cuidadores de pacientes ambulatorios, atendidos en centros de aistencia diurna,
diagnosticados de sindrome demencial segtin los criterios DSM IV-TR, en estadio leve a
moderadamente grave, que cumplen con los criterios de seleccion del estudio.

Los participantes en el estudio representan la poblacion de cuidadores del entorno

del sur de Europa, dado que han participado centros de Andalucia, Catalufia, Madrid,
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Castilla y Leon, Navarra, Pais Vasco y Portugal. Esta distribucion de la muestra en la
poblacion permitira una mejor generalizacion de los resultados.
Se reclutaron un total de 238 cuidadores que atendian a pacientes pertenencientes

a 20 centros asistenciales diferentes.

6.4.2. Criterios de inclusion y de exclusion de la muestra

Criterios de inclusion:
1. Residentes en la comunidad.
2. De edad > 18 afios.
3. No remunerados por su funcién de cuidadores.
4. Que presenten puntuacion basal en la Escala de Zarit > 22.

5. Deberan convivir con el paciente y dedicarle un minimo de cuatro horas al dia de

cuidados.

6. Tener a su cuidado un familiar:

* Ingresado en un servicio ambulatorio o centro de dia.

* Diagnosticado de sindrome demencial segun los criterios DSM IV-TR.

* Afectacion de al menos dos actividades instrumentales (puntuacion de 0) en
Escala de Lawton y Brody o una actividad bésica de la vida diaria (Indice de
Katz —Codigos A o D).

* Residente en la comunidad.

* Que firme ¢l o su responsable el consentimiento informado para que se recojan
datos clinicos referentes a MEC; Indice de Katz; Escala de Lawton y Brody;

tratamiento actual; dosis y tiempo en tratamiento.

7. Firmar el consentimiento informado.

Criterios de exclusion.

1. Cuidadores que no dispongan de tiempo para acudir a las sesiones de Programa de

Intervencion Psicoeducativa (PIP).

2. Cuidadores que estuvieran recibiendo o hubieran recibido en el ultimo afo un PIP

individualizado y/o estandarizado.
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Criterios de finalizacion del estudio
1. Retirada voluntaria.
2. Ingreso en residencia.
3. Perdida seguimiento.
4. Fallecimiento.

5. Incumplimiento del protocolo.

6.5. Variables e instrumentos de medida
6.5.1 Variable principal

Sobrecarga del cuidador considerada como experiencia subjetiva del impacto de
la relacion de cuidados, sobre su salud fisica y mental y sobre la repercusion en aspectos
sociales, econdémicos y relacionales (Martin et al., 1996; Zarit et al., 1980).

Para evaluar esta variable se ha utilizado la Zarit Burden Interview, ZBI (Martin et
al., 1996; Zarit et al., 1980). Se mide el cambio respecto al valor basal en este cuestionario.

Escala especifica de la carga subjetiva del cuidador de enfermos con demencia. es
una medida autoaplicada, compuesta de 22 items que hacen referencia a afirmaciones
sobre el estado de salud, el bienestar psicologico, economia, vida social y relacion entre
cuidador y paciente. Posee buenas propiedades psicométricas y permite discriminar entre
diferentes niveles de sobrecarga. La fiabilidad obtenida en diferentes estudios es elevada,
arroja un alpha de Cronbach de 0.83 a 0.94 (Braun, Scholz, Hornung, & Martin, 2010;
Majerovitz, 1995) y en la adaptacion al castellano (Martin et al., 1996) se encontraron
valores de 0.92.

Para el analisis de los datos se ha seleccionado la puntuacion internacional donde
cada item se puntua en gradiente de frecuencia que va desde 0 (no presente) a 4 (casi
siempre) como en la version original. Pero también se han analizado los resultados con
la version castellana donde ademas se establecen puntos de corte que diferencia sin

sobrecarga, sobrecarga leve y sobrecarga intensa.

81



Estupio DE EFicAciA DE INTERVENCION PSICOEDUCATIVA EN SOBRECARGA DEL CUIDADOR INFORMAL DEL PACIENTE CON DEMENCIA

6.5.2 Variables secundarias

82

e (alidad de vida en relacion a la salud que hace referencia al perfil del estado de

salud fundamentado en un modelo biconceptual de la salud fisica y mental (Vilagut
et al., 2005; Ware, Jr. et al., 1996).

Esta variable ha sido medida mediante la escala SF-12 (Ware, Jr. et al., 1996;
Vilagut et al., 2005). Es una version reducida del SF-36, instrumento validado
para poblacidn espafiola, que estd indicado cuando se desea recoger informacion
de forma rapida en muestras grandes o en evaluaciones mas costosas Los items
del SF-12 explicaron el 90% de la varianza del SF-36 en EEUU y el 91% en
Espafia. Presenta buenas propiedades psicométricas, con estudios de fiabilidad,
donde obtiene un alfa de Cronbach superiores a 0.7, y los autores de la adaptacion
refieren estudios de validez de constructo y sensibilidad al cambio del SF-36. Es
una medida autoaplicada, de 12 items que se responden en escala tipo Likert con
diferentes valores en cada dimension. Los items responden a las dimensiones de
funcion fisica, rol fisico, dolor corporal, salud general, vitalidad, funcion social, rol
emocional y salud mental. La puntuacioén obtenida oscila entre 0-100, siendo 50
la media de la poblacion de referencia con una desviacion tipica de 10. No cuenta
con estudios de punto de corte, la puntuacion se interpreta en términos de a mayor

puntuacién mayor calidad de vida.

Estado de salud mental, es decir, el malestar o distress psiquico general presente
en el cuidador, y la probabilidad de que el cuidador pueda manifestar sintomas
de enfermedades psiquiatricas. (Goldberg, 1972; Goldberg & Hillier, 1979; Lobo
et al., 1986, Mufioz, Vazquez-Barquero, Rodriguez, Pastrana, & Varo, 1979).
Esta variable ha sido medida medida mediante el Cuestionario de Salud General,
GHQ-28 (Goldberg, 1972; Goldberg & Hillier, 1979; Lobo et al., 1986; Muioz,
Vézquez-Barquero, Rodriguez, Pastrana, & Varo, 1979). El GHQ-28 sirve para
valorar el. Este cuestionario nace para la deteccion de patologia psiquidtrica en
poblacion general. En su formato original se componia de 93 items pero a lo largo del
tiempo se han desarrollado numerosas versiones. En nuestro pais se ha popularizado
la version GHQ-28 validada por Lobo y su equipo (Lobo et al., 1986). Es una medida
autoadministrada que consta de 28 items agrupados en cuatro subescalas de 7 items
cada una: subescala A (sintomas somaticos), subescala B (ansiedad e insomnio),

subescala C (disfuncion social) y subescala D (depresion grave). Las diferentes
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subescalas del GHQ-28 valoran sintomatologia especifica para cada uno de sus
apartados pero no se corresponden con diagnosticos psiquiatricos, estas subescalas
no son independientes entre si. Aunque las subescalas B (ansiedad/insomnio) y D
(depresion grave) se correlacionan bien con la valoracion de los psiquiatras para
ansiedad y depresion, esto no ocurre con la subescala A para sintomas somaticos.
Se informa de buenas propiedades psicométricas con fiabilidad 0.90 y validez y
sensibilidad al cambio. Los datos en el estudio espafiol de Lobo (Lobo et al., 1986)
sobre validez predictiva fueron: para un punto de corte de 5/6 (5 no caso /6 caso) una
sensibilidad del 84.6%, una especificidad del 82% y un indice de mal clasificados
del 17%; para un punto de corte de 6/7 una sensibilidad del 76.9%, especificidad
del 90.2%, e indice de mal clasificados del 15%.

Para determinar la puntuacion del GHQ se pueden utilizar 3 métodos alternativos:
uno es la puntuacion tipo Likert que consiste en asignar valores de 0, 1,2y 3 a
cada una de las cuatro posibles respuestas (a, b, ¢ d); un segundo es la puntuacion
dicotomica que consiste en determinar el nimero de sintomas presente y para ello
asigna valores a las respuestas de 0, 0, 1, 1; y en tercer lugar la puntuacién que
divide los items en dos apartados: los positivos que hacen referencia a la salud (A1,
Cl1, C3, C4, C5, C6 y C7) y los negativos que hacen referencia a la enfermedad
(el resto). Los positivos se puntian 0, 0, 1, 1 y los negativos 0, 1, 1, 1. En nuestro
estudio hemos optado por la puntuacion dicotémica de cada item para determinar

sintomas presentes o ausentes.

6.5.3 Otras variables

e Variables sociodemograficas y médicas:

— Para el paciente:
* Edad.

e Sexo.

Nivel de estudios.

» Tiempo transcurrido desde el diagnoéstico.

Tipo de diagnostico de demencia.

» Tratamiento psicofarmacolégico.
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— Para el cuidador:
* Edad.
*  Sexo.
* Estado civil.
* Nivel de estudios.
* Relacion de parentesco con el paciente.
* Situacion laboral.
* Duracién de los cuidados.

* Tiempo dedicado a los cuidados al dia.

Cuestionario de uso de recursos para conocer el consumo de recursos que pudieran
influir en el desarrollo del estudio; de forma concreta se recogié informacion sobre
la hospitalizacion o institucionalizacion y los cuidados médicos externos del paciente

y del cuidador.

Estado cognitivo del paciente.

Esta variable ha sido medida mediante el MiniMental Status Examination, MMSE
(Folstein, Folstein, & McHugh, 1975; Folstein, Robins, & Helzer, 1983; Lobo et al.,
2002). Medida clésica de evaluacion del estado mental que explora la orientacion,
la memoria, la atencidn, el calculo y el lenguaje. Prueba de screening que detecta
deterioro cognitivo. Existe una version de 30 items recomendada para comparaciones
internacionales y otra de 35 items. Ha sido adaptada a la poblacién espanola y
tiene buenas propiedades psicométricas; se informa de fiabiliad test-retest con un
coeficente de correlacion de 0.9, validez corncurrente y discriminativa y sensibilidad
al cambio si bien se le reconoce efecto techo y suelo para el seguimiento evolutivo
de las demencias. Los puntos de corte para la version espafiola son 24/23 en adultos
geriatricos, puntuar 23 o menos es indicativo de caso de deterioro cognitivo y
puntuar 24 o mas indica no caso de deterioro cognitivo, se usan estos puntos de corte
tanto sobre la version espafiola como la americana. Ademas los autores americanos
recomiendan puntos de corte con finalidad clasificatora que también se utilizan en
nuestra poblacion. La funcion cognitiva normal de 27 a 30; déficit cognitivo leve de
21 a 26; déficit cognitivo moderado de 11 a 20, y déficit cognitivo grave de 0 a 10.

Estado funcional del paciente tanto en actividades basicas como instrumentales de

la vida diaria.
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Esta variable ha sido evaluada mediante dos escalas:

— Para evaluar las actividades basicas se ha usado el indice de Katz de Independencia
en las Actividades Diaria (Cruz, 1991; Katz, Ford, Moskowitz, Jackson, & Jaffe,
1963). Utilizada para la valoracion funcional, esta dirigida a evaluar las Actividades
Basicas de la Vida Diaria (ABVD). Es una prueba heteroaplicada que consta de 6
items, con 3 posibles respuestas que permiten clasificar a los pacientes en 7 grupos de
menor a mayor dependencia. Se ha obtenido fiabilidad test-retest de 0.73 y 0.98. Es
recomendada por presentar una alta validez de contenido y constructo y consistencia
interna aunque su sensibilidad al cambio es inferior a otras escalas. La prueba puede
ser puntuada de dos formas diferentes, una categorizando los resultados y otra en
puntuciones numéricas que es la que hemos usado en el estudio. La puntuacion 0
indica autonomia y cuanto mas se acerce a 6 representa mayor dependencia. Se usa

el punto de corte 2/3 para definir autonomia/dependencia.

— Para evaluar las actividades instrumentales se ha usado la Escala de Lawton y
Brody (Lawton & Brody, 1969; Cruz, 1992; Millan-Calenti et al., 2010).

Valora las Actividades Instrumentales de la Vida Diaria (AIVD), es decir la capacidad
de la persona para adaptarse a su entorno y mantener su independencia. Recoge
informacion de actividades diarias como hacer la compra, manejar dinero, preparar
la comida y control de la medicacion, en una escala heteroaplicada que precisa de 5
a 10 minutos para su cumplimentacién. Consta de 8 items graduados de 0 (maxima
dependencia) a 8 (autonomia). Una puntuacion de 0-1 significa dependencia total, 2-3
dependencia severa, 4-5 deprendencia moderada, 6-7 dependencia leve y 8 autbnomo.
En cuanto a las propiedades psicométricas se informa de coeficiente de reproductivad
inter e intraobservador de 0.94 y buena validez concurrente con otras escalas y pruebas
cognitivas. A pesar de su amplia utilizacion (Millan-Calenti et al., 2010) se dispone

solo de traduccion al castellano (Cruz, 1992).

Sintomatologia psiquiatria y conductual del paciente.

Para la evaluaciconde esta variables se ha aplicado la escala Neuropsychiatric
Inventory, NPI (Cummings et al., 1994; Vilalta-Franch et al., 1999) para completar la
informacion respecto al estado del paciente. La escala ha sido descrita previamente en
el capitulo de medicion de la sobrecarga. Es una entrevista estandarizada que explora
doce aspectos o sintomas neuropsiquiatricos —delirios, alucinaciones, agitacion,

depresion, ansiedad, euforia, apatia, desinhibicion, irritabilidad/labilidad, actividad
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motora aberrante, suefio, apetito y habitos de alimentacién—y conductuales. Para cada
area o sintoma se valora primero si estd ausente o presente. Si el sintoma estd presente
se mide su gravedad y frecuencia: La frecuencia se puntua en escala tipo Likert
de O (ausente) a 4 (muy frecuentemente). La gravedad puede recibir una de estas
puntuaciones: 1 ligero, 2 moderado y 3 severo. La puntuacion total de cada subescala
es el producto de la frecuencia multiplicada por la gravedad es decir de 0 (minimo) a
12 (méximo). La puntuacion total de la escala es la suma de las puntuaciones de las
subescalas, el rango va de 0 (minimo) a 144 (méximo). En cuanto a las propiedades
psicométricas, la consistencia interna de la puntuacion total arroja un alfa de Cronbach
de 0.88, la concordancia interobservadores oscilaba entre 94 y el 100% en escalas
de frecuencia y entre 90 y 100% en escalas de severidad. La fiabilidad test-retest
oscila entre 0.51 y 0.97 para las subescalas de frecuencia y entre 0.51 y 1 para las
de severidad (Cummings et al., 1994). En la validacion espanola el acuerdo entre
observador/examinador estuvo entre 0.85 y 1 y el indice kappa para frecuencia y
gravedad varia entre 0.91 y 1, los niveles de concordancia eran semejantes (0.96 y 1,
salvo irritabilidad 0.63). La consistencia interna fue de 0.85 para el total de la prueba
(Vilalta-Franch et al., 1999).

e Variable de valoracion subjetiva de la intervencion para cuidador y terapeuta.
Pregunta sobre la valoracion de la intervencion que se responde en una escala tipo

Likert como:

“Muy atil>  “atil” “poco til” “nada Gtil”

6.6. Diseno

La evaluacion de la eficacia del programa Educa-Dem se realizé mediante un
estudio multicéntrico, prospectivo, aleatorizado por clusters para el cuidador del paciente
con Sindrome de Demencia.

Este programa fue puesto a prueba en una investigacion con disefio experimental,
evaluando los resultados mediante medidas pre- y post-tratamiento y se observo
el mantenimiento del efecto tras la intervencion. Comprende 2 fases: la fase activa

propiamente experimental y una fase de continuacion que sirve para valorar la estabilidad
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del cambio producido en el GE a los 4 meses de su aplicacion. De forma complementaria,
en esta segunda fase se ofrecid el Programa de Intervencion Psicoeducativa (PIP) a los
particiapantes del GC, para aportar el tratamiento a todos los cuidadores que participaban
en el estudio lo antes posible, respondiendo al planteamiento ético-asistencial que se habia
ofrecido en el reclutamiento. Esta segunda aplicacion no se ha analizado en el estudio.

El esquema del disefio del estudio se recoge en la Figura 6.

Figura 6. Diseiio de las fases del estudio Educa 2. (R= reclutamiento y aleatorizacion; GE= grupo
experimental; GC= grupo control; m=meses; V1, V2 'y V3= visitas 1,2y 3 ).

GE 4m — — — — — 8m

—

GC— — — — —4m

A
\ 4

A\ V2 V3

6.7. Procedimiento

6.7.1 Descripcion del programa Educa-Dem

En primer lugar se llevd a cabo la elaboracion programa Educa-Dem. Esta
intervencion tiene su origen en la intervencion disefiada por Dolores Gallagher y su
equipo (Gallagher-Thompson et al., 2000) para abordar el fenémeno de la sobrecarga
del cuidador informal y en la adaptacion del mismo para el estudio Educa 1 (Etxeberria,
2005; Martin-Carrasco et al., 2009).

Para la elaboracion y adaptacion del programa se siguieron las siguientes fases:
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— Se estudid la version americana y su traduccion para americanos de habla hispana

realiza por el equipo de la Dra. Gallagher: Intervencion psicoeducacional CMC
(Coping with Caregiving), un programa especifico del proyecto estadounidense
“Estudio Colaborativo Nacional REACH (Resources for Enhancing Alzheimers's
Caregiver Health)” revisado y adaptado para cuidadores latinos por Gallager—
Thompsons et al., en el “Older Adult and Family Center” (Palo Alto Health Care
System, Palo Alto, California). Este programa se componia de 13 sesiones y estaba
disefiado para aplicacion grupal.

A continuacion se analizd la version utilizada en el estudio Educa 1 de formato
individual, aplicado en 8 sesiones.

Tras el analisis de ambos formatos se paso a confeccionar una nueva herramienta
de intervencion que se desarrollaba en 7 sesiones, de 120 minutos de duracion,
con manual para el terapeuta y para el cuidador, bajo las premisas de la Psicologia
Cognitivo-Conductual.

Posteriormente la intervencidon fue sometida a revision por el equipo de
investigadores del estudio multicéntrico; terapeutas con experiencia en el campo
de la psicogeriatria, que iban a aplicar el programa. Se corrigieron expresiones,
se adecuaron tiempos y se valor6 la pertinencia de los contenidos, ejemplos y
ejercicios.

Finalmente con las aportaciones de los profesionales se redacto la version definitiva
de la herramienta que pasaria a ser puesta a prueba en el ensayo clinico el programa
Educa 2.

El objetivo fundamental del programa Educa-Dem es la prevencion y/o reduccion

de la sobrecarga del cuidador informal a través de:

* Ayudar a controlar la tension y el estrés derivado del cuidado del familiar.

* Ensefiar diferentes estrategias para manejar los problemas de comportamiento
del familiar.

» Aumentar el grado de satisfaccion vital.

Las caracteristicas del programa que se detallan en la Figura 7.

88



Figura 7. Caracteristicas del Programa Educa-Dem.

Enfoque
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* Proteccion psicolégica
frente al estrés

Basado en los
principios del
Aprendizaje Social

* Instruccion verbal
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* Intervencién manualizada
* Cuaderno del Terapeuta
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Programa de
aplicacion grupal

* Dirigido por un terapeuta
® 120 min. de duracién

¢ Cuaderno del Cuidador
» Estructura de cada sesion

* Modelado
* Refuerzo positivo

* 8-10 partipantes

* Contenido definido,

ejercicios de practicas y
material para los registros

* Generalizacion
* Ensayos
* Feedback

En el programa se incluyen diferentes métodos de relajacion (McKay, 2010), con
una estructura fijada para adquirir habilidades de relajacion, que ayuden a individualizar
el aprendizaje y que facilite la practica y la generalizacion.

El contenido del programa se distribuy¢ a lo largo de 7 sesiones (Figura 8), de dos
horas duracion cada una, por tanto, 14 horas de aplicacion de la intervencion (Anexo C),

que se describen a continuacion.
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Figura 8. Esquema de las sesiones del programa Educa-Dem.
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Primera sesion “Bienestar y Tension”. El objetivo es dar informacion basica sobre
la demencia y el curso de la enfermedad y ensefiar a los cuidadores a identificar la tension
derivada de la tarea del cuidado, las consecuencias fisicas, psicologicas y sociales de la
tension, mostrando estrategias adecuadas para reducirla y potenciar el bienestar personal.
En esta sesion también se introduce a las consecuencias negativas de los cambios de
comportamiento asociados a la demencia. Estos contenidos se abordan con explicaciones
y con gjercicios de practica y de registro tanto individuales como con puestas en comun.
Se proponen ejercicios de practica en casa, como el diario de relajacion y el diario del
comportamiento. Todos los ejercicios que se plantean para realizar entre sesiones han
sido previamente practicados durante la propia sesion. Se enfatiza la importancia de
esta practica para ayudar a la generalizacion del aprendizaje y saber si las habilidades
trabajadas ayudan al cuidador, de forma mas concreta por un lado para conocer como
orientar de forma individualizada al cuidador, guiandole en el manejo de los problemas

que experimenta en la tarea de cuidar y por otro para disponer de ejemplos de practica en
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las sesiones. La sesion finaliza con un primer ejercicio sencillo de relajacion, que se ha
denominado la Relajacion de la Sefial que consiste en la respiracion profunda acompanada
de palabras de calma y con una sencilla tension y distension muscular. Se ensena al
cuidador en la metodologia de identificar y registrar el nivel de tension antes y después

de la practica de relajacion, para que lo repitan al practicar en casa.

Segunda sesion “Cambiando Comportamientos Problematicos”. Se inicia
repasando las tareas de casa, labor a la que se dedica los 10 primeros minutos. Se analiza con
cada participante sus registros y se buscan soluciones a los posibles problemas que hayan
tenido para llevar adelante los ejercicios. A continuacion se trabaja, desde los principios
basicos de la modificacion de conducta, las claves para entender el comportamiento,
como todas las conductas tienen un proposito y como se pueden comprender a través
de la cadena del comportamiento: antecedentes — conducta — consecuencias. A través
de ejemplos y ejercicios de registro se ensefia a completar el registro de los problemas
de conducta de cada familiar. Se facilitan a los participantes apoyos como ejemplos
propios de esta realidad y guias que ayuden a conocer y usar estos conocimientos. Se
muestran algunas estrategias para ayudar a cambiar comportamientos problematicos,
como modificar lo que los causa o las reacciones del cuidador ante las mismas. Dada la
vulnerabilidad fisica de los pacientes con demencia, se enfatiza la importancia de conocer
si puede haber problemas médicos que precipiten los problemas de conducta. Tras resumir
la sesion se proponen nuevas tareas para hacer en casa y se ensefla un nuevo ejercicio de
relajacion denominado Control respiratorio que es un ejercicio en 5 pasos para ayudar a
tener un control de la respiracion y aprender a cambiar la fisiologia del estrés de forma

voluntaria.

Tercera sesion “Mejorando como Cambiar Comportamientos Problematicos”.
Se inicia de nuevo con el estudio y repaso de las tareas de casa. El eje central de la
sesion es profundizar en como ayudar a cambiar comportamientos problematicos,
ensenando a formular metas de cambio de conducta problematica y mostrando el papel
de las consecuencias de la conducta para regular el cambio de conducta. Al final cada
participante habra elaborado un guion o plan individual para manejar los comportamientos
del familiar o los suyos propios si fuera necesario. El resumen de la sesion enfatiza los
contenidos de las sesiones dos y tres. Las tareas de casa, inciden en practicar el plan

individual de cambio de conducta, el registro de problemas de conducta y el resultado
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de las estrategias ademas de la nueva practica de relajacion. En esta sesion se utiliza la
relajacion muscular de Jacobson basada en la tension y distension de 5 grupos musculares,

acompaiiada de respiracion profunda.

Sesion cuatro “Pensamientos Negativos”. Se centra en mostrar el papel del
pensamiento en las emociones y la conducta del cuidador. El comienzo de la sesion se
dedica a revisar las tareas de casa que se completa con un cuestionario sobre el cambio
de conductas problematicas. A continuacién se dedica un tiempo a mostrar como lo que
se piensa sobre una situacion es lo que determina el sentimiento, de forma concreta se
ensea a identificar que piensa el cuidador cuando esté tenso y se introduce el diario de
pensamientos: situacion —pensamiento — emocion. La tltima parte de la sesion se dedica
a mostrar como reestructurar el pensamiento negativo, sustituyéndolo por otro mas
util. Se ensefia que se puede flexibilizar el pensamiento, pensar en diferentes opciones,
sacar conclusiones menos extremas, utilizar un dialogo interno mas realista, menos
tremendista. Este nuevo pensamiento sustituye el dialogo interno negativo y lo registra
en el diario de pensamiento con 5 columnas. Esta metodologia practica de registro
es una constante en el programa porque ayuda al cuidador a que lleve a la practica
las habilidades trabajadas de forma mas facil, en su casa. Las tareas de casa incluye
el diario de relajacion, el diario de pensamientos y de forma opcional el diario de
comportamiento. Por ultimo, en esta sesion se introduce una nueva técnica de relajacion
denominada Distraccion Mental, que es una estrategia activa para cambiar el estado de
tension mediante la distraccion y la conexidn con el entorno, poniendo atencion a los
estimulos externos. La meta es cambiar los pensamientos y los sentimientos centrandose

en el mundo exterior.

Sesion cinco “Formas de Comunicaciéon”. Se centra en la comunicacion eficaz.
La comunicacion como herramienta fundamental para abordar los problemas de relacion
del cuidador con su familiar, con otros familiares y personas relacionadas y con los
profesionales sanitarios y/o sociales. Con un enfoque practico se ensefia el modelo
asertivo de comunicacion para buscar ayuda y comunicarse con el médico o profesional
asistencial. Se trabaja también la comunicacion con su familiar desde la perspectiva de
una persona con problemas de memoria. En esta sesion la practica guiada y el role playing
como estrategias de aprendizaje es una actividad importante. Para terminar se introduce

una nueva técnica de relajacion, La Corriente del agua. Es una técnica de imaginacion o
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visualizacion, que trata de ayudar a que la persona disponga de un tiempo en el que se
olvida de las preocupaciones diarias mediante el uso de imagenes guiadas para manejar

la tension. Las tareas de casa incorporan la practica de la comunicacion directa.

Sesion seis “Planeando el Futuro”. Se dedica a abordar el tema del futuro de los
cuidados desde una perspectiva informativa, pero también reflexiva y vivencial para el
cuidador. Este es un tema dificil, que no siempre se habla o se aborda por prejuicios o
por desconocimiento. Se tratan aspectos sobre las opciones que existen para ayudar al
cuidado de la persona con demencia, las decisiones en el final de la vida y cuestiones
legales que afectan al familiar. Esta informacion tiene que estar actualizada y adecuada al
lugar o entorno donde reside la persona. Si bien hay similitudes en opciones de cuidado y
aspectos legales, las comunidades o regiones difieren en normativa y tipo de dispositivos.
Los temas como el documento de voluntades anticipadas, tratamientos para sostener la
vida, el manejo del dolor, la instruccién de no reanimar son cuestiones que el familiar
puede conocer para prepararse antes de una situacion de crisis. CoOmo elegir la mejor
opcion de cuidado, ventajas y limitaciones de cada una de ellas, etc. es también un tema
que el familiar puede analizar para tomar decisiones. Se ofrece informacidn sobre estos
temas y los cuidadores pueden hablar y compartir sus temores y preocupaciones, ademas
de ayudar a trazar un plan de accion persona. Para terminar la sesion, después de explicar
las tareas para casa, se ofrece una ultima sesion de relajacion, “El Jarron” que combina la
técnica de la respiracion con la visualizacion para ayudar a reducir tension. En las tareas
para casa se indica la lectura de documentos sobre el tema de la sesion y se plantean

cuestiones para que responda el cuidador

Sesion séptima “Planificacion de Actividades Agradables”. Se centra en abordar
como cuidarse desde la actividad diaria. Se explica al cuidador la importancia de las
actividades agradables para compensar el cansancio y la tension que se genera con las
responsabilidades del cuidado. Se analiza como cuando no existe un equilibrio entre las
actividades agradables y las desagradables el cuidador puede sentir que no tiene control
y que no puede hacer nada para mejorar la situacion, es decir se desencadenan facilmente
los pensamientos negativos y por tanto emociones desagradables que afectan a la salud o
bienestar del cuidador. Se ofrece un listado de actividades para ayudar a que cada cuidador
pueda identificar qué actividades le hacen sentirse bien y planificarlas a lo largo del dia

o de la semana, y también pueda recordar y planificar actividades sencillas y placenteras
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para compartir con su ser querido. En esta tlltima sesion el repaso de las tareas realizadas
tiene mucho peso, asi como el repaso de las habilidades que se han ido trabajando a lo
largo del programa. La valoracion final ayudard tanto al terapeuta como al cuidador sobre

la bondad de la intervencién y las vias de ayuda futura para el cuidador.

6.7.2. Procedimiento del estudio de eficacia

Una vez desarrollada la herramienta de intervencion se puso en marcha la fase
experimental del estudio.

Por la naturaleza de este tipo de estudio no es factible realizar una metodologia
que garantice un doble ciego en el ensayo clinico, es decir, no conocer la asignacion al
grupo control o experimental, ni por parte de los participantes ni de los investigadores.
Se optd al menos por independizar a evaluadores y terapeutas con el fin de garantizar un
cegamiento parcial en el estudio. Cada centro aportd al menos dos investigadores cuyo
perfil profesional podia ser psicologo, psiquiatra/médico, trabajador social, enfermera o
terapeuta ocupacional.

Para aumentar la homogeneidad del grupo de investigadores se llevo a cabo una
formacion para el conjunto de los investigadores, que tuvo una parte comun sobre la
generalidad del estudio y la problematica de la sobrecarga, y una parte especifica en
funcién del cometido a realizar dentro de la investigacion.

Los evaluadores tenian como labor cumplimentar los Cuadernos de Recogida de
Datos (CRDs en Anexo D) debidamente anonimizados. Fueron familiarizados con la
recogida de datos y con la aplicacion de las diferentes pruebas en un curso de formacion
de 6 horas (Anexo E). Estos investigadores no eran informados de la asignacion a
grupo control o grupo experimental de los participantes si bien era facil conocer esta
informacion. Recogian los datos en las tres visitas programadas en el estudio.

Los terapeutas por su parte recibieron una formacion especifica en la aplicacion
del Programa de Intervencion Psicoeducativa (PIP) Educa- Dem de 6 horas (Anexo E).

Llevaron a cabo la aplicacion del tratamiento y reportaron la asistencia a las sesiones y

la impresion subjetiva del programa tanto de los cuidadores como de ellos mismos.

En la Tabla 9 se muestra la planificacion de las tareas a desarrollar por ambos
investigadores.

A partir de la estandarizacion de los investigadores se puso en marcha la investiga-

cion experimental con el reclutamiento de la muestra de los cuidadores.
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Tabla 9. Procedimientos del estudio para evaluadores y terapeutas, segiin cronograma y para

cada visita.

Procedimientos del evaluador

Visita Basal (V1)

Visita 2 (V2)

Visita Final (V3)

Criterios de inclusion/exclusion

v

Datos clinicos del paciente:
MMSE

Indice de Katz

Escala de Lawton y Bropdy
NPI

ESRNEN

Consentimiento informado del
cuidador

Consentimiento informado del
paciente

Escala Zarit

SF-12

GHQ-28

Cuestionario de uso de recursos

Atencion estandar

Recoger valoracion del PIP por
parte de cuidador/Terapeuta

Procedimientos
a realizar por los
terapeutas

Sesion

Sesion

Sesion

Sesion Sesion

Sesion Sesion

Programa de
sesiones

Recogida de
comentarios

Valoracion final del
PIP por parte del
cuidador y terapeuta
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El grupo de cuidadores reclutados fueron informados sobre el objetivo de la
investigacion, la metodologia y como podian ser asignados de forma aleatoria a uno de los
dos grupos, grupo control y grupo experimental. El grupo control recibiria el tratamiento
habitual que se daba en el centro asistencial al cuidador; que se clasifico de acuerdo a estos
criterios: a) si recibian informacion a cerca de la evolucion de la enfermedad; b) si recibian
informacion telefonica a demanda; c) se les hacia entrega de folletos informativos sobre
la enfermedad a los cuidadores; y por tltimo d) si recibian informacion sobre los recursos
disponibles para cuidadores. Por otra parte el grupo de intervencidon o experimental
recibiria ademas del tratamiento habitual del centro, el tratamiento en base a Programa
de Intervencion Psicoeducativa Educa-Dem. Tanto los cuidadores como los pacientes
con demencia firmaron el consentimiento informado.

Se recogieron datos de la muestra de tipo sociodemografico y de la utilizacion de los
recursos asistenciales y se aplicaron las pruebas dirigidas a medir las variables principal
y secundarias, adaptadas a nuestro medio, representativas de la medida y que cuentan
con adecuadas propiedades psicométricas. Junto a las medidas objetivas también se han
utilizado medidas subjetivas o de satisfaccion cumplimentadas tanto por el cuidador
como por el terapeuta que se aplicaron al finalizar la intervencion y tras el seguimiento
a los cuidadores.

Para que un participante se considerara evaluable debia cumplir los siguientes

requisitos:

— Haber cumplimentado adecuadamente las evaluaciones de cada fase.

— Cumplir los criterios de seleccion (todos los de inclusion y ninguno de exclusion).

El cronograma temporal fue el siguiente: periodo de reclutamiento y visita basal de
4 semanas (mes 1) y en la semana 17 todos los centros habian terminado la aplicacion del
programa (mes 4). Posteriormente se realizaron dos visitas de evaluacion de resultados
en ambos grupos de investigacion, la primera visita en el momento de finalizar el PIP y
la visita final a los 9 meses del comienzo del estudio (4 meses después de la finalizacion
del tratamiento) para el grupo experimental.

Los aspectos éticos del estudio fueron analizados por el Comité Etico de
Investigacion Clinica de Navarra, que di6 su aprobacion al mismo El dictamen se adjunta
en el Anexo F.
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6.8. Plan de analisis estadistico

Estimacion del tamafio muestral:

Estimaciones previas sefialan que el tamafio del efecto estandarizado esperado para
intervenciones como la que proponemos es de 0,65 (Martin-Carrasco et al., 2009) en la
escala de sobrecarga de Zarit. Asumiendo una puntuacion algo mas conservadora de 0,4
(Sorensen et al., 2002) y para una puntuacion basal de 55 (DE de 15) (Alonso et al., 2004) en
dicha escala, hemos estimado que serian necesarios 200 cuidadores (aleatorizados en razon

1:1) para obtener una potencia del 85% y un nivel de significacion de 0,05 en este estudio.

Monitorizacion de los datos:

Los datos recogidos en los CRDs correspondientes fueron introducidos en una
base de datos creada a tal fin y dotada de margenes de seguridad y normas de coherencia
interna. Posteriormente se repasaron los casos que presentaban valores anémalos o

incoherentes y fueron monitorizados con los centros y el IP correspondiente.

Aleatorizacion:

Para los cuidadores que cumplieron con los criteriors de inclusion se realizéd
la asignacidn a grupo control (GC) o grupo experimental (GE) por aleatorizacion.
El proceso de aleatorizacion se llevo a cabo, de forma centralizada e independiente
a los investigadores del proyecto, en la Universidad del Pais Vasco (UPV-EHU) por
el grupo de Psiquiatria Basada en la Evidencia dirigido por el Dr. Javier Ballesteros.
Los centros remitieron codigos numéricos de diadas paciente-cuidador para garantizar
la anonimizacion de los datos. Posteriormente se realizo la aleatorizacion por centros
en bloques de 1 a 4 cuidadores de acuerdo a la funcion R “blockrand” , con el fin de
conseguir una muestra equilibrada entre cuidadores pertenecientes al grupo control y

cuidadores pertenecientes al grupo experimental.

Analisis estadistico:

Para describir las variables continuas se han utilizado medias y desviaciones
estandar (DE) y para describir las variables categoricas se han obtenido frecuencias y
porcentajes.

En los anélisis de eficacia de tratamiento se analizaron las diferencias entre la linea

de base y la visita 2, vista final de la fase aguda del estudio. Se realizaron dos tipos de
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analisis, uno que incluyo a los cuidadores con informacion completa en ambas visitas,
analisis para Casos Completos (CC) y el segundo tipo fue el Andlisis por Intencion de
Tratar (AIT) con imputacién multiple por ecuaciones encadenadas (chained equations)
(White, Royston, & Wood, 2011).

El perfil del cambio para el grupo experimental (visitas de la uno a la tres) fue
analizado con un modelo mixto para medidas repetidas (Pinheiro & Bates, 2012). La
variabilidad en el tiempo se valoré mediante el test de cociente de verosimilitud (Likelihood
Ratio Test) comparando el modelo simple sin la variable de visita de tratamiento con el
modelo que incluye el tiempo.

Se presentan los resultados por diferencias de medias, DE o Intervalo de Confianza
(IC) al 95% y medidas del efecto estandarizadas.

De forma complementaria a los andlisis previstos en el protocolo se ha realizado un
estudio de la evolucion de las variables por intensidad de tratamiento recibido mediante
un analisis bivariado por correlacion de Pearson.

Los andlisis fueron realizados con el programa Stata v12 (Stata-Corp, College Station,
TX 2011) y R v2.14 (R Foundation for Statistical Computing, Vienna, Austria, 2011).
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RESULTADOS

En el estudio han participado un total de 20 centros de atencion ambulatoria o diurna
para pacientes con demencia, distribuidos como se muestra en la Tabla 10. Seis centros
pertenecientes a la Comunidad Auténoma Vasca, cuatro en Cataluia, tres en Navarra, dos

en Castilla Leon y Portual y uno en cada Comunidad de Cantabria, Madrid y Andalucia.

Tabla 10. Centros que han participado en el estudio

20 Centros incluidos en el estudio Educa 2

* Comunidad autébnoma Vasca: 6
* (. Cantabria: 1

* C Madrid: 1

* (. Castillay Leon: 2

* (. Catalufia: 4

* Andalucia: 1

* Navarra: 3

* Portugal: 2

Se reclutaron, entre octubre de 2009 y Enero de 2010, un total de 238 cuidadores,
que fueron distribuidos de forma aleatoria en 115 para el grupo experimental y 123 para

el grupo control. La Figura 9 muestra el flujograma del estudio.
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El tiempo transcurrido entre la linea base y la visita 2 fue de 4.8 meses (DE=0.8)
para el grupo experimental (GE) y de 4.3 meses para el grupo control (GC) (DE=0.8).
La media de tiempo transcurrido entre la visita 2 y la visita 3 fue de 3.7 meses (DE=0.8)
para el grupo experimental y de 4.1 meses (DE=0.9) para el grupo control.

El grupo experimental tuvo una pérdida de muestra de 30 (26.1%) sujetos en la
visita 2 y el grupo control tuvo una pérdida de 32 sujetos (26.0%) en la misma visita.
La diferencia entre ambos no fue estadisticamente significativa (Test exacto de Fisher,
P =0.38). En la visita 3 el GE tuvo una pérdida de 7 (8.2%) cuidadores y el GC 25
(27.5%) presentando una diferencia estadisticamente significativa (Test exacto de Fisher,
P=0.04). De las 9 desviaciones al protocolo en la visita 2 (6 del GE y 3 del GC) 4 se
debieron a cambios en la asignacion al grupo (3 pertenecientes al GC en la aleatorizacion
se asignaron al GE y 1 aleatorizado en el GC pas6 al GE). En el GE se excluy6 a 3
cuidadores porque no asistieron a las sesiones de entrenamiento y 2 fueron excluidos
porque no cumplian los criterios de inclusion. Todas las desviaciones al protocolo de la
visita 3 se dieron en el GC y se debieron a la no asistencia a las sesiones ofrecidas tras
la fase de tratamiento activo, dentro del enfoque ético. El estudio se monitorizd y se

documentaron las incidencias a lo largo del todo el ensayo (Anexo G).

7.1. Analisis descriptivo basal

7.1.1. Caracteristicas basales del paciente con demencia

Las caracteristicas basales de los pacientes con demencia se presentan en la Tabla
11. El anélisis de los datos refleja la homogeneidad en la distribucion de la muestra.
No se encontraron diferencias estadisticamente significativas entre los pacientes de los
familiares asignados a los grupos experimental y de control, ni en las variables estudiadas
ni en los datos sociodemograficos y de diagnostico.

El perfil promedio de paciente fue una mujer (61.76%), con una media de edad de
78.13 afios, con estudios primarios (60.92%) y con diagnostico de demencia de Alzheimer
en un 53.78%, seguido de demencia no especificada (17.65%) y demencia vascular
(14.71%). La media de tiempo desde que recibieron el primer diagnostico de demencia
fue de 5.25 anos (DE=4).

Con respecto a la exposicion a farmacos antidemencia, 84 pacientes (34.6%) no

tuvieron ningun tratamiento especifico registrado, 94 pacientes (38.7%) habian sido
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Figura9. Flujograma del estudio

CAPITULO 7. RESULTADOS

[ Reclutamiento ]

Incluidos en el estudio (n=238)

Aleatorizados (n=238)

A

V1 (linea base)
A

[ Asignacion ]

Asignados a grupo experimental (n=115, 26.1%)
¢ Recibieron la intervencién (n=85)
+ No recibieron la intervencioén (n=30)

Retirada voluntaria (n=10)
Ingreso en residencia (n=6)
Pérdida de seguimiento (n=3)
Fallecimiento del paciente (n=2)
Des viaciones al protocolo (n=6)
Otros (n=3)

\4

V2 (4 meses) N= 85 (73.9%)

\

Asignados a grupo control (n=123, 26.0%)

¢ Pérididas en el grupo control (n=32)

Retirada voluntaria (n=10)
Ingreso en residencia (n=5)
Pérdida de seguimiento (n=1)
Fallecimiento del paciente (n=6)
Des viaciones al protocolo (n=3)
Otros (n=7)

[ Seguimiento ]

Perdidas en el seguimiento (n=7, 8.21%)

Retirada voluntaria (n=0)
Ingreso en residencia (n=3)
Pérdida de seguimiento (n=2)
Fallecimiento del paciente (n=1)
Des viaciones al protocolo (n=0)
Otros (n=1)

N=91(74.0%)

A 4

Perdidas en el seguimiento (n=25, 27.5%)

Retirada voluntaria (n=4)

Ingreso en residencia (n=4)
Pérdida de seguimiento (n=1)
Fallecimiento del paciente (n=3)
Des viaciones al protocolo (n=11)
Otros (n=2)

V3 (8 meses) N=78 (67.8%)

N=66 (53.7%)
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tratados con inhibidores de la colinesterasa (Rivastigmina y Donepezilo), 24 pacientes
(9.9%) con Memantina 'y 41 (16.9%) con Memantina en combinacion con otros inhibidores
de la colinesterasa.

El estado cognitivo del paciente medio para el total de los pacientes, medido
mediante el Minimental Status Examination, MMSE, fue de 12.87 (DE=8.97) que se
corresponde con una demencia moderada (entre 10 y 19 puntos). Segtn el nivel de déficit
cognitivo el 38.36% presentd un déficit severo y el 31.01% déficit moderado.

El promedio en la evaluacion de las actividades instrumentales de la vida diaria,
evaluado mediante la Escala Lawton y Brody arroj6 una puntuacion de 1.35 (DE=1.55).
Esta escala valora la ejecucion de una serie de actividades que precisan un mayor grado de
complejidad que la mera satisfaccion de las necesidades basicas. El rango de puntuacion
va de 0 a 8, las puntuaciones cercanas a 0 expresan el mayor nivel de dependencia y las
puntuaciones cercanas a 8 el mayor nivel de independencia. En la muestra estudiada
la baja puntuacion media evidencia el alto grado de dependencia en las actividades
instrumentales de la poblacion atendida. Hay que sefialar que todos los participantes
cumplian el criterio de inclusion de presentar al menos dos actividades de la vida cotidiana
con una puntuacion de 0.

Para la evaluacion del nivel de funcionamiento en las actividades basicas de la
vida diaria se utiliz6 el indice Katz, que también permite clasificar a los pacientes en no
dependientes (puntuacion de 0 a 2) o dependientes (puntuacion de 3 a 6). El grupo total
arroj6 una media de 3.90 (DE=1.90), lo que es indicativo de dependencia alta. Segun el
punto de corte de clasificacion vemos que el 80.26% de esta poblacion tiene puntuaciones
superiores a 3.

Por ultimo, también se estudio la presencia y gravedad de las de alteraciones
conductuales mediante el Inventario Neuropsiquiatrico (NPI). La puntuacion media fue
de 33.47 (DE=20.62) siendo las subescalas de Apatia/Indiferencia, Depresion/Disforia,
Ansiedad e Irritabilidad las que destacaron con puntuaciones mas elevadas. Los datos
sugieren un bajo nivel de alteraciones de conducta. Para la interpretacion de los datos
hay que indicar que la puntuacion oscila entre 0 para ausencia de alteracion y 144 para
maxima alteracidon. Por subescalas la puntacion oscila entre 0 (no alteracion) y 12
(méxima alteracion). Este nivel relativamente bajo de alteraciones conductuales puede
explicarse por las caracteristicas de la poblacion, al tratarse de pacientes que estaban

siendo atendidos regularmente en centros de dia.
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Tabla 11. Datos sociodemograficos y datos clinicos del paciente con demencia.

Caracteristicas del paciente GE GC Total P-valor
(N=115) (N=123)
Sexo, n (%) 0.99
Hombre 44 (38.26) 47 (38.21) 91 (38.24)
Mujer 71 (61.74) 76 (61.79) 147 (61.76)
Edad, afios 0.48
Media, (DE) 77.76 (8.67) 78.48 (7.36) 78.13 (8.02)
Nivel de estudios (n,%) 0.14
Sin estudios 21 (18.26) 30 (24.39) 51(21.43)
Primarios 77 (66.96) 68 (55.28) 145 (60.92)
Secundarios 12 (10.43) 12 (9.76) 24 (10.08)
Universitarios 5(4.35) 13 (10.57) 18 (7.56)
Diagnostico de demencia (n, %) 0.86
Alzheimer 64 (55.65) 64 (52.03) 128 (53.78)
Vascular 16 (13.91) 19 (15.45) 35(14.71)
Por otras causas médicas 10 (8.70) 11 (8.94) 21 (8.82)
Por uso de sustancias 0 (0.00) 1(0.81) 1(0.42)
Etiologia multiple 4 (3.48) 7 (5.69) 11 (4.62)
No especificada 21 (18.26) 21 (17.07) 42 (17.65)
MMSE (30)
Media, (DE) 12.34 (8.90)  13.39(9.04)  12.87(8.97)  0.37
Déficit cognitivo (n, %) 0.65
Leve (21-26) 33(28.70) 38 (32.48) 71 (30.50)
Moderado (11-20) 34 (29.57) 38 (32.48) 72 (31.03)
Severo (0-10) 48 (41.74) 41 (35.04) 89 (38.36)
Escala de Lawton y Brody
(0, dependiente a 8, no dependiente)
Media, (DE) 1.25 (1.45) 1.44 (1.65) 1.35(1.55) 0.33
Indice de dependencia Katz (0 a 6)
Media, (DE) 4.07 (1.77) 3.81 (2.04) 3.90 (1.90) 0.30
Grado (n,%) 0.14
Independientes (puntos 0 a 2) 24 (20.86) 36 (29.26) 45 (19.73)
Dependientes (puntos 3 a 6) 91 (79.13) 87 (70.13) 183 (80.26)
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Tabla 11. Continuacion.

Caracteristicas del paciente GE GC Total P-valor
(N=115) (N=123)

NPI Total (0 min a 144 max. alteracion)

Media, (DE) 33.47 (20.62)  34.28(19.55)  33.89(20.04) 0.75
Por arcas (Omin a 12 max. alteracién)

Delirios 1.37 (2.87) 1.33(2.97) 1.35(2.97) 0.91
Alucinaciones 1.15 (2.65) 0.93 (2.24) 1.04 (2.44) 0.48
Agitacion/agresion 1.99 (3.15) 1.71 (2.61) 1.85(2.88) 0.47
Depresion/disforia 2.20(3.32) 1.94 (2.96) 2.06 (3.13) 0.52
Ansiedad 2.19 (3.34) 2.66 (3.75) 2.43 (3.55) 0.30
Euforia 0.29 (0.94) 0.39 (1.34) 0.35(1.16) 0.51
Apatia/indiferencia 3.14 (3.40) 2.99 (3.33) 3.06 (3.36) 0.73
Desinhibicion 0.97 (2.32) 1.22 (2.66) 1.10 (2.50) 0.43
Irritabilidad/labilidad 2.11 (2.72) 2.44 (3.21) 2.28 (2.98) 0.39
Actividad motora aberrante 1.12 (2.92) 1.39 (2.76) 1.26 (2.83) 0.46
Suefio/conductas nocturnas 1.45(2.49) 1.17 (3.24) 1.58 (2.90) 0.49
Apetito y habitos alimentarios 1.20 (2.78) 1.22 (2.83) 1.21 (2.80) 0.94

MMSE indica Examen Cognoscitivo MiniMental; NPI, Inventario Neuropsiquiatrico, GE, grupo
experimental; GC, grupo control; DE, desviacion estandar.

7.1.2.Caracteristicas basales del cuidador

En cuanto a los cuidadores, los datos sociodemograficos basales se presentan en la
Tabla 12. El perfil promedio del cuidador fue el de una mujer (77.31%), de 66 afios, casada
(80.25%), esposa (49.16%) o hija (45.38%), cuya situacion laboral preferentemente fue
ama de casa (38.40%), seguido de jubilada (28.27%) y trabajadora (26.16%). El nivel de
estudios se repartio entre primarios (48.74%) y secundarios (30-67%). El tiempo medio
transcurrido desde los inicios del cuidado fue de 5.38 afios, con una dedicacién media
diaria de 12.52 horas (DE=6.50), siendo la comunicacion y la supervision, las actividades
a las que mas tiempo dedicaban (3.03 y 6.33 media de horas respectivamente) y sin contar
con personal de soporte retribuido en el 67.23% de los casos. Del 32.77% que disponia de
personal de soporte, principalmente se trataba de un trabajador no cualificado (66.23%)
que acudia una media de 2.27 horas al dia (DE=1.01).
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Tabla 12. Datos sociodemograficos y datos clinicos en linea base del cuidador.

Caracteristicas del cuidador GE GC Total P-valor
(N=115) (N=123)
Sexo, n, (%) 0.97
Hombre 26 (22.6) 28 (22.76) 54 (22.69)
Mujer 89 (77.39) 95 (77.24) 184 (77.31)
Edad, afios 0.23
Media, ( DE) 61.03 (13.55) 63.19 (14.13) 62.15 (13.87)
Estado Civil, n, (%) 0.87
Soltero/a 18 (15.65) 15 (12.20) 33 (13.87)
Casado/a 91 (79.13) 100 (81.30) 191 (80.25)
Separado/a, divorciado/a 3 (2.61) 4(3.25) 7(2.94)
Viudo/a 3 (2.61) 4(3.25) 7 (2.94)
Situacién Laboral n, (%) 0.17
Trabaja 27 (23.68) 35 (28.46) 62 (26.16)
En paro 9(7.89) 6 (4.88) 15 (6.33)
Ama de casa 49 (42.98) 42 (34.15) 91 (38.40)
Jubilado/a 27 (23.68) 40 (32.52) 67 (28.27)
Incapacitado/a 2 (1.75) 0 (0.00) 2(0.84)
Estudios n, (%) 0.20
Sin estudios 8 (6.96) 8 (6.50) 16 (6.72)
Estudios primarios 48 (41.74) 68 (55.28) 116 (48.74)
Estudios secundarios 40 (34.78) 33 (26.83) 73 (30.67)
Estudios universitarios 19 (16.52) 14 (11.38) 33 (13.87)
Relacion con enfermo n, (%) 0.74
Esposo/a (pareja) 55 (47.83) 62 (50.41) 117 (49.16)
Hijo/a 54 (46.96) 54 (43.90) 108 (45.38)
Yerno/nuera 2 (1.74) 3(2.44) 5(2.10)
Nieto/a 1(0.87) 0 (0.00) 1(0.42)
Hermano/a 1(0.87) 3(2.44) 4 (1.68)
Otro familiar 2 (1.74) 1(0.81) 3 (1.26)
Tiempo transcurrido como 0.69

cuidador (meses)
Media ( DE)

62.45 (45.86)

65.23 (57.76)

63.89 (52.28)
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Caracteristicas del cuidador GE GC Total P-valor
(N=115) (N=123)

Horas al dia. CAS, Media (DE)

Comunicacion 3.24 (2.64) 2.82 (2.34) 3.03 (2.50)

Uso transportes 0.44 (0.56) 0.37 (0.60) 0.40 (0.58)

Vestido 0.94 (0.77) 0.80 (0.88) 0.86 (0.83)

Alimentacion 0.97 (0.74) 1.00 (1.00) 0.99 (0.90)

Apariencia 0.99 (0.76) 0.88 (0.99) 0.93 (0.88)

Supervision 6.66 (4.29) 6.02 (4.04) 6.33 (4.17)

TOTAL 13.22 (6.23) 11.87 (6.70) 12.52 (6.50) 0.10

Personal de soporte retribuido, 0.84

n (%)

Si 37 (32.17) 41 (33.33) 78 (32.77)

No 78 (67.83) 82 (66.67) 160 (67.23)

Tipo de profesional, n (%) 0.15

Enfermero/a 1(2.70) 6 (15.00) 7 (9.09)

Aucxiliar de enfermeria 9 (24.32) 10 (25.00) 19 (24.68)

Trabajador/a familiar 27 (72.97) 24 (60.00) 51 (66.23)

Otros

Horas diarias del personal N=38 N=41 N=79

contratado

Media (DE) 2.28 (0.98) 2.26 (1.04) 2.27 (1.01) 0.92

CAS indica Caregiver Activity Survey; GE, grupo experimental; GC, grupo control.

Los resultados de linea base en las variables clinicas del estudio se presentan en
la Tabla 13.

En la variable principal, el nivel de sobrecarga, evaluada con la Escala Zarit, la
puntuacion promedio fue 33.93 (DE = 14.41) enrangode 0 a4 y 55.61 (DE = 14.74) en
rango de 1 a 5, que corresponde a un nivel de sobrecarga leve-intensa. La distribucioén
del grupo de cuidadores segtn el nivel de sobrecarga fue, un 32.5% sin sobrecarga, un
20.17% sobrecarga leve y 47.48% sobrecarga intensa.

En cuanto a la variable secundaria que estudia la calidad de vida relacionada con la
salud, evaluada a través de SF-12, se debe senalar que no se ha podido contar con los datos

de la poblacion portuguesa al no disponer del permiso para su uso por parte de la agencia
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que gestiona la aplicacion de este instrumento. Los resultados en la muestra analizada
reflejaron que en la mayor parte de las subescalas el grupo obtuvo una puntuacion similar
a la poblacion general (media=50), excepto para la estimacion de la salud general que fue
mas baja. La percepcion de su situacion fue superior a 60 en las subescalas de funcién
fisica, rol fisico, dolor corporal, funcionamiento social y rol emocional. Como hemos
sefialado la escala no dispone de puntos de corte y la puntuacion se interpreta en términos

de a mayor puntuacion, mayor calidad de vida.

Tabla 13. Datos clinicos en linea base para el cuidador.

Caracteristicas del cuidador GE GC Total P-valor
(N=115) (N=123)

ZBI

Media, ( DE) (0 a 88) 33.87 (14.51) 33.99 (14.38)  33.93(14.41)  0.95

Media, (DE) (22 a 110) 55.58 (14.74) 55.65 (14.8) 55.61 (14.74)  0.97

Nivel sobrecarga (ZBI), n (%)

Sin sobrecarga (22-46) 38 (33.0) 39 (31.7) 77 (32.35) 0.58

Leve (47-55) 20 (17.4) 28 (22.8) 48 (20.17)

Intensa (56 a 110) 57 (49.6) 56 (45.5) 113 (47.48)

SF-12 (0-100)

Funcion fisica (n) (98) (103) (201)

Media, (DE) 72.70 (33.30) 66.74 (35.24)  69.65(34.36) (22

Rol fisico (n) (97) (106) (203)

Media, (DE) 66.88 (27.00) 7228 (27.16)  69.70 (27.15) 15

Dolor corporal (n) (98) (106) (204)

Media, (DE) 68.36 (32.61) 71.22(31.95)  69.85(32.22) 52

Salud general (n) (96) (106) (202)

Media, (DE) 40.88 (21.49) 41.03(21.32) 4096 (21.35) (95

Vitalidad (n) (98) (105) (203)

Media, (DE) 53.31(28.63) 59.52(30.69)  56.52(29.80) (13

Funcion social (n) (98) (106) (204)

Media, (DE) 72.95 (28.19) 74.05(28.01)  73.52(28.03) (78

Rol emocional (n) (98) (105) (203)

Media, (DE) 77.29 (25.27) 78.45(24.60)  77.89 (24.87) (74

Salud mental (n) (98) (104) (202)

Media, (DE) 60.45 (22.89) 59.97(23.90)  60.21(23.36) (g8
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Tabla 13. Continuacion.

Caracteristicas del cuidador GE GC Total P-valor
(N=115) (N=123)

GHQ-28 0.73

Media, (DE) 28.23 (12.46) 27.67 (12.68)  27.94 (12.55)

GHQ-28 (6), n (%) 0.77

No caso (0 a 5) 53 (46.06) 59 (47.97) 112 (47.06)

Caso 62 (53.91) 64 (52.03) 126 (52.94)

Estado Fisico (Dimension A)

Media, (DE) 7.22 (3.94) 7.13 (4.20) 7.18 (4.07) 0.86

Estado Animico (Dimension

B) 9.43 (4.66) 9.31 (4.64) 9.37 (4.64) 0.84

Media, (DE)

Actividad (Dimension C) 8.08 (2.66) 7.89 (2.57) 7.98 (2.61) 0.57

Media, (DE)

Estado psicoldgico 3.48 (4.09) 3.32 (4.01) 3.40 (4.04) 0.75

(Dimension D)

Media, (DE)

ZBl indica Escala de Sobrecarga de Zarit puntuacion para andlisis internacional (0-88) y con puntuacién
de la version espaiiola (0-110); GHQ-28, Cuestionario de Salud General de 28 items, SF-12, Escala de
Calidad de Vida de 12 items, GE, grupo experimental; GC, Grupo; DE, desviacion estandar.

Por ultimo, la segunda variable secundaria que estudia el estado de salud mental
del cuidador fue el GHQ-28. La puntuacion media fue 27.94 (DE=12.55). En el analisis
categorial “caso vs. no caso”, una puntuacion igual o superior a 6 se considera el punto
de corte para detectar problemas en la salud mental del cuidador. En nuestra muestra
el 52.94% de los cuidadores cumplia con este criterio, que se superaba en las tres
dimensiones de estado fisico, estado animico y actividad general.

Los datos de las caracteristicas del cuidador, analizados por grupo experimental
y control, no mostraron diferencias estadisticamente significativas en linea base, lo que

indica la homogeneidad de la muestra (P>0.05).
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7.2. Resultados de eficacia del Programa Educa-Dem por comparacion

del grupo experimental y grupo control

7.2.1. Analisis de la variable principal

El analisis de la eficacia aguda donde se compara el cambio del grupo experimental
y el grupo control, en la primera fase del estudio, se realizd6 mediante un doble analisis
estadistico tal como se ha descrito previamente.

En la variable principal, sobrecarga del cuidador, no se hall6 evidencia a favor
del Programa de Intervencion Psicoeducativa (PIP) tanto en el andlisis por protocolo o
de Casos Completos (Tabla 14) como en el Andlisis por Intencién de Tratar (Tabla 15)
(CC, P=0.55; AIT, P=0.73). En la Figura 10 se representan los tamafios del efecto para
la diferencia de media; la parte superior representa el analisis CC y la figura inferior el
analisis AIT. Los valores del tamafio del efecto se sitian son cercanos a cero como vemos

en ambas representaciones

Tabla 14. Eficacia de las variables de resultado (Diferencia de puntuaciones desde la linea base) en
analisis para Casos Completos.

Analisis para casos completos

GE GC Dif. Medias TE
(N=185) (N=91) (IC 95%) (IC 95%)

ZBI, media (DE) -1.82 (12.0) -0.80 (10.7) -1.02 (-4.41 a2.37) -0.09 (-0.39 2 0.21)
GHQ-28, media

(DE) Total -4.93 (13.4) -1.86 (10.0) -3.07 (-6.57 a 0.43) -0.26 (-0.56 2 0.04)
Sintomas somaticos -1.02 (4.2) -0.55 (3.6) -0.47 (-1.63 2 0.68) -0.12 (-0.42 2 0.17)
Ansiedad e

insonmio -2.11 (5.0) -.085(3.7) -1.26 (-2.56 2 0.04) -0.29 (-0.59 2 0.01)
Disfuncién social -0.87 (3.5) -0.30 (3.0) -0.57 (-1.54 2 0.39) -0.18 (-0.47 2 0.12)
Depresion severa -0.93 (4.1) -0.16 (3.3) -0.76 (-1.88 2 0.35) -0.20 (-0.50 2 0.09)
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Tabla 14. Continuacion.

Analisis para casos completos

GE
(N=85)

GC
(N=91)

Dif. Medias
(IC 95%)

TE
(IC 95%)

SF-12, media (DE)

Funcién fisica

Rol Fisico

Dolor corporal

Salud General

Vitalidad

Funcidn social

Rol emocional

Salud Mental

-3.17(28.6)

1.25 (27.8)

3.47 (25.6)

-1.81(19.3)

0.0 (30.2)

-3.12 (29.9)

-5.99 (27.6)

1.41 (24.6)

-1.60 (38.7))

0.93 (26.5)

-1.54 (32.7)

0.62 (19.7)

2. (30.0)81

-3.70 (29.1)

-0.93 (23.4)

2.21(18.5)

157 (-12.729.5)

0.32 (-8.41 a 9.06)

5.01 (-4.45 a 14.48)

-2.43 (-8.76 a 3.90)

2.81 (-6.88 a 12.51)

0.58 (-8.86 2 10.02

-5.06 (-13.24 a 3.12)

-0.81 (-7.79 2 6.18)

-0.05 (-0.37 2 0.28)

0.01 (-0.31 a 0.33)

0.17 (-0.15a0.49

-012 (-0.4520.20)

0.09 (-0.23 2 0.41)

0.02 (-0.30 a 0.34)

-0.20 (-0.52 2 0.12)

-0.04 (-0.36 2 0.28)

Analisis para casos completos.
ZBI indica Escala de Sobrecarga de Zarit; GHQ-28, Cuestionario de Salud General de 28 items, SF-12,
Escala de Calidad de Vida de 12 items, GE, grupo experimental; GC, Grupo Control; IC, intervalo de
confianza; TE, tamano del efecto.
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Tabla 15. Eficacia de las variables de resultado (Diferencia de puntuaciones desde la linea base) en
Analisis por Intencion de Tratar.

Analisis por intencion de tratar mediante imputacion multiple

GE GC Dif. Medias TE
(N=115) (N=123) (IC 95%) (IC 95%)

ZBI, media (DE) -1.17 (12.3) -0.63 (12.0) -0.55 (-3.64 a 2.55) -0.04 (-0.30 2 0.21)
GHQ-28, media

(DE) Total -4.76 (12.6) -2.42 (10.3) -2.34 (-5.27 a 0.59) -0.20 (-0.46 a 0.05)
Sint.somaticos -1.14 (4.0) -0.77 (3.7) -0.37 (-1.352a0.62) -0.09 (-0.3520.16)
Ansiedad e

insonmio -2.05(4.9) -0.80 (3.6) -1.25(-2.35a-0.14) -0.29 (-0.54 a-0.03)
Disfuncion social -0.83 (3.3) -0.45(3.2) -0.37 (-1.20 a 0.46) -0.11 (-0.37 a 0.14)

Depresion severa
-0.75 (4.5) -0.39 (4.1) -0.36 (-1.46 2 0.74) -0.08 (-0.34 2 0.17)

SF-12, media (DE)

Funcién fisica -1.02 (30.0) 0.0(413)  -1.02(-11.1029.06)  -0.03 (-0.30 2 0.25)
Rol Fisico 3.09(269)  130(267)  1.80(-5.63a922)  0.07(-0.21a0.34)
Dolor corporal 638(25.7)  -047(343)  6.85(-1.58a1528)  0.22(-0.052 0.50)
Salud General 3.12(19.3)  1.89(20.0)  -5.01(-10.4820.45)  -0.25 (-0.53 2 0.02)
Vitalidad 2.04(28.6)  -1.67(29.5)  3.71(-434a11.76)  0.13 (-0.15 a 0.40)
Funcién social 4.08(31.6)  -330(30.3)  -0.78(-9.33a7.77)  -0.02 (-0.30 a 0.25)
Rol emocional 3.06(27.7)  1.19(24.5)  -4.25(-11.4822.98)  -0.16 (-0.44 2 0.11)
Salud Mental 1.5(23.8)3  2.76(192)  -1.23(-722a4.75)  -0.06 (-0.33 2 0.22)

Analisis por intencion de tratar utilizando imputacion multiple de casos completos.

ZBI indica Escala de Sobrecarga de Zarit; GHQ-28, Cuestionario de Salud General de 28 items, SF-12,
Escala de Calidad de Vida de 12 items, GE, grupo experimental; GC, Grupo Control; IC, intervalo de
confianza; TE, tamafo del efecto.
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Figura 10. Resultado de la efectividad para la escala de Sobrecarga de Zarit (ZBI) y para el
Cuestionario de Salud General de 28 items (GHQ-28). El panel superior: casos completos;
el panel inferior: Analisis por intencion de tratar. GHQ28-A indica subescala GHQ de sintomas
somaticos; GHQ28-B, ansiedad ¢ insomnio; GHQ28-C, disfuncion social; GHQ28-D, depresion
severa; IC, intervalo de confianza; DE, desviacion estandar; DME, desviacion media estandar.

Diferencia de Medias Estandarizada (CC)

Experimental Control
Variables Total Media DE  Total Media DE DME 95%-1C
ZBI 85 -1.82 12.05 91 -0.80 10.71 —— -0.09 [-0.39; 0.21]
GHQ28 85 -4.93 13.37 91 -1.86 10.02 —@— -0.26 [-0.56; 0.04]
GHQ28-A 85 -1.02 419 91 -0.55 3.59 —B— -0.12 [-0.42; 0.18]
GHQ28-B 85 -211 497 91 -085 370 —@—1 -0.29 [-0.58; 0.01]
GHQ28-C 85 -0.87 347 91 -0.30 3.01 ——— -0.18 [-0.47; 0.12]
GHQ28-D 85 -0.93 415 91 -0.16 330 —@——— -0.21 [-0.50; 0.09]
—r 1T 1
-04 02 0 02 04
. Diferencia de Medias Estandarizada (AIT)
Experimental Control
Variables Total Media DE  Total Media DE DME 95%-1C
ZBI 115 -1.17 1228 123 -0.63 11.96 —.‘— -0.04 [-0.30; 0.21]
GHQ28 115 -4.76 1260 123 -2.42 1031 —@B— -0.20 [-0.46; 0.05]
GHQ28-A 115 -1.14 401 123 -0.77 3.72 —— -0.10 [-0.35; 0.16]
GHQ28-B 115 -2.05 4.94 123 -080 3.65 ——— -0.29 [-0.54;-0.03]
GHQ28-C 115 -0.83 331 123 -045 3.17 —— -0.12 [-0.37; 0.14]
GHQ28-D 115 -0.75 4.53 123 -0.39 4.09 —— -0.08 [-0.34; 0.17]
T T T 1

7.2.2. Analisis de las variables secundarias

El GHQ-28 en el anélisis para Casos Completos (Tabla 14) no mostr6 diferencias
estadisticamente significativas ni en la puntuacion total ni en las subescalas (P>0.05). En
el Analisis por Intencion de Tratar (Tabla 15) los resultados observados son semejantes
excepto en la subescala Ansiedad e Insomnio en la que se obtuvieron resultados a favor
del PIP (P=0.03), con un tamafo del efecto moderado de -0.29 (95%, 1C=-0.54 a -0.03)
(segunda representacion de la figura 10).

Para el SF-12, ambos analisis, para casos completos y por intencion de tratar (Tablas
14 y 15), no mostraron diferencias estadisticamente significativas (P>0.05). La mayor
parte de los tamafios del efecto (Figura 11) fueron pequefios, excepto el estimado en el

analisis por intencion de tratar para la subescala dolor corporal y salud general con un
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rango de puntuacion compatible con un tamafio del efecto moderado (AIT; TE=0.22, 95%
IC=-0.05 a 0.50, P=0.11; y TE=-0.25, 95% IC=-0.53 a 0.02, P=0.07 respectivamente).
Sin embargo, esta estimacion va en una direccion opuesta a una mejor calidad de vida
a excepcion de las subescalas rol fisico, dolor corporal y salud mental para el GE en
el andlisis para casos completos; mientras que en el analisis por intencion de tratar, las
subescalas que muestran una direccion esperada son rol fisico, dolor corporal, vitalidad

y salud mental.

Figura 11. Resultado de la efectividad para el Cuestionario de Calidad de Vida SF-12. EI panel
superior: casos completos; el panel inferior: Analisis por intencion de tratar. PF indica funcion
fisica; RP, rol fisico; BP, dolor corporal; GH, salud general; VT, vitalidad; SF, funcién social;
RE, rol emocional; SM, salud mental; IC, intervalo de confianza; DE, desviacion estandar; DME,
desviacion media estandar.

Experimental Control Diferencia de Medias Estandarizada (CC)
Variables Total Media DE Total Media DE DME 95%-1C
PF 71 -3.17 2864 78 -1.60 38.72 i -0.05 [-0.37;0.28]
RP 70 1.2527.76 81 0.93 26.50 0.01 [-0.31; 0.33]
BP 72 347 2563 81 -1.54 3268 ————— 017 [-0.15; 0.49]
GH 69 -1.81 19.33 81 062 1975 —B—F—— -0.12 [-0.45; 0.20]
VT 71 0.00 30.18 80 -2.81 30.03 — @ ——— 009 [0.23;0.41]
SF 72 -3.12 2995 81 -3.70 29.08 0.02 [-0.30; 0.34]
RE 71 -599 2762 81 -0.93 23.45 -0.20 [-0.52; 0.12]
MH 71 1412460 79 221 1854 -0.04 [-0.36; 0.28]

] T I T 1
04 02 0 02 04

Diferencia de Medias Estandarizada (AIT)

Experimental Control
Variables Total Media DE  Total Media DE DME 95%-IC
PF 98 -1.02 30.02 103 0.00 41.27 47 -0.03 [-0.30; 0.25]
RP 97 3.09 26.88 106 1.30 26.72 — i — 0.07 [-0.21; 0.34]
BP 98 6.38 25.71 106 -0.47 34.33 —+——@—— 022 [-0.05; 0.50]
GH 96 -3.12 19.28 106 1.89 2003 ——+ -0.25 [-0.53; 0.02]
vT 98 2.04 2864 105 -1.67 29.47 —— 0.13 [-0.15; 0.40]
SF 98 -4.08 31.64 106 -3.30 30.29 —B— -0.03 [-0.30; 0.25]
RE 98 -3.06 27.75 105 1.19 2448 ——— -0.16 [-0.44; 0.11]
MH 98 1.53 23.76 104 2.76 19.24 — -0.06 [-0.33;0.22]
I T T 1

04 02 0 02 04
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7.2.3. Estudio del mantenimiento del efecto en el grupo experimental

En la Tabla 16 se presentan los datos de las puntuaciones medias en las tres visitas
para el GE y la P corresponde al andlisis del cambio mediante el modelo mixto de medidas
repetidas. De forma grafica se puede observar en la Figura 12.

Las variables de resultado que mostraron una variacion significativa con el tiempo
fueron la ZBI (-1.82 y -2.96 en las visitas 2 y 3 respectivamente, P=0.02), el GHQ-28
(-4.93 y -4.60 puntos, P<0.01) y dominio de rol emocional del SF-12 (-0.63 y 3.24
puntos, P<0.01). E1 ZBI y el GHQ-28 presentaron una mejoria, con una reduccion en las
puntuaciones con respecto a la linea base y un mantenimiento del efecto con el tiempo.
Pero el patron de dominio de rol emocional no es claro, muestra un empeoramiento en
la visita 2 (calidad de vida con valores negativos), seguido de una mejoria en la visita 3.
Los restantes dominios no tienen una tendencia consistente (funcion fisica: -3.08 y -5.31
puntos, P=0.27; rol fisico: 1.29 y 6 puntos, P=0.13; dolor corporal: 3.52 y 3.30 puntos,
P=0.36; salud general: -1.93 y -0.17 puntos, P=0.58; vitalidad: 0.01 y -1.63 puntos,
P=0.58; y salud mental: 1.38 y -0.66 puntos, P=0.72 respectivamente).

Figura 12. Grafica del estudio del mantenimiento de efecto para las tres visitas del grupo
experimental. Valores estadisticamente significativos. ZBI indica Escala de Sobrecarga de
Zarit; GHQ-28, Cuestionario de Salud General de 28 items, SF-12 (RE), Domino de Rol
Emocional de la Escala de calidad de vida de 12 items.
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Tabla 16. Estudio del mantenimiento del efecto segiin modelo mixto de medidas repetidas.

Medidas V1 (n=115) V2 (n= 85) V3 (n=78) P (LRT)
ZBI, media (DE) 33.87 (14.51) 32.18 (15.10) 30.89 (12.30) 0.025
GHQ-28, media (DE) Total 28.23 (12.46) 23.78 (12.52) 23.55(12.32) 0.0001
Sintomas somaticos 7.22 (3.94) 6.20 (4.04) 6.52 (3.86) 0.04
Ansiedad e insonmio 9.43 (4.66) 7.56 (4.05) 6.97 (4.15) <0.0001
Disfuncion social 8.08 (2.66) 7.32 (2.77) 7.80 (3.21) 0.05
Depresion severa 3.48 (4.09) 2.69 (3.96) 2.24 (3.53) 0.002
SF-12, media (DE)

Funcion fisica 71.71 (32.84) 70.48 (33.61) 70.45 (32.37) 0.27
Rol Fisico 67.87 (26.81) 69.35 (27.92) 73.13 (28.64) 0.13
Dolor corporal 68.69 (31.56) 74.40 (28.51) 74.02 (30.46) 0.36
Salud General 41.59 (22.06) 40.06 (21.36) 41.02 (19.72) 0.58
Vitalidad 53.47 (29.03) 54.21 (28.37) 54.66 (28.67) 0.85
Funcion social 70.86 (29.04) 69.04 (28.94) 74.35 (29.79) 0.58
Rol emocional 76.08 (24.97) 72.13 (26.28) 82.72 (21.27) 0.005
Salud Mental 59.13 (22.90) 59.33 (20.27) 58.50 (24.006) 0.71

ZBI indica Escala de Sobrecarga de Zarit; GHQ-28, Cuestionario de Salud General de 28 items, SF-12,
Escala de Calidad de Vida de 12 items, V1, visita uno; V2 visita dos; V3, visita 3: LRT, Likelihood Ratio

Test (Test de cociente de verosimilitud).

7.2.4. Analisis del cumplimiento de las sesiones
Todos los centros reportaron la asistencia de los cuidadores al programa. Los datos

por sesiones se presentan en la Tabla 17 y se representan en la Figura 13. Puede apreciarse
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que los cuidadores asistieron como media a 4.84 sesiones (DE=2.26). La intensidad de
tratamiento recibido puede ser una informacion relevante dado que se han aceptado para
el andlisis de los datos el total de la muestra independientemente de esta variable. Un

67.61% de los cuidadores recibieron 5 sesiones 0 mas.

Tabla 17. Analisis de la asistencia del cuidador a sesiones del programa Educa-Dem.

Sesiones Asistencia (n=105)
Ninguna sesion 6 (5%)

Una sesion 10 (9.52%)

Dos sesiones 5(4.76%)

Tres sesiones 5 (4.76%)

Cuatro sesiones 8 (7.61%)

Cinco sesiones 18 (17.14%)

Seis sesiones 19 (18.09%)

Siete sesiones 34 (32.38%)
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Figura 13. Diagrama de representacion de asistencia a las sesiones por el Grupo Experimental.
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7.2.5. Resultados de la valoracion subjetiva de los terapeutas y los cuidadores

Al finalizar la aplicacion del tratamiento tanto los cuidadores como los terapeutas
valoraron la intervencion segiin una escala tipo Likert con la pregunta si valoraban las
intervencion como “muy util” (1), “atil” (2), “poco util” (3) y “nada util” (4). Ademas,
a los cuidadores se les volvid a plantear esta valoracidn en la visita 3, tras 4 meses
después de la aplicacion del programa. Los resultados de la valoracidon se presentan en
la Tabla 18 y de forma grafica se observan en la Figura 14. Los terapeutas valoraron
la intervencion como muy util en un 53.85 % y util en un 46.15% para la mejora del
cuidador. Los cuidadores por su parte valoran un 75% como muy util y un 22.85% como
util para su bienestar. Ambos hacen una valoracidn positiva, si bien el cuidador muestra
una percepcion de mayor utilidad que se mantiene en el tiempo si bien reduce la intensidad

de la valoracion.
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Tabla 18. Valoracion subjetiva del programa Educa-Dem por cuidadores y terapeutas.

Valoracion del Terapeuta Cuidador Cuidador
programa (n=13) V2 V3

(n="70) (n=47)
Muy util (n,%) 7 (53.85%) 53 (75%) 24 (51%)
Util (n,%) 6 (46.15%) 16 (22.85%) 21 (44.68%)
Poco util (n,%) 0 1 (1.42%) 2 (4.25%)
Nada util (n,%) 0 0 0

V2 indica visita 2 y V3, visita 3.

Figural4. Grafico de comparacion de la valoracion del terapeuta y del cuidador tras aplicar la

intervencion y después del seguimiento.

Cuidador V2 indica valoracion del cuidador en visita 2 y Cuidador V3 en visita 3.
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7.2.6. Evolucion de las variables, principal y secundarias, por intensidad de

tratamiento recibido

Por tltimo, se ha realizado un analisis complementario de los datos, no previsto
en el protocolo inicial, para estudiar el efecto de la intensidad de tratamiento en el grupo
experimental. El andlisis bivariado por correlacion entre el nimero de sesiones y el
cambio en las diferentes variables de resultado se muestra en la Tabla 19. La correlacion
es negativa — como era de esperar — y no significativa (p= 0.647, IC 95%) en cuanto al
cambio en la ZBI, mientras que en el GHQ-28 total y en la subescala Sintomas Somaticos
esta correlacion, también como se espera, es negativa y significativa (p=0.038 y p=0.002
respectivamente, IC 95%). Las figuras 15, 16 y 17 muestran los diagramas de dispersion
XY de estas variables, por ser la variable principal y aquellas en las que la correlacion
es significativa. Los resultados en la variable de calidad vida, SF-12, mostraron una
correlacion positiva, siendo ésta la tendencia esperada, para las subescalas de dolor
corporal, salud general, vitalidad y salud mental, mientras que el resto de las escalas la

correlacion es negativa, si bien ninguna es significativa al IC del 95%.
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Tabla 19. Correlacion entre nimero de sesiones y variables de resultado (V2-V1)

Variable de resultado Coeficiente de correlacion de P
Pearson
ZBI-22, (0-88) -0.050 0.647
ZBI-22, (0-110) -0.041 0.709
GHQ-28, punt. Total -0.227 0.038
Sint. Somaticos -0.324 0.002
Ansiedad e insomnio -0.112 0.312
Disfuncion social -0.195 0.076
Depresion severa -0.105 0.341
SF-12

Funcion fisica -0.048 0.667
Rol Fisico -0.0375 0.742
Dolor corporal 0.109 0.329
Salud General 0.126 0.265
Vitalidad 0.075 0.501
Funcion social -0.101 0.366
Rol emocional -0.018 0.875
Salud Mental 0.093 0.407

Test de correlacion de Pearson Bilateral con un intervalo de confianza del 95%.
ZBI indica Escala de Sobrecarga de Zarit; GHQ-28, Cuestionario de Salud General de 28 items; SF-12,
Escala de Calidad de Vida de 12 items; V1, visita uno y V2, visita dos.
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Figura 15. Gréfico del diagrama de dispersion. Correlacion entre niimero de sesiones y el cambio
en ZBI (V2-V1). ZBI indica Escala de Sobrecarga de Zarit; V1, visita uno y V2, visita dos.
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Figura 16. Grafico del diagrama de dispersion. Correlacion entre nimero de sesiones y el cambio
en GHQ-28 (V2-V1). GHQ-28 indica Cuestionario de Salud General de 28 items; V1, visita
uno y V2, visita dos.
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Figura 17. Gréfico del diagrama de dispersion. Correlacion entre niimero de sesiones y el cambio
en GHQ-28A (V2-V1). GHQ-28A indica subescala de sintomas somaticos del Cuestionario de
Salud General de 28 items; V1, visita uno y V2, visita dos.
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Capitulo 8

DISCUSION

El objeto del presente estudio ha sido desarrollar y validar una herramienta de

intervencion psicosocial para la reduccion y/o prevencion de la sobrecarga del cuidador

informal de paciente con demencia, que permitiera una aplicacion sencilla y en un entorno

natural o habitual como son los centros de asistencia diurna para estos pacientes.

Esta herramienta que hemos denominado Educa-Dem ha sido desarrollada siguiendo

los principios que definen los programas psicosociales de tipo psicoeducativo, que se

encuadran en la Psicologia Cognitivo-Conductual y que se caracteriza por:

1.

Enfoque psicoeducativo: El encuadre de la intervencion es el de un programa
que trata de ensefar estrategias de afrontamiento y proteccidon personal
frente al estrés, ademas de abordar problemas derivados del cuidado de una
persona con sindrome demencial. Se diferencia de un enfoque exclusivamente
psicoterapéutico en cuanto a que su finalidad no es exclusivamente terapéutica.
Y sin embargo, tampoco es una clase en la que se busca aportar conocimientos

o poner al participante en nuevas situaciones de estrés para el aprendizaje.

. Utilizacion de los principios del Aprendizaje Social: aplicados para la adquisicion

de habilidades o destrezas psicologicas, Estas técnicas van guiando el aprendizaje
mediante facilitadores tanto instrumentales como vicarios: la instruccion verbal,
los ensayos, el modelado, el moldeamiento, el refuerzo positivo, la generalizacion
y el feedback. Tanto el terapeuta como los propios componentes del grupo sirven

de ejemplo y de modelo de aprendizaje.

. Metodologia de intervencion estructurada: la intervencion esta definida en un

manual, lo que supone que se puede garantizar su replicabilidad. Disponer
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de un manual también permite que la intervencion pueda ser aplicada por
distintos profesionales, que atienden en los dispositivos ambulatorios de
atencion a personas con demencia, como enfermeria, trabajo social, o técnicos
de atencion sociosanitaria. El terapeuta ademas dispone en su texto de ayudas
que le permite aplicar el programa de manera sencilla, con ejemplos y solucion
de ejercicios para ayudar al desarrollo de las sesiones No solo el terapeuta
dispone del manual, también el propio cuidador dispone de un texto o manual
con ejercicios para practicar en las propias sesiones y en las tareas de casa y
que podré consultar también cuando haya finalizado. La estructuracion de la
intervencion también se refiere a la manera de llevar a cabo las sesiones. Cada
sesion tiene una estructura similar, se repite el esquema de trabajo: repaso
de las tareas de casa, breve explicacion del contenido propio de la sesion,
practica guiada, ensayos, repaso de lo abordado en la sesion, preparacion de
las tareas de casa y practica de relajacion. El objetivo es facilitar la aplicacion
y que el propio programa ayude al sobreaprendizaje’, asi cada sesion incluye
contenidos de sesiones previas, bien en las tareas de casa o porque los ensayos
se hacen mas complejos y al finalizar la sesion se resume y enfatiza lo que se
ha trabajado. Los ejercicios y el contenido de cada area estd adaptado a las

caracteristicas de esta realidad de cuidados.

4. En cuanto a los aspectos formales, como el ordenamiento y forma de aplicacion
de las sesiones también se considero el encuadre cognitivo-conductual. El orden
sirve para facilitar el proceso de adquisicion de destrezas, estableciendo un
nexo de relacion entre las sesiones. La primera sesion es también introductoria
al programa, sirve para explicar los motivos/objetivos que se persiguen, dar
acogida a los participantes y fijar el estilo de las sesiones. En este sentido se
plantean las reglas de participacion y asistencia y normas de confidencialidad.
Un clima positivo y un ambiente de acogida son importantes para el desarrollo de
la actividad. Esta condicion recuerda a un grupo de acogida donde el participante
comparte experiencias y se siente comprendido por otros iguales. Sin embargo
no es esta la finalidad, sino la condicion para ayudar a la participacion. Por otro

lado el estilo de la actividad es directivo, el terapeuta conduce la sesién con unos

4 El sobreaprendizaje es un concepto pedagogico de acuerdo al cual cada nueva habilidad adquirida
debe de practicarse mas alld de la maestria inicial, buscando alcanzar la automatizaciéon(Long, 2000)
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contenidos, ejercicios y practicas guiadas. Esta estructura esta temporalizada
para ayudar al terapeuta en el ritmo del desarrollo de la sesion. Por ultimo, se
marca como una parte de las sesiones un tiempo de descanso, con una pausa-
café. Este es un momento informal que también ayuda al clima de confianza y
cercania entre los participantes entre si y con el terapeuta. Ademas es también
una forma natural para conseguir que los participantes se vinculen y mantener la
adherencia al programa. Este aspecto es importante, ya que se sabe que una de
las dificultades en este tipo de intervencion es la baja participacion y la escasa
adherencia debido principalmente al coste en tiempo para los cuidadores. Por lo
tanto, el esfuerzo por ayudar a crear este clima de colaboracion y vinculacion no
se debe olvidar o minusvalorar en la programacion de este tipo de intervenciones.
El punto final del programa también es importante. La ltima sesion esta
dedicada al disfrute y la planificacion del tiempo libre. Por un lado es una sesion
de contenido relajado y que puede dejar un buen recuerdo del programa, al
tratar sobre aspectos mas ludicos. Siguiendo el principio del reforzamiento,
tendemos a repetir aquello que produce sensaciones positivas, en este caso la
conducta de aplicar el programa y acudir a este tipo de intervenciones se puede
ver también reforzada con este esquema de distribucion de sesiones. Por otro
lado es también una sesion en la que se resume lo tratado a lo largo de la
intervencion y valora con los participantes el grado de satisfaccion percibida con
el programa, aportando un feedback para la mejora y para orientar al cuidador en
futuras necesidades. Entre la primera y séptima sesion se organizan, de manera
encadenada, las otras cinco sesiones que arrastran contenidos y tareas de casa

como forma de dar continuidad al programa.

. Aplicacion de la relajacion. La psicologia cognitivo-conductual (Smith, 1992)
plantea la necesidad de ensefiar a los clientes diferentes métodos de relajacion
dado que la complejidad de los procesos implicados hace que unos funcionen
mejor que otros y por otro lado se considera importante individualizar las técnicas

a cada persona’. Las diferentes técnicas que hemos utilizado en el Educa-Dem

Los métodos de relajacion se clasifican en métodos fisicos —relajacion de presion isométrica o mus-
cular profunda, estiramiento yoguico y respiracion; ejercicios mentales no restrictivos— atencion fo-
calizada en sensaciones somatico-corporales de relajacion, imagineria tematica (fantasia relajante); y
ejercicios mentales restrictivos como la contemplacion (a partir de un estimulo diana la persona genera
asociaciones), meditacion centrada en un foco, este es el procedimiento mas dificil de manejar.
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corresponden a métodos fisicos (relajacion de la sefial, relajacion muscular de
Jacobson y control respiratorio) y de atencion focalizada (distraccién mental,
el jarron y la corriente del agua), siguiendo un orden recomendado por esta
orientacion (Smith, 1992). En cuanto a la intensidad del entrenamiento se sefiala
que la mayoria de las personas pueden aprender a relajarse en 2 o 4 sesiones, de

manera que la practica entre sesiones ha permitido cubrir este objetivo.

8.1. Sobre el estudio de eficacia del programa Educa-Dem

Esta intervencion, con un alto grado de estructuracion y estandarizacion y de
eficacia probada en formato individual, ha sido creada para ser aplicada en formato
grupal, lo que puede ayudar a que sea facilmente implementada por los profesionales que
habitualmente trabajan en los centros de asistencia a personas con demencia. De forma
complementaria, se ha ajustado la intensidad del tratamiento con el objetivo de mitigar
el problema de adherencia o la falta de asistencia a las sesiones, condicién necesaria para
obtener beneficio clinico.

Como vemos, el 67.61% de los cuidadores cumplimentaron al menos 5 sesiones de
las 7 de que se compone el programa. Por lo tanto, puede decirse que el programa obtuvo
un nivel de buena asistencia, ya que la mayor parte de los cuidadores recibieron mas de
5 sesiones. Se observa una distribucion en dos bloques, de baja adherencia (32.39%) y
alta adherencia, y no hay una asistencia intermedia o una gradacion, por lo que podemos
decir que el programa genera dos niveles de interés. El hecho de que el porcentaje mas
alto se encuentre en el grupo de alta adherencia puede indicar que el disefio del programa
Educa-Dem facilitara el cumplimiento del tratamiento.

La aplicabilidad del programa y la bondad en términos clinicos la podemos observar
en la valoracion subjetiva que tanto cuidadores como terapeutas han realizado. Los
cuidadores respondieron, al finalizar el programa y después de 4 meses de haber recibido
el tratamiento, a la cuestion de utilidad del Programa de Intervencidon Psicoeducativa.
El 99.85% de los cuidadores considerd de “util” a “muy util” el programa ofrecido al
término del mismo y el 95.68% tras los cuatro meses de seguimiento. Este es un dato
muy positivo, que se mantiene en el tiempo, si bien baja la intensidad dado que el 75%
del grupo lo valoré muy util al finalizar y disminuy6 al 51% este alto grado de valoracion

tras los meses sin intervencion.
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Asimismo, los terapeutas respondieron a la cuestion sobre cudl era su apreciacion al
PIP en la misma escala de utilidad que los cuidadores, al finalizar la aplicacion. El 53.85%
lo consideraron “muy util” y el 46.15% restante “util”. Esta apreciacion favorable del grupo
de terapeutas, que pueden enfocar la valoracion desde una perspectiva diferente al cuidador
(conocedores de otras formas de ayuda al cuidador) permite pensar que la herramienta es
adecuada en términos clinicos para la mejora del bienestar psicologico del cuidador.

En conjunto, estos resultados pueden ser indicadores de bondad clinica y de buena
adherencia al programa y por tanto tener un buen potencial de aplicacion.

La evaluacion de la eficacia de esta estrategia de intervencion se llevo a cabo
mediante un disefio experimental, que frente a otro tipo de disefios de investigacion
(cuasi-experimental y no-experimental) garantiza la inferencia de hipdtesis explicativas
(Anguera et al., 1995). El andlisis de la eficacia se ha realizado mediante analisis de
Casos Completos (CC) y Analisis por Intencion de Tratar (AIT), aunque es mas habitual
en la investigacion un andlisis CC. E1 AIT por sus caracteristicas permite mantener todos
los datos de la linea base al imputarlos en el resultado final en base al conjunto de la
informacion total generada. De esta manera, reduce el efecto de la pérdida de muestra
que se genera en el andlisis para casos completos y que enmascara los resultados, como
se vio en un reciente estudio (De Rotrou et al., 2011) en el que el anélisis para CC
dio una sobreestimacion del 120% en el tamafio del efecto logrado. De esta manera, la
presentacion de los resultados de ambos andlisis, el CC y el AIT, aporta mayor validez
a los resultados obtenidos.

La muestra fue reclutada en 20 centros distintos, distribuidos por la geografia
espafiola y portuguesa, y puede ser considerada representativa de los paises del sur de
Europa. Por otra parte, las caracteristicas de la muestra son satisfactorias: el tamafo
muestral, 238 sujetos, es superior a la estimacion del tamafio definida en protocolo (200
sujetos), con un aceptable porcentaje de pérdida de un 26% entre la visita 1 y la visita
2. La homogeneidad entre los grupos experimental y de control dan suficiente poder al
estudio para detectar diferencias significativas en los resultados obtenidos (poder del
estudio=85% con un nivel de significacion del 0.05).

Este disefo de estudio responde a las exigencias metodologicas planteadas por la
comunidad cientifica (Acton & Kang, 2001; Losada-Baltar & Montorio Cerrato, 2005;
Moniz-Cook et al., 2008; Parker, Mills, & Abbey, 2008) ante las dificultades y limitaciones
de los estudios publicados que hacian dificil comparar e interpretar los resultados y llegar

por tanto a conclusiones bien establecidas.
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Las caracteristicas del cuidador corresponden al perfil del cuidador descrito en la
literatura cientifica (Prince, 2004; Schneider et al., 1999), mujer casada, con relacion
de parentesco con el paciente (esposa o hija), que dedica una media de 12.52 horas/
dia a los cuidados, con personal de soporte en un 32.77% de los casos y sin actividad
laboral remunerada. Las caracteristicas de la muestra en cuanto a variables clinicas no
difiere, en los resultados comparables que son ZBI y GHQ, con los del estudio Educa
1 (Martin-Carrasco et al., 2009).

El perfil del paciente atendido por estos cuidadores presenta principalmente
una demencia de Alzheimer de mas de 5 afios de evolucion, con un funcionamiento
cognitivo de moderado a severo (69.37% de la muestra), con alto nivel de dependencia
tanto para las actividades basicas de la vida diaria como instrumentales y con baja
intensidad de alteraciones conductuales, destacando principalmente en apatia/
indiferencia, depresidon/disforia, ansiedad e irritabilidad. La alta presencia de
alteraciones de conducta predice mayor nivel de sobrecarga (Gilleard et al., 1982;
Gilleard, Belford et al., 1984; Grafstrom & Winblad, 1995), en este sentido esta variable
puede ser moduladora del nivel de sobrecarga percibido, que se encuentra en valores
de intensidad leve-moderada.

Los resultados obtenidos no apoyan la hipdtesis experimental primaria, es decir
no apoyan la eficacia de una intervencion estructurada en formato grupal, de 7 sesiones
de duracion, para disminuir la sobrecarga mas alla de lo que produce el tratamiento
estandar. La diferencia hallada en el GE frente al GC no es suficiente para hablar de
cambio estadisticamente significativo. Esto se evidencia tanto en el andlisis por Casos
Completos como en el Analisis por Intencion de Tratar.

Este resultado se ve matizado por el analisis de las variables secundarias puesto
que las hipotesis experimentales secundarias se confirman parcialmente. Como
podemos observar la variable de distress psicologico (GHQ-28), en la subescala
de Ansiedad e Insomnio, refleja una mejoria estadisticamente significativa tras la
aplicacion del PIP frente al tratamiento estandar. La medida de calidad de vida (SF-12)
que no ha mostrado cambios significativos, ha tenido un comportamiento erratico a lo
largo del estudio, y no se ha podido interpretar dada la variabilidad de respuesta de los
diferentes dominios, con un perfil de respuesta no congruente con lo esperado en base
a las referencias de la prueba (Vilalta-Franch et al., 1999). Esta dificultad unida a la
imposibilidad de uso de la muestra portuguesa hace que haya sido una medida poco

util en nuestro estudio y la valoracion de calidad de vida ha perdido fuerza.
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Si bien no podemos hablar de cambios estadisticamente significativos, estos
resultados desde nuestro punto de vista no contradicen una efectividad clinica del
programa. La intervencioén produjo un cambio positivo sobre el grupo experimental, en
el sentido de una mejora clinica, en la variable de distress psicologico segin se puede
ver por el tamafio del efecto producido.

Por otra parte, existen diversos factores que pueden arrojar luz sobre estos
resultados. Por ejemplo, hay que diferenciar el hecho de que el conjunto de cuidadores
ya recibian una atencion no estructurada, dentro del disefio asistencial del dispositivo
al que acudian los pacientes, que podia incluir informacion y asesoramiento, apoyo y
soporte emocional o adecuacion del recurso en funcion de las necesidades detectadas. El
PIP podria haber afiadido un plus de mejora, que no ha tenido significacion estadistica
en la variable principal y si en la variable secundaria que informa sobre el distress
psicolégico. En concordancia con esta posibilidad, si analizamos los resultados
intragrupo, dentro del grupo experimental vemos que los cambios tanto en la variable
principal, de sobrecarga, como en la variable secundaria de distress psicoldgico, si son
significativos estadisticamente y se mantienen en el tiempo, confirmando la hipotesis
experimental secundaria referida al mantenimiento del efecto tras un periodo sin
tratamiento.

De acuerdo con otros estudios (Brodaty et al., 2003; Gallagher-Thompson & Coon,
2007; Thompson & Briggs, 2000) nosotros también hemos encontrado una diferencia
entre los resultados estadisticos de eficacia y la valoracion subjetiva de los cuidadores y
terapeutas. La tendencia a la satisfaccion con el programa entre los cuidadores es frecuente
segun se desprende de la literatura consultada (Davis et al., 2004; Montgomery et al.,
1985; Quayhagen et al., 2000) y por si sola no puede constituir un indicador suficiente
de mejoria. En nuestro estudio, la concordancia entre los cuidadores y terapeutas y
el mantenimiento de la valoracion tras el periodo de seguimiento, afiade un valor de
bondad clinica complementaria a la significacion estadistica. Como sefialaba Schulz en su
trabajo sobre la significacion clinica de las intervenciones (Schulz et al., 2002), debemos
incorporar también como criterios de analisis de efectividad la validez social de las
intervenciones, que hace referencia a si los resultados son aceptables con criterios de los
cuidadores y de expertos. En este sentido se deben tomar como un referente de validez
social estos resultados de valoracion subjetiva de cuidadores y terapeutas.

Nuestro resultado ha replicado parcialmente los hallazgos previos del estudio

Educa-1, de 8 sesiones en formato individual (Martin-Carrasco et al., 2009) que ponen
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de manifiesto el peso de los factores relativos al efecto del estrés sobre el cuidador (Pearlin
et al., 1990).

Si analizamos los resultados de otros estudios sobre intervenciones en sobrecarga,
como se sefald en la revision de intervenciones, vemos que apuntan en una doble
direccion. Hay trabajos experimentales que han encontrado efectos positivos en sobrecarga
tras la aplicacion de la intervencion (Burns et al., 2003; Chien & Lee, 2008; Finkel et al.,
2007; Gallagher-Thompson & Coon, 2007; Gallagher-Thompson et al., 2010; Martin-
Carrasco et al., 2009; Ostwald et al., 1999) y también estan documentados resultados
donde no se encontraron diferencias significativas a favor de la intervencion psicosocial
(De Rotrou et al., 2011; Gallagher-Thompson et al., 2003; Gonyea et al., 2006). El
metaanalisis mas reciente (Gonzalez-Fraile, 2013) sobre intervenciones psicoeducativas
en sobrecarga encontré una mejoria en la muestra expuesta a la intervencion frente
al grupo control, con un tamafio del efecto que puede ser considerado bajo y con un
porcentaje de heterogeneidad moderadamente elevado y significativo. Por lo tanto, no
tenemos resultados concluyentes sobre la eficacia de esta estrategia en la sobrecarga del
cuidador.

Las diferencias en los resultados son explicadas por cuestiones metodoldgicas del
disefio como se apuntaba previamente, pero también se han analizado otros elementos
como la seleccion de la variable de resultado, el formato de la intervencion, individual
frente a grupal, o el nimero de sesiones (Gonzalez-Fraile, 2013).

En cuanto a la medida de resultado elegida, la ZBI, estd muy extendida para
la evaluacion de la sobrecarga (Martin-Carrasco et al., 2013) y presenta adecuadas
propiedades psicométricas (Ballesteros et al., 2012; Martin-Carrasco et al., 2010), sin
embargo no hay suficiente evidencia sobre la sensibilidad al cambio (Knight, 1993). En
el metaanalisis de Gonzalez Fraile (Gonzalez-Fraile, 2013) que incluye los resultados
del presente trabajo, se encuentra que aquellos estudios que usaron como variable de
resultado la ZBI obtuvieron menor tamario del efecto frente a otras medidas de sobrecarga.
Uno de los ultimos estudios sobre intervencion psicologica para cuidadores de personas
con demencia, con un programa basado en el modelo de Dolores Gallagher, utilizaron
como medida de resultado variables de ansiedad y depresion para evaluar su efectividad
y la escala ZBI para ajustar el grupo de cuidadores en linea base, considerando que esta
variable podia ser moduladora de los resultados (Livingston et al., 2013). En la revision
de Zabalegui et al. (Zabalegui et al., 2008) sobre 15 estudios con grupo experimental

y de control, encontré que los investigadores coincidian en sefialar que la variable de
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sobrecarga era la mas dificil de modificar frente a variables clinicas como la ansiedad y
la depresion, por ser un elemento estresante que se mantiene en el tiempo mientras duren
los cuidados. Futuras investigaciones pueden ayudar a clarificar el peso de la medida de
resultado en este tipo de estudios.

Respecto a la intensidad de tratamiento —formato individual o grupal, nimero
de sesiones— sobre la eficacia de la intervencion no se dispone de suficiente evidencia
experimental y hay gran variabilidad en la literatura. Tanto el formato individual como el
grupal tienen ventajas e inconvenientes y no hay acuerdo acerca de que uno sea preferible
a otro. En el formato individual el cuidador recibe la cantidad de intervencion para €l solo,
atendiendo a sus necesidades particulares mientras que en el formato grupal la cantidad de
tiempo se reparte entre el grupo y las necesidades personales se difuminan. En el reciente
metaandlisis sobre intervenciones psicoeducativas en sobrecarga, en el que de un total de
15 estudios experimentales, 8 tenian un formato grupal y 7 individual (Gonzalez-Fraile,
2013), la evidencia apoya la eficacia de la aplicacion individual (Martin-Carrasco et al.,
2009). Sin embargo, este formato resulta poco compatible con la realidad asistencial y
disponibilidad de recursos de muchos centros en nuestro pais, razon por la que optamos
por poner a prueba un formato grupal, con mayores posibilidades de aplicacion en la
practica clinica real.

Tampoco existe un acuerdo generalizado en la literatura acerca del nimero de sesiones.
Hemos visto como algunas intervenciones como la de Gonyea (Gonyea et al., 2006) se basan
en 5 sesiones grupales de 90 minutos, Gallagher-Thompson ha publicado al menos dos
modelos de intervencion una con 10 sesiones grupales de 2 horas de duracion (Gallagher-
Thompson et al., 2003) y otra con 6 sesiones individuales de 90 minutos de duracion
(Gallagher-Thompson, Gray, Tang, Pu, Leung, Wang et al., 2007). Martin-Carrasco y
colaboradores (Martin-Carrasco et al., 2009) presentan en el Educa 1 una intervencion
en 8 sesiones individuales de 90 minutos y De Rotrou y su equipo informaron sobre una
intervencion basada en 12 sesiones grupales de 2 horas de duracion (De Rotrou et al., 2011).
Segun el metadnalisis de Gonzélez Fraile (Gonzalez-Fraile, 2013) aquellas intervenciones
con menos de 14 horas de duracion mostraron mas eficacia en la reduccion de la sobrecarga,
sin discriminar si fueron individuales o grupales. En nuestro estudio hemos visto que hay
una correlacion negativa entre intensidad de tratamiento y sobrecarga. Este efecto se observa
en el analisis de la evolucion de las variables por intensidad de tratamiento recibido y en el
analisis del seguimiento a los 4 meses, que reflejo un mantenimiento del efecto, tanto en la

variable principal como en la medida de distress (no podemos afirmar que este resultado
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sea significativo al no poder comparar los resultados con el grupo control). Sin embargo, la
observacion de como un aumento de dosis correlaciona con una disminucion de sobrecarga
y estrés psicoldgico y el efecto mantenido en el tiempo, permite pensar que la eficacia de
este PIP puede presentar una relacion efecto-dosis con respecto a la linea base. En este
sentido 7 sesiones en formato grupal seria una dosis insuficiente si tenemos en cuenta que
los resultados obtenidos con el programa de 8 sesiones individuales (Martin-Carrasco et
al., 2009) fueron positivos en la reduccion de la sobrecarga. Losada ya apuntaba en su
estudio sobre las intervenciones psicoeducativas (Losada-Baltar & Montorio Cerrato, 2005)
que el tiempo dedicado a tratar los distintos componentes de este tipo de intervencion era
importante para consolidar el aprendizaje de habilidades.

El presente estudio se suma a la evidencia acumulada sobre la efectividad de las
intervenciones psicoeducativas en la sobrecarga del cuidador. Distintos metaanalisis
(Acton & Kang, 2001; Brodaty et al., 2003; Gonzalez-Fraile, 2013; Pinquart &
Sorensen, 2006; Sorensen et al., 2002) han sugerido la efectividad de intervenciones
multicomponentes, como la que se ha analizado en el presente trabajo. Sin embargo
problemas metodologicos en los estudios originales como la pérdida de casos en el
seguimiento, la situacion diferencial de los grupos experimental y control, e incluso un

posible sesgo de publicacion podrian haber sobreestimado su efectividad.

8.2. Limitaciones del estudio

Debemos considerar que el estudio, tal como fue planteado presentd algunas
limitaciones metodologicas que se deben sefialar. Asi en el disefio no se contempld una
evaluacion de seguimiento del grupo control a los 4 meses, tras la fase activa de la
intervencion. Esta carencia no permite conocer si el mantenimiento del efecto observado
en el grupo experimental es significativo comparado con el grupo control. Como hemos
sefialado al exponer la metodologia de la investigacion, por razones éticas y de buena
practica asistencial se ofreci6 la intervencion a todos los cuidadores tras finalizar la
aplicacion al grupo experimental. Este estudio no se realiza en un entorno de laboratorio,
sino en un medio natural asistencial y no es facil combinar la labor de atencion y la labor
investigadora dentro de parametros asistenciales.

Por otro lado, podriamos haber completado nuestro analisis con un estudio de coste-

eficacia, dado que uno de los planteamientos era evaluar una herramienta de aplicacion
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grupal, con el fin de disponer de un abordaje mas aplicable, menos costoso y apropiado
a los recursos disponibles en dispositivos asistenciales. Sin embargo, se debe considerar
que la metodologia propia de un estudio de costes haria muy complejo abordar los dos
objetivos —coste y eficacia de la intervencion— a la vez. Esta es una observacion importante
que se plantea como una linea de investigacion futura.

Por ultimo, andlisis no previstos en el protocolo inicial tales como estratificar
la muestra, segin tiempo de duracion de los cuidados o bien segun gravedad de la
sobrecarga o distress psicoldgico, podrian anadir evidencia cientifica al conocimiento
sobre la respuesta de los cuidadores a la intervencion psicoeducativa para abordar
la sobrecarga. En este sentido, permitiria discriminar el momento de implementar la
intervencion o cual es el grupo de cuidadores clave que més se beneficiaria de este tipo
de ayuda. Nuestro grupo de cuidadores no present6 un nivel de sobrecarga intensa y
solo la mitad de la muestra correspondia a niveles clinicos de malestar psicologico;
como sabemos, el conjunto de cuidadores se beneficiaba de un recurso asistencial que
es tradicionalmente considerado de descarga. De igual manera, podria haberse llevado a
cabo una investigacion adicional para buscar si otros factores, tales como severidad del
dafio cognitivo, duracion de los cuidados o tipo de relaciones entre paciente y cuidador
pueden ser relevantes en la respuesta al PIP; estos analisis secundarios deben poner a

prueba nuevas hipotesis experimentales.

8.3. Implicaciones del estudio

Este estudio abre nuevas areas de investigacion, por un lado al tratar de responder a
las limitaciones del estudio. En este sentido se puede destacar el disefiar las investigaciones
de forma que se aborden aspectos importantes en la realidad asistencial, como los estudios
de coste-eficacia y qué intensidad de tratamiento es mas efectiva.

El Proyecto Educa también tiene continuidad en la investigacion de otros &mbitos
asistenciales en salud mental en las que la sobrecarga del cuidador puede estar presente.
En concreto, el estudio Educa 3, ya finalizado y en fase de publicacion, ha sido un claro
ejemplo. Esta investigacion se ha centrado en la sobrecarga cuidadores de personas con
esquizofrencia. Por ultimo se debe sefialar que actualmente estd en curso el estudio
Educa 4, orientado a abordar la sobrecarga en cuidadores de personas con discapacidad

intelectual.
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CONCLUSIONES

Las demencias constituyen uno de los principales retos sociosanitarios de nuestra
sociedad, y sus consecuencias pueden agravarse en los proximos anos, de acuerdo

con las previsiones de evolucion demogréfica.

En la atencién a las demencias, no puede considerarse tinicamente la sintomatologia
clinica de las personas afectadas, sino que hay que tener en cuenta la problematica

de los cuidadores.

Los cuidadores de personas con demencia experimentan con gran frecuencia una
serie de consecuencias negativas —denominadas sobrecarga del cuidador— que

influyen poderosamente en la evolucion y prondstico de las demencias.

Es necesario abordar la sobrecarga del cuidador tanto desde la evaluacion y
deteccion como del desarrollo de estrategias de intervencion basadas en modelos

adaptados a nuestra realidad social y asistencial.

Las intervenciones psicoeducativas con formato grupal y un niamero limitado de
sesiones son las que mas se adaptan a las caracteristicas asistenciales de nuestro

entorno.

El programa psicoeducativo multicomponente, Educa-Dem, responde a los
principios de los abordajes basados en la psicologia cognitivo-conductual y en la

Teoria del Aprendizaje Social.

No se ha observado eficacia estadisticamente significativa al comparar el programa
de intervencion frente a la aplicacion de los programas estandares que se realizan

en los centros asistenciales.
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8. La evaluacion del programa en medidas repetidas muestra una validez clinica

significativa tanto para la reduccion de la sobrecarga como del distress psicoldgico.

9. Los resultados obtenidos indican la validez social de la intervencidon. Tanto

terapeutas como cuidadores valoran de forma positiva la herramienta terapéutica.

10. Futuras investigaciones podran aclarar si es una dosis insuficiente, si la variable
principal diana de cambio debe ser una medida mas clara de estrés o si otros factores
como la gravedad de la sobrecarga o el estado de dependencia o de evolucion de

la enfermedad son factores moduladores de respuesta del cuidador.

11. Por ultimo, podemos sefialar que los centros asistenciales de atencion diaria que
nacieron con la funcion de atencion al paciente, cumplen con una mision asistencial
complementaria de descarga y ayuda al cuidador principal. La herramienta Educa—
Dem esta a disposicion de los profesionales para poder complementar esta asistencia
de forma mas estructurada y con un respaldo de adherencia y bondad terapéutica
reconocido en este estudio.
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ANEXO A.

Escalas de medicion de sobrecarga en cuidadores de pacientes con demencia

Tabla A1. Resumen de escalas de medicion de Sobrecarga Objetiva y Subjetiva.

ESCALA

Caregiver Burden Scale

for Family Caregivers with
Relatives in Nursing Homes
(CBS-FNH)

(Fukahori, Yamamoto-Mitani,
Sugiyama, Sugai, & Kai,
2010)

Instrumento en articulo

Carers of Older People in
Europe (COPE Index)
(McKee et al., 2003)

Instrumento en articulo

The Caregiver Vigilante Scale

(Mahoney et al., 2003)

Instrumento en articulo

Marwit — Meuser Caregiver
Grief Inventory (MM-CGI)
(Marwit & Meuser, 2002)

Instrumento en articulo

The Caregiver Risk Screen
(CRS)

(Guberman, Keefe, Fancey,
Nahmiash, & Barylak, 2001)

I\

0

0

0

CONTENIDO

Subjetiva

Subjetiva

Objetiva

Subjetiva

Subjetiva

Subjetiva

FORMATO/
SUBESCALAS

16 items. Autoapicada
Especifica para
poblacion residencial
Escala Likert (0-3)
Subescalas (Factores)
Conflict with care staff
Constraints of
caregiving

Guilt

Anticipatory grief and
loss

15 items. Autoaplicada

Escala de cuatro puntos

4 items. Heteroaplicada

Tareas tangibles y no
tangibles

50 items. Autoaplicada
Escala Likert (1 — 5)

Subescalas:

Personal Sacrifice
Burden (18 items)
Heartfelt, Sadness and
Longing (15 items)
Worry and Felt
Isolation (17 items)

12 items. Autoaplicada

Escala Likert (0 -3)

PROPIEDADES
PSICOMETRICAS

FIABILIDAD: a total = 0.86 «
subescalas = 0.87, 0.81, 0.77, 0.80
VALIDEZ: concurrente y
discriminativa

FIABILIDAD: o = 0.67-0.88

VALIDIDEZ: de criterio

3 componentes explican el 52.1%
(varianza)

FIABILIDAD: a.= 0.66

VALIDEZ: de constructo y
divergente

FIABILIDAD: o =0.96 Guttman
=091

VALIDEZ: de contenido y
constructo

FIABILIDAD: o= 0.88

VALIDEZ: concurrente
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ESCALA

Nueva version: The Caregiver
Strain

(Huyck, Ayalon, & Yoder,
2007)

Instrumento en articulo

The Caregiver Activity Survey

(CAS)
(Davis et al., 1997)
Instrumento en articulo

Sense of Competence
Questionnaire (SCQ)
(Vernooij-Dassen, Persoon, &
Felling, 1996)

Version abreviada: Short
Sense of Competence
Questionnaire (SSCQ)
(Vernooij-Dassen et al., 1999)

Cuestionario de Sobrecarga
en cuidadoras de ancianos con
Demencia (SCAD)
(Abengézar & Serra, 1996)

Subjective Burden Scale
(SBS)
(Matsuda, 1995)

Propiedades psicométricas
(Matsuda, 1999)
Instrumento en articulo

Caregiving Burden Scale
(CBS)

(Gerritsen & van der Ende,
1994)

Instrumento en articulo

174

N CONTENIDO

2 Objetiva
(Tiempo)

3 Subjetiva
Subjetiva

0 Subjetiva

0 Subjetiva

1 Subjetiva

FORMATO/
SUBESCALAS

15 items.

6 items. Autoaplicada
y heteroaplicada
Actividades:
comunicacion,

uso de transportes,
vestido, alimentacion,
apariencia personal y
supervision

27 items. Autoaplicada
y heteroaplicada
Escala Likert (1 -5)

7 items. Autoaplicada
(5 min)

27 items. Autoaplicada
Escala 0-100

14 items. Autoaplicada
(10 min)

Escala Likert de 5
puntos

13 items. Autoaplicada
Escala Likert (1 -5)

Subescalas:

Personal Consequences
(6 items)
Relationship (7 items)

PROPIEDADES
PSICOMETRICAS

FIABILIDAD: .= 0.85

FIABILIDAD: Test-retest -ICC
=0.88

VALIDEZ: convergente, no buena
validez de criterio
SENSIBILIDAD: detecta el paso
del tiempo

FIABILIDAD: a total = 0.79 «
subescalas = 0.55, 0.63, 0.50

VALIDEZ: de constructo no
confirmada
Buena feasibility

FIABILIDAD: a.=0.76
VALIDEZ: de contenido y
constructo

FIABILIDAD: o factores = 0.4
0-0.87
Analisis factorial: 5 factores

FIABILIDAD: o = 0.47, Split-
half= 0.80, Test retest = 0.72
(p<0.001)

VALIDIEZ: concurrente y
predictiva

FIABILIDAD: a total = 0.84, o
subescalas = 0.77

Mollen Scale Analysis: H= 0.46
-0.60

VALIDEZ: de constructo



ESCALA

Caregiver Burden Scale
(CBS)

(Macera, Eaker, Jannarone,
Davis, & Stoskopf, 1993)

Screen for Caregiver Burden
(SCB)

(Vitaliano, Russo, Young,
Becker, & Maiuro, 1991)

Version abreviada: (7SCB-SB)

(Hirschman et al., 2004)

Instrumento en articulo

Validacion al castellano:
(México) (Guerra-Silla et al.,
2011)

Instrumento en articulo

Caregiving Hassles Scale
(Kinney & Stephens, 1989)
Instrumento en articulo

Caregiver Subjective and
Objective Burden Scale
(CSOB)

(Montgomery, Stull, &
Borgatta, 1985)
Instrumento en articulo

ANEXO A. ESCALAS DE MEDICION DE SOBRECARGA EN CUIDADORES DE PACIENTES CON DEMENCIA

N CONTENIDO

2 Objetiva Subjetiva

8 Objetiva Subjetiva

Subjetiva

Objetiva
Subjetiva

5 Objetiva

4 Objetiva

Subjetiva

FORMATO/
SUBESCALAS

15 items. Autoaplicada
y heteroaplicada

n° de necesidades del
paciente, n° tareas del
cuidador, Sobrecarga
percibida

25 iitems. Autoaplicada
(10 min)
Escala Likert (0 -4)

Subescalas:

Objective Burden (OB)
Subjective Burden (SB)

7 iitems. Autoaplicada
Escala Likert de 5
puntos

Version de 25 y de 7
items

42 items. Autoaplicada
Escala de cuatro puntos
Subescalas:

Behaviour (12 items)
Cognitive (9 items)
Basic ADL (9 items)

Instrumental ADL (9
items)

Social Network (5
items)

22 items. Autoaplicada

Escala Likert de 5
puntos
Subescalas:

Objective Burden (9
items)

Subjective Burden (13
items)

PROPIEDADES
PSICOMETRICAS

FIABILIDAD: a. = 0.87
VALIDEZ: concurrente

FIABILIDAD: a OB =0.85,
0.84; o SB=0.89, 0.88; a total
= (.88 (Hirschman, Shea, Xie, &
Karlawish, 2004)

Test-Retest SB = 0.70, OB = 0.64

VALIDEZ: de contenido,
divergente, convergente y de
criterio

FIABILIDAD: a.=0.86
VALIDEZ: concurrente

Peor Sensibilidad que 25-SCB

FIABILIDAD:

25 SCB: a =0.89; test-retest [CC=
0.78

7 SCB: a =0.82; test-retest ICC=
0.72

FIABILIDAD: a total = 0.91,

o subescalas = 0.79, 0.75, 0.82,
0.89, 0.74. Test retest: total= 0.83,
subescalas = 0.86, 0.71, 0.80,
0.87, 0.66

VALIDEZ: de constructo

FIABILIDAD: o Objective =
0.85, o Subjective = 0.86

VALIDEZ: no suficientemente
estudiada
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. FORMATO/

1

ESCALA N CONTENIDO SUBESCALAS

Zarit Burden Interview (ZBI) 9 Subjetiva Original: 29 items,

(Zarit, Reever, & Bach- actual: 22 items.

Peterson, 1980)

Instrumento en articulo Autoaplicada
Escala Likert (0 -4)

Validacion al castellano: Escala Likert (1 -5)

Escala de Sobrecarga del Autoaplicada

Cuidador

(Martin et al., 1996)
Instrumento en articulo

Version abreviada en Subjetiva 12 items
castellano
(Ballesteros et al.2012)

PROPIEDADES
PSICOMETRICAS

FIABILIDAD: a.=0.83 — 0.94 (en
diferentes estudios)

VALIDEZ: de constructo,
concurrente y discriminante

FIABILIDAD: a.=0.91
VALIDEZ: de constructo

Sensibilidad/especificidad

FIABILIDAD: a.=0.89

Abreviaturas:

ADAS-cog - Alzheimer’s Disease Assessment Scale-cognitive subscale
AGS — Anticipatory Grief Scale

AVDs — Actividades de la Vida Diaria

BDI — Beck Depression Inventory

CES-D - Center for Epidemiologic Studies Depression Scale
CSI — Caregiver Strain Index

CBS — Caregiver Burden Screen

GDS- Geriatric Depression Scale

GHQ-12 — The General Health Questionnaire-12-item version
GHQ-28 - The General Health Questionnaire-28-item version
GHQ-60 - The General Health Questionnaire-60-item version
HADS - The 14-item Hospital Anxiety and Depression Scale
MBS — Montgomery Burden Scale

MCS-12 - Medical Outcomes Short Form 12-item Mental Health Subscale
MMSE — Mini Mental State Examination

NHHS — The Nursing home Hassles Scale

PSM - Physical Self Maintenance Scale

RIL — The Record of Independent Living

SCL-90 - Symptom Checklist— 90 Anxiety Scale

SCQ — Sense of Competente Quesionnaire

SDS — Zung Self-Rating Depression Scale

SWLS — Satisfaction with Life Scale

WHOQOoL-BREF - The World Health Organization Quality Of Life
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TABLA A2. Resumen de escalas de evaluacion de Sobrecarga como concepto multi-

dimensional.
ESCALA N CONTENIDOS
Risk Appraisal 1 Necesidades de apoyo

Measure (RAM)
(Czaja et al., 2009)

The Carers'Needs
Assessment for
Dementia (CNA-D)
(Wancata et al., 2005)

Caregiver Experience
Assessment (CEA)
(Schofield, Murphy,
Herrman, Bloch, &
Singh, 1997)

The Caregiver
Reaction Assessment
(CRA)

(Given et al., 1992)

en torno a varias areas

Areas problema y
necesidades de ayuda

Vision general de
la experiencia de
cuidado, bienestar
emocional y social

Reacciones del
cuidador

FORMATO/
SUBESCALAS

16 items. Autoaplicada (5 -7
min.)

6 dominios:

Self-care and healthy
behaviours (2 items)

Patient problems behaviours
(2 items)

Burden (3 items), Depression
(1 item),

Social Support (2 items),
Safety (6 items)

Entrevista semiestructurada
(50 min.)

18 areas de problemas y
posibles intervenciones para
cada uno

Escala Likert de tres puntos
(severity)

Escala Likert de 5 puntos
(needs)

105 items. Heteroaplicada
Dominios y escalas para
cuidadores:

-Family environment:
Closeness, Conflict
-Caring Role: Satisfaction,
Resentment, Anger

-Care recipient Disability
-Help: Personal-Instrumental
ADL

-Behaviour Problems:
Aggressive, Depressive,
Forgetfulness/Confusion.

24 items. Autoaplicada
Escala Likert de 5 puntos

Subescalas:
Caregiver Esteem (7 items)

Lack of family Support (5
items)
Impact on Finances (3 items)

Impact on Schedule (5 items)

Impact on Health (4 items)

PROPIEDADES
PSICOMETRICAS

FIABILIDAD: o= 0.65 en
toda la muestra, 0.69 hispanos
y latinos, 0.65 de raza blanca,
0.65 de raza negra

VALIDEZ: concurrente

FIABILIDAD: a total = 0.70,
Test-retest e interexaminador
por encima de 0.75
VALIDEZ: de contenido y
concurrente

FIABILIDAD: o de cada
subescala
VALIDEZ: no consta

FIABILIDAD: o subescalas =
0.82, 0.90, 0.85, 0.80, 0.81

VALIDEZ: de constructo
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ESCALA N

Carers Assessment 1
of Difficulties Index
(CADI)

(Nolan & Grant,
1989)

Propiedades
psicométricas:
(Charlesworth,
Tzimoula, &
Newman, 2007)
Instrumento en
articulo

Caregiver Appraisal 4
Scale (CAS)

(Lawton, Kleban,

Moss, Rovine, &
Glicksman, 1989)
Instrumento en

articulo

Caregiver Burden 5
Inventory (CBI)

(Novak & Guest,

1989)

Propiedades
psicométricas:

(Marvardi et al.,

2005)

The Cost of Care 3
Index (CCI)

(Kosberg & Cairl,

1986)

Instrumento en

articulo

178

CONTENIDOS

Aspectos del cuidado

que los cuidadores
encuentran dificiles

Estrés del cuidador

Estrés del cuidador

Areas problematicas

FORMATO/
SUBESCALAS

30 items. Autoaplicada y
heteroaplicada (25 min.)
Escala Likert (1 -3)

47 items- Autoaplicada y
heteroaplicada
Escala Likert de 5 puntos
Dimensiones:

Subjective caregiving burden
Impact of caregiving
Caregiving mastery
Caregiving satisfaction
Cognitive reappraisal

24 items. Autoaplicada
Escala Likert (0 -4)
Factores:

Time-Dependence Burden
Developmental Burden
Physical Burden

Social Burden

Emotional Burden

20 items. Autoaplicada

Escala Likert de cuatro puntos
(1-4)
Subescalas:

Personal and Social
Restrictions (4 items)

Physical and Emotional Health

(4 items)
Value (4 items)

Provocateur (4 items)

Economic (4 items)

PROPIEDADES
PSICOMETRICAS

FIABILIDAD: o superior a 0.64
VALIDEZ: de constructo
Analisis factorial: 8 factores
explican el 59% de la varianza

FIABILIDAD: o factores 0.65 -
0.87, Test-retest: 0.75-0.78
VALIDEZ: concurrente

FIABILIDAD: o factores 0.86 -
0.73, estudio posterior > 0.80

VALIDEZ: 5 factores explican
el 66% de la varianza

FIABILIDAD: 0.=0.91

VALIDEZ: no consta



ESCALA N

Entrevista 1
estructurada de

Rabins, Mace y Lucas
(Rabins, Mace, &

Lucas, 1982)

CONTENIDOS

Impacto de la
demencia en la
familia

FORMATO/
SUBESCALAS

52 items. Heteroaplicada
Escala Likert de cuatro puntos

ANEXO A. ESCALAS DE MEDICION DE SOBRECARGA EN CUIDADORES DE PACIENTES CON DEMENCIA

PROPIEDADES
PSICOMETRICAS

FIABILIDAD: no consta
VALIDEZ: no consta

Abreviaturas:

AVDs — Actividades de la Vida Diaria

CES-D - Center for Epidemiologic Studies Depression Scale

MMSE — Mini Mental State Examination

RMBPC — Revised Memory and Behaviour Problems Checklist

ZBI — Zarit Burden Interview
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TABLA A3. Resumen de escalas de Sobrecarga como distrés asociado al deterioro del

paciente.

ESCALA

The Behavioural and
Psychological Questionnaire
(BPSQ) (Neil & Bowie,
2008)

Caregiver Assessment of
Function and Upset (CAFU)
(Gitlin et al., 2005)

Inventario de Situaciones
Potencialmente Estresantes
(ISPE)

Instrument in article

The Neuropsychiatric
Inventory Caregiver Distress
Scale (NPI-D)

(Kaufer et al., 1998)

Version abreviada :
The Neuropsychiatric
Inventory Questionnaire

(NPI-Q)
(Kaufer et al., 2000)

Validaciones al castellano:
(Vitalta-Franch et al., 1999)

NPI-Q (Boada, Cejudo,
Tarraga, Lopez, & Kaufer,
2002)
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N

4

0

CONTENIDOS

Deterioro funcional

Sintomas
neuropsiquiatricos

FORMATO/
SUBESCALAS

Formato basado en el
NPIAutoaplicada

Dependence — Escala
Likert (1-7)

Upset — Escala Likert
(0-4)

Escala Likert (0-3)
Subescalas:

10-12 items (sintomas).
Heteroaplicada
Subescalas:

Frequency — Escala Likert
(1-4)

Severity— Escala Likert
(1-3)

Distress — Escala Likert
(0-5)

12 items. Autoaplicada
Subescalas:

Severity -Escala Likert
(1-3)

Distress — Escala Likert
(0-5)

PROPIEDADES
PSICOMETRICAS

FIABILIDAD: no
constaVALIDEZ: concurrente

FIABILIDAD: subescalas 0.80

-0.91

VALIDEZ: convergente y
discriminante

FIABILIDAD: no
constaVALIDEZ: concurrente

FIABILIDAD: Test-retest: r
=0.92 (p<0.001), Correlacion
intraclase = 0.96 (p<0.001)
VALIDEZ: concurrente

FIABILIDAD: Test-retest
=0.80 (p<0.0001) (total
symptom), 0.94 (p<0.0001)
(distress)

VALIDEZ: convergente
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ESCALA N*  CONTENIDOS
Revised Memory and 2 Deterioro cognitivo y
Behaviour Problems comportamental
Checklist (RMBPC)

(Teri et al., 1992)

(Salvia et al., 2011)

Relative Stress Scale (RSS) 5 Distres

(Greene, Smith, Gardiner, &
Timbury, 1982)

(Ulstein, Bruun, & Engedal,
2007)

Behavioral and Mood 0
Disturbance Scale (BMD)
(Greene et al., 1982)

FORMATO/
SUBESCALAS

PROPIEDADES
PSICOMETRICAS

Escala Likert (0-4) VALIDEZ: discriminante,

Factores: concurrente, convergente y de
constructo

Depression

Disruption

Memory-related problems

FIABILIDAD: subescalas =
0.85,0.89, 0.90

Test-retest subescalas= 0.73,
0.87,0.65

VALIDED: concurrente y
discriminante

FIABILIDAD: Test-retest total
=0.85

Escala Likert (0-4) VALIDEZ: de constructo

Factores:

Personal Distress

Life Upset

Negative Feelings

Escala Likert (0-4) FIABILIDAD: Test-retest total

= 0.84VALIDEZ: de constructo

Factores:
Apathetic-Withdraw

Active-Disturbed
Behaviour

Abreviaturas:

CAMDEX - Cambridge Mental Disorder of the Elderly Examination
CAS3 — Clifton Assessment Schedule

CDR- Clinical Dementia Rating

CES-D - Center for Epidemiologic Studies Depression Scale

DAD - Disability Assessment for Dementia

DBDS - Escala de alteraciones Conductuales

HADS - The 14-item Hospital Anxiety and Depression Scale

HDRS — Hamilton Depression Rating Scale

MEC — Mini Examen Cognoscitivo
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MMSE — Mini Mental State Examination

NPI — Neuropsychiatric Inventory

NPI-Q — Neuropsychiatric Inventory Questionnaire

PSM - Physical Self Maintenance Scale

RMBPC — Revised Memory and Behaviour Problems Checklist
RSS — Relative Stress Scale

ZBI — Zarit Burden Interview
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ANEXO B.

Resumen de estudios sobre eficacia de intervenciones Psicoeducativas

Multicomponente para la Sobrecarga del cuidador informal del

Estudio

Psicoeducacion

Hébert et al., 1994

Gendron et al., 1996

Ostwald et al., 1999

Muestra
inicial
(N:G.I./G.C.)

41:23/18

35:17/18

117:72/45

paciente con demencia

Intervenciones

G.L.: 8 sesiones grupales de 3 horas
con informacion de la enfermedad,
resolucion de problemas, role-playing, y

técnicas de relajacion.

G.C.: opciodn de participar en reuniones
mensuales de la Sociedad de Alzheimer
local.

G.L.: 8 sesiones de intervencion
cognitivo conductual enfocadas
amejorar sus estrategias de
afrontamiento, resolucion de
problemas, restructuracion cognitiva y

pensamientos disfuncionales.

G.C.: grupo de informacion y apoyo
donde se tratan temas como la edad, la

salud, servicios disponibles...

G.I.: intervencion en formato
multimedia de 7 semanas de duracion
(2 horas por sesion) en las que se

les ofrecia informacion sobre la
enfermedad, manejo del enfermo,
mejora de auto-eficacia, mejora de

comunicacion y manejo de problemas.

G.C.: lista de espera

Escalas

Sobrecarga:
22-7BI
Depresion: BSI
Ansiedad: BSI

Ansiedad: HSC
Depresion:
HSC
Sobrecarga:22-
ZBI

Sobrecarga:
22-7BI
Depresion: 20-
CESD

Resultados

No hay cambios
significativos a los 8
meses en ninguna de las

variables.

Sin cambios
significativos a
los 6 meses de la
intervencion

Se observan cambios
significativos en la
variable de sobrecarga
alos 3y 5 meses. La
variable de depresion
no indica cambios

significativos.
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Estudio

Marriot et al, 2000

Coon et al. 2003

Burns et al., 2003 “©

Gallagher-Thompson
etal. 2003

184

Muestra
inicial
(N:G.I./G.C.)

42:14/14/14

169: 53/64/52

76:37/39

213:108/105

Intervenciones

G.L.: 14 sesiones bisemanales con 3
sesiones de educacion en la enfermedad,
6 de entrenamiento en técnicas de
manejo del estrés y 5 sesiones de
afrontamiento de situaciones con el

paciente.

G.C: Entrevista semiestructurada.

G.C.: sin intervencion.

G.l.a: 6 sesiones semanales de 2 horas
en grupo de manejo de lairay la
frustracion con contenidos cognitivo-
conductuales, manejo de pensamientos
negativos y entrenamiento en

habilidades de relajacion.

G.L1b: manejo de la depresion
centrandose en la relacion entre estado

de 4nimo y eventos agradables.

G.C.: Lista de espera

G.La: 25 folletos sobre aspectos
conductuales del enfermo.

G.Lb: 25 folletos sobre aspectos
conductuales del enfermo + 12 de
manejo y reduccion del estrés y la

angustia del cuidador.

G.1.: 10 sesiones semanales de 2 horas
con manejo cognitivo conductual
centrado en el control de emociones
negativas, mejora de la comunicacion,
técnicas de relajacion y creacion de
actividades agradables.

G.C.: grupo de apoyo semanal

Escalas

Depresion: BDI

Depresion:
subescala de
MAACL

Depresion: 20-
CESD.

Depresion:
20-CES-D

Resultados

Se observan cambios
significativos en el
grupo intervencion a los
9y 12 meses de iniciar
el estudio.

No se obtienen cambios
significativos con
respecto al grupo

control a los 4 meses.

Menor riesgo de
depresion a los 24
meses en el grupo

que incorporaba
informacion acerca de
aspectos relacionados

con el cuidador.

Los participantes en

el grupo intervencion
redujeron de manera
significativa sus niveles
de depresion frente a los

controles.



ANEXO B. RESUMEN DE ESTUDIOS SOBRE EFICACIA DE INTERVENCIONES PSICOEDUCATIVAS MULTICOMPONENTE

Estudio

Hébert et al., 2003

Martin-Cook et al.,
2003

Davis et al., 2004 )

Akkerman &
Ostwald, 2004

Losada-Baltar et al.,
2004

Muestra
inicial
N:G.I./G.C.)

116: 60/56

37:19/18

34:18/10/16

35:18/17

31: 12/15/4

Intervenciones

G.L: 15 sesiones semanales con
contenidos enfocados a aspectos
cognitivos del cuidador y de estrategias
de afrontamiento.

G.C.: apoyo grupal.

G.1.: 4 sesiones grupales semanales
de 2 horas de duracion acerca de
aspectos basicos de la enfermedad,
manejo conductual, mejora ambiental
del entorno, manejo de emociones y

capacidad de afrontamiento.

G.C.: lista de espera.

G.L.: intervencion en el domicilio de 12
sesiones semanales donde se ensefiaban
técnicas de manejo conductual del
paciente, resolucion de problemas y
manejo de emociones y técnicas de

relajacion.

G.1.: misma intervencion, pero mediante

via telefonica.

G.C.: Contacto periodico de atencion.

G.1.: 9 sesiones grupales de 2 horas con
contenidos acerca de técnicas de control
de la ansiedad (cognitivo, conductual,

fisico).

G.C.: lista de espera.

G.L.a: programa cognitivo-conductual
para la modificacion de pensamientos
disfuncionales de 8 sesiones semanales
de 2 horas cada una.

G.Lb.: programa de estrategias de
solucion de problemas.

G.C.: sin intervencion

Escalas

Sobrecarga:
22-7BL
Ansiedad: STAI

Depresion: 20-
CESD.

Sobrecarga:
SCB-A
Depresion:
GDRS

Ansiedad: BAI
/ HAMA

Depresion: 20-
CESD.

Resultados

Sin cambios
significativos con
respecto al grupo
control a los 4 meses.

Sin cambios
estadisticamente
significativos entre
grupos a las 6y 14

s€manas

Se observan mejorias
significativas en los
grupos de intervencion
en la variable de
sobrecarga. No hay
cambios en la variable

de depresion.

Se encuentran cambios
significativos a la
finalizacion de la
intervencion (10
semanas) en ambas
escalas (p<0.01)

No se observan cambios
significativos en la

variable de depresion.
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Estudio

Gonyea et al., 2006

Gallagher-Thompson
et al., 2007

Finkel et al., 2007

Marquez-Gonzalez et
al., 2007

186

Muestra
inicial
(N:G.I./G.C.)

80:40/40

45:22/23

36:17/19

74:34/40

Intervenciones Escalas
G.L.: intervencion de 5 sesiones Sobrecarga:
semanales de 90 minutos en las que 12-ZBL.

se les ofrecia informacion acerca

de la enfermedad, mejora de la
comunicacion, creacion de eventos
agradables, manejo conductual y
preparacion a futuros eventos. Todas
las sesiones incluian un ejercicio de

relajacion.

G.C.: informacion basica.

G.L.: 6 sesiones individuales de Depresion: 20-

90 minutos con informacion de la CESD.
enfermedad, manejo conductual del

paciente, control de pensamientos

negativos, aspectos relacionados con

la comunicacion, final de la vida, y

promocion de momentos agradables.

G.C.: apoyo telefonico.

G.L: intervencion telefonica durante Depresion: 10-

6 meses con informacion acerca CESD.
de recursos, estrategias, mejora

de comunicacion, autocuidado,

manejo conductual del paciente. La

intervencion incluia sesiones de apoyo

grupal y entrenamiento en habilidades.

G.C.: informacion basica.

G.1.: intervencion de 8 sesiones Depresion: 20

grupales semanales de 2 horas de CES-D
duracion que incluia un médulo

de deteccion y modificacion de

pensamientos disfuncionales y otro

de entrenamiento en habilidades de

afrontamiento orientadas a mejorar

la capacidad de atencion al enfermo

(busqueda de apoyo, relajacion,

actividades agradables).

G.C.: lista de espera

Resultados

Cambios no
significativos con
respecto al grupo
control a las 6 semanas.

Reduccion significativa
(p=0.017) en los niveles
de depresion del grupo
intervencion frente al

control.

Descenso significativo
a los 6 meses en los
niveles de depresion
(p=0.009), mas marcado
en aquellos sujetos

con altos niveles de
depresion al inicio del
estudio.

Resultados
estadisticamente
favorables al grupo de

intervencion.



ANEXO B. RESUMEN DE ESTUDIOS SOBRE EFICACIA DE INTERVENCIONES PSICOEDUCATIVAS MULTICOMPONENTE

Estudio

Chien & Lee, 2008

Martin-Carrasco et
al., 2009

Gallagher-Thompson
etal., 2010

Gitlin et al., 2010

Muestra
inicial
N:G.I./G.C.)

88:44/44

105: 55/60

70: 36/34

120: 114/106

Intervenciones Escalas

G.1.: 12 sesiones bi-semanales de Sobrecarga:
horas: orientacion e informacion acerca  FCBI

de la demencia, role-playing familiar y

manejo de fortalezas y uso de recursos

comunitarios.

G.C.: tratamiento habitual

G.L: intervencion estructurada de 8 Sobrecarga:
sesiones de 90 minutos durante 4 meses  22-ZBI.

en Iso que se incluia informacion de

la enfermedad, manejo conductual

del paciente, manejo de pensamientos

negativos, mejora de habilidades de

comunicacion y actividades agradables.

G.C.: lista de espera

G.1.: DVD informativo de 2,5 horas Depresion: 20-
de duracion con informacion sobre la CESD.
enfermedad y del estrés del cuidador,

manejo conductual del paciente,

comunicacion efectiva, uso de recursos

y aspectos legales relacionados con el

final de la vida.

G.C.: DVD con informacion basica de

la enfermedad

G.1.: intervencion aguda de la Depresion: 10-
intervencion con 16 sesiones semanales  CESD.

con un terapeuta ocupacional que Sobrecarga:
elabora un plan de accion personalizado  12-ZBI.
(reduccion de estrés, autocuidado,

mejora de habilidades del cuidado)

y una fase de mantenimiento (16-

24 semanas) mediante contactos

telefonicos.

G.C.: sin intervencion

Resultados

Mejorias significativas
(p<0.001) en el grupo
con intervencion a los

12 meses

Se observan mejoras
significativas en el
grupo de tratamiento a
los 10 meses del inicio
del estudio (p<0.01).

Sin cambios
significativos en el

grupo intervencion.

Reduccion significativa
en las variables de
resultado a las 16y 24
semanas (p<0.05).
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Estudio

Kurz etal., 2010

Chien & Lee, 2011

De Rotrou et al.,
2011

Losada et al., 2011

Muestra
inicial
(N:G.I./G.C.)
121: 115/106

92: 46/46

115: 57/58

167:88/79

Intervenciones

G.1.: 7 sesiones de 90 minutos con
informacion de la enfermedad en sus
diferentes fases (temprana, media, final)

completada con 6 sesiones de recuerdo.

G.C.: una sesion de counseling

G.1.: 10 visitas bi-semanales al
domicilio de 2 horas en las que

se aportaba informacion, apoyo
psicologico, social y estrategias de
resolucion de problemas.

G.C.: Tratamiento habitual.

G.1.: 12 sesiones semanales de 2 horas
con informacion de la enfermedad,
entrenamiento en resolucion de
problemas, estrategias de afrontamiento
centradas en la emocion, manejo de

la conducta del enfermo, mejora de la
comunicacion, manejo de situaciones

dificiles y recursos disponibles.

G.C.: lista de espera

G.L.: 12 sesiones grupales semanales
de 2 horas similar a la intervencion
descrita en Marquez-Gonzalez et al.,
2007 ¥ prestando mayor atencion

a identificar las barreras que les
imposibilitaban realizar las actividades
agradables.

G.C.: lista de espera.

Escalas

Depresion:
MADRS

Sobrecarga:
FCBI

Sobrecarga:
22-7BI.

Depresion: 20
CES-D

Resultados

Sin cambios
significativos en la
variable de depresion a
los 15 meses.

Mejorias significativas
(p<0.001) en el grupo
con intervencion a los

18 meses

Sin cambios
significativos alos 3 y
6 meses.

Resultados
estadisticamente
favorables al grupo de

intervencion.

BAI: Beck Anxiety Inventory. BDI: Beck Depression Inventory. BSI: Brief Symptom Inventory. CRA: Caregiver Reaction Assessment. CES-D:

Center for Epidemiologic Studies Depression Scale. FCBI: Family Caregiving Burden Inventory. G.C.: Grupo Control. GDS: Geriatric Depression

Scale. GDRS: Geriatric Depression Rating Scale. G.I.: Grupo Intervencion. HADS-A: Hospital Anxiety And Depression Scale Anxiety. HAD-S:

Hospital Anxiety And Depression Scale. HAMA: Hamilton Anxiety Scale. HSC: Hopkins Sympton Checklist. MAACL: Multiple Affect Adjective

Checklist. MADRS: Montgomery-Asberg Depression Rating Scale. SCB-A: Screen for Caregiver Burden. STAI: State-Trait Anxiety Inventory. ZBI:

Zarit Burden Interview.
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ANEXO C.

Programa Educa-Dem, manual del terapeuta y del cuidador,

en version CD

(E educa

Esta documentacion se puede descargar desde la pagina web:

* Programa de Intervencion Psicoeducativa (PIP- Version para el Terapeuta):

http://www.fundacion-iip.org/IIP/archivos/201305/educa-ii-version-terapeuta.pdf? ()

» Programa de Intervencion Psicoeducativa (PIP- Version para el Cuidador).

http://www.fundacion-iip.org/IIP/archivos/201305/educa-iiversion-cuidador.pdf? 0
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ANEXO D.
Documentacion relativa al protocolo de evaluacion de pacientes y cuidadores

D1. Cuaderno de recogida de datos (CRDs)

Estudio de la efectividad de un programa de
intervencion psicosocial en la prevencion o
reduccion de la sobrecarga del cuidador del

paciente con sindrome demecial . ESTUDIO
EDUCA- 1I

Estudio Educa -l

N/ Hoja de informaciony
-,—,-'_;;g:—'f consentimiento informado

/lestudio educa

- Pacientes y cuidadores -

HERMANAS HOSPITALARIAS

del Sagrado Corazon de Jesus

Instituto de
Investigaciones
Psiquiatricas
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Pagina 1 de 12

Cddigo del Centro Cédigo del Cuidador

[ ] ESTUDIOEDUCAII-VISITA 1 C 1

CRITERIOS DE SELECCION.

CRITERIOS DE INCLUSION

Los cuidadores que se incluyan en el estudio seran: Si  No
1.- Residentes en la comunidad. o B
[m] [m]
2.- De edad = 18 afos.
3.- No remunerados por su funcion de cuidadores. = =
4.- Cuidadores con un Zarit > a 22. o B
5.- Deberan dedicarle al paciente un minimo de 4 horas al dia de cuidados. CAS>4 o a
6.- Tener a su cuidado un familiar:
6.1.- Ingresados en un servicio ambulatorio o centro de dia O ]
6.2.- Diagnosticado de sindrome demencial segun los criterios DSM IV-TR. o o
6.3.- Afectacion de al menos dos actividades instrumentales (puntuacion de 0) O O
en la escala de Lawton y Brody o una actividad en la vida diaria (Indice de Katz-
Codigos de A o D).
[m} o

6.4.- Residente en la comunidad.

6.5.- Que firme el consentimiento informado para que se recojan datos de historia
clinica referentes a MEC; Indice de Katz; escala de Lawton y Brody; y NPI. O o

7.- Deberan firmar el consentimiento informado. o B

Todas las respuestas deberan ser SI para incluir al cuidador del enfermo con SD
en el estudio.

CRITERIOS DE EXCLUSION

Si  No
1.- Cuidadores que no dispongan de tiempo para acudir a las sesiones de PIP. o O
2.- Cuidadores que estén recibiendo o hayan recibido en el ultimo o O

afio un PIP individualizado y/o estandarizado.

Todas las respuestas deberan ser NO para incluir al cuidador del enfermo con SD
en el estudio.
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Pagina 2 de 12

Cadigo del Centro Cédigo del Cuidador

[ ] ESTUDIOEDUCAII-VISITA 1 ]

« Fecha de la visita: I

1. DATOS CLINICOS DEL PACIENTE. 1.1 Puntuacién en el MEC:

1. ORIENTACION: PUNTOS
¢ Sabe en qué afio estamos?
¢En qué estacién o época del afio estamos?
¢En qué mes estamos?
¢Qué dia de la semana es hoy?
¢, Qué dia del mes es hoy? (5)
¢ Me puede decir en qué pais estamos?
¢ Sabe en qué provincia estamos? (Comunidad auténoma)
¢ Y en qué ciudad (Pueblo) estamos?
¢, Sabe donde estamos ahora? (Hospital/clinica/centro/casa: nombre de la calle)
.Y en que planta (piso)? (Si es casa: piso o nimero de la calle) (5)
2. FIJACION:
“Repita estas 3 palabras: “pelota, caballo, manzana” (Repetirlas hasta
quelasaprenda) (3)
3. CONCENTRACION Y CALCULO
“Si tiene 30 monedas y me da 3, cuantas le quedan, y si me da 3 mas
¢ (hastabrestas) e (5)
“Repita estos numeros 5-9-2 (repetir hasta que los aprenda)”
“ Ahora repitalos hacia atrds” (puntuarcada | 3)
ACIEMO). .. euviiiiiiiii e
4. MEMORIA
¢ Recuerda las tres palabras que le he dicho antes? ..........ccccciiiiiis | eiiieiiie i 3)
5. LENGUAJE Y CONSTRUCCION
Mostrar un boligrafo. “4Qué es esto?” Repetirlo con el reloj | .., (2)
Repita esta frase: “EN UN TRIGAL HABIA CINCO PERROS” | .o (1)
Una manzana y una pera son frutas ¢ verdad?
¢Quésonelrojoyelverde? e
....................................................................................................... 2)
¢ Qué son un perro y un gato?
“Coja este papel con la mano derecha, doéblelo por la mitad y pédngalo (3)
encimadelamesa”
“Lea esto y haga lo que dice” “CIERRE LOS OJOS”. 1)
“Escriba una frase, algo que tenga sentido” 1)
“Copie este dibujo” 1)
Total (35)
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Cédigo del Centro Cédigo del Cuidador

[ ] ESTUDIOEDUCAII-VISITA 1 ]

1.2. indice de Katz:

Informacién Actividad Guia para evaluacion

obtenida del:

Paciente

Informante

1IAD IAD Banarse I= Se bafia completamente sin ayuda, o recibe ayuda solo para

lavarse alguna parte del cuerpo, por ejemplo: la espalda.

A= Necesita ayuda para lavarse mas de una parte del cuerpo, y/o
recibe ayuda para entrar y salir de la bafiera.

D= Totalmente incapacitado para darse un bafio por si mismo.
IAD IAD Vestirse I= Coge la ropa y se viste completamente, o recibe exclusivamente
ayuda para atarse los zapatos.

A= Recibe ayuda para coger la ropa y/o vestirse completamente.
D= Totalmente incapacitado para vestirse por si mismo.

1IAD IAD Usar el inodoro |I= Vaal inodoro, se limpia y se ajusta la ropa.

A= Recibe ayuda para acceder al inodoro, limpiarse, ajustarse la
ropa y/o recibe ayuda en el uso del orinal.

D= Totalmente incapacitado para usar el inodoro.

1AD 1IAD Trasladarse I= Se levanta y se acuesta , se incorpora y sienta de manera
independiente (con o sin el uso de auxiliares mecanicos).

A= Recibe ayuda personal o mecanica para realizar estas
funciones.

D= Totalmente dependiente para levantarse o acostarse o para
incorporarse o sentarse o ambas.

1IAD 1AD Continencia I= Controla completamente los esfinteres de la miccion y
defecacion.

A= Incontinencia en la miccion y/o defecacion, parcial o total, o
necesita control parcial o total por enema, sonda o uso reglado de
orinales.

D= Depende totalmente de sonda o colostomia.

IAD IAD Alimentarse | I= Sin ayuda.

A= Necesita ayuda para comer o necesita ayuda solo para cortar
carne o untar el pan.

D= Es alimentado por sondas o via parenteral.

Cddigos: I: Independiente  A: Requiere Asistencia  D: Dependiente

Tota: [ ] A ] o[ ]
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[ ] ESTUDIOEDUCAII-VISITA 1 L]

1.3. Escala de Lawton y Brody

item Aspecto a evaluar Puntos

1 | Capacidad para usar el teléfono:

a-Utiliza el teléfono por iniciativa propia

b-Es capaz de marcar bien algunos nimeros familiares
c-Es capaz de contestar al teléfono, pero no de marcar
d-No es capaz de usar el teléfono

S =

2 | Hacer compras:

a-Realiza todas las compras necesarias independientemente
b-Realiza independientemente pequeilas compras
c-Necesita ir acompailado para hacer cualquier compra
d-Totalmente incapaz de comprar

SO O

3 | Preparacion de la comida:

a-Organiza, prepara y sirve las comidas por si solo adecuadamente
b-Prepara adecuadamente las comidas si se le proporcionan los ingredientes
c-Prepara, calienta y sirve las comidas, pero no sigue una dieta adecuada
d-Necesita que le preparen y le sirvan las comidas

SO D -

4 | Cuidado de la casa:

a-Mantiene la casa sélo o con ayuda ocasional (para trabajos pesados)
b-Realiza tareas ligeras, como lavar los platos o hacer las camas

c-Realiza tareas ligeras, pero no puede mantener un adecuado nivel de limpieza
d-Necesita ayuda en todas las labores de la casa

e-No participa en ninguna labor de la casa

S -

5 | Lavado de la ropa:

a-Lava por si solo toda su ropa

b-Lava por si solo pequenas prendas

c-Todo el lavado de ropa debe ser realizado por otro

(R WY

6 | Uso de medios de transporte:

a-Viaja solo en transporte publico o conduce su propio coche

b-Es capaz de coger un taxi, pero no usa otro medio de transporte
c-Viaja en transporte publico cuando va acompaiiado por otra persona
d-Sélo utiliza el taxi o el automovil con ayuda de otros

e-No viaja

(IR W

7 | Responsabilidad respecto a su medicacion:

a-Es capaz de tomar su medicacion a la hora y con la dosis correcta
b-Toma su medicacion si la dosis le es preparada previamente
c-No es capaz de administrarse su medicacion

[(—IE—I

8 | Manejo de sus asuntos econdmicos:

a-Se encarga de sus asuntos econdmicos por si solo

b-Realiza las compras de cada dia, pero necesita ayuda en las grandes compras, 1
bancos...

c-Incapaz de manejar dinero 0

Total:

La informacion se obtendra de un cuidador fidedigno. La maxima
dependencia estaria marcada por la obtencion de cero puntos, y 8 puntos
expresarian una independencia total.
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[ 1

1.4 Inventario neuropsiquiatrico.

ESTUDIO EDUCA Il - VISITA 1

Cédigo del Cuidador

[ ]

Frecuencia: : No presente

: Ocasionalmente, menos de una vez por semana

: Frecuentemente, varias veces por semana, pero menos que a diario
: Muy frecuentemente, a diario o continuamente

Gravedad:

A: Leve, provoca poca molestia al paciente
B: Moderado, mas molesto para el paciente, pero puede ser redirigido por el cuidador.
C

A
B
C: A menudo, alrededor de una sola vez por semana
D
E

: Grave, muy molesto para el paciente y dificil de redirigir

Molestia en el cuidador: A: No provoca

B: Minimo
E: Moderado-Grave

C: Leve D: Moderado

F: Muy grave o extremo

Frecuencia Gravedad Molestia

A B CDE A B C A BCDEF
1.- Delirios O 0O0O0O0Oo O 0O O O0O0O0O0O
2.- Alucinaciones O 0O0O0O0 00O O0O0OO0O0O0
3.- Agitacion/ Agresion 0O00O0O0O0 0O0oO0 0O000O0O0
4.- Depresion/ Disforia 0O00O0O0O0 0O0oO0 0O00O0O0O0
5.- Ansiedad O O0O0O0O O 0O O O0OO0OO0O0O
6.- Euforia O O0O0O0O O 0O O 0OO0OO0O0O
7.- Apatia/ Indiferencia O 0O0O0O O 0O O O0OO0OO0O0O
8.- Desinhibiciéon 0O00O0O 000 00000 O0
9.- Irritabilidad / Labilidad 000O0O0 00O O0O0O0O0O0
10.- Actividad motora aberrante 0O0O0O0O 00O 0O0O0O0O0OO
11.- Sueiio / Conductas nocturnas O000O0O0 00O 000 O 0O
12.-Apetito y habitos alimentarios 0000 O 00O 000 0 0O
TOTAL: Molestia en el cuidador:
1 2: 3 4: 5 6
7 8: 9 10: 11: 12:
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Cédigo del Centro
9 [ ] ESTUDIOEDUCAII-VISITA 1 ]

Nota: si el usuario cuenta con una valoracién similar realizada en el periodo
de los ultimos 3 meses y el paciente no ha experimentado cambios
significativos, el protocolo puede cumplimentarse con esos mismos datos.
En su defecto se debe solicitar al facultativo del paciente (médico o
psicélogo) que realice esta valoracion.

Las pruebas han sido:

Autoadministradas Heteroadministradas
Lawton y Brody ] ]
Katz L] L]
NPI O O
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Cédigo del Cuidador

[ ] ESTUDIOEDUCAII-VISITA 1 ]

2.- DATOS DEL PACIENTE:

2.1- Fecha de nacimiento: \ | \ |

2.2.- Sexo: Varén [ | Mujer [ |

2.3.- Estudios alcanzados:

Sin estudios
Primarios

Secundarios
Universitarios —1

2.4.- Tiempo desde el diagnéstico: sefalar cuantos afios y meses han transcurrido
desde que se diagnostico la enfermedad en el paciente.

\ | |

2.5. Tipo de demencia diagnosticada segun DSM-IV:

F00.0 Demencia Tipo Alzheimer

FO1 Demencia Vascular E
FO02 Demencia debida a otras enfermedades médicas I
Demencia persistente inducida por otras sustancias L1
Demencia debida a multiples etiologias L1
F03 demencia sin especificacion 1

2.6.- Tratamiento psicofarmacoldgico (antidemencia, antipsicéticos, otros..):

Principio Activo/Farmaco | Dosis (Mg.)/dia Fecha de inicio del TTO.

2.7.- Numero total de otros farmacos diarios:

2.8.- Otros diagnosticos: Indicar
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[ ] ESTUDIOEDUCAII-VISITA 1 9 ]

3.- DATOS DEL CUIDADOR

3.1- Fecha de Nacimiento: ’ | \ |

3.2-Sexo:  Varon [ ] Mujer [ ]

3.3.- Estudios alcanzados:

Sin estudios
Primarios
Secundarios
Universitarios

3.3.- Estado civil:

Soltero

Casado
Separado/divorciado
Viudo

3.4.- Parentesco con el paciente:
Vd. es...

Esposo/a
Hijo/a
Yerno/nuera
Nieto

Hermano [ ]

Otro
No es familiar

3.5.- Situacién laboral actual:

Trabaja
Parado
Estudiante
Ama de casa
Jubilado
Incapacitado

3.6.- ¢ Cuantos anos/meses han transcurrido desde que Vd. comenzé los
cuidados del enfermo?
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Cédigo del Centro

3.7.- ¢ Cuanto tiempo ha empleado en lo que respecta al apoyo del enfermo en
cada una de las siguientes actividades, en el transcurso de las ultimas 24 horas
(rutina habitual de cuidados)?

Actividad Tiempo empleado
I Comunicacion

Il Uso de transportes

1] Vestido

v Comer

\% Cuidado de su apariencia personal

VI Tiempo de supervision (acompaiiamiento, atencién)

TOTAL

3.8.- { Ademas de su dedicacion personal, dispone de una persona contratada o
retribuida que también le ayude en el cuidado del enfermo?

s [ No [
3.9.- En caso afirmativo:

3.9.1.- ¢ Qué tipo de profesional?

Enfermero/a

Aux. de Enfermeria
Trabajador familiar
Fisioterapeuta

Otros ( ) [ ]

3.9.2.- Cuantas horas dedica esta persona en el cuidado del enfermo?

menos de 1 hora al dia
1-3 horas al dia

4-8 horas al dia

9-20 horas al dia

mas de 20 horas al dia

4. CUESTIONARIO DE UTILIZACION DE RECURSOS.

4.1. ; El paciente ha recibido algun cuidado médico externo en el pasado mes?

[ ]
[ ]

No

Si
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[ ] ESTUDIOEDUCAII-VISITA 1 ]

4.2. 4 El cuidador no remunerado ha recibido algun cuidado médico externo en el
pasado mes?

No

L]

Si

4.3.;, Ha sido el paciente dado de alta del hospital en el ultimo mes?

No I:I

i []

4.4. ; El cuidador no remunerado ha sido dado de alta del hospital en el dltimo
mes?

No I:I

Si I:I

4.5. Cuidado médico externo en el ultimo mes:
Completar el cuadro adjunto en la pagina siguiente para pacientes y cuidadores
con la ayuda de las siguientes indicaciones:

Cuidado para: 2Tipo de cuidado médico: 3Tipo de recurso:
1= paciente
2= cuidador no 1= Médico general 1= Consultas
remunerado 3= Psiquiatra 2= Casa
8= Psicologo 3= Urgencias
11= Neurdlogo 4= Centro de rehabilitacion
12= Geriatra 5= Hospital de dia
13= Trabajador Social 6= Ambulatorio,
77= Otros especificar laboratorio, o dto. de
radiologia

88= Otros, especificar

Cuidado |Dia de Tipo de |Otros Tipo de |Otros Tiempo con
para’ Visita cuidado | (especificar) | recurso® | (especificar) | cuidado
Dd/mm/aa | médico? médico
hh:mm

N[OOI WN I~
~ |~~~
~~ |~~~ ==
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4.6. Hospitalizacion en el ultimo mes

[ 1

ESTUDIO EDUCA Il - VISITA 1

Cédigo del Cuidador

[ ]

(Completar un formulario por cada admision de paciente o cuidador no

remunerado)

4.6.1. Hospitalizacion para:

Paciente

Cuidador no
remunerado

Fecha de admision
al hospital

Fecha alta del
hospital

4.6.2. Numero de noches pasadas por el paciente en:

UCl

Sala de geriatria
Sala de psiquiatria
Medicina interna
Quiréfano

Otros, especificar:

4.6.3. Principal diagnéstico de alta:
4.6.4.: Diagnéstico secundario de alta:

4.6.5.: Principal procedimiento quirirgico:

4.6.6.: Destino final después del alta:

Casa

Institucion de larga estancia (residencia)

Otra hospitalizacion (institucion de larga instancia para el
cuidado completo del paciente)
Otros, sin especificar:

HiNgnN
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Cadigo del Cuidador

Cédigo del Centro
g [ ] ESTUDIOEDUCAII-VISITA 1 L]

| 5. ATENCION ESTANDAR HACIA EL CUIDADOR

5.1. Asuntos / temas tratados en el ultimo mes
(Marcar con una X el recuadro de los items realizados)

item Persona responsable*
Informacién general del cuidador acerca de la
evolucion de la enfermedad

Informacion telefonica “a demanda”

Entrega de folletos informativos acerca de la
enfermedad y de los cuidadores de pacientes
Informacion acerca de los recursos de los
cuidadores en el hogar/familia (asociaciones)
Otros (especificar)

O ogg

[

*Psiquiatra, psicologo, asistente social, enfermero/a u otro profesional de apoyo

Entregue al cuidador la tarjeta con su cédigo de estudio indicandole que
se la entregue al terapeuta encargado de la realizacion de la atencion
estandar y/o el PIP.

Recuerde entregar al cuidador del paciente los siguientes cuestionarios:
e SF-12
* Escala de sobrecarga del cuidador de ZARIT
* Cuestionario de salud del cuidador GHQ-28

Una vez cumplimentados los debera introducir en la bolsa que se ha
habilitado al final de este cuaderno para su archivo.

Recuerde citar al cuidador del paciente 4 meses después de esta visita.

Muchas gracias por su colaboracion.
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-A los 4 meses de la visita basal -
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Pagina 1 de 4

Codigodel Centro [ | Codigo del Cuidador [ ]
ESTUDIO EDUCA-II - VISITA 2

1.- ABANDONO DEL ESTUDIO: Si el cuidador abandona el estudio registrar
el motivo:

[ ] Retirada voluntaria del cuidador
Cambio asistencial a ingreso residencial
No asistencia a las visitas de seguimiento
[ ] Fallecimiento
Criterio del investigador, especificar:
Otros, especificar:

| 2.- CUESTIONARIO DE UTILIZACION DE RECURSOS

2.1.- ¢ El paciente ha recibido algun cuidado médico externo en el pasado mes?

0 No ]
1 Si ]

2.2.- ¢ El cuidador no remunerado ha recibido algun cuidado médico externo en el
pasado mes?

0 No []

1 Si
2 No aplicable H

2.3.- ¢ El paciente ha sido dado de alta del hospital en el ultimo mes?

0 N L]
1Si0 L]

2.4.-  El cuidador no remunerado ha sido dado de alta del hospital en el ultimo
mes?

0 No ]
1 Si ]
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Codigodel Centro [ |

ESTUDIO EDUCA-II - VISITA 2

2.5.- Cuidado médico externo en el ultimo mes:

Codigo del Cuidador [ |

Completar el cuadro adjunto en la siguiente pagina para pacientes y cuidadores
con la ayuda de las siguientes indicaciones:

Cuidado para:

2Tipo de cuidado médico:

3Tipo de recurso:

1= paciente
2= cuidador no 1= médico general 1= Consultas
remunerado 3= Psiquiatra 2= Casa
8= Psicdlogo 3= Urgencias
11= Neurdlogo 4= Centro de rehabilitacion
12= Geriatra 5= Hospital de dia
13= Trabajador Social 6= Ambulatorio,
77= Otros especificar laboratorio, o dto. de
radiologia
88= Otros, especificar
Cuidado |Dia de Tipo de | Otros Tipo de |Otros Tiempo con
para ' Visita cuidado | (especificar) | recurso® | (especificar) | cuidado
Dd/mm/aa | médico? médico
hh:mm
1 /1
2 /1
3 /1
4 /1
5 /]
6 /1
7 /1
8 /]

2.6. Hospitalizacién en el ultimo mes

(Completar un formulario por cada

remunerado)

2.6.1. Hospitalizacion para:

admisién de paciente o cuidador no

Paciente Cuidador no Fecha de Fecha alta del
remunerado admision al hospital
hospital
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Pagina 3 de 4

Codigodel Centro [ | Codigo del Cuidador [ |

ESTUDIO EDUCA-II - VISITA 2

2.6.2. Numero de noches pasadas por el paciente en:

ucCl

Sala de geriatria
sala de psiquiatria
Medicina interna
Quiréfano

Otros, especificar:

2.6.3. Principal diagnéstico de alta:

2.6.4.: Diagnostico secundario de alta:

2.6.5.: Principal procedimiento quirurgico:

2.6.6.: Destino final después del alta:

Otra hospitalizacion (institucion de larga instancia para el
cuidado completo del paciente)

Casa
Institucion de larga estancia (residencia)
Otros, sin especificar: ]

| 3. ATENCION ESTANDAR HACIA EL CUIDADOR

3.1. Asuntos / temas tratados en el ultimo mes
(Marcar con una X el recuadro de los items realizados)

item Persona responsable*

Informacién general del cuidador acerca de la
evolucién de la enfermedad

Informacién telefénica “a demanda”

Entrega de folletos informativos acerca de la
enfermedad y de los cuidadores de pacientes

Informacion acerca de los recursos de los
cuidadores en el hogar/familia (asociaciones)

O o gg

Otros (especificar)

0

*Psiquiatra, psicélogo, asistente social, enfermero/a u otro profesional de apoyo
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Cadigo del Centro |:| Cadigo del Cuidador |:|
ESTUDIO EDUCA-II — VISITA 2

Recuerde entregar al cuidador del paciente los siguientes cuestionarios:
e SF-12
* Escala de sobrecarga del cuidador de ZARIT
e Cuestionario de salud del cuidador GHQ-28

Una vez cumplimentados los debera introducir en la bolsa que se ha
habilitado al final de este cuaderno para su archivo.

Recuerde citar al cuidador del paciente 4 meses después de esta visita.

Muchas gracias por su colaboracion.
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-A los 4 meses de la visita 2 -
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Codigodel Centro [ ] Codigo del Cuidador [ ]
ESTUDIO EDUCA-II - VISITA 3

1.- ABANDONO DEL ESTUDIO: Si el cuidador abandona el estudio registrar
el motivo:

[] Retirada voluntaria del cuidador
Cambio asistencial a ingreso residencial
No asistencia a las visitas de seguimiento
|| Fallecimiento
[ ] Criterio del investigador, especificar:
[_] Otros, especificar:

| 2.- CUESTIONARIO DE UTILIZACION DE RECURSOS

2.1.- ¢ El paciente ha recibido algun cuidado médico externo en el pasado mes?

0 No ]
1 Si ]

2.2.- ¢ El cuidador no remunerado ha recibido algin cuidado médico externo en el
pasado mes?

0 No [
1 Si
2 No aplicable H

2.3.- ¢ El paciente ha sido dado de alta del hospital en el Gltimo mes?

0 No L]

1 Si L]
2.4.- ; El cuidador no remunerado ha sido dado de alta del hospital en el ultimo
mes?

0 No []

1 Si L]
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Pagina 2 de 4

Codigodel Centro [ |

ESTUDIO EDUCA-II - VISITA 3

2.5.- Cuidado médico externo en el ultimo mes:

Codigo del Cuidador [ ]

Completar el cuadro adjunto en la siguiente pagina para pacientes y cuidadores
con la ayuda de las siguientes indicaciones:

Cuidado para:

2Tipo de cuidado médico:

3Tipo de recurso:

1= paciente
2= cuidador no 1= médico general 1= Consultas
remunerado 3= Psiquiatra 2= Casa
8= Psicdlogo 3= Urgencias
11= Neurdlogo 4= Centro de rehabilitacion
12= Geriatra 5= Hospital de dia
13= Trabajador Social 6= Ambulatorio,
77= Otros, especificar laboratorio, o dto. de
radiologia
88= Otros, especificar
Cuidado |Dia de Tipo de |Otros Tipo de |Otros Tiempo con
para’ Visita cuidado | (especificar) | recurso® | (especificar) | cuidado
Dd/mm/aa | médico? médico
hh:mm
1 /1
2 I
3 /]
4 /|
5 /]
6 /|
7 !
8 /|

2.6. Hospitalizacion en el ultimo mes

(Completar un formulario por cada admision de paciente o cuidador no

remunerado)

2.6.1. Hospitalizacion para:

Cuidador no
remunerado

Paciente

al hospital

Fecha de admisién

Fecha alta del
hospital
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Codigodel Centro [ ]

ESTUDIO EDUCA-II - VISITA 3

2.6.2. Numero de noches pasadas por el paciente en:

UCl

Sala de geriatria
sala de psiquiatria
Medicina interna
Quiréfano

Otros, especificar: [T ]

2.6.3. Principal diagndstico de alta:

Codigo del Cuidador [ ]

2.6.4.: Diagnostico secundario de alta:

2.6.5.: Principal procedimiento quirurgico:

2.6.6.: Destino final después del alta:

Casa
Institucion de larga estancia (residencia)

Otra hospitalizacion (institucion de larga instancia para el
cuidado completo del paciente)

Otros, sin especificar:

0 M

3.1. Asuntos / temas tratados en el Ultimo mes
(Marcar con una X el recuadro de los items realizados)

item

Persona responsable*

Informacion general del cuidador acerca de la
evolucion de la enfermedad

Informacion telefénica “a demanda”

Entrega de folletos informativos acerca de la
enfermedad y de los cuidadores de pacientes

Informacion acerca de los recursos de los
cuidadores en el hogar/familia (asociaciones)

O g

Otros (especificar)

0

*Psiquiatra, psicélogo, asistente social, enfermero/a u otro profesional de apoyo

3.2. ;Qué le ha parecido el programa de intervencién psicosocial ofrecido por su
terapeuta? )
Muy atil [ ] utit [] Poco atil [] Nada til
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Pagina 4 de 4

Codigodel Centro [ | Codigo del Cuidador [ ]
ESTUDIO EDUCA-II - VISITA 3

Recuerde entregar al cuidador del paciente los siguientes cuestionarios:
e SF-12
e Escala de sobrecarga del cuidador de ZARIT
e Cuestionario de salud del cuidador GHQ-28

Una vez cumplimentados los debera introducir en la bolsa que se ha
habilitado al final de este cuaderno para su archivo.

Muchas gracias por su colaboracién.
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INSTRUCCIONES PARA EL INVESTIGADOR

RECUERDE UTILIZAR ESTA CARTULINA ANTICALCO AL ESCRIBIR EN LAS
HOJAS AUTOCOPIATIVAS DE ESTE CUADERNO.

Existen dos modelos diferentes de hoja de informacidn y consentimiento informado, uno para
el paciente y otro para el cuidador del paciente con demencia:

- HOJA DE INFORMACION Y CONSENTIMIENTO INFORMADO
PARA EL PACIENTE.

- HOJA DE INFORMACION Y CONSENTIMIENTO INFORMADO
PARA EL CUIDADOR.

Para cada cuidador que cumpla con los criterios de seleccion del estudio, se le debe entregar
tanto a ¢l como al paciente la hoja de informacion y el consentimiento informado.
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ANEXO D. DOCUMENTACION RELATIVA AL PROTOCOLO DE EVALUACION DE PACIENTES Y CUIDADORES

D2. Consentimiento informado para cuidador y paciente

ESTUDIO EDUCA-II Instituto de Investigaciones Psiquiatricas (IIP)

Péagina 1 de 1

FORMULARIO DE CONSENTIMIENTO INFORMADO PARA EL PACIENTE

Estudio de la efectividad de la administracion de un programa de intervencion psicosocial
en la prevencion o reduccion de la sobrecarga del cuidador del paciente con sindrome
demencial. (ESTUDIO EDUCA-DOS)

Y 0, e
- He leido la hoja de informacion que se me ha entregado.
- He podido hacer preguntas sobre el estudio.
- He recibido suficiente informacion sobre el estudio.
He hablado COM .....ccoviiiiiiiiiiiiiiiccete e

Comprendo que mi participacion es voluntaria.
Comprendo que puedo retirarme del estudio:

- cuando quiera

- sin tener que dar explicaciones

- sin que ello repercuta en mis cuidados médicos

Por todo ello presto libremente mi conformidad para participar en el estudio.

Firma del paciente Firma del investigador

Firma del testigo (1)

(1) Firma del testigo (familiar responsable o tutor legal) en caso que el paciente no pudiera firmar el
consentimiento informado.
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ESTUDIO EDUCA-II Instituto de Investigaciones Psiquiatricas (I11P)

Péagina 1 de 1

FORMULARIO DE CONSENTIMIENTO INFORMADO PARA EL PACIENTE

Estudio de la efectividad de la administracion de un programa de intervencion psicosocial
en la prevencion o reduccion de la sobrecarga del cuidador del paciente con sindrome
demencial. (ESTUDIO EDUCA-DOS)

Y 0, i
- He leido la hoja de informacién que se me ha entregado.
- He podido hacer preguntas sobre el estudio.
- He recibido suficiente informacion sobre el estudio.
He hablado COM .....ooouiiiiiiieieeee e

Comprendo que mi participacion es voluntaria.
Comprendo que puedo retirarme del estudio:

- cuando quiera

- sin tener que dar explicaciones

- sin que ello repercuta en mis cuidados médicos

Por todo ello presto libremente mi conformidad para participar en el estudio.

Firma del paciente Firma del investigador

Firma del testigo (1)

(1) Firma del testigo (familiar responsable o tutor legal) en caso que el paciente no pudiera firmar el
consentimiento informado.
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D3. Hoja de Informacion sobre el estudio para cuidador y paciente

ESTUDIO EDUCA-II Instituto de Investigaciones Psiquiatricas (IIP)

Péagina 2 de 2

En el siguiente esquema le mostramos los contenidos de las 7 sesiones de la intervencion
psicosocial:

Programa de Intervencion Psicosocial

Sesion Tema /Asunto

1 Tension y bienestar

2 Cambiando comportamientos problematicos

3 Mejorando como cambiar comportamientos problematicos
4 Pensamientos negativos

5 Formas de comunicacion

6 Planeando el futuro

7 Planificacion de actividades agradables

Indistintamente de si Vd. pertenece al primer o segundo grupo, el terapeuta que atienda a su
familiar afectado de demencia le pedird que usted realice o complete una serie de
cuestionarios en la visita basal (primera visita) y en las meses 4 y 9.

Estos cuestionarios son los siguientes:

1.- Escala de sobrecarga del cuidador de Zarit: contiene una serie de frases que reflejan
como se sienten algunas personas cuando cuidan a otra persona. Después de leer cada frase,
usted indicard la respuesta que crea mas correcta.

2.- Cuestionario SF-12 sobre calidad de vida: Las preguntas que usted debera responder
se refieren a lo que piensa sobre su salud. Sus respuestas permitiran saber cémo se
encuentra usted y hasta qué punto es capaz de hacer sus actividades habituales.

3.- Cuestionario de salud del cuidador (GHQ-28): Las preguntas que usted debera
responder seran acerca de molestias o trastornos de su estado de salud en las ultimas
semanas.

Sus datos personales y los de la persona con enfermedad seran objeto de un tratamiento
disociado, de modo que la informacidon que se obtenga no pueda asociarse a persona
identificada o identificable. Todos los datos se mantendran estrictamente confidenciales y
exclusivamente el médico conocera su identidad y la de la persona a su cargo. Ningun dato
personal que permita su identificacion sera accesible a ninguna persona que no sea su
médico, ni podran ser divulgados por ningun medio, conservando en todo momento la
confidencialidad médico-paciente.

Los resultados del estudio seran recogidos y guardados de forma andnima y disociada,
vinculandose a un cdédigo (nimero de paciente o numero de cuidador) si fuera necesario, de

manera que unicamente su médico puede conocer su identidad.

El investigador le agradece su inestimable colaboracion.
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ESTUDIO EDUCA-II Instituto de Investigaciones Psiquidtricas (IIP)

Péagina 2 de 2

En el siguiente esquema le mostramos los contenidos de las 7 sesiones de la intervencion
psicosocial:

Programa de Intervencién Psicosocial

Sesiéon Tema /Asunto

1 Tension y bienestar

2 Cambiando comportamientos problematicos

3 Mejorando como cambiar comportamientos problematicos
4 Pensamientos negativos

5 Formas de comunicacion

6 Planeando el futuro

7 Planificacion de actividades agradables

Indistintamente de si Vd. pertenece al primer o segundo grupo, el terapeuta que atienda a su
familiar afectado de demencia le pedird que usted realice o complete una serie de
cuestionarios en la visita basal (primera visita) y en las meses 4 y 9.

Estos cuestionarios son los siguientes:

1.- Escala de sobrecarga del cuidador de Zarit: contiene una serie de frases que reflejan
coémo se sienten algunas personas cuando cuidan a otra persona. Después de leer cada frase,
usted indicara la respuesta que crea mas correcta.

2.- Cuestionario SF-12 sobre calidad de vida: Las preguntas que usted debera responder
se refieren a lo que piensa sobre su salud. Sus respuestas permitiran saber cémo se
encuentra usted y hasta qué punto es capaz de hacer sus actividades habituales.

3.- Cuestionario de salud del cuidador (GHQ-28): Las preguntas que usted debera
responder seran acerca de molestias o trastornos de su estado de salud en las ultimas
semanas.

Sus datos personales y los de la persona con enfermedad seran objeto de un tratamiento
disociado, de modo que la informacidon que se obtenga no pueda asociarse a persona
identificada o identificable. Todos los datos se mantendran estrictamente confidenciales y
exclusivamente el médico conocera su identidad y la de la persona a su cargo. Ningun dato
personal que permita su identificacion sera accesible a ninguna persona que no sea su
médico, ni podran ser divulgados por ningun medio, conservando en todo momento la
confidencialidad médico-paciente.

Los resultados del estudio seran recogidos y guardados de forma anénima y disociada,
vinculandose a un coédigo (niimero de paciente o numero de cuidador) si fuera necesario, de

manera que unicamente su médico puede conocer su identidad.

El investigador le agradece su inestimable colaboracion.
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ESTUDIO EDUCA-II Instituto de Investigaciones Psiquiatricas (IIP)

Péagina 1 de 1

HOJA DE INFORMACION AL PACIENTE

Estudio de la eficacia de la administracion de un programa de intervencion psicosocial en la
prevencion o reduccion de la sobrecarga del cuidador del paciente con sindrome demencial.
(EDUCA-DOS).

El Instituto de Investigaciones Psiquidtricas y los centros psicogeridtricos de la red
asistencial Benito Menni, y otros centros colaboradores estan realizando un estudio sobre la
sobrecarga del cuidador del enfermo de sindrome demencial, al cual le invita a participar.

El objetivo principal de este estudio es evaluar la eficacia de la implementacion de un
programa de intervencion psicosocial (PIP) a cuidadores de pacientes con, que
presenten sintomas conductuales y deterioro basal de las actividades de la vida diaria.

Del estudio se obtendra informacion importante y de gran ayuda para mejorar la
situacion de sobrecarga del cuidador del enfermo con demencia.

Si usted accede a colaborar en este estudio, unicamente se recogeran algunos datos de su
historia clinica y su cuidador debera responder a algunas preguntas que le hara su médico
en relacion a su enfermedad.

Su participacion es totalmente voluntaria. Es usted libre de rechazar colaborar en este
estudio sin que por ello se vea afectada su futura atenciéon médica.

Sus datos personales y los de su cuidador seran objeto de un tratamiento disociado, de
modo que la informacidon que se obtenga no pueda asociarse a persona identificada o
identificable.

Todos los datos se mantendran estrictamente confidenciales y exclusivamente su terapeuta
conocera su identidad y la de su cuidador. Ningin dato personal que permita su
identificacion serd accesible a ninguna persona que no sea su terapeuta, ni podran ser
divulgados por ningiin medio, conservando en todo momento la confidencialidad médico-
paciente.

Los resultados del estudio seran recogidos y guardados de forma anonima y disociada,

vinculandose a un codigo (numero de paciente) si fuera necesario, de manera que
unicamente su médico puede conocer su identidad.

El investigador le agradece su inestimable colaboracion.
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ANEXO E.

Programa de formacion para el equipo de investigacion del Educa 2

Institute de
Investigaciones
Psiquiatrica

et
ERBNBon
INFRAESTRUCTURA CIENTIFICA
POR

COFINANCIAD,
EL FONDO EUROPEO DE DESARROLLO
REGIONAL

PROYECTO EDUCA 11

A

PARA EVALUADORES Y TERAPEUTAS M* JOSEFAZRECIO

Bilbao, 21 de Diciembre de 2009

Objetivo:

FORMACION PARA EL ESTUDIO DE LA EFECTIVIDAD DE UN PROGRAMA DE INTERVENCION
PSICOSOCIAL EN LA PREVENCION O REDUCCION DE LA SOBRECARGA DEL CUIDADOR DEL
PACIENTE CON SINDROME DEMENCIAL.

HORARIO y PROGRAMA

9:00-9:15

Recepcion

9:15-12:00

PRESENTACION DE LA JORNADA
e PRESENTACION DEL ESTUDIO: ANTECEDENTES, CONTEXTO....
e METODOLOGIA DEL ESTUDIO
. PRESENTACION DE LA INTERVENCION PSICOSOCIAL
- EL PROGRAMA PSICOEDUCATIVO
- METODOLOGIA DE LAS SESIONES Y TECNICAS APRENDIZAJE:

= DISENO DE LAS SESIONES, REFUERZO POSITIVO,
FEEDBACK, MOLDEAMIENTO, MODELADO....

= ESTRATEGIAS DE MANEJO DE GRUPO: ACTITUD DEL
TERAPEUTA, ESCUCHA ACTIVA, COMUNICACION NO
VERBAL, REVISION DE SITUACION ESPECIALES
(MOTIVACION, ROLES.....).

12:00

Descanso

12:30- 14:00

ESTANDARIZACION PARA EL USO DE LAS HERRAMIENTAS DEL PROGRAMA
DE LA INVESTIGACION.

1. PRACTICAS CON EL PROGRAMA

2. PRACTICAS CON LA METODOLOGIA E INSTRUMENTOS DE
EVALUACION.

14:00

FIN DE LA JORNADA
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ANEXO F.

Documento de aprobacién de la investigacion por el Comité Etico

de Investigacion Clinica de Navarra

Gohblerno de Navarré

Comité Etico de
Invastigacién Clinica
Gobierno de Navarra Comité Etico
Departamento de Salud 05 AGO. 2008 PRl o
ﬂﬁ—_r_‘__ﬂbjﬁ__"— 31005 PAMPLONA
SALIDAN...... /, l" ............... Tifno. 848 42 24 95
Fax 848 42 20 09

INFORME DEL COMITE ETICO DE INVESTIGACION CLINICA

Doiia Olga Diaz de Rada Pardo, Secretaria del Comité Etico de Investigacion Clinica de
Navarra

CERTIFICA:

Que en la sesion celebrada el dia 30 de julio de 2008, el Comité evalud los aspectos
éticos del Proyecto 27/08, a realizar en la Red Asistencial de las Hermanas
Hospitalarias del Sagrado Corazén de Jests (ETES y Servicios de Salud)Hospital
Aita-Menni (Mondragén), presentado por el Dr. Manuel Martin Carrasco como
investigador principal, titulado:

“Estudio de la eficacia de un programa de intervencion psicosocial en la
prevencion o reduccion de la sobrecarga del cuidador del paciente con enfermedad
de Alzheimer. (ESTUDIO EDUCA-DOS).”

Se dicto informe favorable para la realizacién de dicho proyecto al haberse
comprobado:

- Los requisitos necesarios de idoneidad del protocolo en relacién con los
objetivos del estudio, justificacion de los riesgos y molestias previsibles para el
sujeto, asi como los beneficios esperados.

- El procedimiento para obtener el consentimiento informado, incluyendo la hoja

de informacion para el paciente.
- La adecuacion de los procedimientos establecidos para mantener la

confidencialidad.

Y para que asi conste, expide el presente certificado en Pamplona, a cuatro de agosto de
dos mil ocho.
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