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Organisation for Economic and Cooperation and Development
Organizacion Mundial de la Salud

Organizacion de las Naciones Unidas

Resources for Enhancing Alzheimer Caregiver Health
Revised Memory and Behavior Problem Checklist
Screen for Caregiver Burden

Unioén Europea

World Health Organization

World Population Prospects

Zarit Burden Interview



Prologo.

En el afio 2008, en el Instituto de Investigaciones Psiquiatricas (Fundacion M?* Josefa
Recio — Bilbao) surgi6 la idea de realizar un estudio multicéntrico con asignacion aleatoria de
tratamientos para valorar la eficacia de un programa grupal de intervencion psicoeducativo en
la reduccion o prevencion de la sobrecarga del cuidador informal del paciente con demencia.
El proyecto llevaba como nombre, estudio EDUCA-II.

Previo al inicio de cualquier investigacion resulta conveniente realizar una revision de
los trabajos previos que abordan la misma problematica y ver como €stos plantean posibles
soluciones. La literatura que nos encontramos supuso un mar de nuevos conocimientos y un
océano de nuevas preguntas: ;Cudles eran esas intervenciones de las que hablaban aquellos
textos? ;Como era posible que dos intervenciones psicoeducativas pudieran ser tan diferentes
entre si? jEran mas eficaces las intervenciones de apoyo o las psicoeducativas? ;Qué
contenidos eran importantes para desarrollar nuestra intervencion? ;Con qué prueba
mediriamos nuestros resultados? ;Qué significaba realmente la sobrecarga? ;Sobrecarga y
distrés eran lo mismo? ;Coémo era posible que hubiera tanto publicado y alin se siguiera
discutiendo su eficacia?.

A medida que las preguntas iban siendo contestadas, el proyecto EDUCA-II seguia su
curso: desarrollo del protocolo, financiacion del Ministerio de Ciencia e Innovacion (Instituto
de Salud Carlos III — Fondo de Investigaciones Sanitarias), desarrollo de la herramienta de
intervencion, aprobacion del Comité Etico de Investigacion Cientifica, busqueda de
colaboradores, recogida muestra...

De aquel trabajo previo de exploracion de la literatura surgieron dos nuevos proyectos
de revision sistematico para realizar en el Instituto. Por un lado queriamos conocer mejor
cuales eran los instrumentos de medicion de la sobrecarga que existian, y por otro lado,
conocer mejor los estudios que valoraban la eficacia de las intervenciones psicosociales.
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La revision de instrumentos de medicion de la sobrecarga se trabajé con gran interés
desde del Instituto. Los esfuerzos y horas de trabajo dieron como resultado un total de 28
herramientas que median sobrecarga y que igualmente nos permitid conocer mejor las
propiedades, uso, ventajas y debilidades de cada una de ellas. La revision de instrumentos de
valoracion de la medicion de sobrecarga pas6 a formar parte de una de las ponencias mas
técnicas y completas del Instituto.

La segunda via de revision tratd de clasificar y valorar la eficacia de los diferentes
tipos de intervenciones psicosociales enfocadas a disminuir el malestar del cuidador informal
del paciente con demencia y valorar su eficacia. Existia amplia literatura al respecto. Sin
embargo, ésta era muy heterogénea en todos los aspectos: métodos, intervenciones y
resultados. Los textos de revision y metaanalisis encontrados tampoco mantenian un criterio
homogéneo: seleccion de estudios, diferentes tipos de analisis, conclusiones...etc.

Asi pues, el primer borrador de la revision de intervenciones psicosociales analizaba
hasta 110 estudios que median la eficacia de diferentes programas. Describia de manera
narrativa los resultados que se habian encontrado en los estudios. A ojos de un metoddlogo,
aquello podia ser analizado de manera mucho mas precisa mediante técnicas de metaanalisis.

Aprovechando que los trabajos previos que utilizaban dicha técnica presentaban
aspectos mejorables (métodos de analisis, criterios de seleccion...etc.), se estimaba oportuno
seguir trabajando en aquella direccion con vistas a publicar un trabajo de interés y relevancia.

A los pocos meses, una contratacion por parte del Grupo de Investigacion
Universitaria GIU12/07 supondria un episodio clave para el desarrollo del proyecto.

Los primeros pasos de la tesis fueron lentos, pero firmes. Primero estudiar como se
debia desarrollar un metaanalisis y cuales serian mis mejores opciones dados mis objetivos:
(Modelos fijos, aleatorios? ;Modelos de regresion? ;Analisis de sensibilidad? ;Sesgo de
publicacion?. De esa primera fase surgio el protocolo que mas adelante guiaria cada uno de
los pasos. Seguido, vinieron las biisquedas en bases de datos no siempre accesibles, el filtrado
de referencias, la extraccion de datos, los analisis, las reuniones de discusiéon con mis
directores.

Llegada la fase de resultados, era necesario rescatar todos los articulos que habia ido
recogiendo durante afios anteriores y poder asi describir correctamente la problematica del
cuidador, presentar referencias ineludibles e identificar las variables que pudieran explicar los
resultados obtenidos.

Resultado de todo este proceso surgen cuatro capitulos, que a modo de marco teérico
introductorio, describen la problematica de la demencia, el cuidado informal y sus
consecuencias sobre el cuidador, su evaluacion y posibles intervenciones psicosociales. A
continuacion, en el capitulo quinto se describe la parte experimental del proyecto donde se
detallan los objetivos, metodologia y resultados. Dos capitulos finales cierran con la
discusion de los resultados y conclusiones.

Dentro del primer capitulo nos encontraremos una breve sintesis del concepto de
demencia: los primeros trabajos que identificaban el problema de la pérdida de capacidades
intelectivas relacionadas con la edad, hasta el diagndstico que hoy en dia se utiliza siguiendo
criterios de la American Psychological Association o de la Organizacion Mundial de la Salud.
Igualmente, se describe su incidencia en la poblacion, las distintas categorias o tipos de
demencia que existen, las posibles vias de tratamiento, asi como las intervenciones
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psicologicas mas utilizadas para preservar las capacidades del sujeto. Finalmente se sefialan
algunos de los planes de actuacion puestos en marcha en paises como Francia, Espafa,
Estados Unidos o China.

En el segundo capitulo se trata la problematica del cuidado de este tipo de enfermos.
La falta de recursos y el interés por mantener un cuidado dentro del ntcleo familiar, puede
provocar que el cuidador experimente algunas de las consecuencias negativas derivadas de
este cuidado: ansiedad, problemas fisicos, aislamiento social,...,etc. Términos como la
sobrecarga, elementos estresores o factores moduladores, son utilizados en los principales
modelos explicativos que intentan describir la experiencia del cuidador informal.

En el tercer capitulo se describen las principales herramientas de medicion de la
variable de resultado de la sobrecarga. Los 9 instrumentos analizados son categorizados
dependiendo de la vision que sus autores tengan del fenomeno de la sobrecarga: como un
constructo homogéneo y unidimensional, bidimensional, asociado a la sintomatologia del
paciente o como un constructo multidimensional. El capitulo se completa con un cuadro
resumen de otros 19 instrumentos cuya difusion y uso ha sido menor.

Dentro del cuarto capitulo se sefialan y categorizan los diferentes tipos de
intervenciones psicosociales que se han desarrollado para aliviar el malestar del cuidador.
Desde intervenciones mas sencillas, como los grupos de apoyo, a intervenciones mas
complejas y completas, como las intervenciones psicoeducativas. Se sefialan los principales
estudios que han valorado su eficacia y los intentos por parte de otros autores por sintetizar la
evidencia disponible al respecto. Se sefialan las principales limitaciones de este tipo de
estudios y de los trabajos de metaanalisis publicados al respecto. Igualmente, con el objetivo
de mejorar la evidencia disponible, se ofrecen algunas recomendaciones.

El quinto capitulo constituye el grueso de la parte experimental de esta tesis. Como se
plantea el problema del cuidado informal, porqué es necesaria una nueva revision y un nuevo
metaandlisis, cuales van a ser los métodos de sintesis y andlisis de la evidencia y que
resultados se obtienen. Quince estudios son analizados en detalle y combinados mediante
modelos de efectos aleatorios para obtener tamafios del efecto en las variables de resultado de
sobrecarga, estrés, calidad de vida, depresion, salud mental y adherencia al tratamiento. En los
analisis de sobrecarga y de depresion, el nimero de estudios permite realizar analisis
complementarios por estratos y de sesgo de publicacion. Estos ultimos y la meticulosidad
metodoldgica de los analisis estadisticos suponen una diferencia relevante y clara con
respecto a los metaanalisis previos.

En el sexto capitulo se discuten los resultados obtenidos. Se sefialan las limitaciones
de las fuentes y del presente trabajo. Los resultados son comparados con los obtenidos en
otros trabajos.

Finalmente, los resultados obtenidos son trasladados a 6 breves conclusiones que
resumen todo el trabajo realizado. Dos de las conclusiones corresponden a la practica clinica
y cuatro a la practica experimental, referidos a aspectos metodologicos del disefio y
conduccion de estudios.
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Capitulo 1

Las Demencias
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“Aiiadir anios a la vida y vida a los arios”.
(Prince y Jackson, 2009)

Capitulo 1

Las Demencias.

1.- La demencia.

Se define la demencia como un sindrome neuroldgico adquirido, progresivo,
normalmente crénico, que se caracteriza por un deterioro global que afecta principalmente al
intelecto, (memoria, capacidad de establecer nuevos aprendizajes, orientacion, lenguaje), asi
como a la capacidad funcional del sujeto.

La demencia se da principalmente en personas mayores de 65 afios. Sin embargo, cada
vez se dan mas casos de inicio temprano. Después de los 65 afios de edad, la proporcion de
casos se duplica cada 5 afios, siendo la prevalencia de hasta el 40% para personas de 90 a 95
afios (de Pedro-Cuesta et al., 2009). Hoy por hoy, la demencia supone una de las principales
causas de dependencia en la poblacion mayor.

Su origen estd relacionado con diversas patologias neuroldgicas. La enfermedad de
Alzheimer (EA), la demencia vascular (DV), la demencia con cuerpos de Lewy (DCL) y la
demencia frontotemporal (DFT) son las mas comunes.

Es frecuente que los pacientes que sufren de demencia, manifiesten en el transcurso de
la enfermedad episodios de alteraciones neuropsiquiatricas como depresion, rasgos psicoticos,
delirios o alteraciones conductuales. Un 25% de los pacientes con demencia suele manifestar
episodios de tipo afectivo, un 10% manifiesta trastornos de corte psicético y un 25%
manifiestan signos de agresividad (Wetzels, Zuidema, Jansen, Verhey, & Koopmans, 2010).
Dichos trastornos suelen ser mas comunes en los sujetos de sexo masculino (Aalten et al.,
2007).

La demencia no debe ser entendida como una forma normal de envejecer, sino como
una patologia que afecta a la poblacion de edad avanzada. Su condicién de irreversible (en la
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mayoria de los casos), la falta de informacion y los sintomas que produce, favorecen a
estigmatizar la condicion de la persona que lo padece.

Su etiologia en la mayoria de los casos es aun desconocida. Se barajan diferentes
hipotesis a la hora de ofrecer un modelo biologico explicativo. En el caso del Alzheimer su
origen se relaciona con el déficit de la acetilcolina, la acumulacion de amiloide o tau, o los
trastornos metabolicos. Diversos estudios epidemiologicos indican una mayor incidencia de la
enfermedad en sujetos con bajos niveles de escolarizacion, depresion o problemas de tipo
cardiovascular (Daviglus et al., 2011; Etgen, Sander, Bickel, & Forstl, 2011; Khairallah &
Kassem, 2011; Panza et al., 2011; Sahathevan, Brodtmann, & Donnan, 2012).

Por el momento no existe una cura como tal y los tratamientos farmacologicos estan
orientados mas a los sintomas que a la propia enfermedad. Sin embargo resulta complicado
alterar el curso natural de la enfermedad. Los tratamientos no farmacoldgicos ofrecidos desde
otras areas profesionales como la psicologia, la logopedia o la terapia ocupacional, estan
enfocados a mantener las capacidades funcionales, cognitivas, asi como la mejora de la
calidad de vida del paciente.

En estas tltimas dos décadas los esfuerzos de la comunidad cientifica también han
sido orientados a tratar de cuidar al propio cuidador informal que asiste al paciente. El
cuidador supone un pilar importantisimo en el cuidado del paciente e igualmente no esta
exento de riesgos de desgaste originados por el desarrollo de la propia tarea de cuidar. Ofrecer
mas informacién acerca de la enfermedad, apoyar emocionalmente o generar herramientas de
afrontamiento han supuesto una mejora directa para el cuidador, e indirecta para el paciente.

Quizés desde un enfoque mas humanista y asistencial, la demencia pueda significar
esto y mucho mas. Visto desde la perspectiva del enfermo, la demencia puede significar la
pérdida de capacidades funcionales, cognitivas, comunicativas que a la larga provocan la
desconexion con su entorno y con su propia identidad. Desde el punto de vista del entorno
mas cercano y la familia, el diagndstico de la enfermedad supone un punto y aparte que
anuncia un proceso vital lento, estresante, de pérdida gradual, en el cual se daran momentos
dificiles de afrontar y en el que la necesidad de adaptacion y de cuidados seran cada vez mas
necesarios y complejos.

2.- Historia de la demencia.

Revisando los origenes del término y de su estudio, se puede ver que ya en la época de
la antigua Roma y Grecia, la demencia ya habia sido identificada como un trastorno del
espiritu (Berchtold & Cotman, 1998; Ineichen, 1998). Asi, el origen del término demencia
viene descrito etimologicamente de la palabra derivada del latin “de-mens”; “de” fuera de y
“mens” mente o espiritu, refiriéndose a la pérdida de juicio.

En el siglo XVII, el estudio del fenémeno de deterioro cognitivo y conductual propio
de la demencia es referido con términos como “amencia”, “imbecilidad”, “anoia”, “necedad”
0 “senilidad”. En esta época aun se desconoce el origen por el cual las personas de edad

avanzada comienzan a mostrar sintomas de pérdida de capacidades sin causa aparente.

La Encyclopédie, publicada en el siglo XVIII, se refiere a la demencia como una
enfermedad que consiste en la paralisis del espiritu caracterizada por la abolicion de la
capacidad de juicio. Resulta interesante ver que dicha publicacion, también dedica una
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definicion para la demencia en la cual se sefiala la imposibilidad juridica de las personas
afectadas. Pinel, dentro de la década de 1780, propone el origen o causa de dicho deterioro
cognitivo en una falla en la asociacion de ideas. Dicha falla, podia producir actividad
desordenada, conducta extravagante, emociones superficiales, pérdida de la memoria y
dificultades en la percepcion en aquellas personas que la padecieran.

Durante el siglo XIX, Esquirol reflejaba ademas del deterioro cognitivo, la presencia
de sintomas en la esfera de lo emocional y conductual:

“...afeccion ordinariamente sin fiebre y cronica, caracterizada por un debilitamiento
de la sensibilidad, la inteligencia y la voluntad, con incoherencia de ideas, defecto de
la espontaneidad intelectual y moral y tales son los signos de esta afeccion. El hombre
que esta en la demencia ha perdido la facultad de percibir espontaneamente los
objetos, captar sus relaciones, comparar, preservar el recuerdo por completo, de lo
que resulta la imposibilidad de razonar con éxito” (Esquirol, 1914).

Ya en el siglo XX, el estudio de la demencia comienza a separar dicha patologia de
otras enfermedades psiquiatricas como la demencia vesanica (esquizofrenia). Autores como
Gombault, Bessiére, o A. Marie publican estudios en los que terminan de definir la demencia
como una entidad de estudio propia.

En el mismo siglo, Kraepelin desarrolla el concepto y estudio de la demencia a lo
largo de varias publicaciones. En sus trabajos comienza refiriéndose al proceso como
“imbecilidad senil”. Tras realizar estudios anatomicopatoldgicos de aquellos sujetos que
encajaban con la sintomatologia descrita hasta el momento, descubre una pérdida inusual en
el volumen de la masa cerebral. Se empieza a relacionar la demencia con un proceso

etioldgico de lesiones cerebrales. Kraepelin, pasa a distinguir la demencia senil de la presenil
(Berrios, 2008).

En 1901, Alois Alzheimer, psiquiatra y neur6dlogo aleman, colega de Kraepelin,
identifico el primer caso de demencia tipo Alzheimer con el caso de la paciente “Auguste D”.
En este sentido, A. Alzheimer supone un hito en el estudio de las demencias.

McKhann, define el diagndstico de demencia como: “el declive de las funciones
cognitivas en comparacion con el nivel previo del funcionamiento del paciente, determinado
por la historia de declive y por las alteraciones apreciadas en el examen clinico y mediante
tests neuropsicologicos” (McKhann et al., 1984).

Como se puede observar las demencias y su estudio se remontan casi a nuestros
origenes como sociedades civilizadas. La definicion del término ha evolucionado
consecuentemente. Actualmente las definiciones sobre el término son mas concretas y
precisas. La American Psychiatric Association (APA), en su Diagnostic and Statistical
Manual of Mental Disorders (DSM), y la Organizacion Mundial de la Salud (OMS), con su
texto de International Classification of Diseases (ICD) proponen criterios especificos para su
diagnostico y clasificacion.

En la ultima mitad del siglo XX y primera década del siglo XXI, el estudio de las
demencias ha experimentado un incremento exponencial. S6lo en el afio 2011 se llegaron a
registrar mas de 9000 nuevas referencias de caracter cientifico acerca de la demencia.
Estudios genéticos, de factores de riesgo, de revision del concepto, de prevalencia y de sus
posibles tratamientos son publicados cada dia para acercarnos a un conocimiento cada vez
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mayor de esta enfermedad. A continuacion, se resumen los conocimientos mas importantes de
la demencia y su estudio.

3.- Prevalencia de la demencia.

El aumento de nuevos casos de demencia y su incidencia sobre la poblacion mayor de
65 afios estd estrechamente ligada al incremento de la esperanza de vida de las sociedades
desarrolladas. No es de extrafiar que a medida que conseguimos incrementar la media de afios
de vida, la probabilidad de desarrollar una enfermedad de tipo orgénico o neurologico, tales
como las demencias, aumenta. Como seflala el informe de la Alzheimer’'s Disease
International del 2009, de nada sirve incrementar los afios de vida, si éstos no van
acompafiados de calidad de vida: “afiadir afios a la vida y vida a los afios” (Prince & Jackson,
2009).

Segun el ultimo informe de la World Population Prospects (WPP) de las Naciones
Unidas, en el afio 2010 la poblacion mundial ascendia a un total de 6.8 millardos, o lo que es
lo mismo 6.800 millones de personas, de los cuales, el 11% eran sujetos con una edad
superior a los 60 afios (760.000.000) (ONU, 2012). El informe mundial del Alzheimer de la
Alzheimer’s Disease International (ADI) indica que en ese afio, 35.6 millones de personas
padecian un sindrome de demencia (Prince, Bryce, & Ferri, 2011). Si se interpreta que la gran
mayoria de enfermos de demencia superaran la edad de los 60 afios, se puede indicar que
cerca del 4.5% de la poblacion mundial mayor de 60 afios, padece algun proceso de demencia.
Igualmente se debe de tener en cuenta que dicha cifra quizas pueda ser mayor a la indicada en
los informes. En este sentido, existen diferentes motivos (falta de recursos sanitarios,
estigmatizacion de la enfermedad, soledad del enfermo) para que muchos de los casos no sean
diagnosticados.

Como se indicaba anteriormente la alta incidencia de la demencia es causa directa del
proceso de excesivo envejecimiento que sufre la poblacion mundial. Asi las mayores tasas de
enfermos con demencia se dan en los paises con mayor renta per capita y por consiguiente
con mayor esperanza de vida (Tabla 1).

Tabla 1. Relacion de ingresos per capita, nimero de nuevos casos con demencia y porcentaje del gasto con
respecto al producto interior bruto. Extraido de World Alzheimer Report (2010) (Wimo & Prince, 2010).

Paises Numero de personas Porcentaje del
con demencia producto interior
bruto
Bajos ingresos 5.036.979 0.24%
Bajos-medios ingresos 9.395.204 0.35%
Altos-medios ingresos 4.759.025 0.50%
Altos ingresos 16.367.508 1.24%
Total 35.558.717 1.01%

22



Si se valora la incidencia de nuevos casos con respecto a los rangos de edad, se
observa que, en los paises occidentales, la prevalencia de demencia para los mayores de 65
afios es del 5-10% y se dobla aproximadamente cada cuatro afios hasta llegar a un 30% en la
década de los 80 afios (Berr, Wancata, & Ritchie, 2005; Garcia Garcia et al., 2001; Ritchie &
Kildea, 1995).

Las expectativas para los proximos afios son cuando menos preocupantes. Asi, ADI
advierte de las dimensiones que puede tomar el problema en el futuro si no se toman medidas
en el presente. Segun dichas previsiones, se espera que las cifras se vean duplicadas cada 20
afios, llegando en el afio 2050 a los 115 millones de personas con sindrome demencial en todo
el mundo (Wimo & Prince, 2010). Dos veces la poblacion actual de Espaiia. Sélo en los
Estados Unidos la cifra de sujetos con demencia para el afio 2050 seria de 14 millones
(Ineichen, 1998). Si bien en el afio 2000 uno de cada diez paises tenia una poblacion de
adultos mayores que superaba o igualaba al 20% de la poblacion total; mientras que en el afo
2050 dicha tasa sera alrededor de seis de cada diez paises (ONU, 2002).

Con respecto a estas previsiones de futuro, se apunta a los paises en desarrollo como
los principales afectados. No cabe duda que a medida en que en los proximos afios se mejore
la calidad de vida de estos paises, la esperanza de vida se vera igualmente incrementada. En
este sentido se espera que los paises desarrollados experimenten un incremento aproximado
del 51% de nuevos casos, frente a cifras del 140-200% en los paises en desarrollo (Hampel et
al., 2011).

En el caso de Espana las cifras no son menos alarmantes. En el afio 2010, Espafia
contaba con una poblacion de 47 millones de habitantes. De los cuales 10 millones y medio
eran personas con una edad superior a los 60 afios de edad (22.1%). Segun los ultimos
informes de la Fundacion Alzheimer Espafia (FAE), se estima que cerca de unos 600.000
personas estén sufriendo un proceso demencial (de Pedro-Cuesta et al., 2009; Garre-Olmo et
al., 2002), lo cual suponen una prevalencia del 5.71% de demencia en poblacion de mas de 60
afios, ligeramente superior a la media mundial. Diferentes estudios llevados a cabo en las
comunidades del territorio nacional indican similares prevalencias en personas mayores de 65
afios (Garcia Garcia et al., 2001; Lobo et al., 2011; Rodriguez-Sanchez et al., 2011; Vega &
Bermejo, 2002; Vilalta-Franch, Lopez-Pousa, & Llinas-Regla, 2000).

El informe de estadisticas del Sistema para la Autonomia y la Atencién a la
Dependencia (SAAD) del 1 de Abril del 2012, no aporta cifras exactas de las patologias, sino
de dependencia en general, pero da una idea acerca de la situacion mas actualizada. En esa
fecha se recibieron 1,6 millones de solicitudes de dependencia en toda Espafia, de las cuales
1.262.000 fueron referidas a personas dependientes de mas de 65 afios (77%) y de las cuales
568.000 fueron resueltas de manera favorable para el solicitante (Imserso, 2012). Cifra
cercana a las estimaciones de casos de demencia anteriormente comentadas.

A nivel europeo, el estudio EURODEM llevado a cabo por diferentes grupos de
investigacion de distintos paises pertenecientes a la Union Europea y coordinada desde el
Departamento de Epidemiologia de la Universidad Erasmus, de Rotterdam (Holanda) refiere
datos acerca del numero de casos a nivel europeo. En la segunda fase de estudios se calculd
que en la Unién Europea (UE) aproximadamente 3.286.000 personas padecen algun tipo de
demencia, y que en total surgen 824.000 nuevos casos cada afio (Berr et al., 2005). Las
prevalencias encontradas para la poblacion mayor de 65 afos varian de 5.9% a 9.4%. Para la
enfermedad de Alzheimer, el estudio EURODEM arroja los siguientes porcentajes de
afectados: entre los 30 y los 59 afios = 0.02%, entre los 60 y los 69 afios = 0.3%, entre los 70
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y los 79 afios = 3.2%, y entre los 80 y 89 afios = 10.8% por cada 100 sujetos (Dubois, 2009;
Letenneur et al., 2000; Lobo-Escolar et al., 2008).

Los datos hablan por si solos y dan una idea de la magnitud del problema actual y
futuro. Ante tal situacion se plantea la imperante necesidad de establecer politicas sanitarias
nacionales ¢ internacionales orientadas a mejorar la situacion. La OMS, la ONU, y distintos
organismos de la comunidad cientifica identifican el envejecimiento de la poblacion y la
incidencia de las demencias como una de las principales prioridades sanitarias (de la Torre,
2012; Rosow et al., 2011; Stolee, Hillier, Cook, & Rockwood, 2011).

4.- Clasificacion de las demencias.

Si bien en el transcurso historico del estudio de las demencias, €stas han podido ser
clasificadas teniendo en cuenta distintos aspectos (tipografia de las lesiones cerebrales,
sintomatologia clinica, etiopatogénia o perfil evolutivo), en la actualidad las clasificaciones
mas extendidas son la propuestas por la American Psychiatric Association (APA), en su
Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders (DSM) y la Organizacion Mundial de
la Salud (OMS), con su texto International Classification of Diseases (ICD). Dichos
manuales proponen criterios especificos para su diagnostico y clasificacion.

La American Psychiatric Association (APA), en la cuarta version revisada del
Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders (DSM-IV-VR) clasifica las demencias
en seis categorias (Tabla 2).
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Tabla 2. Clasificacion de las demencias segiin American Psychiatric Association. Diagnostic and Statistical
Manual of Mental Disorders (DSM-IV-VR).

Demencia de tipo Alzheimer

De inicio temprano, antes de los 65 afios.
De inicio tardio, después de los 65 afos.

Demencia vascular.

Demencia debida a otras enfermedades médicas :

Debida a enfermedad por VIH.

Debida a traumatismo craneal.

Demencia debida a enfermedad de Parkinson.
Demencia debida a enfermedad de Huntington.
Demencia debida a enfermedad de Pick.

Demencia debida a enfermedad de Creutzfeldt-Jakob.

Demencia persistente inducida por sustancias.

Demencia debida a multiples etiologias.

Demencia no especificada.

Con respecto a la proxima edicion del DSM-V, pendiente de publicacion en el
préximo afio, no se espera que vaya a haber cambios significativos en el area de los
diagnosticos de las demencias.

Por otro lado, la Organizacion Mundial de la Salud (OMS), en su texto de
International Classification of Diseases (ICD-10) realiza una clasificacion quizds mas
sencilla de las demencias, estableciendo cuatro posibles diagnosticos principales (Tabla 3).
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Tabla 3. Clasificacion de las demencias segin la Organizacion Mundial de la Salud (OMS). International
Classification of Diseases (ICD-10).

Demencia en la enfermedad de Alzheimer

Demencia en la enfermedad de Alzheimer de inicio precoz.
Demencia en la enfermedad de Alzheimer de inicio tardio.
Demencia en la enfermedad de Alzheimer atipica o mixta.
Demencia en la enfermedad de Alzheimer sin especificacion.

Demencia vascular

Demencia vascular de inicio agudo.

Demencia multi-infarto.

Demencia vascular subcortical.

Demencia vascular mixta cortical y subcortical.
Otras demencias vasculares.

Demencia vascular sin especificacion.

Demencia en enfermedades clasificadas en otro lugar

Demencia en la enfermedad de Pick.

Demencia en la enfermedad de Creutzfeldt-Jakob.

Demencia en la enfermedad de Huntington.

Demencia en la enfermedad de Parkinson.

Demencia en la infeccion por VIH.

Demencia en enfermedades especificas clasificadas en otro lugar.

Demencia sin especificacion

Como se puede observar, dentro de cada apartado se especifica el diagndstico teniendo
en cuenta el periodo de inicio de la enfermedad (EA), la localizacion de la lesion (DV) o la
etiologia de la demencia (demencia en enfermedades clasificadas en otro lugar).

Ambas clasificaciones mantienen unos criterios de clasificacion similares que
permiten una comparacion sencilla.

Si bien no resulta necesario detenerse en los criterios especificos de cada una de ella,
éstos pueden ser consultados en ambos manuales, conviene reseflar brevemente las
caracteristicas clinicas de las demencias mas prevalentes.
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4.1.- Enfermedad de Alzheimer.

La enfermedad de Alzheimer (EA) supone la forma mas frecuente de demencia. El
70% de los casos de demencia corresponden a esta patologia de etiologia atin desconocida
(Jaworski, Kugler, & Van Leuven, 2010). Su inicio se presenta de manera insidiosa y
muestra un curso progresivo que comienza con afectacion en la memoria reciente, problemas
en la capacidad ejecutiva, o ligeros cambios en la personalidad. Posteriormente comienzan a
aparecer otros sintomas que constatan el evidente deterioro cognitivo: afasia, apraxia,
agnosia...etc. Conforme avanza la enfermedad pueden aparecer sintomas en la esfera
emocional (depresion) o alteraciones de tipo psicotico. Igualmente los trastornos motores se
hacen cada vez mas evidentes, con un marcha lenta, torpe que incrementan el riesgo de
caidas. En las fases finales el deterioro es tan pronunciado que el paciente suele estar
encamado, desorientado profundamente, incapaz de comunicarse o entender los mensajes que
se le dirigen. Por término medio la enfermedad tiene un curso de 7-8 afios, hasta el
fallecimiento del enfermo.

Normalmente la EA aparece en edades avanzadas, generalmente tras los 60-65 afios se
producen el 80% de los casos, aunque de manera excepcional se dan casos de inicio
temprano. La prevalencia de la EA con respecto a los distintos rangos de edad suele ser del 6-
8% para los sujetos de 65-70 afios. Dicha cifra puede duplicarse en los siguientes rangos de
edad hasta llegar a mas del 30% en la poblacion mayor de 85 afios de edad. (Amieva et al.,
2012).

Como factores de riesgo que pueden incrementar las probabilidades de padecer EA se
apuntan a la diabetes, tabaquismo, hipertension, depresion, bajo nivel cultural o ciertas
alteraciones genéticas (Williams, Plassman, Burke, & Benjamin, 2010). Igualmente diferentes
estudios indican que realizar ejercicio fisico moderado de manera regular, mantener unas
relaciones sociales enriquecedoras o consumir productos con Omega-3, pueden actuar como
factores protectores (Barberger-Gateau, Samieri, Feart, & Plourde, 2011; Buchman et al.,
2012; Reglodi, Kiss, Lubics, & Tamas, 2011; Solftrizzi et al., 2011; Williams, Plassman, et al.,
2010).

El diagnoéstico supone otro obstaculo en el conocimiento de esta enfermedad. En la
actualidad el diagnodstico se realiza mediante la suma de diferentes herramientas, como la
historia clinica, técnicas de neuroimagen, pruebas psicométricas de medicion del deterioro
cognitivo y el juicio del profesional. Por otro lado, existen biomarcadores mas precisos como
las determinaciones bioquimicas en el liquido cefalorraquideo (LCR) de proteina B-amiloide y
tau. Sin embargo este tipo de indicadores tienen en comun la dificultad de su aplicacion en un
entorno clinico habitual, y su uso parece limitado a centros especializados o de investigacion
(Martin-Carrasco, 2009).

Distintos autores sefialan la necesidad de encontrar nuevos indicadores biologicos, asi
como desarrollar nuevas técnicas de neuroimagen que permitan diagnosticar la enfermedad de
una manera precisa y preferiblemente en etapas mas tempranas (Hampel et al., 2011; Jaworski
et al., 2010). El diagnostico definitivo de la enfermedad se produce en la autopsia post-
mortem, en la que tras un analisis microscopico del cerebro se constata la anormal reduccion
de la masa cerebral, la presencia de numerosas placas seniles y ovillos neurofibrilares
distribuidos por la corteza cerebral.

En los ultimos afios y con intencion de identificar la EA en sus fases mas precoces, se
ha desarrollado el término “Deterioro Cognitivo Leve” (DCL). Dicho concepto hace

27



referencia a un estado previo que no es suficientemente severo como para ser considerado
demencia. La European Alzheimer’s Disease Consortium incluye unos criterios diagndsticos
para la DCL.

- Queja subjetiva de pérdida de memoria por parte del paciente o de un informante
valido (familiar o conviviente).

- Evidencia objetiva de alteracion cognitiva, o bien de memoria o bien de otro dominio.

- Tiene que existir un cambio respecto a niveles previos y que este cambio dure al
menos 6 meses.

- Sin alteracion significativa de las actividades de la vida diaria.

- Se excluyen patologias que pudieran explicar el deterioro en la memoria, como el
sindrome confusional agudo, la depresion o el retraso mental.

- No se cumplen los criterios diagnosticos de demencia. Esta ultima parte es la mas
complicada de determinar. Hay que delimitar bien qué se entiende por reduccion
significativa de la autonomia funcional para hablar de demencia, y no hay ningin
criterio objetivo para definirla.

Existe una alta probabilidad de que los sujetos que manifiestan un DCL puedan
desarrollar una demencia como tal (Etgen et al., 2011).

4.2.- Demencia vascular.

La demencia vascular (DV) se produce debido a lesiones cerebrales acontecidas a
nivel vascular. Pueden ser de tipo isquémico o de tipo hipoxico. Supone la segunda causa de
demencia en adultos. Al tratarse de una lesion cerebral de localizacién variable, la
sintomatologia manifiesta puede ser muy heterogénea, desde dificultades de tipo afésico a
alteraciones en las praxias o funciones ejecutivas entre otras.

Destaca por un inicio brusco de la enfermedad, seguido de un curso escalonado en el
que se pueden dar nuevos episodios de lesiones cerebrales que afecten a nuevas areas. El
patréon de los déficits cognitivos se presenta de manera irregular, dependiendo de las zonas
afectadas. Igualmente, al ser lesiones muy localizadas, ciertas capacidades o funciones pueden
no verse afectadas y mantenerse intactas.

Segun recientes estudios, la demencia se produce en el 25% de los casos de dafio
cerebrovascular (Black, 2011). Como factores de riesgo se sefialan el consumo de toxicos,
estrés, edad, hipertension arterial, enfermedad cardiaca, ictus previo, colesterol elevado,
diabetes (especialmente de tipo II) y tabaquismo (Sharp, Aarsland, Day, Sonnesyn, & Ballard,
2011). Para efectuar su diagnostico se requiere de una serie de requisitos como son: cumplir
criterios de demencia y evidencia de enfermedad cerebrovascular por historia, exploracion
fisica y técnicas de neuroimagen (tomografia axial computerizada o resonancia magnética), y
ambos requisitos deben estar razonablemente relacionados.

Existe cierta relacion entre la demencia vascular y la EA, ambas son enfermedades
frecuentes y no es extraflo que coexistan. Recientes estudios relacionan la presencia de ictus
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subclinicos con la posibilidad de desarrollar EA (Pinkston, Alekseeva, & Gonzalez Toledo,
2009; Purandare et al., 2006; Purandare et al., 2012).

4.3.- Demencia mixta.

De la coexistencia de la EA y la DV aparece la demencia mixta (DM). El diagnostico
de DM se da en aquellos casos en los que existe un accidente cerebrovascular, constatado por
técnicas de neuroimagen y sintomas clinicos de demencia tipo Alzheimer.

Aunque muchas veces su diagnostico se confunde con EA o con DV, los datos
epidemioldgicos indican que la DM supone la tercera causa de demencia (Rocca et al., 1991).
Igualmente los pocos estudios que analizan su prevalencia de manera separada a la EA o la
DV, presentan datos que indican que de los 60-69 afios puede ser del 1.7 al 0.4% (Brayne &
Calloway, 1989; Rocca et al., 1990), a los 70-79 afios de 0.7% (Manubens et al., 1995) y
finalmente de los 80 afios en adelante se encuentran valores del 5.5% (Brayne & Calloway,
1989). No existen criterios clinicos, patologicos o diagnosticos que definan claramente la
DM. En el caso de la DSM-IV se incluye el diagnéstico dentro de la categoria de “demencia
debida a multiples etiologias” y en la CIE-10 como “demencia en la enfermedad de
Alzheimer atipica o mixta”.

Resulta un tipo de demencia controvertido, sus criterios diagndsticos no estan aun bien
definidos, su etiologia o demencia primaria no parece estar clara. Igualmente, diferentes
estudios apuntan a un origen hipertensivo comin en ambas patologias (DV y EA). La
evidencia disponible indica que se requieren nuevos estudios que den mayor validez al
constructo que describe la demencia mixta (Zekry, Hauw, & Gold, 2002).

4.4.- Demencia en la enfermedad de Parkinson.

La enfermedad de Parkinson es un trastorno degenerativo del sistema nervioso central
que neuropatologicamente se caracteriza por una degeneracion de las neuronas
dopaminérgicas de la sustancia negra. Esta neurodegeneraciéon produce principalmente
déficits motores (rigidez, temblor en reposo, bradicinesia, inestabilidad postural), aunque
también puede dar lugar a alteraciones cognitivas.

La enfermedad de Parkinson tiene una incidencia del 1% en la poblacién mayor de 50
afios. El tratamiento principal de la enfermedad es mediante levodopa, el cual tras un uso
prolongado puede producir mejoras motoras evidentes en combinacion con fases en las que la
medicacion parece no actuar correctamente.

En un porcentaje elevado de casos (30-50%), esta enfermedad viene acompaiiada de
demencia (DeP). Su inicio es insidioso y de caracter progresivo. Las manifestaciones clinicas
en estos casos suele ser un enlentecimiento cognitivo, alteraciéon de la memoria y de las
funciones ejecutivas. Igualmente es frecuente la presencia de sintomas depresivos y
psicoticos, lo cual dificulta el tratamiento de la sintomatologia motorica (Goldman & Litvan,
2011; Hidasi, Salacz, & Csibri, 2012; Rongve, Auning, Ehrt, & Arsland, 2012).
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4.5.- Sintomas neuropsiquiatricos.

Aunque los sintomas de tipo neuropsiquiatrico no estan incluidos en los criterios
diagnodsticos de las demencias suponen un problema mas en el curso evolutivo de las
demencias. Su frecuencia en estos casos es elevada y condicionan la gravedad de la
enfermedad.

Los sintomas mas comunes en las demencias son la apatia (72%), agitacion (60%),
ansiedad (48%), Irritabilidad (4%), la disforia seguido de la conducta motora aberrante (38%),
la desinhibicion (36%), delirios (22%) delirios y alucinaciones (10%) (Mega, Cummings,
Fiorello, & Gornbein, 1996). En el caso de la agresividad-irritabilidad, remarcar que en la
mayoria de las ocasiones se debe o bien a una tozudez-resistencia excesiva o a una
deshinibicion de la conducta.

El manejo de los sintomas neuropsiquiatricos deben de iniciarse con una exploracion
completa del paciente para descartar aspectos somaticos subyacentes como dolor, o una
infeccion que pudieran estar causando los problemas conductuales. Es preferible que los
tratamientos en los trastornos conductuales sean de menos a mas, buscando el menor impacto
sobre el paciente. Primeramente se deben de intentar técnicas de modificacion de conducta.
En estos casos es recomendable que el profesional ensefie la metodologia de modificacion de
conducta a la propia familia para que ella misma pueda ponerla en préctica en su propio
domicilio. Principalmente se utilizan las técnicas de modificacion de conducta del tipo de
“ABC” (Antecedentes-Conducta-Consecuencias) o de las tres R (repetir, relajar y redirigir). A
veces, se puede estudiar la posibilidad de realizar sencillos cambios en el entorno del sujeto
con el objetivo de disminuir sus conductas problemadticas. Un entorno con menos ruido,
despejado, en el que no existan demasiados elementos puede suponer una menor activacion
del sujeto enfermo.

Finalmente, cabe la opciéon de tratar farmacologicamente al paciente. Dichos
tratamientos pueden presentar efectos adversos como apatia, somnolencia o riesgo de
accidente cardiovascular, en el caso de los antipsicoticos atipicos. Los medicamentos mas
utilizados para reducir los trastornos conductuales son los antipsicoticos tipicos y atipicos,
antidepresivos o antidemenciales (Inihibidores de la Acetilcolinesterasa). A pesar de que la
Federal Drug Association (FDA) apenas tiene medicamentos aprobados para trastornos de
conducta, muchos de ellos se prescriben “fuera de indicacion” (Zec & Burkett, 2008).

No cabe duda de que los trastornos conductuales son una dificultad anadida en el
tratamiento de los pacientes con demencia. Su impacto sobre el paciente y sobre el cuidador
resulta determinante a la hora de decidir por una posible institucionalizacion del paciente
(Black & Almeida, 2004).
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5.- Tratamientos.

A pesar del gran avance que ha existido en los ultimos afios en el campo de la
medicina, la farmacologia y las ciencias de la salud en general, aiin no existe un tratamiento o
terapia que consiga detener o curar la demencia. Existen diferentes enfoques, farmacoldgicos
y no farmacolégicos, que buscan impedir o reducir el progresivo avance de la enfermedad.

5.1.- Tratamientos farmacologicos.

Los tratamientos farmacoldgicos disponibles hasta el momento estan enfocados a la
reduccion de los sintomas mas que a la enfermedad en si. Destacan los inhibidores de la
acetilcolinesterasa (IACE’s), la memantina y los antidepresivos.

5.1.1.- Inhibidores de la AcetilColinesterasa (IACEs).

El mecanismo bésico de actuacion de los IACEs es la inhibicion de Ia
acetilcolinesterasa, la enzima que degrada la acetilcolina en el espacio intersinaptico. De esta
forma se consigue una potenciacion de la transmision colinérgica. Este tipo de
neurotransmision esta implicado en los procesos de memoria y otras funciones cognitivas, y
se encuentra profunda y precozmente afectado en la enfermedad de Alzheimer y otras
demencias (hipotesis colinérgica) (Birks, 2006).

Los TACEs donepezilo, rivastigmina y galantamina se encuentran actualmente
disponibles en la farmacopea espafiola (Tabla 4). Donepezilo y galantamina son inhibidores
selectivos de la acetilcolinesterasa, mientras que rivastigmina posee también actividad sobre
la butirilcolinesterasa. Tanto donepezilo como galantamina se metabolizan a nivel hepatico a
nivel del citocromo P450 (CYP2D6 y CYP3A4), por lo que interactan con sustancias que
inhiben estas sustancias, como la fluoxetina y paroxetina. Dichas sustancias pueden aumentar
el riesgo de efectos adversos de tipo colinérgico. La rivastigmina por el contrario, no tiene
este tipo de metabolismo hepatico, por lo que el riesgo de interacciones es menor. Dichos
compuestos tienen distintos tiempos de actuacion sobre el organismo, lo que determina la
necesidad de una o dos dosis al dia. Recientemente se han introducido formulaciones orales
de liberacion retardada y la opcion de administracion via parche transdérmico que superan
dichas barreras. Estas opciones resultan mas seguras ya que eliminan los picos plasmaticos
asociados con los efectos adversos mas comunes. Igualmente pueden producir una mejora en
el cumplimiento terapéutico y permiten que un mayor numero de pacientes lleguen al rango
mas alto de dosis eficaz.
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Tabla 4. Resumen de las caracteristicas de los distintos Inhibidores de la Acetilcolinesterasa.

Donepezilo Galantamina Rivastigmina
TIACEs Selectiva Selectiva No Selectiva
Reversible Reversible Pseudoirreversible
Eliminacion Hepatica y renal Hepatica Renal
T ' plasmatica 70 h 5-7h 1-2h
Posologia diaria 1 vez al 2 veces con comida 2 veces con comida
acostarse
Dosis eficaces (mg./dia) 10>5 24-12>1-8 12-6>1-4

La eficacia de estas sustancias ha sido estudiada en mas de 30 ensayos controlados, la
mayoria de ellos durante periodos de estudio de seis meses. En general, los resultados han
sido positivos, con un efecto medio de 2.7 puntos en la escala ADAS-Cog y de 1.7 en el
MiniMental State Examination (MMSE). También se han registrado efectos beneficiosos en
los sintomas psiquiatricos y en la funcionalidad. No se han podido constatar diferencias
notables entre las distintas sustancias (Blennow, de Leon, & Zetterberg, 2006).

En el momento actual, su indicacién se limita a las fases leve y moderada de la
enfermedad de Alzheimer, aunque hay datos que indican eficacia en fases avanzadas. No
puede considerarse que estos tratamientos modifiquen el curso de la enfermedad, pero si que
atenien sus sintomas, y su efecto puede prolongarse hasta 5 afios, a tenor de los estudios
actuales. También hay datos favorables hacia la posibilidad de que puedan reducir la tasa de
conversion de deterioro cognitivo leve a enfermedad de Alzheimer. En general son farmacos
bien tolerados, y los efectos adversos se limitan en la mayoria de los casos a molestias
gastrointestinales (Ej. nauseas, voOmitos, diarrea), que suelen minimizarse con la
administracion conjunta de alimentos y por un escalado progresivo de la dosis (Gomolin,
Smith, & Jeitner, 2011).

Los TACEs también han demostrado eficacia en otras demencias en las que hay un
déficit de actividad colinérgica, como es el caso de la rivastigmina en la enfermedad de
Parkinson o en la demencia con cuerpos de Lewy. También hay estudios favorables con
galantamina en enfermedad de Alzheimer con componente vascular y con donepezilo en
demencia vascular (Arlt & Jahn, 2006; Ballard, Kahn, & Corbett, 2011; Rolinski, Fox,
Maidment, & McShane, 2012; Weintraub, Somogyi, & Meng, 2011).
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5.1.2.- Memantina.

La memantina es un firmaco antagonista del receptor de N-metil D-aspartato o
NMDA de tipo no competitivo. Su preescripcion esta indicada en pacientes con enfermedad
de Alzheimer en estadio moderado o avanzado. La base etiopatogénica para su utilizacion se
encuentra en la alteracion demostrada de las vias glutamatérgicas en la enfermedad de
Alzheimer. Dicha alteracion produce una entrada excesiva de calcio en la neurona, lo que da
lugar a una alteracion de la homeostasis que tiene como resultado final en dafio neuronal. Los
estudios han demostrado un efecto positivo en los sintomas cognitivos y neuropsiquiatricos.
Asimismo, existen datos de que la terapia combinada con IACESs puede mejorar los
resultados (Patel & Grossberg, 2011). Esta sustancia tiene una buena tolerabilidad, y los
efectos adversos son muy escasos.

5.1.3.- Antidepresivos.

La presencia de sintomas depresivos en pacientes con demencia es un aspecto
frecuente. Un reciente estudio fija la prevalencia de sintomas depresivos en poblacion con
demencia en un 32%-39.6% (Karttunen et al., 2011).

Dos trabajos de revision de la biblioteca Cochrane valoran su eficacia en la reduccion
de sintomas depresivos y agitacion en demencia y EA respectivamente (Bains, Birks, &
Dening, 2002; Rosenberg et al., 2010; Seitz et al., 2011).

El trabajo de Bains, Birks y Dening (20029 indica que la evidencia disponible para
valorar su eficacia aun resulta escasa. Los resultados de su metaanalisis no pueden apoyar el
uso de este tipo de tratamientos para la reduccion de la depresion en sujetos con demencia.
Igualmente advierte de los efectos secundarios que pueden causar y de la precaucion en su
prescripcion.

Seitz (2011), por su parte, estudia el efecto de los antidepresivos para tratar la psicosis
y la agitacion en los pacientes de edad avanzada con demencia por enfermedad de Alzheimer,
vascular o mixta. El trabajo incluye estudios que valoran la eficacia y seguridad de
inhibidores selectivos de la recaptacion de serotonina (ISRS), antidepresivos triciclicos,
trazodona y otros antidepresivos. Los resultados encontrados indican cierta asociacion entre
los antidepresivos como el citalopram, la sertralina y la trazodona y la mejora de los sintomas
de agitacion y psicosis en algunos pacientes con demencia. Sin embargo y dadas la poca
evidencia disponible y los efectos secundarios producidos, recomiendan valorar primero otras
opciones terapéuticas.

5.1.4.- Otras intervenciones farmacologicas alternativas.

En la actualidad y basandose en estudios de menor calidad metodologica, se ha
ensayado y valorado la posibilidad de que ciertos tratamientos alternativos pudieran producir
una mejora o actuar como potenciadores de los tratamientos farmacologicos descritos
anteriormente (Baker et al., 2012; Dhikav & Anand, 2012; Mancuso, Siciliano, Barone, &
Preziosi, 2012). Asi, se ha ensayado con terapias de reemplazo hormonal en mujeres,
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nootropos, calcio-antagonistas  micronutrientes, antihipertensivos, antiinflamatorios no
estiroideos, o con el conocido Gingko Biloba.

Los resultados encontrados en diferentes revisiones Cochrane en este tipo de
tratamientos alternativos no indican eficacia alguna, y en ocasiones pueden llegar a ser
incluso perjudiciales para el paciente (Prince et al., 2011; Weinmann, Roll, Schwarzbach,
Vauth, & Willich, 2010).

5.2.- Terapias no farmacolégicas.

Ademas de los tratamientos farmacologicos, existen otros tratamientos o terapias
encaminadas a mejorar la calidad de vida y mantener las capacidades intelectivas y
funcionales del paciente con sindrome demencial. A pesar de su uso extendido, de su
reconocimiento, y de sus beneficiosos efectos, la evidencia disponible aun resulta escasa. Los
pocos estudios que han valorado su eficacia han encontrado efectos beneficiosos en forma de
menor pérdida de capacidades intelectivas, menor frecuencia e intensidad de trastornos
conductuales, mejora del bienestar, menor ansiedad y menor nivel de sintomatologia
depresiva (Cooper et al., 2012; Gates, Sachdev, Fiatarone Singh, & Valenzuela, 2011; Gil-
Ruiz et al., 2012; Graessel et al., 2011; O'Neil et al., 2011; Takeda, Tanaka, Okochi, & Kazui,
2012; Yuill & Hollis, 2011).

Por su naturaleza, marco tedrico y objetivos, las intervenciones psicoterapéuticas
pueden categorizarse en: terapias orientadas a la estimulacion y la cognicion, orientadas a
generar apoyo emocional y terapias orientadas a la conducta.

5.2.1.- Terapias orientadas a la estimulacion y la cognicion.

Dentro de las terapias enfocadas a la estimulacion y la cognicion se incluyen, la
psicoestimulacion, la reminiscencia, talleres de memoria, orientacion a la realidad, terapias
ocupacionales, musicoterapia, los ejercicios manipulativos o la gimnasia adaptada.

Cada una de estas intervenciones busca favorecer un aspecto cognitivo en concreto.
Por ejemplo, en la reminiscencia se trata de ejercitar la memoria remota, la comparacion, la
toma de contacto con el presente y su realidad; en el caso de la psicoestimulacion suelen ser
talleres con varias sesiones enfocadas a ejercitar desde la atencion, a la memoria, pasando por
el lenguaje.

A pesar de que cada una de estas actividades estan enfocadas a un determinado
aspecto cognitivo o sensorial, todas ellas pueden generar un beneficio secundario en el
anciano: mayor relacion con el terapeuta, fomentar la interacciéon con otros compafieros,
mantener la mente ocupada y activa, evitar la apatia, la depresion o la ansiedad.

Dichas actividades deben ser adaptadas a las capacidades presentes del paciente. De
mantener unos altos niveles de exigencia en las tareas, el sujeto puede verse superado,
incrementando asi sus niveles de ansiedad o malestar. No se trata tanto de producir nuevos
aprendizajes complejos, sino de intentar mantener las capacidades.
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La eficacia de este tipo de intervenciones aiin no cuenta con demasiados estudios, sin
embargo estos indican resultados esperanzadores (Cotelli, Calabria, & Zanetti, 2006;
O'Connell et al., 2007; Spector, Woods, & Orrell, 2008; Yu et al., 2009). Las revisiones
sistematicas al respecto indican la falta de estudios de calidad que pudieran aportan
evidencias suficientes (Clare, Woods, Moniz Cook, Orrell, & Spector, 2003; Woods, Spector,
Jones, Orrell, & Davies, 2005), sin embargo, si que estas intervenciones son valoradas por
pacientes, profesionales y familiares como altamente beneficiosas.

5.2.2.- Terapias orientadas a generar apoyo emocional.

En el caso de las demencias, las intervenciones de apoyo emocional pueden verse muy
limitadas a consecuencia del deterioro cognitivo del paciente. En las fases iniciales de la
demencia, muchas veces, la patologia se manifiesta como una depresion, en cuyo caso el
apoyo terapéutico puede jugar un papel muy importante (Aznar & Knudsen, 2011).
Igualmente, una vez se ha hecho el diagnostico y si el paciente es consciente de la situacion,
puede crearse un espacio de didlogo y atencion encaminado a tratar la ansiedad que produce
el futuro incierto de la enfermedad.

En las fases mas avanzadas en las que el paciente ha visto mermadas sus capacidades
cognitivas y quizds ya no es consciente de su enfermedad, las intervenciones
psicoterapéuticas son reducidas a su menor expresion, una simple conversacion
tranquilizadora, un mensaje de 4nimo o una actitud positiva pueden ser sinéonimo de actitud
terapéutica (Byrne & Pachana, 2010; Wetzels et al., 2010).

En el caso de las demencias, las intervenciones de apoyo emocional suelen estar mas
dirigidas a familiares y cuidadores, quienes suponen el pilar fundamental del cuidado del
enfermo. Igualmente, los cuidadores estan expuestos a muchos estresores que suponen
factores de riesgo que pueden desencadenar consecuencias emocionales negativas: ira,
desesperacion, depresion, frustracion, ansiedad,..., etc. (Van Mierlo, Meiland, Van der Roest,
& Droes, 2012; Varela, Varona, Anderson, & Sansoni, 2011).

5.2.3.- Terapias orientadas a la conducta.

En el caso de las demencias existen diversas técnicas encaminadas a modificar
aspectos conductuales.

Asi, el uso de técnicas de modificacion de conducta se utiliza en aquellos casos que se
busque reducir o evitar conductas problematicas (ej. agresion, gritos, deambulacion
incontrolada). Igualmente puede ser usada para incrementar ciertas conductas deseables. El
denominado analisis “4ABC” desarrollado por Albert Ellis, se basa en una evaluacion de los
antecedentes, las conductas y las consecuencias. El andlisis de dichos elementos, permite la
aplicacion de técnicas conductuales especificas. Por ejemplo: a) control de antecedentes, o
modificacion de los acontecimientos que desencadenan la conducta problema, b) extincidn, o
recompensa de la conducta problema, lo que disminuye su repeticion, y c) refuerzo
diferencial, o aplicacion del refuerzo positivo tinicamente cuando se presenta una conducta
mas adaptada que la conducta problema (Buchanan, Christenson, Houlihan, & Ostrom, 2011).
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Pese a los resultados positivos que ofrecen la mayoria de los estudios que valoran las
intervenciones conductuales en pacientes con demencia, existen todavia dificultades para su
aplicacion generalizada, especialmente la estandarizacion y protocolizacién tanto de las
técnicas de valoracion conductual, como de las terapias y de la evaluacion de resultados.

6.- Coste de las demencias.

Es sabido que en el tema de los estudios coste-eficacia, puede existir gran
heterogeneidad metodologica que dificulta la comparacion real entre los resultados de los
distintos estudios. Aspectos como las politicas sanitarias de cada pais, inclusion de conceptos
del cuidado como el tratamiento farmacoldgico, las horas de asistencia informal o el coste de
la vida de cada region evaluada, varian de manera significativa. Sin embargo, resulta
interesante conocer algunos datos que pueden dar una idea aproximada de la carga econémica
y social que supone la demencia.

Se calcula que en el afio 2010 el coste mundial de las demencias ascendi6 a 604
billones (millardos) de dolares americanos, 450.000 millones de euros. Para que nos hagamos
una idea, si lo compardsemos con economias nacionales, la demencia seria la decimoctava
potencia mundial, entre Turquia y Indonesia. Asi, la mayor parte del coste de las demencias es
atribuido al cuidado informal (42%), seguido por el cuidado profesional (42%), residencias y
el coste directo del cuidado médico de este tipo de pacientes (16%). Si los estados tuvieran
que costear el numero de horas invertidas por los familiares y cuidadores informales la
cantidad total ascenderia a mas de 251 billones, s6lo en un afio. Dentro del coste mundial, se
calcula que los paises con bajos ingresos dedican menos del 1% de los costes totales, mientras
que su porcentaje de prevalencia de nuevos casos supone el 14% mundial. Los paises con
ingresos medios soportan el 10% de los costes (prevalencia del 40%) y los paises con mayor
PIB cubren el 89% cuando sus niveles de prevalencia suponen el 46% (Wimo & Prince,
2010). Como se puede observar la distribucion de gastos se distribuye de manera desigual
entre las diferentes economias mundiales.

En Europa, el estudio de revision de Jonsson y Wimo (2009) realiza una radiografia
del coste de la demencia dentro el viejo continente. Por término medio el cuidado y asistencia
de un paciente con demencia en Europa genera un coste aproximado de 28.000 euros al afio.
Se calcula que dicho coste puede verse incrementado a medida que avanza la enfermedad
(Jonsson & Wimo, 2009). Esto puede ser debido al aumento en la toma de medicamentos,
necesidad de mayor asistencia o uso de un mayor niimero de recursos sanitarios. En este
sentido, se apunta que solo realizar el diagnostico de demencia en Atencion Primaria ya tiene
un coste aproximado de entre 477 y 1.115 euros, lo cual supone el 1% del coste total de la
enfermedad (Jedenius, Wimo, Stromqvist, Jonsson, & Andreasen, 2010).

En Espana existen diferentes estudios que han intentado valorar el coste del cuidado
de un paciente con demencia (Atance Martinez, Yusta Izquierdo, & Grupeli Gardel, 2004;
Boada et al., 1999; Coduras et al., 2010; Jorgensen, Cabanas, Oliva, Rejas, & Leon, 2008;
Lopez-Bastida, Serrano-Aguilar, Perestelo-Perez, & Oliva-Moreno, 2006; Sempere et al.,
2004; Sicras et al., 2005). El estudio “ECO” de Coduras (2010), supone el ultimo estudio
publicado en el ambito nacional que evalia los costos directos de la enfermedad. Se calcula
que en Espafia, en el periodo del 2003 a 2006, el coste mensual de un paciente con EA
suponia 1426.73 euros. Los costes sanitarios (farmacos, uso de cuidados de enfermeria o
institucionalizacion del paciente) suponian el 25.30% (366 euros) de los costes totales, frente
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a los costes no sanitarios que ascendian a 1.059 euros. Igualmente, se calculdé que la mayor
parte de los costes (87.26%) corrian a cargo del cuidador.

Como se ve, las cifras referidas al coste de la demencia pueden variar y dependen de
distintos factores como el coste de cada region, los afios en los que se realizo el estudio o las
politicas sanitarias de cada pais. Lamentablemente, dichas cifras tenderan a verse
incrementadas a medida que el coste de la vida aumenta con los afios. Por otro lado, la actual
situacion econdomica de crisis mundial que padecemos, supone un riesgo afiadido para el
desarrollo de nuevas investigaciones, el desarrollo de nuevos tratamientos o la planificacion
de estrategias enfocadas a tratar de paliar el problema de las demencias.

En términos generales, y teniendo en cuenta la alarmante prevalencia de este tipo de
patologias, debemos valorar las demencias y su impacto sobre la sociedad como una prioridad
en nuestros sistemas sanitarios nacionales e internacionales. De no incluir medidas
encaminadas a desarrollar mejoras en la asistencia y prondstico de este tipo de enfermos, el
problema puede verse incrementado en las proximas décadas.

7.- Planes estratégicos.

Como consecuencia de esta situacion, en los ultimos siete anos se han venido
desarrollando diferentes planes y estrategias sanitarias enfocadas a paliar el problema del
envejecimiento de la poblacion. En Europa destaca la Declaracion de Paris del 2006,
desarrollada por el Movimiento Europeo del Alzheimer y que ha impulsado la mayoria de
planes estratégicos de los paises europeos. Igualmente el plan estratégico americano, chino,
indio o canadiense, entre otros, suponen un avance importante en el desarrollo de estrategias
nacionales.

Revisando los principales planes de actuacion nacionales e internacionales, se observa
que la mayoria coinciden en los aspectos esenciales: tomar conciencia del problema, mejorar
la capacidad de diagnosticar la enfermedad en sus etapas iniciales, mejorar la asistencia al
enfermo, mejorar los servicios de apoyo, incrementar la investigacion y apoyar al cuidador
informal.

A continuacion se describen los principales planes estratégicos.

7.1.- Europa.

En el afio 2008 el Consejo de Competitividad de la Union Europea solicitdo a los
estados miembros el desarrollo de nuevas politicas sanitarias en referencia a las enfermedades
neurodegenerativas y en especial a la EA. La iniciativa planted el esfuerzo coordinado entre
diferentes grupos de investigacion de la UE que evitaran la duplicidad de trabajo y cuyos
objetivos estuvieran enfocados a la prevencion, el diagnostico, el tratamiento y la creacion de
actividades conjuntas orientadas a la investigacion. En este tltimo punto, el de investigacion,
donde se pone especial énfasis. Una mejor comprension de los mecanismos que producen
dichas enfermedades y su desarrollo, pueden encadenarse con la mejora de tratamientos, un
diagnostico precoz, mejor atencion, mejora en la calidad de vida de los pacientes y quizas una
reduccion en su incidencia sobre la poblacion mayor.
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Asi, el desarrollo de nuevas técnicas de diagnostico (biomarcadores, neuroimagen, o
simples test de screening) pueden ayudar a reducir los tiempos de diagnodstico desde que la
enfermedad comienza a aparecer, hasta que es detectada por los servicios médicos y
sanitarios. En este sentido, algunos autores han apuntado a la posibilidad de una nueva
ventana terapéutica localizada en las etapas tempranas de la enfermedad, que pudiera
esconder la clave para desarrollar nuevos y mejores tratamientos (Pater, 2011; Salomone,
Caraci, Leggio, Fedotova, & Drago, 2012; Vlassenko, Benzinger, & Morris, 2012).

Uno de los aspectos mas importantes de estas enfermedades y que es reflejado en el
proyecto, es el cuidado de los pacientes, sus costes y la repercusion que tienen sobre la familia
y sus cuidadores. Dicha problematica plantea cuestiones dificiles de solventar, sobre las
cuales se ofrecen distintos tipos de soluciones que pueden variar considerablemente
dependiendo de la situacion de cada pais.

Por otro lado, y dentro de las politicas sanitarias generales, se anima a la poblacion en
general a adoptar habitos de consumo, actividad y vida saludables que reduzcan y prevengan
patologias relacionadas con la salud cerebral de la poblacion.

El proyecto cuenta con la participacion de 22 paises (Albania, Bélgica, Republica
Checa, Finlandia, Dinamarca, Francia, Alemania, Grecia, Hungria, Irlanda, Italia,
Luxemburgo, Holanda, Noruega, Portugal, Eslovenia, Reptblica Eslovaca, Espafia, Suecia,
Suiza, Turquia y el Reino Unido) y una financiacion para los proximos afios de 7 millones de
euros. [gualmente se espera poder trabajar conjuntamente con otros paises no pertenecientes
al UE.

Dentro de la UE, cabria destacar los esfuerzos hechos por Francia. El pais vecino
comenzo el desarrollo de politicas sanitarias enfocadas a la poblacion anciana ya en 1998 y ha
venido celebrando y promocionando diferentes foros de especialistas en los ultimos quince
afios. A su vez, cuenta con distintos planes, consecutivos en el tiempo, que han venido dando
forma a su actual politica sanitaria de Alzheimer. En el ultimo plan (2008-2012), presentado
por Nicholas Sarkozy en el 2008, se contaba con una inversion de 1.600 millones de euros
durante los préximos cinco afios (Rosow et al., 2011). Dicho plan tiene como objetivos
principales ofrecer medios que favorezcan la posibilidad de realizar el cuidado del enfermo en
el propio domicilio, asi como a mejorar la formacion y cualificacion de los profesionales
sanitarios que atienden estas patologias. Igualmente dispone de una completa red de atencion
al enfermo que van desde unidades de asistencia especificas para la tercera edad a lineas de
teleasistencia.

En el caso del Reino Unido, el Servicio Nacional de Salud (NHS), las autoridades
locales introdujeron en el afio 2007 un plan de actuacion. El departamento de Salud relanzé
dicho plan en el ano 2009 tituldndolo “Living well with dementia”. Dicho plan tuvo una
inversion inicial de 150 millones de libras para los siguientes dos afios.

El plan se centraba en tres areas: una mayor concienciacion del problema, un
diagnostico precoz y una mejora en la calidad de la atencion. Igualmente y dentro de estas tres
areas, se desarrollaban 17 objetivos mas especificos encaminados a promover la informacién
entre los afectados, reducir el aislamiento social, mejorar ¢l acceso al cuidado, formar a sus
profesionales y generar redes de apoyo y cuidados especializados.

En Espafia, lamentablemente no se cuenta con una plan nacional sobre demencias. En
este sentido, el actual presidente de la Sociedad Espafiola de Geriatria y Gerontologia, Pedro
Gil Gregorio, ha puesto recientemente de manifiesto la necesidad de desarrollar un plan
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similar. Si bien contamos con instituciones que suponen claros referentes en la materia como
son la Fundacion Reina Sofia, el Centro de Referencia Estatal del Alzheimer y otras
demencias o el propio Imserso, ain no existe un marco estratégico general que englobe y
planifique medidas de control y asistencia del problema. Dada la situacion econdmica-social y
sanitaria actual que atraviesa el pais, no parece que dicho plan vaya a desarrollarse en los
préximos anos.

7.2.- Estados Unidos de América.

A pesar de que en el caso de los Estados Unidos no ha existido un plan estratégico
como tal, si que el Gobierno e iniciativas privadas han desarrollados programas enfocados a la
tercera edad y sus patologias. El National Institute of Aging, la Alzheimer’s Association, la
red de Centros Investigadores de la enfermedad del Alzheimer, diferentes estudios de
cooperacion lanzados desde San Diego, (California), el centro Nacional de Coordinacion del
Alzheimer...etc., son algunos de los ejemplos de las iniciativas llevadas a cabo desde los afios
70 en adelante.

En el afio 2011 el Congreso de los Estados Unidos aprobd el National Alzheimer’s
Project Act por el cual se creé una estrategia nacional coordinada enfocada a tratar la crisis
del Alzheimer. Dicho plan comparte los principales objetivos destacados anteriormente:
mejorar el diagndstico precoz, regular el cuidado y coordinar las diferentes organizaciones ya
en marcha. Por el momento el plan no cuenta con financiacion (Rosow et al., 2011).

7.3.- China.

El caso de China requiere especial mencion. Teniendo en cuenta la elevada poblacion
del gigante asiatico (1.338 millones de personas), su elevado porcentaje de habitantes
mayores de 60 afios (en el afio 2050 seran 438 millones de personas mayores de 60 afios, el
33%), la multipatologia de enfermedades cronicas que suelen padecer las personas mayores
de 60 afios del pais, la falta de centros asistenciales y la escasa cultura de investigacion en
enfermedades como el Alzheimer, el reto de crear un plan estratégico es ain mayor (Rosow et
al., 2011).

Por el momento el pais de China no cuentan con un plan estratégico enfocado a las
demencias. Sin embargo, el Estado ha reconocido la prevencion de la demencia como una
politica prioritaria en el area de la salud. Hasta el momento el Gobierno Chino ha puesto en
marcha dos programas, el “Start Light Program” y el “Beloved and Care engineering” con
los que se ha incrementado el nimero de residencias para la tercera edad y la contratacion de
nuevos investigadores (Chu & Chi, 2008). En Beijing también se ha promovido la
contratacion de nuevos investigadores, para lo cual el Gobierno ha destinado fondos
economicos. En Shangai se ha propuesto el plan “90-7-3 que hace referencia a que el 90% de
los enfermos sera cuidado en su casa, el 7% tendra acceso a centros de dia y el 3% podra
acceder a residencias de la tercera edad. Aunque las cifras de uso de recursos puedan parecer
conservadoras, cabe indicar que s6lo para cubrir este 3% que podra optar a un cuidado
profesional en medios residenciales, hacen falta una media de 5000 nuevas camas al afio
(Barboza, 2011). Esperamos que el gobierno de China y su poblacidén sorprenda con una
nueva hazafia.
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Como se puede observar, los paises en mejor situacion de desarrollo, ya disponen de
planes e iniciativas especificas enfocadas a tratar de evitar un colapso asistencial y
poblacional referido al problema de las demencias. Sin embargo, son los paises en fase de
desarrollo y expansion demografica los que tienen mayor necesidad de generar nuevos
recursos y estrategias encaminadas a cubrir las necesidades de una poblaciéon con mayor
esperanza de vida.

En resumen, la mayoria de las politicas sanitarias nacionales e internacionales
referidas a las demencias tienen en comun cinco aspectos u objetivos basicos:

- tomar conciencia del problema y establecerlo como prioridad sanitaria.
- mejora de la asistencia sanitaria

- reduccion en los tiempos de diagnostico (diagnostico precoz).

- mejorar los servicios de apoyo

- incrementar la investigacion

- apoyar al cuidador informal

Desde la comunidad cientifica, asistencial y desde la propia poblacion afectada, se
confia en que dichos planes se desarrollen y produzcan nuevos hallazgos que permitan
elaborar otros nuevos planes cuyos objetivos estén quizas mas cerca de una solucion final del
problema. Invertir en el presente para ahorrar en el futuro debe de ser una maxima a tener en
cuenta.
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8.- Resumen.

El incremento de la esperanza de vida, estd dando como resultado un excesivo
envejecimiento de la poblacion mundial. Consecuencia de este fenomeno, las afecciones y
patologias propias de la tercera edad son cada vez mas frecuentes. Dentro de las
enfermedades propias de la poblacion mayor de 65 afios, destaca la demencia.

La demencia, como enfermedad neurodegenerativa, produce un deterioro cognitivo y
funcional progresivo e irreversible. Las clasificaciones actuales valoran su tipologia
dependiendo de sus manifestaciones clinicas y su etiologia (EA, DV, DM...etc.). Los
tratamientos disponibles hasta el momento estan enfocados a tratar de paliar y reducir de
manera eficaz los sintomas que produce la enfermedad, asi como, a mejorar la calidad de vida
de los enfermos y las familias.

A pesar de los innumerables esfuerzos realizados por conocer mas acerca de la
enfermedad, atin queda un largo camino por recorrer. Identificar los desencadenantes de la
enfermedad, mejorar los tiempos de diagndstico, descubrir nuevos tratamientos mas eficaces,
sefialar biomarcadores que permitan prevenir el desarrollo de la enfermedad, son importantes
retos a superar.

La demencia supone un problema prioritario para nuestro sistema de sociedad actual.
La posible solucion requiere la conjugacion del trabajo y esfuerzos de los distintos elementos
implicados: organismos internacionales no gubernamentales (OMS, ONU, OCDE),
gobiernos, la comunidad cientifica, profesionales de la salud y familias afectadas, que deben
aunar esfuerzos por conocer mas acerca de la enfermedad y poder asi reducir su impacto
sobre los enfermos y la sociedad en general.
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Capitulo 2

El cuidador y la sobrecarga
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Y el anciano le dijo a su hijo:

“Hace 40 afios, yo estaba sentado con tu bisabuelo
en esa piedra que tu estds ahora,

preguntandome lo mismo”.

Capitulo 2

El cuidador y la sobrecarga.

1.- Situacion del cuidado.

Como se ha descrito en el anterior capitulo, las demencias son enfermedades
degenerativas de larga duracion que producen la pérdida progresiva de capacidad fisica y
cognitiva de quien la padece. Dicha pérdida tiene como consecuencia directa una dependencia
cada vez mayor, lo que se traduce operativamente en una mayor necesidad de recursos,
asistencia y cuidados.

Tradicionalmente la asistencia del enfermo se ha venido desarrollando dentro del
mismo hogar (Schulz & Martire, 2004; Thomas et al., 2004). La familia en general y el
cuidador en particular han sido los protagonistas principales en el cuidado del enfermo.
Existen distintos factores, intereses y motivaciones que han favorecido la decision de realizar
el cuidado en casa.

Por una parte, estan los motivos del enfermo:

- Deseo de mantenerse en el domicilio y en el entorno familiar, favoreciendo la
autonomia y evitando tener que trasladarse a otras dependencias.

- Arraigo y apego emocional al nticleo familiar.

- Interés por ser cuidado por familiares y personas cercanas.

- Significado social y vital que implica la institucionalizacion.

- Mayor calidad de vida en el domicilio.

Las encuestas realizadas a la poblacion espafiola mayor de 65 afios indican claramente
su interés por permanecer en el domicilio. En caso de requerir de asistencia, igualmente
desean que ésta se desarrolle en el mismo domicilio (Imserso, 2005).
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Por parte de la familia también existen factores determinantes:

- Deber moral y humano de cuidar de un ser querido o familiar.

- Necesidad personal de cuidar de un miembro enfermo de la familia.
- Deseo de favorecer el bienestar y calidad de vida del enfermo.

- Acompafiamiento emocional en la enfermedad.

- Mantener al enfermo en la comunidad.

- Costes economicos que implica un cuidado profesional.

- Estigmatizacion de la institucionalizacion del enfermo.

A su vez, desde las instituciones politicas y sanitarias (OMS, OCDE, ONU) se viene
defendiendo la politica de “envejecer en casa” (Rodriguez Rodriguez, 2010). En el caso de
Espafia, en los ultimos 30 afios, las politicas publicas de atencion a las personas dependientes
han pasado de priorizar la institucionalizacion, a desarrollar planteamientos que defienden el
mantenimiento de los ancianos en el propio domicilio (Rogero Garcia, 2009).

Dichas politicas, ademas de favorecer el modelo de cuidado en casa, que beneficia al
paciente y su intereses, supone una importantisima descarga de costes e inversiones para los
estados gobernantes (Oliva, Vilaplana, & Osuna, 2011). Como se ha visto en el capitulo
anterior, los costes anuales de un enfermo de este tipo pueden ascender a los 30.000 euros
anuales.

Sin embargo, y en contraposicion con los intereses tradicionales del enfermo, de la
familia y del modelo de “cuidar en casa”, también existen diversas circunstancias socio-
econdmicas que han propiciado que dicho modelo de cuidado sea cada vez mas dificil de
mantener. Menores tasas de natalidad, disminucién del nimero de miembros en el nucleo
familiar, la incorporacion cada vez mayor de la mujer al entorno laboral, la dispersion del
nucleo familiar, la movilidad laboral que conllevan algunos trabajos, el creciente nimero de
rupturas matrimoniales, o el retraso en la edad de matrimonio, han generado que cada vez
existan menos personas dispuestas a cuidar de un familiar enfermo (Algado, Basterra, &
Garrigos, 1997).

Por ello, la situacion actual del cuidado se plantea contradictoria: por un lado, tenemos
una gran cantidad de poblacion envejecida en la que existe un mayor nivel de dependencia y
por otro lado, tenemos un modelo social, demografico y economico en el que cada vez hay
menos cuidadores disponibles (Lopez & Martinez, 2007). Dicha situacion conlleva unas
consecuencias que complican la tarea el cuidado.

Debido a esta escasez de cuidadores, el cuidador principal cada vez tiene menos
apoyos por parte de otros familiares. Si hace unos afios el cuidado de un familiar enfermo
podia realizarse entre varios miembros de la familia, hoy resulta menos frecuente que la tarea
de cuidar sea repartida entre varias personas. El cuidador es mas cuidador que nunca y por
ello soporta mas carga que nunca (Lopez & Martinez, 2007). Esta misma situacion se traduce
en mayor riesgo de padecer las consecuencias negativas del cuidado: ansiedad, estrés,
depresion, pérdida de calidad de vida y sobrecarga.

En este sentido, y para distribuir parte de la carga que supone cuidar a un enfermo, es
habitual que en la medida de las posibilidades, se busque apoyo externo en forma de personal
contratado en el mismo domicilio o de servicios de respiro como centros de dia y unidades
ambulatorias especializadas.
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En el ultimo informe del Imserso del 2008, titulado “Las personas mayores en
Espafia”, se indica que los servicios publicos de atencion domiciliaria (ayuda a domicilio —
SAD-, teleasistencia y otros servicios de atencion a domicilio) atendieron al 9,4% de la
poblacion mayor de 65 afos (750.000 usuarios). La oferta existente era de 63.446 plazas en
servicios de atencion diurna privados y publicos y de 4.561 plazas en estancias de respiro. La
cobertura de los servicios de atencion residencial se situaba en el 4.4% de la poblacion mayor
de 65 afios. Teniendo en cuenta que en Espafia existen en torno a 700.000 personas mayores
de 65 anos con demencia, los recursos parecen ser mas bien escasos. Igualmente cabe destacar
que dichas cifras se corresponden al afo 2008 (Imserso, 2008). Existe un nuevo informe de
las personas mayores en Espafia del afio 2011, sin embargo muchos de los datos que ofrecen
siguen correspondiendo al afio 2008 (Abellan Garcia & Esparza Catalan, 2011).

En el caso de la asistencia a domicilio, existen basicamente dos opciones: optar por la
ayuda profesional ofrecida por los organismos asistenciales (Ley de dependencia,
teleasistencia, o Servicio de ayuda a domicilio — SAD - o similar) o contratar la ayuda de una
persona externa (Alberich & Sainz, 2007). Como se ha indicado anteriormente, las ayudas
estatales no cubren las necesidades de toda la poblacion dependiente mayor de 65 afios,
sumado a que los tramites para acceder a ellas se pueden prolongar en el tiempo, es frecuente
que la familia opte por contratar de manera privada personal de apoyo por su cuenta y riesgo.
Dicha contratacion muchas veces se realiza de manera irregular, con salarios minimos, baja
formacion del personal de apoyo y en los que la poblacion inmigrante estad especialmente
presente (Imserso, 2005; WHO, 2012). El uso de servicios de respiro concertados o publicos
tampoco esta siempre disponible y las plazas a su vez son limitadas.

Por otro lado, el cuidador también puede buscar ayuda o apoyo en movimientos
asociacionistas, grupos de familiares, federaciones o fundaciones. En Espafa, hay inscritas
mas de 200 asociaciones orientadas a promover y facilitar la informacion de recursos a
familiares y enfermos de Alzheimer y otras demencias.

Como ultima opcion y por ser menos deseable, el cuidador y la familia puede optar
por la institucionalizacion del familiar enfermo. La aparicion de alteraciones conductuales, ser
cuidador varon, no ser el conyuge del enfermo, la necesidad de cuidados paliativos o una falta
de recursos humanos para generar los cuidados necesarios, son identificados como los
principales factores para realizar la institucionalizacion del enfermo (Black & Almeida, 2004;
Drame et al., 2012; Oliva et al., 2011; Verbeek et al., 2012).

2.- El cuidador informal y su perfil.

Aunque el cuidado del paciente con demencia es responsabilidad de varios agentes
(familia, sociedad e instituciones) la tarea final de cuidar y asistir al enfermo recae
principalmente sobre una Unica persona: el cuidador principal.

La definicion de cuidador principal ha evolucionado con el tiempo. Asi, se pueden
encontrar distintas definiciones para el término “cuidador informal” o “cuidador principal”.

En términos generales, identificamos al cuidador principal como la persona que dedica
y asume la mayor de su tiempo y responsabilidad a la atencion y apoyo del enfermo.
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Segun Wilson, se define al cuidador principal como aquel individuo procedente del
sistema de apoyo informal del enfermo, bien sea familiar o amigo (Wilson, 1989). Dentro de
la definicion se incluyen unos criterios o caracteristicas:

- Asume y se responsabiliza de las principales tareas de cuidado.

- Es percibido por el resto de la familia como el responsable del cuidado del enfermo.
- No percibe remuneracion econdmica por la realizacion de dichas tareas.

- Este debe haber realizado un minimo de 6 semanas a 3 meses en tareas de cuidado.

Levin, lo define como la persona dentro de la familia que asume la mayor
responsabilidad en la atencion del mayor (Levin, 1993).

Dwyer, Lee y Jankowsky definen al cuidador informal como aquel individuo que
dedica la mayor parte tiempo (medido en numero de horas) al cuidado de dicho enfermo
(Dwyer, Lee, & Jankowsky, 1994).

En Espafia, Ubeda, Roca y Garcia Vifiets definen al cuidador informal como la
persona que proporciona la mayor parte de la asistencia y apoyo diario a quien padece una
enfermedad, y/o también, la que 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, Roca, & Garcia Viiiets, 1997).

Schulz y Martire hacen una descripcion mas humana de lo que implica ser cuidador
informal, y definen la tarea del cuidador informal como la prestacion de unos servicios
extraordinarios, que superan los limites de lo que se puede entender por normal o habitual
dentro de las relaciones familiares. Este cuidado implica un gasto considerable de tiempo,
energia y dinero durante un largo tiempo. Las tareas a desarrollar pueden ser incobmodas y
desagradables, lo cual supone un estrés psicologico y un desgaste fisico importante (Schulz &
Martire, 2004; WHO, 2012).

En términos generales, los cuidadores informales pudieran ser aquellas personas que:

- Desarrollan actividades de cuidado y atencion del enfermo de manera continuada en el
tiempo.

- No son remunerados econdmicamente por el desempefio de su labor.

- No poseen una formacion estandarizada para el desempefio de la tarea de cuidar y
muchas veces desconocen aspectos importantes de la enfermedad o de su cuidado.

- Generalmente son miembros cercanos al nucleo familiar (WHO, 2002a).

Ademas de una definicion tedrica del concepto del cuidador informal, también se han
realizado distintos esfuerzos por conocer quién es el cuidador informal y cual es su perfil.

El estudio llevado a cabo por el grupo de investigacion 10/66 de la International
Alzheimer Disease, valora el perfil de mas de 1200 cuidadores informales en 11 lugares de
Latino América, China, y la India. El 80% de los casos, el cuidador era una mujer, hijas o
nueras del enfermo, el cual mostraba altos niveles de dependencia (Prince, 2004; Shaji,
Smitha, Lal, & Prince, 2003). Por lo general, el enfermo vivia en familias numerosas que
podian incluir hasta tres generaciones. En el caso de China (area rural), destacaba por tener un
porcentaje del 65.3% de cuidadores varones, que atendian a su pareja o familiar enfermo de
manera autonoma en su domicilio.

En el estudio EUROCARE se valoro el perfil de 280 mujeres cuidadoras de sus
parejas en 14 paises de la UE. Dicho estudio encontrd que en el 85% de los casos, la pareja
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(cuidador-enfermo), residian solos en su domicilio (Schneider, Murray, Banerjee, & Mann,
1999).

En ambos estudios llama la atencion el contraste de como se desarrollan los cuidados
informales en los paises con ingresos medios y en los paises con ingresos mas altos. Mientras
que unos siguen manteniendo un nucleo familiar extenso (Latino América y la India), donde
se puede repartir la tarea; otros viven practicamente aislados, lo cual presupone menor apoyo
por parte de otros familiares.

El estudio de Wimo, Winbland y Jonsson (2007), realiza una revision de 27 estudios
en los que se valoro el tiempo dedicado por parte de los cuidadores a asistir a los enfermos de
EA y otras demencias. En general, se dedica una media de 1.6 horas al dia asistiendo en
actividades de la vida diaria (bafarse, vestirse, arreglarse, asearse y comer), 3.7 horas en la
asistencia en las actividades instrumentales de la vida diaria (cocinar, hacer la compra, hacer
la colada, gestionar la economia doméstica) y 7.4 horas al dia en supervision del enfermo. Un
total de 12 horas diarias a la atencion del enfermo (Wimo, Winblad, & Jonsson, 2007).

Un reciente metaanalisis de intervenciones psicologicas en cuidadores de pacientes
con demencia, valora los resultados de 30 estudios. El perfil del cuidadores en estos estudios
es de mujer en el 52.8 al 100% de los casos, con una edad media de 43.6 a 71.8 afios y un
tiempo medio de cuidados de 20.8 a 70.2 meses (Chien et al., 2011). En este sentido, Pinquart
y Sorensen indican que en dos terceras partes de los participantes de los 29 estudios que
analizan, eran mujeres, el 80% residian con el enfermo, el 60% eran las parejas del enfermo y
el 39% de los casos los hijos de los enfermos los que cuidaban. El tiempo medio invertido en
las tareas de cuidar era de 83 horas a la semana, 11.85 horas diarias (Pinquart & Sorensen,
2006).

En Espafa, en el 5.1% de los domicilios (725.870 hogares) vive una persona que
presta ayuda a personas mayores de 60 afios de edad. En el 4.5% de los hogares (633.685
hogares) se refiere a cuidadores informales (familiares, amigos y conocidos) que no reciben
remuneracion por sus labores. Se calcula que el nimero total de cuidadores informales en
Espaia es de 950.528 personas, lo cual representa el 6% de la poblacion mayor de 18 afios.
Como se observa solo el 0.6% de la ayuda prestada a personas mayores de 60 afios es
personal contratado (Rodriguez Rodriguez, 2010).

Igualmente tenemos diferentes estudios que miden entre otros resultados, el perfil del
cuidador dentro del territorio nacional.

Gomez-Busto en su estudio de 1999 encuentra que el 77% de los cuidadores eran
mujeres, y en el 43% de los casos se trataba de las hijas o esposas el 43.6% del enfermo
(Gémez-Busto, Ruiz de Alegria, Martin, San Jorge, & Letona, 1999).

Roca-Roger evalta a cuidadores de todo tipo de enfermos dependientes, encontrando
una edad media de los cuidadores de 58 afios, en el que el 82% eran mujeres que llevaban
cuidando del enfermo una media de 42 meses. El 25% trabaja fuera del hogar y el 91%
conviven con el enfermo (Roca Roger et al., 2000).

Laserna, en 1997, encuentra unos valores de edad media de 49.04 afios y un porcentaje
de mujeres del 78.7% (Laserna et al., 1997).

El estudio ALOIS de Alonso et al. del afio 2004, estudié una muestra de 173 sujetos
cuidadores. El 83% de los participantes eran mujeres con una edad media de 54.6 anos,
casadas en el 82% de los casos, con bajos estudios (70.2%), amas de casa (54.3%) e hijas de
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la paciente (58.5%) (Alonso Babarro, Garrido Barral, Diaz Ponce, Casquero Ruiz, & Riera
Pastor, 2004).

Martin-Carrasco, por su parte en el estudio EDUCA, analiza una muestra de 115
cuidadores de pacientes con EA. El perfil medio de los cuidadores era del 68% mujeres, con
una edad media de 62.78 afnos, casadas en el 80% de los casos y principalmente dedicadas a la
gestion doméstica. Dedicaban al cuidado de su familiar una media de 12 horas al dia (Martin-
Carrasco et al., 2009).

Asé pues, el perfil del cuidador queda bastante definido: mujer de 55-60 afios de edad,
familiar directo del enfermo, con bajo nivel de estudios, casada, con ocupacion en el ambito
doméstico y que desempeiia el cuidado en el propio domicilio. Cuidado que abarca casi la
totalidad de las horas del dia.

En este sentido cabe preguntarse qué factores hacen que el cuidador tenga este perfil.
Se pueden indicar factores culturales e historicos en los que la familia siempre ha sido la
encargada de proveer de cuidados a sus miembros enfermos. En siglos anteriores donde no
existia una red sanitaria, era la familia la que se encargaba de cuidar del enfermo. Los costos
y la disponibilidad de profesionales sanitarios hacian que pocas veces se recurriera a este tipo
de servicios. A medida que se van implantando las redes sanitarias en los paises
industrializados, los recursos sanitarios son utilizados para aspectos muy concretos
(diagnostico, cirugias, post-operatorios, eleccion de tratamientos, pruebas médicas) pero casi
nunca para realizar los cuidados de manera continuada. Los mas que disponian de este tipo de
recursos eran los enfermos mentales o aquellos que padecian enfermedades que tuvieran
riesgo de transmision (tuberculosis, lepra). El motivo de su institucionalizacion no estaba tan
relacionado con el interés por promover los cuidados, sino de distanciamiento de la poblacion
general sana.

La sociedad avanza bajo un modelo predominantemente masculino, en el que el
hombre trabaja fuera del hogar y la mujer gestiona los aspectos domésticos, incluido entre
ellos el cuidado de los familiares. A dia de hoy, y a pesar de que la mujer ha accedido al
mundo laboral, dicho modelo sigue vigente en mayor o menor medida. La mujer ademas de
trabajar, sigue desempefiando gran parte de las labores que venia desarrollando con
anterioridad.

Igualmente se han detectado otros factores que juegan un papel importante a la hora de
identificar al posible cuidador:

- La disponibilidad de tiempo: en el caso de las amas de casa y las personas sin
ocupacion (jubilados o parados), hace que la persona sea identificada por el resto de
familiares como la persona con mas tiempo disponible para cuidar.

- Sexo del enfermo: se observa que debido a los habitos de consumo, el hombre es mas
propenso a enfermar, siendo la mujer la que se encargue de cuidar del enfermo varén.

- La relacion o el vinculo familiar: también juega un papel importante ya que es
normalmente el conyuge o el descendiente directo el que suele realizar los cuidados del
enfermo.

Coémo se observa, la conjuncidon de una serie de factores puede determinar de alguna
manera quién sera la persona encargada de realizar los cuidados del enfermo. Se puede pensar
que la persona muchas veces no elige ser el cuidador y esta decision viene predeterminada o
es impuesta por las circunstancias. Sin embargo, en la encuesta de cuidadores de personas
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mayores realizada en 2009 se indica que entre el 61.8% y el 63.5% lo hacen por iniciativa
propia frente a un 15-20% que indican que fue por decision familiar (Rogero Garcia, 2009).

Los cambios sociodemograficos que se estan produciendo en las ultimas décadas
hacen presagiar el cambio del perfil del cuidador. La mujer cada vez estd menos presente en
el ambito doméstico, las familias cada vez se dispersan mas y los hijos dependen menos de
sus padres, lo que produce una desvinculacion del nucleo familiar y una disminucion del
sentido de compromiso hacia los enfermos dependientes.

3.- Consecuencias del cuidado informal.

La tarea de cuidar de un enfermo con demencia resulta ciertamente compleja. Por un
lado el cuidador se enfrenta a aspectos objetivos propios de la enfermedad: el deterioro fisico
y cognitivo del paciente, la pérdida de capacidades, el incremento de problemas conductuales
o los trastornos emocionales que pueden acompanar a la enfermedad. Por el otro lado, estan
aquellos aspectos menos objetivables y que suponen la mayor de las dificultades: el vinculo
emocional previo con el enfermo, la falta de reconocimiento hacia el cuidador, la escasez de
recursos (humanos, econémicos, asistenciales y de informacion) y el conocimiento del posible
desenlace de la enfermedad.

A menudo el cuidado trae consigo la aparicion de una amplia variedad de problemas
de orden fisico, psiquico y socio-familiar que conforman un cuadro clinico que es necesario
conocer, diagnosticar precozmente y tratar de prevenir. No hay que olvidar que el cuidador es
pilar fundamental del cuidado del enfermo, especialmente en el caso de la demencia.

3.1.- Consecuencias fisicas.

Diversos estudios han comparado la presencia de sintomatologia fisica en sujetos
cuidadores de pacientes con demencia y en sujetos no cuidadores, encontrando diferencias
significativas en variables como dolor subjetivo, pérdida de calidad de vida, mayor consumo
de medicamentos analgésicos...etc. (Almberg, Jansson, Grafstrom, & Winblad, 1998;
Bandeira et al., 2007; Inouye, Pedrazzani, & Pavarini, 2010; Kiecolt-Glaser, Dura, Speicher,
Trask, & Glaser, 1991; Kiecolt-Glaser, Glaser, Gravenstein, Malarkey, & Sheridan, 1996;
Pinquart & Sorensen, 2007). Igualmente existen multitud de estudios observacionales que han
valorado el estado de salud de los cuidadores informales (Perez Trullen, Abanto Alda, &
Labarta Mancho, 1996; Rubio Montanes et al., 1995; Valles Fernandez, Gutierrez Cillan,
Luquin Ajuria, Martin Gil, & Lopez de Castro, 1998; Wijeratne, 1997).

Las patologias fisicas mas frecuentes entre los cuidadores informales se encuentran
insomnio, algias, riesgos cardiovasculares,...etc. (Tabla 5).
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Tabla 5. Consecuencias fisicas del cuidado de un enfermo con demencia y los estudios que las valoran.

Patologias o sintomas fisicos Estudios

Insomnio (Thomas, Hazif-Thomas, Parcault, Vieban, &
Clement, 2010)

Algias (Gusi, Prieto, Madruga, Garcia, & Gonzalez-Guerrero,
2009; Yokoyama, Shimizu, Hayakawa, & Yura, 1992)

Peor cicatrizacion de las heridas (Kiecolt-Glaser, Marucha, Malarkey, Mercado, &
Glaser, 1995)

Dispepsia (Grasel, 2002; Grassel, 1998)

Obesidad (Vitaliano, Russo, Scanlan, & Greeno, 1996)

Riesgos metabolicos (Fredman, Doros, Cauley, Hillier, & Hochberg, 2010;
Kring et al., 2010)

Automedicacion (analgésicos, (Selwood, Cooper, Owens, Blanchard, & Livingston,

ansioliticos, antidepresivos...) 2009)

Peores habitos de salud (Schulz et al., 1997; Shrank et al., 2011)

Riesgos cardiovasculares (King, Oka, & Young, 1994)

Peor respuesta inmunologica (Godbout & Glaser, 2006; Kiecolt-Glaser et al., 1991;

Kiecolt-Glaser et al., 1996)

En Espaiia, la Encuesta de Apoyo Informal a Mayores en Espana del 2004, indica que
el 33% de los cuidadores se encontraba cansado, el 28% consideraba que su salud se habia
deteriorado debido a esta situacion, el 17% tomaba medicacion para paliar los nervios e
insomnio y hasta un 27% afirmaba no tener tiempo para cuidar de si mismo. Un reciente
estudio parece ir mas alld y plantea la hipotesis de consecuencias a nivel cognitivo derivadas
de la tarea de cuidar sobre el propio cuidador (Vitaliano, Murphy, Young, Echeverria, &
Borson, 2011).

Aunque las diferencias estadisticas que indican estos estudios son significativamente
bajas, la significacion clinica de los mismos queda patente y plantea importantes
implicaciones dado el elevado nimero de personas en riesgo de padecer serios problemas de
salud (Vitaliano, Zhang, & Scanlan, 2003).

En general, se observa que el cuidador informal tiene peor salud que el resto de
poblacion y asi lo refiere el mismo cuidador. Como principales motivos se sefialan la falta de
tiempo para autocuidarse, anteponer los cuidados del enfermo a los de uno mismo, la dureza
de las tareas a realizar en el cuidado, la falta de descanso o la misma creencia de no poder
ponerse enfermo para no perjudicar al enfermo con demencia.

Esta misma situacion supone una gran preocupacion para el propio cuidador. Caer
enfermo o no poder realizar los cuidados, podria suponer la pronta institucionalizacion del
enfermo.
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3.2.- Consecuencias psicologicas.

Derivado de la tarea de cuidar, el cuidador también puede experimentar problemas de
salud mental que reduzcan considerablemente su calidad de vida y la calidad de sus cuidados.

En la literatura se puede encontrar multitud de estudios que valoran los aspecto
emocionales y de salud mental de los cuidadores. Desde estudios que entrevistan abiertamente
a los cuidadores (Algado et al., 1997), a estudios que utilizan cuestionarios estandarizados
para medir los niveles de afectacion emocional y salud mental (Fauth et al., 2012; Garcia-
Alberca et al., 2012; Martinez-Martin, Rodriguez-Blazquez, & Forjaz, 2012; Mausbach,
Chattillion, Roepke, Patterson, & Grant, 2012; Montgomery, Kwak, Kosloski, & O'Connell
Valuch, 2011). Igualmente, existen estudios cuyo objetivo no es tanto conocer el estado de
salud psicologica del cuidador, sino mejorarlo o prevenir la aparicion de consecuencias
emocionales negativas (Bramble, Moyle, & Shum, 2011; Chien & Lee, 2011; Jansen et al.,
2011; Montgomery et al., 2011; Spijker et al., 2011).

Entre las consecuencias psicologicas negativas mas prevalentes en los cuidadores
informales encontramos la ansiedad, depresion, estrés, pérdida de calidad de vida y
empeoramiento de la salud mental.

Varios trabajos de revision, indican que entre un 25% y un 30% de los cuidadores
presentan ansiedad y el 15-20% presenta sintomatologia depresiva (Cooper, Balamurali, &
Livingston, 2007; Cuijpers, 2005). Estos niveles de ansiedad y depresion 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), falta de descanso
del cuidador, las horas de cuidado invertidas en el enfermo (Vellone et al., 2002) la estrategia
de afrontamiento utilizada (Cooper et al., 2007) o la raza-cultura del cuidador (Haley et al.,
2004).

Comparandolos con cuidadores de otro tipo de pacientes, se calcula que el cuidador
del paciente con demencia experimenta un riesgo 4 veces superior de padecer ansiedad o
depresion (Joling et al., 2010). Comparando los cuidadores de pacientes de demencia con
sujetos no-cuidadores, se observa que los primeros presentan diferencias significativas en
cuanto a los niveles de depresion, estrés, consumo de antidepresivos, bienestar (Mausbach et
al., 2012; Pinquart & Sorensen, 2003b).

Igualmente es frecuente que el cuidador se sienta estresado a causa de la falta de
tiempo, la exigencia de las tareas, la incompatibilidad para desarrollar otras funciones
(laborales, familiares o de ocio) o la propia insatisfaccion del cuidado (Ferrara et al., 2008;
Gallagher-Thompson et al., 2010; Leggett, Zarit, Taylor, & Galvin, 2011; Marks, 2011). Este
estrés continuado puede llegar a convertirse en distrés emocional (Bandeira et al., 2007;
Gallagher-Thompson & Coon, 2007; Haley, 1997). Nuevamente y con el fin de explicar
porqué algunos cuidadores padecen de distrés y otros no, se sefialan factores como el modelo
de afrontamiento utilizado y la falta de apoyo y recursos (Chun, Knight, & Youn, 2007;
Gaugler et al., 2004).

Relacionado con el estrés, y sin llegar a una sintomatologia clinica como puede ser la
depresion o la ansiedad, el cuidador también puede experimentar sentimientos y pensamientos
negativos relacionados con la tarea de cuidar. Entre los mas frecuentes se encuentran la ira, el
enfado, la culpa, la indefension o la negacion de padecimiento (Coon, Thompson, Steffen,
Sorocco, & Gallagher-Thompson, 2003; Gates, Fitzwater, & Succop, 2003; Marquez-
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Gonzalez, Lopez, Romero-Moreno, & Losada, 2012; Martin, Gilbert, McEwan, & Irons,
2006; Williams, et al., 2010).

3.3.- Consecuencias economicas.

Como se ha indicado anteriormente, el cuidado de un paciente con demencia implica

unos costes econdmicos elevados, con una media de 28.000 euros al afio por paciente (rango
de 6.000 a 66.000) (Jonsson & Wimo, 2009).

La atencion sanitaria, el uso de medicamentos, y la asistencia continuada que requiere
el enfermo ya supone un gran coste. Si a esto se le suma la dificultad e incompatibilidad para
desempefiar una labor profesional que aporte ingresos, la escasez de recursos (apoyo a
domicilio, centros de dia, falta de informacion), la falta de ayudas estatales, la larga evolucion
del enfermedad, el cuidador puede encontrase ante una situacion muy delicada
economicamente.

El coste de los tratamientos antidemenciales supone muchas veces un esfuerzo
economico para la familia y no es extrafio que se cuestione su utilidad. Recientemente se ha
publicado un estudio de revision de coste-eficacia en el que se valora los diferentes
tratamientos farmacologicos disponibles para las demencias de tipo Alzheimer. Dentro de la
dificultad que entranan este tipo de estudios y la limitada evidencia disponible (7 estudios) el
autor sefiala que los tratamientos con inhibidores de la acetilcolinesterasa y la memantina
presentan buenos valores de coste-eficacia (Pouryamout, Dams, Wasem, Dodel, & Neumann,
2012).

3.4.- Consecuencias sociales.

Cuidar de un enfermo dependiente requiere de la inversion de una gran cantidad de
horas, lo cual supone un impedimento claro para mantener una vida social adecuada. La
estigmatizacion de la propia enfermedad por parte de la sociedad, el sacrificio de las aficiones
y los sentimientos de culpa o vergiienza del propio cuidador pueden suponer importantes
barreras a la hora de mantener las redes sociales previas (Brodaty & Donkin, 2009). El
aislamiento social del cuidador es frecuente y esta relacionado con la aparicion de sintomas
psicologicos negativos (Lowery et al., 2000).

Por otro lado y relacionado con la incompatibilidad de roles y el estrés acumulado, el
cuidador se encuentra frecuentemente en situacion de riesgo de conflictos familiares y de
pareja (Back & Arnold, 2005; Gaugler, Zarit, & Pearlin, 1999; Lieberman & Fisher, 1999;
Suitor & Pillemer, 1996).

Muchas veces el cuidador ademas de encontrarse socialmente aislado, bajo una gran

presion, puede no contar con el reconocimiento y apoyo emocional por parte del resto de
familiares (Woo, Rhee, & Choi, 2004).
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4.- Sobrecarga del cuidador.

Como se observa el cuidado de un enfermo conlleva muchas consecuencias negativas
(fisicas, psicologicas, econdomicas o sociales) que pueden interactuar entre ellas, creando un
circulo vicioso del que es dificil salir.

De este cuadro plurisintomatico surge el término de “carga del cuidador” o mas
concretamente “sobrecarga del cuidador”.

En la literatura se pueden encontrar diferentes definiciones del concepto.

Grad y Sinsbury, en 1963, mencionan por primera vez el término para referirse a la
carga percibida por los familiares que cuidaban de sus miembros afectados por alguna
enfermedad mental en el mismo domicilio (Grad & Sainsbury, 1963).

En 1980 Steven Zarit traslada el término de la sobrecarga al area de la psicogeriatria
refiriéndose a la carga como un estado resultante de la accion de cuidar a una persona
dependiente o mayor, un estado que amenaza la salud fisica y mental del cuidador” (Zarit,
Reever, & Bach-Peterson, 1980). La nueva definicion sefala las consecuencias emocionales y
de salud fisica.

George, en 1986, indica que la sobrecarga es la dificultad persistente de cuidar, asi
como los problemas fisicos, psicologicos y emocionales que pueden estar experimentando los
miembros de la familia que cuidan a un familiar con discapacidad o algun tipo de deterioro
(George & Gwyther, 1986).

Por su parte, Pearlin amplia la definicion del término al sefalar el impacto del cuidado
sobre la salud mental, la salud fisica, otras relaciones familiares, el trabajo y los problemas
financieros (Pearlin, Mullan, Semple, & Skaff, 1990). La sobrecarga ya no so6lo afecta a la
salud del individuo sino a aspectos de la vida cotidiana, como son las relaciones familiares, o
asuntos econdmicos.

Dillehay y Sandy, en el mismo afio que Pearlin, indican que la sobrecarga seria “el
estado psicologico que resulta de la combinacion de trabajo fisico, presion emocional,
restricciones sociales, asi como las demandas econdmicas que surgen al cuidar dicho
enfermo” (Dillehay & Sandys, 1990). Segtin el autor, la sobrecarga es una afectacion
totalmente psicologica y se debe a factores externos como el trabajo fisico, las dificultades
econdmicas o el aislamiento social.

Otros autores como Montgomery introducen en sus definiciones el concepto de
percepcion subjetiva que hace el cuidador de su situacion (Montgomery, Stull, & Borgatta,
1985). A raiz de esta reflexion se empieza a dividir el concepto de sobrecarga en sobrecarga
objetiva y subjetiva, entendiendo la sobrecarga objetiva como la tarea de cuidar en si y la
sobrecarga subjetiva como la experiencia que hace el propio cuidador de la tarea (Deimling &
Bass, 1986; Lawton, Brody, & Saperstein, 1989; Robinson, 1990). En este sentido muchas de
las escalas tradicionales de medicion de sobrecarga son analizadas factorialmente para
identificar ambos conceptos (Bachner & Ayalon, 2010; Kumamoto & Arai, 2004; Lu, Wang,
Yang, & Feng, 2009; O'Rourke & Tuokko, 2003). Igualmente, la division del término supone
una mejora en la medicion del concepto ya que permite valorar objetivamente la implicacion
o exigencia de la tarea y como vive el cuidador su desempeiio.
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En Espaifia, Montorio sefiala que la carga es la valoracion o interpretacion que hace el
cuidador ante unos estresores derivados del cuidado, de lo que puede seguirse un mejor o peor
ajuste segun lo negativo de la valoracion y los recursos y habilidades del cuidador (Montorio,
Izal, Lopez, & Sanchez, 1998). En este sentido, también se ha apuntado a la sobrecarga como
un concepto multidimensional que hace referencia al impacto subjetivo que la demencia tiene
sobre la vida del cuidador. Dicho impacto viene modulado por las condiciones del cuidado y
por los recursos disponibles del cuidador para manejarla (Poulshock & Deimling, 1984).

El propio Zarit afirma que el término de la sobrecarga no puede ser entendido como un
unico concepto sino como un proceso multidimensional (Andrieu & Aquino, 2002).

El concepto de sobrecarga ha tenido diferentes definiciones que se han ido
complementando las unas a las otras. Aun hoy, el término de la sobrecarga resulta difuso y
heterogéneo. Sin embargo, supone una variable muy importante a la hora de medir el estado
del cuidador. La mayor parte de estudios que miden la eficacia de una intervencion o un
tratamiento sobre los cuidadores incluyen esta variable de resultado (Martin Carrasco et al.,
2002).

Los factores que contribuyen a la sobrecarga del cuidador suelen ser los mismos que
en el caso de la ansiedad o la depresion: la severidad de la enfermedad, la relacion previa con
el enfermo, las demandas de atencion, la dependencia del enfermo, los problemas socio-
economicos, la estrategia de afrontamiento utilizada, el sexo del cuidador o las horas
invertidas en el cuidado (Kim, Chang, Rose, & Kim, 2012; Etters, Goodall, & Harrison, 2008;
Hepburn, Tornatore, Center, & Ostwald, 2001).

Igualmente, la sobrecarga del cuidador se ha relacionado con pérdida de calidad de
vida, distrés psicologico, peor calidad de los cuidados, asi como con una pronta
institucionalizacion del paciente e incluso con abusos sobre el enfermo (Kurasawa et al.,
2012; Perez-Rojo, Izal, Montorio, & Penhale, 2009; Yan & Kwok, 2011).

5.- Modelos explicativos.

Como se ha sefialado anteriormente, es frecuente que el cuidador en el transcurso de la
enfermedad, experimente consecuencias negativas derivadas del cuidado del enfermo. Sin
embargo, las cifras nos indican que también existen cuidadores que a pesar de encontrarse
ante la dificil situacion de cuidar de un familiar con demencia parecen no manifestar dichas
consecuencias y desarrollan el cuidado de manera mas adaptada. En este sentido, se han
realizado diferentes esfuerzos por identificar los factores que pudieran estar modulando dicha
heterogeneidad. Como todo fenémeno o situacion de estudio, se hace necesario establecer un
modelo explicativo que dé cuenta de las variables que participan en el proceso de cuidar, sus
consecuencias y sus interacciones.

Para ello se han aplicado y desarrollado diferentes modelos tedricos que en la mayoria
de los casos se han basado en las teorias explicativas del estrés de Lazarus y Folkman (1984)
y en el modelo del proceso de Pearlin (1990).
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5.1.- Modelo del estrés de Lazarus y Folkman.

Desarrollada en 1984, la teoria del estrés de Lazarus y Folkman conceptualiza el estrés
como el resultado de la relacion entre el sujeto y el ambiente (Lazarus & Folkman, 1984). El
modelo, se centra en dos aspectos fundamentales que modulan las consecuencias finales: la
valoracion cognitiva que hace el individuo de la situacion y la manera de afrontarla. Asi, no
existen situaciones que sean en si estresantes, sino que la reaccion de estrés aparecera en
funcién de como la persona valore y afronte la situacion. El modelo recibe el nombre de
“modelo transaccional del estrés y el afrontamiento”.

La teoria se compone de cuatro elementos principales: situacion o estresor, valoracion
cognitiva (primaria y secundaria), mediadores (afrontamiento) y consecuencias (Figura 1).

Figura 1. Esquema conceptual del modelo del estrés de Lazarus y Folkman (Lazarus & Folkman, 1984).

A A

Estresor Valoracion Mediadores: Consecuencias:

. apoyo social, Presion o carga

afrontamiento. subjetiva. menor

bienestar,
problemas de salud
mental

. g . v v

En primer lugar se encuentra la situacion o estresor que debe afrontar el individuo, en
este caso la tarea de cuidar del enfermo. En el modelo transaccional de Lazarus y Folkman no
se valora las caracteristicas potencialmente estresoras de la situacion, sino que se entiende que
¢ésta puede ser estresante o no dependiendo de la valoracion que haga el individuo de ella.

Seguidamente, el sujeto hard una valoracion cognitiva acerca de las repercusiones que
puede tener para si mismo la situacion estresante a la que se enfrenta. Dentro de dicha
valoracion se produce una primera fase de valoracion primaria en la que el sujeto valora las
repercusiones de un acontecimiento o situacidon sobre su bienestar. La situacion puede ser
evaluada como:

a) un dafo o una pérdida que ya se ha producido: originando emociones negativas
como tristeza, culpabilidad o enfado.

b) una amenaza: en la que el sujeto anticipa el dafio o pérdida y que igualmente
produce emociones negativas como la ansiedad o la inquietud.

¢) un desafio o reto: que produce una valoracion positiva de las fuerzas y recursos
necesarios para salir airoso de la situacion y que produce sentimientos positivos estimulantes.

d) un beneficio: en la que el individuo valora la situacion como no estresante y que
producird emociones positivas de felicidad, alegria y liberacion.

A continuacion, el sujeto realiza una valoracion secundaria acerca de sus propios
recursos para afrontar la situacion que se le plantea. En funcion de las experiencias similares
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con las que se ha encontrado previamente, de la opiniébn que tiene acerca de sus propias
habilidades, el sujeto hace una estimacion acerca de la disponibilidad de los recursos
necesarios para afrontar la situacion y elabora una estrategia de afrontamiento.

Ambas valoraciones trabajan conjuntamente y determinan el nivel de estrés e
intensidad de la respuesta emocional que experimentara el sujeto. Igualmente se pude
producir un reevaluacion de la situacion en la que el sujeto reajuste la estimacion de cuales
seran las repercusiones y disponibilidad de los recursos.

De la evaluacion realizada por el sujeto surge el afrontamiento. Entendemos el
afrontamiento como el proceso activo de ejecucion de la respuesta fisica y psicoldgica basada
en las valoraciones previas. Los mismos autores identifican el afrontamiento “como aquellos
esfuerzos cognitivos y conductuales constantemente cambiantes que se desarrollan para
manejar las demandas especificas internas y externas que son evaluadas como que superan o
desbordan los recursos del individuo” (Lazarus & Folkman, 1984).

El afrontamiento a su vez, puede estar centrado en el problema (aspecto conductual de
la respuesta) o centrado en la emocion (aspecto cognitivo-emocional). El primero, el
afrontamiento centrado en el problema, se da cuando el mismo sujeto ha valorado la situacion
como posible de cambio con los recursos disponibles. Se busca modificar la situacién que
provoca el estrés. El sujeto se siente capaz de afrontar la situacion. Sin embargo en el segundo
modelo de afrontamiento, el afrontamiento centrado en el emocion, se da cuando el sujeto
interpreta la situacion como invariable y en la que el elemento estresor va a perdurar en el
tiempo. El sujeto acepta la fuente de estrés y entiende que la Unica posibilidad es intentar
manejar o reconducir los sentimientos de estrés que se producen.

Estos esfuerzos de la etapa de afrontamiento, pueden se activos (de aproximacion) o
pasivos (de evitacion). Atendiendo al momento en que se dé¢ la situacidon, pueden ser ademas
preventivos (anticipatorios) o restauradores (control de consecuencias).

Dependiendo de cémo haya sido el proceso previo (valoracion y afrontamiento)
apareceran unas consecuencias u otras.

Si la persona interpreta la situacion como peligrosa o amenazante, y considera que sus
recursos son escasos para hacer frente a la situacion estresante, es posible que aparezcan
consecuencias negativas, como una reaccion de estrés.

En el caso del cuidador informal, éste ha de enfrentarse a una serie de situaciones, en
las que dependiendo de la valoracion subjetiva que haga tanto de la situacion como de sus
recursos, y de las estrategias de afrontamiento que utilice podra experimentar estrés y carga.
Diferentes estudios han valorado la existencia de los modelos de afrontamiento (basados en el
problema o en la emocidn) y su relacion con otras variables de resultado como la sobrecarga o
la depresion (Burns, 2000; Cooper, Katona, Orrell, & Livingston, 2008; Del-Pino-Casado,
Frias-Osuna, Palomino-Moral, & Pancorbo-Hidalgo, 2011; Papastavrou et al., 2011). Asi,
valorar la situacion del cuidado como algo positivo (no amenazante) y en la que existen
recursos para afrontar la situacion de manera adecuada puede ser predictor de menor estrés,
sobrecarga o sintomatologia depresiva (Papastavrou et al., 2011). Igualmente modelos de
afrontamiento enfocados a la emocion pueden proteger al cuidador de experimentar ansiedad
o consecuencias psicologicas negativas (Cooper et al., 2008; Del-Pino-Casado et al., 2011).

El modelo original de Lazarus y Folkman ha sido criticado por no tener en cuenta el
contexto en el que se desarrolla la situacion, la existencia de vinculos emocionales previos del
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cuidador-enfermo o el apoyo sociofamiliar del que dispone el cuidador (Zarit, 1990).
Consecuencia de las distintas criticas, el modelo transaccional del estrés ha sido adaptado a la
situacion del cuidado. Igualmente ha dado lugar a distintos modelos mas completos y basados
en el original (Corbeil, Quayhagen, & Quayhagen, 1999; Haley, Levine, Brown, &
Bartolucci, 1987; Knight, Silverstein, McCallum, & Fox, 2000; Lawton, Moss, Kleban,
Glicksman, & Rovine, 1991)

Es importante sefialar que las intervenciones enfocadas a reducir el malestar del
cuidador tienen una herramienta muy importante en la fase de reevaluacion de la situacion.
Modificando la valoracion cognitiva inicial que hace el sujeto de la situacion, se podra
igualmente intentar modificar los sucesivos pasos que se describen en el modelo.

5.2.- Modelo del Proceso del Estrés de Pearlin.

Basado en el modelo de estrés de Lazarus y Folkman, Pearlin et al. (1990) proponen
un nuevo modelo explicativo del estrés aplicado al cuidado de una persona con EA. Este
modelo concibe el estrés como el resultado de la relacion entre las distintas variables:
contextuales (antecedentes y condiciones del contexto previas al cuidado); b) estresores y
variables moduladoras (relacionadas con el proceso del cuidado); y c¢) resultados
(consecuencias del cuidado) (Pearlin et al., 1990). El modelo adopta un acercamiento
multidimensional en el que se analizan las variables existentes que pueden predecir el impacto
negativo del cuidado sobre la salud del cuidador. En la figura 2 se presenta el esquema del
modelo.

Figura 2. Esquema conceptual del modelo del estrés de Pearlin. Extraido de (Pearlin et al., 1990).

Contexto Estresores Tensiones de rol: Tensiones Consecuencias:

Caracteristicas Primarios. intrapsiquicas:
sociodemografi Indicadores Conflictos Irascibilidad.
cas. objetivos: familiares. Globales: Ansiedad.
Historia de la Problemas Conflictos laborales. Autoestima. Depresion.
relacion de cognitivos, Problemas Control. Problemas
ayuda. conductuales. economicos. cognitivos.
Estructura de la Dependencia para Reduccion de la Situacionales: Salud fisica.
red familiar e la AVD. vida social. Pérdida del self. Agotamiento.
informal. Indicadores Cautividad por
Disponibilidad subjetivos. la tarea.
y accesibilidad Sobrecarga y Competencia.
a los servicios. cautividad de rol.

Pérdida de

intercambio

Mediadores:

Estrategias de afrontamiento.

Apoyo social
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Las variables contextuales incluyen las caracteristicas sociodemograficas de la diada:
el vinculo previo de ambos, el tipo de convivencia, la existencia de apoyo en forma de mas
cuidadores secundarios, el contexto cultural, la disponibilidad de servicios de apoyo o la
intensidad de los cuidados. Pearlin presta especial atencion al estatus social, etnia y género, ya
que segun su criterio, éstos pueden suponer factores que generen una distribucion desigual de
los recursos, asi como el acceso a ellos. Estas caracteristicas contextuales influyen sobre la
adaptacion del individuo a la situacion del cuidado y son predictoras de las consecuencias
finales.

Dependiendo del orden de aparicion de los estresores, estos pueden dividirse en
primarios y secundarios. Los estresores primarios hacen referencia a las exigencias objetivas
de la tarea de cuidar (dependencia del enfermo para las AVD y AIVD, los problemas
conductuales, el deterioro fisico y cognitivo) y a los estresores subjetivos (la valoracion
subjetiva que realiza el cuidador y que pueden desarrollar sentimientos de carga, pérdida,
ruptura de relacion existente).

Los estresores secundarios son aquellos relacionados con otras areas distintas del
cuidado, y que son ocasionados por los estresores primarios. Se manifiestan objetivamente en
forma de conflictos familiares, laborables, problemas econdémicos, reduccion del tiempo para
uno mismo, aislamiento social (conflictos de rol) o pérdida de autoestima, sensacion de falta
de control o de indefension aprendida (conflictos intrapsiquicos).

Como resultado de los anteriores estresores, el cuidador puede experimentar
problemas en su funcionamiento emocional, fisico y social (depresion, ansiedad, ira,
aislamiento, problemas fisioldgicos, de salud...etc.).

No obstante, entre los estresores y los resultados existen variables moduladoras como
son la capacidad de afrontamiento del cuidador, el apoyo recibido o los recursos disponibles.
El afrontamiento, al igual que en el modelo de Lazarus y Folkman, puede ser centrado en el
problema o focalizado en la emocion. Son estos mediadores los que explicarian en parte,
porqué cuidadores en similares situaciones se ven afectados de diferente manera por la
enfermedad y la tarea de cuidar.

El modelo propuesto por Pearlin et al. supone una referencia basica en el campo de los
cuidados informales de personas dependientes. Diversos autores han puesto a prueba el
modelo en distintas situaciones de cuidado e igualmente han presentado propuestas tedricas
similares (Hilgeman et al., 2009; Lee, Kim, & Kim, 2006; Losada-Baltar & Cerrato, 2006).

5.3.- Modelo de los dos factores.

Lawton propone en 1989 un modelo que se centra en dos aspectos emocionales
derivados del cuidado del enfermo: positivos (afecto positivo o bienestar emocional) y
negativos (depresion). Este modelo propuesto por Lawton estd igualmente basado en el
modelo de Lazarus y Folkman de 1984. Para el desarrollo de su modelo, Lawton valora a 555
cuidadores de asociaciones de Alzheimer y Trastornos relacionados de Los Angeles y elabora
su propuesta en funcion de los datos obtenidos y observa que principalmente existen dos
estados emocionales: positivos o negativos. A su vez el cuidador puede experimentar ambos
sentimientos de manera simultanea.
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La aparicion de uno u otro sentimiento, depende principalmente de la valoracion que
haga el cuidador de la situacion. Los posibles resultados de estas valoraciones y sentimientos
se traducen, en sobrecarga o satisfaccion por la tarea de cuidar (Lawton et al., 1991).

Entre los estresores (cantidad y gravedad de sintomas que manifiesta el enfermo) y las
emociones existen igualmente variables moduladoras como el apoyo que puede recibir el
cuidador de parte de otros cuidadores o su estado de salud.

El modelo propuesto por Lawton parece bastante simplista y limitado. Segin el
mismo, el cuidador sélo puede valorar la situacion de cuidado de manera dicotomica
(sentimientos positivos y/o negativos). Se han realizado diversos esfuerzos por intentar
replicar el modelo, encontrando que efectivamente la valoracion del cuidado del enfermo
puede abarcar mas posibilidades: percepcion disfuncional del cuidado, fuerza interna,
sensacion de eficacia o sentimientos de encarcelamiento social, que explicarian los resultados
finales en sobrecarga y bienestar del cuidador (Braithwaite, 1996). Igualmente parece que el
concepto de bienestar o sentimientos positivos puede aparecer para disminuir la sensacion
subjetiva de sobrecarga y que los estresores y los recursos disponibles no predicen o explican
la aparicion de sobrecarga (Smith, 1996).

5.4.- Modelo de la predisposicion e incitacion.

Rabins y Kasper, en 1997, refieren un nuevo modelo mas sencillo que los anteriores,
en el cual existen unos elementos intrapersonales previos a la enfermedad como son la
personalidad, el afrontamiento, el vinculo de la diada o aspectos culturales, que predisponen
al individuo a responder frente a la situacion estresora de una manera predecible (Rabins &
Kasper, 1997).

Igualmente existen unas variables moduladoras propias y circunstanciales del cuidador
como son la disponibilidad de recursos comunitarios, econémicos y familiares, los cuales
pueden variar la respuesta del cuidador frente al elemento estresor.

Por otro lado, estan los elementos incitadores del estrés y de las consecuencias que
experimentard el cuidador. Se sefialan como elementos incitadores a los aspectos
problematicos de los enfermos (aspectos emocionales, fisicos o conductuales). Estos son
valorados por el cuidador como problematicas, independientemente de si lo son 0 no. Y son
las que producen consecuencias negativas.

El modelo tampoco parece ser el idoneo para explicar la situacion del cuidador. El
mismo autor reconoce que falta por determinar la verdadera influencia de todos los factores
estresores. Igualmente existe la posibilidad de que algunos moduladores (recursos
comunitarios, economicos y familiares) puedan actuar a su vez como factores de
predisposicion.
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5.4.1.- Consideraciones a los diferentes modelos.

Como se observa, la mayoria de los modelos que se han propuesto para comprender la
situacion del cuidador han partido de la base del modelo transaccional del estrés de Lazarus y
Folkman. Tras el estudio de diferentes muestras de cuidadores y realizando diferentes
aproximaciones tedricas se ha conseguido profundizar mas en la problematica del cuidador
dando como resultado un mayor conocimiento del mismo asi modelos mas complejos 0 mas
simples.

Ademas de los modelos comentados, existen otros tantos que han intentado abarcar la
complejidad del fendmeno del cuidado informal y sus repercusiones desde una perspectiva,
quizas menos experimental. Su desarrollo no se ha basado tanto en resultados cuantitativos
obtenidos de muestras de cuidadores, sino en experiencias de la practica profesional
(Olshevski et al. 1999; Schulz et al. 2000).

Igualmente, se observa como la mayoria de los modelos, a excepcion del de Lawton,
se centran en las consecuencias negativas del cuidado obviando los aspectos positivos
derivados del cuidado. En este sentido, cabe destacar la importancia de valorar los aspectos
positivos del cuidado. En los ultimos afios se han estado desarrollando nuevos modelos
explicativos que hacen referencia a conceptos como la resilencia, el “hardness” o los
“uplifts”, aspectos positivos del cuidado y condiciones favorables del propio cuidador que
predicen una mejor adaptacion del cuidador a la situacion estresante (Fernandez-Lansac,
Crespo Lopez, Caceres, & Rodriguez-Poyo, 2012; Pinquart & Sorensen, 2003a). Sin
embargo, y a pesar de lo prometedor de esta nueva aproximacion tedrica, los estudios que
miden este tipo de conceptos aun son escasos y su relevancia estd por demostrar.

No obstante, se debe de tener en cuenta que las experiencias de los distintos
cuidadores, aunque parecidas, son Unicas y personales. Sus recursos, capacidades y
problematicas del enfermo pueden variar significativamente de un cuidador a otro, de manera
que quizas no exista un modelo general que se ajuste o pueda explicar las circunstancias
personales que rodean al cuidado del enfermo.
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6.- Resumen.
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Capitulo 3

La medicion de la sobrecarga
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“Las herramientas de medicion estin
al servicio del clinico, y no el clinico
al servicio de las escalas”.

...en algun café de Indautxu.

Capitulo 3

La medicion de la sobrecarga.

1.- La medicion de la sobrecarga.

El fenomeno de la sobrecarga del cuidador informal aparece a raiz de la reforma
psiquiatrica de los afios 60. Dicha reforma dio paso a un nuevo modelo asistencial que
propugnaba la integracion y la atencion a la persona con enfermedad mental dentro de la
comunidad. Se rompia asi con el anterior modelo basado en la institucionalizacion
psiquiatrica del enfermo, al igual que se favorecia que dicho enfermo fuera atendido en el
ambito familiar (Grad & Sainsbury, 1963, 1966). El cambio asistencial plante6 nuevos retos y
dificultades, entre ellas aquellas asociadas a la capacidad de los cuidadores informales para
hacer frente a la nueva situacion.

Posteriormente, en la década de los 80 se empieza a estudiar el fendmeno de la
sobrecarga en los cuidadores de pacientes con demencia. Uno de los autores que inicid su
estudio es Steven H. Zarit, quién ademads crea la primera escala de medicion de la sobrecarga
en el cuidador del paciente con demencia (Zarit et al., 1980). Curiosamente, a pesar de ser la
primera escala elaborada para medir el concepto de la sobrecarga en demencias, asi como de
ser bastante limitada, dicho instrumento es atin a dia de hoy el mas utilizado y aceptado por la
mayor parte de clinicos y profesionales de la investigacion. Posteriormente y a medida que el
concepto de la sobrecarga ha sido estudiado con mayor profundidad, han ido apareciendo
nuevas escalas y entrevistas que han planteado la medicion de la sobrecarga desde diferentes
enfoques tedricos.

En la actualidad se han podido contabilizar mas de 30 instrumentos originales que
miden la sobrecarga en el cuidador informal. Diferentes autores han realizado revisiones
acerca de la existencia de las diferentes escalas y de sus propiedades psicométricas (Deeken,
Taylor, Mangan, Yabroff, & Ingham, 2003; Honea et al., 2008; Kentish-Barnes, Lemiale,
Chaize, Pochard, & Azoulay, 2009; Moniz-Cook et al., 2008; Van Durme, Macq, Jeanmart, &
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Gobert, 2012; Vitaliano, Young, & Russo, 1991). Igualmente muchas de las escalas originales
cuentan con versiones reducidas o modificadas, lo cual amplia ain mas el abanico de
posibilidades (Bachner & Ayalon, 2010; Gort et al., 2010; Iecovich, 2012).

A continuacion se explicaran las principales escalas de medicion de sobrecarga y se
resumiran el resto de escalas de uso menos extendido. Dependiendo del concepto teodrico de la
sobrecarga que se adopte, las escalas pueden ser clasificadas como unidimensionales, bi-
dimensionales y multidimensionales. Igualmente se apunta un cuarto apartado de escalas de
medicion de la sobrecarga que se basa en los problemas neuropsiquiatricos y conductuales del
paciente y en su repercusion emocional (distrés) sobre el cuidador.

2.- Escalas de medicion unidimensionales.

Dentro del apartado de escalas de medicion de tipo unidimensional, se pueden
encontrar escalas que miden la sobrecarga desde una perspectiva objetiva y aquellas que
miden la sobrecarga desde la valoracion subjetiva que hace el cuidador acerca de la situacion
del cuidado y los problemas derivados del mismo.

2.1.- Zarit Burden Interview (ZBI).

Escala autoadministrable que evalia la sobrecarga subjetiva de los cuidadores de
pacientes con demencia. La escala original de 1980 se presentd como una entrevista que habia
sido aplicada a 29 cuidadores de pacientes con demencia senil residentes en la comunidad. En
sus origenes, la escala contaba con 29 items que hacian referencia a las quejas mas frecuentes
de los cuidadores de este tipo de pacientes. Mas tarde, tras realizar un analis factorial, se
eliminaron 7 items y la escala se redujo a 22 items (Zarit et al., 1980).

La escala de Zarit es sin lugar a dudas la mas utilizada a la hora de medir la sobrecarga
en cuidadores informales. Igualmente ha sido traducida a diversos idiomas como el castellano,
francés, aleman, hebreo, japonés, coreano, chino, portugués o hindi. Existen diversos estudios
de validacion de la escala en diferentes poblaciones y en cuidadores de pacientes con distintas
patologias que generan dependencia (Higginson, Gao, Jackson, Murray, & Harding, 2010;
Siegert, Jackson, Tennant, & Turner-Stokes, 2010). En todos ellos se indican propiedades
psicométricas adecuadas (a=0.83 a 0.94) (Ankri, Andrieu, Beaufils, Grand, & Henrard, 2005;
Higginson et al., 2010; O'Rourke & Tuokko, 2003; Zarit et al., 1980).

Los 22 items que conforman a dia de hoy la escala hacen referencia a afirmaciones
referentes a aspectos de salud, bienestar psicoldgico, economia, vida social y relacion entre
cuidador-paciente. Dichos items pueden ser valorados por el cuidador en base a su frecuencia
de aparicion en el tiempo de cuidado por medio de una escala likert que oscila de 0 a 4. El
valor 0 corresponde a “nunca” y 4 a “casi siempre”. El item 22 es un item global acerca de la
sobrecarga experimentada por el cuidador. La escala ofrece una puntuacion sumatoria total
que puede oscilar entre 0 y 88 puntos. El tiempo de administracion suele comprender de 20 a
25 minutos.

La fiabilidad obtenida en los diferentes estudios varia en un rango que va desde un o
de Cronbach de 0.83 (Majerovitz, 1995) a un a de 0.94 (Braun, Scholz, Hornung, & Martin,
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2010). Igualmente, la fiabilidad obtenida en la mayoria de estudios de validacion es casi
siempre elevada.

En nuestro pais contamos con la doble validacion al castellano de esta escala (Martin-
Carrasco et al., 2010; Martin-Carrasco et al., 1996). La escala presentada por Martin-Carrasco
en 1996 difiere ligeramente con respecto a la original ya que las puntuaciones likert de los
items van de 1 a 5 (puntuacion minima de 22 y méxima de 110) . En las validaciones con
poblacion espafiola la escala arroja unos valores o de Cronbach en torno a 0.92. Los distintos
analisis factoriales de los dos estudios han dado como resultado una estructura de tres
factores: sobrecarga, dependencia-rechazo y competencia. El punto de corte que diferencia
entre sobrecarga - no sobrecarga seguin el primer estudio es de 46-47, obteniendo diferentes
niveles de sobrecarga: “no sobrecarga” (de 22 a 46 puntos), “sobrecarga leve” (de 47 a 55
puntos) y “sobrecarga intensa” (de 56 a 110 puntos). En el estudio del 2010 se emplea la
escala GHQ-28 (Goldberg & Hillier, 1979) como “gold standard” y se indica que segin los
puntos de corte de la misma 5/6 y 6/7, la escala de Zarit presenta unos puntos de corte de
56/57 y 59/60 respectivamente.

La escala cuenta con diversos estudios que han valorado su carga factorial, pudiendo
encontrar hasta 5 factores diferentes (Lu et al., 2009). Lo cual puede contradecir la idea de
una escala unidimensional (Ballesteros et al., 2012).

Ademas, la escala posee distintas versiones reducidas de 12-7-4 y hasta 1 solo item
(Arai, 2004; Arai, Tamiya, & Yano, 2003; Bachner & Ayalon, 2010; Ballesteros et al., 2012;
Bedard et al., 2001; Gort et al., 2010; Higginson et al., 2010). Algunas de ellas son puestas a
prueba en diferentes contextos (Higginson et al., 2010). A pesar de la ganancia de tiempo que
suponen estas versiones reducidas para la practica clinica, su uso ain no se encuentra muy
extendido.

Como principales limitaciones de la escala se sefialan tres.

- La sobrecarga puede ser entendida como un concepto multidimensional en el que
diversos factores pueden interactuar y que quizas debieran de ser tenidos en cuenta. La escala
de sobrecarga de Zarit tan solo recoge la existencia de sobrecarga subjetiva, obviando el resto
de factores que rodean al concepto de sobrecarga.

- Los distintos andlisis factoriales realizados a la escala indican la presencia de varios
constructos subyacentes (sobrecarga objetiva, subjetiva, culpa, angustia, vergiienza...) que
pudieran estar actuando de manera separada o interfiriendo en la puntuacion total. En caso de
confirmar la existencia de dichos factores subyacentes, la escala quizas debiera de indicar
puntuaciones separadas para cada factor (Ballesteros et al., 2012).

- Igualmente, a raiz de los resultados obtenidos en distintos estudios de valoracion de
eficacia de intervenciones psicosociales, la escala parece no ser muy sensible al cambio (de
Rotrou et al., 2011; Martin-Carrasco, Dominguez-Panchén, Munoz-Hermoso, Gonzalez-
Fraile, & Ballesteros-Rodriguez, 2013; Martin-Carrasco et al., 2009). En este sentido cabe
pensar que quizas el concepto en si de la sobrecarga suponga un elemento dificil de modificar
mediante técnicas al uso (intervenciones psicoldgicas, tratamientos farmacologicos..etc.).

69



2.2.- Caregiver Activity Survey (CAS).

Escala disefiada por Davis et al. en 1997 para recoger informacion acerca de la
cantidad de tiempo invertido por los cuidadores para atender a las necesidades de la persona
enferma con demencia, durante un periodo de 24 horas (Davis et al., 1997). La escala es muy
sencilla y puede ser autoadministrada bajo unas simples indicaciones al cuidador.

El cuestionario originalmente constaba de 13 items que informaban sobre un amplio
rango de actividades basicas e instrumentales de la vida diaria. Incluia también un item
referido a la necesidad de supervision y otro item sobre la comunicaciéon con la persona con
alzheimer. Cada grupo de actividad tenia dos preguntas: (1) cuanto tiempo habia empleado el
cuidador en cada actividad y (2) como de dificil o duro era para el cuidador completar esta
tarea. El objetivo era desarrollar una prueba que midiera sobrecarga subjetiva y objetiva.
Durante la fase de prueba se observo que los cuidadores tenian dificultad para responder a la
pregunta sobre la dureza de la tarea. Se eliminid esta cuestion y aquellos items no
significativos. La prueba final resultante media unica y exclusivamente la sobrecarga objetiva.

En la actualidad la escala consta de 6 items que preguntan unicamente sobre el tiempo
empleado en cada una de las tareas desarrolladas para el cuidado de la persona con demencia:
comunicacion, 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 aplicacién y es bien
aceptada por los cuidadores. Puede ser usada para describir dias tipicos de cuidado, evitando
referirse a los periddos de fines de semana u ocasiones especiales como son los episodios
agudos de la enfermedad y por extension tambien puede ser utilizada para describir dia
atipicos del tiempo empleado en el cuidado. La puntuacion total es la suma del tiempo
empleado en cada actividad.

Los resultados obtenidos abalan la bondad psicométrica de la medida con una alta
fiabilidad test-retest, con un coeficiente de correlacion intraclase de 0.88, siendo una medida
estable. La Caregiver Activity Survey mostro una excelente validez convergente al ser
correlacionada con medidas cognitivas como el Mini Mental State Examination (Folstein,
Robins, & Helzer, 1983) y ADAS-Cog (Burch & Andrews, 1987) y funcionales como la
escala de Lawton y Brody (Lawton & Brody, 1969) ampliamente utilizadas en la enfermedad
de Alzheimer. La validez de criterio fue evaluada con la Escala de sobrecarga de Montgomery
en la version de 14 items (Montgomery, Stull, & Borgatta, 1985); los resultados obtenidos
fueron menos satisfactorios. Tal vez porque la escala de Montgomery es una medida subjetiva
de la sobrecarga.

En un trabajo posterior (Marin et al., 2000) se puso a prueba la sensibilidad al cambio
de la prueba. Los resultados indicaron 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.

Entre las aplicaciones descritas se indica que puede ser utilizada en distintos estudios
de coste como medida simple de resultado para informar del tiempo empleado en el cuidado
indormal. Igualmente puede ser empleada como medida de resultado en estudios que valoren
tratamientos o intervenciones que permitan disminuir el tiempo empleado en la atencion al
enfermo.
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Dentro de las limitaciones de la escala se puede indicar su excesiva simplicidad y
sefnalar que a pesar de que existen diversas versiones validadas y traducidas en varios idiomas
(inglés, aleman, francés), no hay estudios de adaptacion a la poblacion espafiola.

2.3.- Caregiver Vigilance Scale (CVS).

Cuestionario heteroaplicado que valora las percepciones subjetivas de los cuidadores
sobre las demandas de atencion y supervision de la persona con demencia. La prueba,
disefiada por Mahoney, consiste en cuatro cuestiones sobre la vigilancia del enfermo
(Mahoney et al., 2003).

El concepto de vigilancia del cuidador proviene de un estudio cualitativo con 70
familias cuidadoras, para lo cual se defini6 un modelo de transicion en el cuidado, basado en
tres estadios. La primera fase se caracteriza por la busqueda de informacion acerca del
diagnodstico y su verificacion y por anticipar los planes, esta fase es denominada estadio
normalizado o temprano del cuidado; la fase intermedia o de manejo del cuidador se
caracteriza por el manejo de los cambios conductuales y la solucion de problemas especificos
de asistencia; la fase avanzada o de subsistencia se centra en los esfuerzos por continuar o
abandonar las responsabilidades del cuidado y la necesidad de cuidarse a si mismo.

Los cuidadores sienten la necesidad de “estar alli” en todas las fases del cuidado,
atendiendo, guiando, preservando, evitando situaciones de deterioro y supervisando de forma
atenta a los destinatarios del cuidado para aumentar su seguridad.

Por otro lado “haciendo cosas” es la tarea mas tradicional de cuidado que va desde
realizar actividades diarias de cuidador a compartir su responsabilidad con otros. El concepto
clave que une ambas cuestiones es de la vigilancia. Los cuidadores vigilantes estan
activamente implicados y se ven como responsables del cuidado incluso aunque no estén
activamente implicados en la ejecucion de las tareas. La vigilancia es un aspecto importante
del cuidado que no es habitualmente valorado en otras medidas.

El objetivo de la escala es desarrollar una medida rapida, facil y comprensible que
pueda estimular la estandarizacion de la percepcion de los cuidadores sobre su
responsabilidad en la atencion o supervision. La forma de respuesta es doble, cada pregunta se
responde con “s”’ 0 “no” y luego se completa con una medida de tiempo en horas.

Se interroga sobre si en caso de emergencia, puede dejar solo a su familiar en casa, si
puede dejar solo en la habituacion al familiar estando alguien en casa, si siente la necesidad o
la obligacion de “estar con” su familiar aunque no haga nada de forma efectiva y cuanto
tiempo al dia hace cosas para su familiar.

Este cuestionario fue sometido a prueba con un grupo de 1229 familiares para
establecer la validez aparente y de contenido. Basandose en el feedback de los cuidadores
afiadio el item de una emergencia familiar de cara a legitimar la opcion de abandonar al
destinatario de cuidados, sin la confusion que genera la culpa o la expectativa social y las
influencias culturales que pueden impedir una informacion precisa (Mahoney et al., 2003).

En este estudio se presentd el analisis de la validez de constructo y la consistencia
interna de la prueba. El estudio formaba parte de un ensayo multicéntrico -REACH- disefiado
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para probar la efectividad de diversas intervenciones conductuales, ambientales,
sociales y tecnoldgicas para mejorar la capacidad de los familiares en el cuidado de personas
con enfermedad de alzheimer u otros trastornos relacionados.

La distribucion de las respuestas no seguia una distribucion normal. Se usaron por
tanto técnicas estadisticas no paramétricas. La matriz de correlaciones de Spearman mostrd
que todos los items estaban significativa y positivamente correlacionados. El andlisis de la
consistencia interna arroj6 un o de Cronbach de 0.66 (un alfa superior a 0.50 puede ser
considerado buen indicador de consistencia interna en estudios iniciales).

La unidimensionalidad de la prueba fue apoyada por los resultados de componentes
principales. Todos los items estaban correlacionados con el componente principal (Mahoney
etal., 2003).

A pesar de ser una medida util en la practica clinica, su uso no esta muy extendido.
Igualmente en el campo de la investigacion no parece haber tenido buena acogida.

3.- Escalas bi-dimensionales.

Dentro de la medicion de la sobrecarga, se entiende por escalas bi-dimensionales
aquellas que valoran la sobrecarga desde las dos perspectivas anteriormente descritas:
sobrecarga objetiva y subjetiva.

3.1.- Screen for Caregiver Burden (SCB).

Instrumento de screening desarrollado para identificar de forma rapida las
experiencias estresantes relacionadas con el cuidado de pacientes con Alzheimer. Para el
desarrollo y validacion de la escala se utilizo una muestra exclusiva de conyuges de pacientes
con EA (Vitaliano, Russo, Young, Becker, & Maiuro, 1991).

Compuesta por 25 items, que forman dos subescalas de sobrecarga objetiva y
sobrecarga subjetiva. Los 25 items cuentan con dos tipos de puntuaciones. Por un lado se
valora de forma dicotdmica la ocurrencia de una determinada afirmacién (sobrecarga
objetiva). Por otro lado se le concede una puntuacion (de 0 = “no malestar” a 3 = “malestar
severo”) dependiendo de su impacto y malestar provocado sobre el cuidador (sobrecarga
subjetiva). Las puntuaciones para la sobrecarga objetiva pueden oscilar de 0 a 25 y para la
sobrecarga subjetiva de 0 a 75. Las puntuaciones mas elevadas indican la severidad de ambas
subescalas de sobrecarga.

Sus propiedades psicométricas han sido demostradas en dos estudios con muestras
independientes (Vitaliano, Maiuro, Ochs, & Russo, 1989; Vitaliano et al., 1991). Los
coeficientes de consistencia interna fueron de 0.85 y 0.88 para las subescalas de sobrecarga
objetiva y subjetiva respectivamente. La fiabilidad test-retest de la carga objetiva y subjetiva
se midieron en un periodo intervalico de 15 a 18 meses y fueron de 0.64 y 0.70
respectivamente. La validez de constructo (convergente/divergente), de criterio (diferencias
entre cuidadores y no cuidadores), asi como la sensibilidad al cambio han sido demostradas
con buenos resultados, encontrando una buena sensibilidad de la escala a los cambios que
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pudieran acontecer (severidad de la enfermedad, evolucion de la exigencia de cuidados,
duracion de la enfermedad...etc.) (Vitaliano et al., 1991).

El mismo autor sefiala algunas de las limitaciones de la escala. La muestra utilizada
para su validacion fue unicamente de cuidadores que eran las parejas de los enfermos, lo cual
puede suponer una dificultad a la hora de generalizar sus propiedades psicométricas.
Igualmente dado que los items son incluidos en ambas subescalas existe el riesgo de
interferencia entre ambas puntuaciones (Vitaliano et al., 1991).

Existe una version reducida de 7 items centrada exclusivamente en la sobrecarga
subjetiva cuyas puntuaciones estan muy relacionadas con factores como la depresion o la
salud mental del cuidador (Hirschman, Shea, Xie, & Karlawish, 2004).

La escala no cuenta con una validacion en poblacion espafiola. Sin embargo si que
existe una validacion de la escala original y la version reducida de 7 items en poblacion
mexicana (Guerra-Silla et al., 2011). Asi, cuenta con sus respectivas traducciones al
castellano. Las propiedades psicométricas de dichas validaciones indican una consistencia
interna de 0.89 y 0.82 para las escalas de 25 y 7 items respectivamente.

3.2.- Montgomery’s Burden Scale (MBS).

A raiz de los trabajos teodricos de Montgomery y colaboradores en los que se
diferencia entre sobrecarga objetiva y subjetiva, nace la escala de sobrecarga de Montgomery
(Montgomery et al., 1985).

La Montgomery Burden Scale esta formada por dos subescalas de carga objetiva y de
carga subjetiva. Dichas subescalas se corresponden con la valoracion de los estresores
secundarios y la valoracion secundaria del Modelo del Proceso del Estrés.

La subescala de carga objetiva estd compuesta por un total de 9 items en el que se
pregunta a los cuidadores acerca del malestar producido por el desempefio de sus actividades
de cuidado. Las respuestas a los items se puntian por medio de una escala tipo likert de 5
puntos. La puntuacion total de la subescala de carga objetiva puede oscilar entre 9 y 45, en la
que las puntuaciones mas altas indican una mayor carga objetiva.

La medida de carga subjetiva estd formada por un total de 13 items afirmativos
disefiados a partir de la escala de sobrecarga de Zarit (Zarit et al., 1980). Los items indican
sentimientos y actitudes del cuidador hacia la situacion de cuidado. Cada uno de los items de
la subescala de carga subjetiva se puntua en base a una escala tipo likert de 5 puntos en los
que el cuidador sefiala la frecuencia con la que experimentan cada afirmacion. la puntuacion
total de la subescala oscila 13 y 65 puntos. Igualmente, las puntuaciones mas altas indican
mayor carga subjetiva.

La escala ha mostrado una adecuada consistencia interna con coeficientes alpha de
Cronbach entre 0.70 y 0.94 para la subescala de carga objetiva e iguales a 0.86 y 0.73 para la
de carga subjetiva (Montgomery & Borgatta, 1989; Montgomery et al., 1985).

Por el momento no existe una validacion de la escala en poblacion espafiola.
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4.- Escalas multidimensionales.

Son escalas que valoran la sobrecarga como un conjunto de factores o elementos
interrelacionados que modulan o intervienen en el fenomeno del malestar del cuidador.

4.1.- Carer’s Needs Assessment for Dementia (CNA-D).

Instrumento disefiado para evaluar de forma comprensiva las necesidades de los
cuidadores de pacientes con demencia (Wancata et al., 2005). Se compone de manual y
entrevista semiestructurada, que evalia 18 areas de problemas (mas un area opcional libre) y
las intervenciones posibles para cada problema .

Las areas 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 que propone al cuidador se incluyen el counseling, grupos de
apoyo, psicoeducacion, ayudas econdmicas, gestiones legales, servicios de respiro,
entrenamiento en destrezas para el cuidado, centros de dia, etc.

El periodo de tiempo evaluado es referido a los ultimos tres meses. Primero se evaliia
cada problema como un todo, luego se valora la severidad del mismo en una escala de tres
puntos, y a continuacion se evalian 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 que 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 que 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 propiedad psicométricas fueron estudiadas tanto con cuidadores como con
entrevistadores. En la validez de contenido hallaron resultados satisfactorios; todos los
problemas estudiados fueron considerados como muy importantes por el 85% del grupo y al
menos el 65% del grupo identifico la importancia de cada intervencién como muy util. La
validez concurrente se estudio con la Zarit Burden Inventory (Zarit et al., 1980) y hallaron
correlaciones significativas positivas entre la sobrecarga ,de acuerdo a la escala Zarit y el
nimero de problemas serios y moderados (= 0.68, 0.67), la sobrecarga estaba asociada
positivamente con las necesidades no atendidas y negativamente con las necesidades
encontradas (Wancata et al., 2005).

En el estudio de fiabilidad interexaminadores el 73,7% de las areas-problema y el
69.9% de las intervenciones obtuvo un acuerdo entre los entrevistadores (K>75). En cuanto a
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la consistencia interna medida con el alfa de Cronbach fue de 0.70 para la puntuacion total de
los problemas referidos por los cuidadores y para las necesidades atendidas y no atendidas fue
de 0.95 y 0.88 respectivamente. El coeficiente alfa para los entrevistadores fue de 0.72, 0.96 y
0.90 en los mismos ambitos (Wancata et al., 2005).

Resulta una escala muy completa que ademas de valorar las necesidades reales del
cuidador, propone posibles intervenciones encaminadas a mejorar la situacion de malestar.
Como puntos negativos, se pueden indicar que no cuenta con una validacion en el medio
espafiol. Igualmente es una escala que resulta dificil de trasladar y validar en otros entornos
debido a las diferencias en politicas asistenciales o culturales. Su uso no es muy extendido en
la practica cientifica.

4.2.- Caregiver Burden Inventory (CBI).

Instrumento multidimensional que mide el impacto de la sobrecarga sobre los
cuidadores. El inventario fue elaborado y testado en una muestra de 107 cuidadores de
personas mayores con sintomas demenciales (Novak & Guest, 1989).

Se compone de 24 items que provienen tanto de escalas previas (Zarit et al., 1980)
como de nueva creacion. Dichos items son puntuados en una escala de 0 (nada descriptivo) a
4 (muy descriptivo). La puntuacion total puede ir desde 0 a 96 puntos. A mayor puntuacion,
mayor sobrecarga. Estos items se agrupan en cinco factores que explican el 66% de la
varianza.

El factor 1 denominado “Dependencia de tiempo” (5 items) hace referencia a las
restricciones en el tiempo del cuidador en funcion de las necesidades de atencion a su
familiar. El factor 2 “desarrollo de la sobrecarga” (5 items) interroga sobre los sentimientos
de no disponer de tiempo propio, pérdida de rol social. El tercer factor denominado
“sobrecarga fisica” (4 items) aborda aspectos de fatiga y problemas de salud. El factor 4
denominado “sobrecarga social” (5 items) se refiere a los conflictos en la vida social del
cuidador como problemas en el matrimonio, en el trabajo, con otros familiares. Por tltimo el
factor 5 (5 items) aborda la sobrecarga emocional y los items cuestionan acerca de los
sentimientos negativos experimentados como culpa y rechazo.

La consistencia interna de todos los factores fue buena con un alfa superior a 0.73. La
correlacion hallada entre escalas es moderada (Novak & Guest, 1989).

Los autores destacan que la prueba puede ser usada para el estudio de perfiles de
cuidador, y con finalidades predictivas. Asi, se podrian predecir el patron de sobrecarga de un
cuidador y también las necesidades de ayuda que se deriven de cada perfil.

En un estudio reciente analizaron 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 (Marvardi et
al., 2005).

La escala también ha sido utilizada en cuidadores de otro tipo de pacientes con
esquizofrenia, dafios medulares o parkinson (D'Amelio et al., 2009; Foster & Chaboyer, 2003;
Gajraj-Singh, 2011; Hou, Ke, Su, Lung, & Huang, 2008). No cuenta con validacion en
poblacion espafiola o latina.
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5.- Escalas de medicion basadas en el distrés psicolégico.

El distrés psicologico también ha sido utilizado como medida de sobrecarga del
cuidador informal. El término hace referencia al sufrimiento psicolégico que puede
experimentar la persona debido a factores estresantes. El distrés igualmente es concebido
como el estrés negativo.

En este sentido, algunas de las escalas de medicion de trastornos comportamentales y
neuropsiquiatricos del enfermo con demencia incluyen la medicion de esta variable. Varios
estudios incluyen este tipo de escalas para medir la sobrecarga del cuidador (Burns, Nichols,
Martindale-Adams, Graney, & Lummus, 2003a; Farina et al., 2006; Joosten-Weyn Banningh,
Kessels, Olde Rikkert, Geleijns-Lanting, & Kraaimaat, 2008; Mohamed et al., 2012).

5.1.- Neuropsychiatric Inventory-Distress (NPI-D).

El Inventario Neuropsiquiatrico fue desarrollado por Cummings en 1994, con el fin de
recoger informacion sobre la presencia de sintomas neuropsiquiatricos y conductuales en
pacientes con alteraciones cerebrales (Cummings et al., 1994). Aunque inicialmente se disefio
para ser aplicado en pacientes con Enfermedad de Alzheimer y otras demencias, puede
resultar util para la valoraciéon de cambios conductuales en otras situaciones. Posteriormente
se incluyd un subapartado a la escala donde el cuidador podia indicar la molestia que
generaban dichas alteraciones (Kaufer et al., 1998).

La sintomatologia estudiada hace referencia a los cambios producidos desde el
comienzo de la enfermedad, y que se han mantenido en el ultimo mes. Se valoran 10 aspectos:
delirios, alucinaciones, disforia, ansiedad, euforia, agresividad, apatia, irritabilidad,
desinhibicion y conducta motriz andmala. Con posterioridad se afiadieron dos aspectos mas:
trastornos del suefio y de la alimentacioén. La informacion puede ser obtenida a través de una
entrevista con un cuidador que conozca bien al paciente.

Cada una de las areas exploradas incluye una pregunta exploratoria o de screening. Si
se contesta de forma negativa a una cuestion se pasa a la siguiente y si la respuesta es
afirmativa se explora la frecuencia e intensidad de la alteracion, asi como su impacto sobre el
cuidador. La puntuacion de cada subescala se obtiene multiplicando el valor de la frecuencia
(0-1-2-3-4) por el de la gravedad del sintoma (1-2-3). Por lo tanto, la puntuaciéon méxima de
cada subescala es de 12 puntos y la del test completo de 144 puntos. Las puntuaciones
referentes a la molestia ocasionada van de 0 a 5 puntos y se computan de manera
independiente al resto.

La consistencia interna de la puntuacion total presenta una alfa de Cronbach de 0,88.
Las subescalas oscilan entre 0.87 y 0.88. La concordancia interobservadores (psiquiatra y no
psiquiatra) oscila entre el 94 y el 100% para las subescalas de frecuencia y entre el 90 y el
100% para las de severidad. La fiabilidad test-retest tras 2-3 semanas 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).

76



La validez concurrente si se compara con Behavior Pathology in Alzheimer’s Disease
Rating Scale (BEHAVE-AD) presenta los siguientes coeficientes de correlacion (rho):
puntuacién total de BEHAVE-AD con el total de frecuencia 0.66; total BEHAVE-AD con
severidad 0.71. Si se compara con la Escala de Depresion de Hamilton la seccién de
depresion los coeficientes para frecuencia fueron de 0.70 y de 0.59 para severidad (Kaufer et
al., 1998).

La escala se encuentra validada en nuestro medio (Vilalta-Franch et al., 1999). En la
validacion espaiiola: el acuerdo entrevistador/observador (phi) oscila entre 0.85 y 1. El indice
kappa para la frecuencia y gravedad en cada una de las subescalas varia entre 0.91 y 1. Los
niveles de concordancia para el resultado global de cada subescala arrojan valores entre 0.96
y 1 (salvo irritabilidad 0.63). La consistencia interna (alfa) fue de 0.59 para las preguntas
exploratorias, entre 0.47 y 0.83 para las subescalas y de 0.85 para el total (Vilalta-Franch et
al., 1999). Por las caracteristicas descritas, resulta una escala muy utilizada tanto en la
practica clinica como en el campod e la investigacion.

5.2.- Revised Memory and Behavior Problem Checklist (RMBPC).

La escala revisada mide los problemas de memoria y conducta del paciente con
demencia y su impacto sobre el cuidador. Es una escala autoadministrada que procede de su
antecesora la Memory and Problem Checklist que constaba de 64 items (Teri et al., 1992).

La escala revisada consta de 24 items y ofrece ademas de una puntuacién total, 3
puntuaciones que hacen referencia a las subescalas de problemas mnésicos, depresion del
cuidador y comportamientos disruptivos del paciente.

Para su contestacion, primero se indica de manera dicotomica la presencia o ausencia
de los sintomas y posteriormente el cuidador sefiala el impacto que tienen estos sintomas
sobre su persona. Los items del test proceden de dos fuentes principales: la escala de
sobrecarga de Zarit (Zarit et al., 1980) y de la escala original creada por los mismos autores
(Teri et al., 1992).

La puntuacion total va de 0 a 96 puntos. Una puntuacion elevada indica la presencia
de mayor cantidad de problemas conductuales. La puntuacion de problemas conductuales
oscila de 0 a 28 y el distrés afectivo de 0 a 36.

En el estudio de validacion, la consistencia interna para las variables de frecuencia y
reaccion del cuidador fueron de o de Cronbach de 0.84 y 0.90 respectivamente. El analisis
factorial confirmo la existencia de 3 factores consistentes con los indicados en la escala.

La validez de la escala fue comparada con varias escalas de depresion (Escala de
depresion de Hamilton) » = 0.44, p < 0.01, de problemas cognitivos (MMSE) r = -0.48, p <
0.01 y de sobrecarga (Zarit Burden interview) encontrando valores r = 0.29, p <0.01.

El uso de la escala estd muy extendido y ha sido considerada la variable principal de
muchos de los estudios de la factoria REACH (Belle et al., 2006; Gallagher-Thompson et al.,
2003; Gitlin et al., 2003; Schulz et al., 2003).

La escala ain no cuenta con estudios de validacion en poblacion espafiola. Sin
embargo existe una traduccion al castellano y posterior validacion con muestra argentina
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(Salvia et al., 2011). Dicho estudio analiza los resultados una muestra de 92 cuidadores de
pacientes con demencia. La escala presentd buenos valores de fiabilidad interna (o de
Cronbach de 0.85 para la frecuencia y de 0.89 para la reaccion del cuidador), asi como una
estructura factorial de 3 factores que se corresponde con la propuesta en la escala. Las
correlaciones con la escala de Cummings con de r= 0.50 p< 0.001 para la puntuacion total y
de r=0.53, p< 0.001 para la disrupcion o molestia del cuidador.

6. Otras escalas de medicion de la sobrecarga.

Ademas de las escalas mencionadas anteriormente, existen otras, cuyo uso quizas esté
menos extendido dentro del campo de la investigacion, pero que sin embargo han podido
tener mas aceptacion en la practica clinica.

En el anexo 1 se resumen las propiedades mas destacables de cada una de las escalas.
Indicar que a excepcion de las mencionadas anteriormente (ZBI y NPI-D), ninguna de ellas
cuenta con estudios de validacion con muestra espafiola.

7.- Consideraciones a las escalas de medicion de sobrecarga.

Diferentes estudios de revision han hecho acopio de multitud de escalas enfocadas a
medir la sobrecarga del cuidador informal (Moniz-Cook et al., 2008; Montgomery et al.,
1985; Vitaliano, Young, et al., 1991). Aunque el abanico de escalas es tremendamente
amplio, esto mismo puede convertirse en un problema ya que dificulta la comparacion de los
resultados encontrados mediante diferentes instrumentos. Igualmente dependiendo de cual sea
el instrumento, éste puede medir diferentes aspectos de la sobrecarga (objetiva, subjetiva,
factores moduladores...etc.). En este sentido, existe cierto interés por evitar dicha
heterogeneidad e intentar unificar y consensuar el uso de ciertas escalas, de tal manera que los
resultados obtenidos en la clinica y en el campo de la investigacion puedan ser comparables
(Moniz-Cook et al., 2008). Desde este enfoque se recomienda el uso de la Zarit Burden
Interview en su versiones de 22 y 7 items (Arai et al., 2003; Zarit et al., 1980), la escala
COPE-Index (McKee et al., 2003) y la Relative Stress Scale (Greene, Smith, Gardiner, &
Timbury, 1982).

Como se ha mostrado anteriormente, muchas escalas se limitan a dar una puntuacion
global de la sobrecarga del cuidador, cuando se ha demostrado y el mismo Zarit ha indicado,
que la sobrecarga es un fenomeno multidimensional, donde diversos factores entran en juego
(situacion del cuidado, recursos, capacidades de afrontamiento..etc.). Dicho enfoque quizas
pueda ser util en el campo de la investigacion, donde tener un tnico constructo o variable de
resultado puede facilitar su interpretacion. Sin embargo, en la practica clinica interesa mas
disponer de una valoracion mas completa que sefiale cuales son los aspectos que el cuidador
puede tener cubiertos y cuales no. En este sentido la escala de Wancata (CNA-D) (Wancata et
al., 2005) realiza un analisis exhaustivo del estado del cuidador y ofrece diferentes
intervenciones enfocadas a paliar las areas problematicas detectadas.

Por otro lado este tipo de escalas atienden a un aspecto muy concreto del estado del
cuidador, la sobrecarga. Término, que como se ha destacado en el anterior capitulo, tiene
distintas aceptaciones y definiciones que pueden crear cierta confusion. Es de esperar que si
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se incluyen otro tipo de escalas que examinen el estado de salud mental, el estrés, la calidad
de vida, la depresion o la ansiedad, se podra obtener una foto mas amplia de la verdadera
situacion del cuidador. Por ello es recomendable no cefiirse unica y exclusivamente a la
valoracion de un aspecto concreto del cuidador e introducir otro tipo de escalas que amplien
la informacion obtenida.

Destacar la gran mayoria de escalas encontradas y analizadas se centran en los
aspectos negativos del cuidado, dejando fuera los aspectos positivos de capacidad de
afrontamiento, los recursos utilizados o resilencia del cuidador.

Igualmente y mdas en nuestro territorio, cabe sefialar el escaso nimero de escalas que
cuentan con una validacion con muestra espafiola. En Espafia, s6lo la ZBI y la NPI-D cuentan
con estudios de validacion (Martin-Carrasco et al., 2010; Martin-Carrasco et al., 1996;
Vilalta-Franch et al., 1999). Por ello se recomienda y anima a realizar nuevos estudios de
validacion en los que las escalas sea enfrentadas a instrumentos ya validados como “gold
standard” y la muestra utilizada sea suficientemente amplia.
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8.- Resumen.

Existen diferentes escalas de medicion del concepto de sobrecarga. Dependiendo de la
aproximacion tedrica del concepto de sobrecarga, éstas puede ser clasificadas en
unidimensionales, bi-dimensionales, multidimensionales y basadas en la reaccion del
cuidador frente a la sintomatologia del paciente. Diferentes estudios de revision han llegado a
contabilizar mas de 30 escalas diferentes.

Ante tal variedad de escalas, el profesional puede encontrar complicado realizar la
eleccion de la escala mas se ajuste a sus objetivos. Previo a la eleccion, cabe valorar las
propiedades y usos de cada escala.

Dentro del campo de la clinica se recomienda hacer una primera aproximacion
mediante el uso de escalas de tipo screening que sefialen la presencia o ausencia de la
sobrecarga. Posteriormente, si se ha confirmado la presencia de la sobrecarga, se recomienda
el uso de escalas multidimensionales que a pesar de ser mas complejas y extensas,
proporcionan una mayor cantidad de informacion de la situacion problematica que
experimenta el cuidador. Una valoracion exhaustiva de la situacion del cuidador favorecerd el
desarrollo de una intervencion los mas ajustada a sus necesidades individuales.

En el campo de la investigacion, es preferible el uso de escalas sencillas, rapidas y
sensibles al cambio, que proporcionen una puntuacion fiable del estado del cuidador. Muchas
veces, el protocolo de evaluacion de los estudios suele incluir mas escalas que pueden hacer
que la evaluacion sea excesivamente compleja y prolongada.

Sefialar que el concepto de sobrecarga se ha mostrado un aspecto dificil de modificar
mediante las intervenciones al uso (respiro, apoyo, o programas psicosociales), por lo que
quizas, las valoraciones de sobrecarga se deban complementar con mas indicadores del estado
del cuidador (salud mental, ansiedad, estrés...).
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Capitulo 4

Intervenciones psicosociales

81



82



“;...y el dia que yo no esté quien va a cuidar de mi mujer?,
¢Mi hija que no se puede levantar de la cama?...”.
Un cuidador en sesion.

Capitulo 4

Intervenciones psicosociales.

1.- Descripcion de las intervenciones psicosociales.

Como se ha indicado, los cuidadores informales son la piedra angular de la asistencia
y cuidado de los enfermos de demencia. Debido a la exigencia de la tarea, la gravedad de los
sintomas y las continuas demandas de atencion que requieren este tipo de pacientes, el
cuidador puede experimentar altos niveles de estrés, que mantenidos en el tiempo, pueden
revertir en una situacion de riesgo para la salud tanto fisica como psicoldgica del propio
cuidador.

Un cuidador sobrecargado puede igualmente repercutir de manera negativa sobre el
cuidado del enfermo. Asi, sus capacidades para promover los cuidados necesarios pueden
verse reducidas y en consecuencia las probabilidades de una pronta institucionalizacion
pueden verse aumentadas. Por esto mismo, es importante sefialar la necesidad de desarrollar e
implantar programas de intervencion orientados hacia los propios cuidadores. Estas
intervenciones deben de estar enfocadas a atender las necesidades del cuidador y paliar las
dificultades que experimenta en el desarrollo del cuidado. Como se verd mas adelante, existen
diferentes tipos de intervenciones , muchas de las cuales pueden compartir algunos objetivos:
informar acerca de la enfermedad, entrenar en el uso de nuevas técnicas de cuidado, compartir
experiencias con otros cuidadores y aprender acerca de los propias emociones que se
experimentan en el transcurso del cuidado. Se espera que con la consecucion de este tipo de
objetivos el cuidador puede sentirse con mas seguridad y fortaleza a la hora de desempefiar su
tarea.

En este capitulo se pretende realizar una descripcion detallada de las diferentes
opciones de intervencion que existen, sus contenidos, formatos, asi como de sus fortalezas y
debilidades. Igualmente se valorara la eficacia que han mostrado en diferentes estudios y los
tamainos del efecto encontrados en diversos trabajos de revision. Para finalizar se indicaran

83



algunas recomendaciones metodologicas a la hora de implantar y medir los resultados de este
tipo de intervenciones.

2.- Intervenciones psicosociales.

Dentro del conjunto de intervenciones desarrolladas para paliar los efectos negativos
del cuidado, existe una gran variedad de programas. Aunque en la mayoria de las
intervenciones se persigue un mismo objetivo general (ayudar a disminuir el malestar del
cuidador), éstas pueden variar en cuanto a los contenidos, formato, intensidad o enfoque
teorico adoptado.

Atendiendo al formato de aplicacion, algunas intervenciones pueden aplicarse de
forma individual, mientras que otras admiten igualmente ser administradas de manera grupal.
El motivo para optar por uno u otro formato suele ser por una parte logisticas (la
disponibilidad del cuidador para ausentarse durante unas horas del domicilio, la distancia
entre el centro y el domicilio, disponibilidad de tiempo del cuidador) o debido a aspectos
metodologicos de la intervencion (programas de actuacion personalizados o intervenciones
psicoterapéuticas donde se requiere de una mayor relacion terapeuta-paciente).

Algunos trabajos sugieren que las intervenciones aplicadas de manera individual
pueden producir una mayor eficacia en los participantes (Knight, Lutzky, & Macofsky-Urban,
1993; Martin-Carrasco et al., 2009; Sorensen, Pinquart, & Duberstein, 2002). En este sentido,
se entiende que una atencion personalizada y la aplicacion de un programa de intervencion
disefiado a la medida del cuidador y el paciente, puede producir mayores cambios sobre las
variables de resultado. En el caso de las intervenciones individuales estas suelen desarrollarse
en el mismo domicilio del cuidador o en el centro desde donde plantea la intervencion.

Las intervenciones grupales por su parte resultan menos costosas en tiempo y
esfuerzo. En su caso, un mayor niimero de cuidadores son susceptibles de beneficiarse de la
misma sesion, sin necesidad de que ésta sea repetida tantas veces como participantes existan.
Igualmente las intervenciones grupales cuentan con el valor afiadido de socializar al cuidador
con otros miembros del grupo (Sorensen, 2002).

En el caso de las intervenciones grupales, se estima conveniente que el numero de
participantes por sesion no sobrepase los 8-10 individuos. Un grupo mds numeroso pudiera
ser dificil de manejar y coordinar para el terapeuta. Recientes estudios de revision indican que
los grupos de 6-10 sujetos resultan 6ptimos y encuentran mayores efectos en las variables de
bienestar, depresion y sobrecarga frente a otros grupos (Chien et al., 2011).

Normalmente las intervenciones grupales se desarrollan en los centros que
promocionan la intervencion (centros de asistencia al enfermo, asociaciones o agrupaciones
de familiares afectados).

Si se refiere a la intensidad de las intervenciones, no hay un niimero especifico de
sesiones establecido para considerar a una intervencion mas o menos eficaz. En este sentido
se debe valorar la verdadera utilidad y objetivo de la intervencion. Aunque el interés por parte
del terapeuta sea el de incluir el mayor niumero de sesiones posible, no parece conveniente
ampliar excesivamente el nimero de encuentros. No hay que olvidar que el cuidador ya
padece una importante restriccion de tiempo disponible para desarrollar otras tareas aparte de
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la de cuidar al enfermo (Gallagher-Thompson et al., 2010). Se recomiendan intervenciones de
7 a 9 sesiones (Gallagher-Thompson et al., 2010; Sorensen et al., 2002).

La frecuencia de encuentros también resulta relevante, 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.

Como se indicaba anteriormente, la mayoria de las intervenciones se realizan de
manera presencial, bien en el domicilio bien en el centro, sin embargo en los ultimos afios se
ha venido desarrollando nuevas formas de aplicar las intervenciones que hacen uso de las
nuevas tecnologias (Internet, teléfono adaptado, e-mail) para facilitar el contacto periddico
entre el terapeuta y el cuidador (Chiu & Eysenbach, 2011; Corbett et al., 2012; van Mierlo,
Meiland, & Droes, 2012). Esta medida ayuda igualmente a superar obstaculos como la
distancia o la falta de posibilidades de desplazamiento por parte del cuidador.

Desde el punto de vista del contenido de las intervenciones, también se observan
importantes diferencias. Dependiendo del marco teorico, de las necesidades especificas de la
diada o del aspecto del cuidado sobre el que se quiera incidir, los contenidos pueden ser unos
u otros. A pesar de esta heterogeneidad de las intervenciones y atendiendo a los contenidos
incluidos en los programas psicosociales, estos pueden ser categorizados en: grupos de apoyo,
educacion en la enfermedad, intervenciones psicoeducativas, estrategias psicoterapeuticas o
intervenciones multimodales.

2.1.- Grupo de apoyo.

Los grupos de apoyo son intervenciones planteadas como reuniones periddicas en las
que los asistentes son cuidadores o familiares de los enfermos. Estan dirigidas a ofrecer
apoyo, consejo, proteccion y acompafiamiento durante el proceso de la enfermedad. Sus
origenes se remonta a los afios 70-80 en los que se aplicaba el mismo formato de intervencion
grupal en sujetos con diferentes patologias como cancer, alcoholismo o problemas de pareja
(Cobau, 1981; Cronenwett, 1980). Surgieron por la necesidad de los pacientes y familiares de
obtener informacion acerca de la enfermedad, aprender estrategias de manejo en el hogar,
tener un espacio para dialogar y sentirse acompafiados en la lucha diaria con la enfermedad
dentro de un ambiente de comprension (Garcia de la Cadena, 2006).

En los grupos de apoyo el cuidador puede encontrar un espacio donde sentirse
comprendidos, escuchados y apoyados por otros cuidadores. Igualmente pueden compartir sus
sentimientos, pensamientos y emociones que en muchos casos seran compartidas por el resto
de asistentes. En la interaccion de participantes cuidadores pueden surgir nuevas preguntas y
éstas puede ser respondidas por otros cuidadores que ya han tenido que enfrentarse a las
mismas situaciones con anterioridad.

Se estima que compartir experiencias a modo de foro abierto con otros cuidadores
puede resultar beneficioso. La participacion en estos grupos genera nuevas relaciones sociales
que pueden resultar beneficiosas ya que estas son capaces de disminuir el aislamiento social
que experimenta el cuidador.

Los grupos de apoyo resultan intervenciones muy sencillas y flexibles. Por un lado el
terapeuta no requiere de una especial formacion (Stuber, Sullivan, Kennon, & Nobler, 1988) y
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su labor en la mayor parte de los casos se limita a estimular la participacion de los miembros,
escuchar sin juzgar, fomentar el respeto entre los miembros, ademas de identificar problemas
y dificultades dentro del grupo o de un cuidador especifico. Por otro lado, la asistencia del
cuidador queda abierta. Suelen ser intervenciones que no requieren de una estructura
especifica y pueden prolongarse tanto como se desee en el tiempo. De hecho, en muchas
ocasiones el grupo de cuidadores se sigue reuniendo a pesar de que el estudio pueda haber
finalizado (Bourgeois, Schulz, & Burgio, 1996). Muchas asociaciones o grupos de enfermos
plantean este tipo de intervencion a sus miembros cuidadores.

Este tipo de intervenciones también presentan algunas limitaciones. La falta de una
estructura o un contenido manualizado impide conocer los contenidos tratados o la intensidad
de los mismos (Acton, 2001). Las informaciones ofrecidas por parte de los cuidadores no
siempre son controladas por el terapeuta y se corre el riesgo de aceptar informaciones no
contrastadas como verdaderas. Igualmente, la falta de un marco tedrico que guie
minimamente la aplicacion de la intervencion, imposibilita la replicacion de los estudios y
hallazgos encontrados.

Diferentes estudios han valorado su eficacia encontrando una reduccién en depresion
(Mittelman et al., 1995), mejora de conocimientos de la enfermedad (Goodman & Pynoos,
1990), mejora en la calidad de vida (Mohide et al., 1990; Wang, Chien, & Lee, 2012), retraso
en la institucionalizacion del paciente (Eloniemi-Sulkava et al., 2001), reduccion en los
niveles de ansiedad (Mahoney, Tarlow, & Jones, 2003) y distrés (Wang et al., 2012).

En general, resulta dificil encontrar estudios de calidad que valoren los efectos de este
tipo de intervenciones sobre cuidadores informales. En muchos estudios las intervenciones de
apoyo se combinan con otro tipo de programas mas sofisticados que interfieren en la
interpretacion de los resultados finales (Charlesworth et al., 2011; Donath et al., 2010; Prick,
de Lange, Scherder, & Pot, 2011). Igualmente, se observa que las intervenciones de tipo
apoyo son utilizadas como intervencion placebo en estudios que valoran la eficacia de otro
tipo de intervenciones, lo cual ya indica los efectos que se espera conseguir de este tipo de
intervenciones (Burgio, Stevens, Guy, Roth, & Haley, 2003; Gallagher-Thompson et al.,
2003; Gitlin et al., 2003).

Distintos trabajos de revision han valorado su eficacia. Dunkin indica en su revision
que los grupos de apoyo estarian indicados para cuidadores con bajos niveles de distrés o
sintomatologia psiquiatricas similares, pero no en casos de sobrecarga (Dunkin & Anderson-
Hanley, 1998). En caso de haber efectos positivos, éstos se observan a los 8 meses
aproximados de su inclusion en el programa (Acton & Kang, 2001; Thompson 2007). En los
diferentes metanaanalisis que valoran estas intervenciones se han encontrados resultados
positivos para las variables de bienestar subjetivo y retraso de la institucionalizacion y
negativos para variables clinicas como sobrecarga o depresion (Acton & Kang, 2001; Chien et
al., 2011; Pinquart & Sorensen, 2006).
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2.2.- Educacion.

En la mayoria de ocasiones el cuidador informal carece de experiencia previa en el
cuidado de un enfermo de este tipo. Seguramente sea la primera vez que cuide de un familiar
con demencia y es probable que no disponga de los conocimientos suficientes para entender
los mecanismos de accion de la enfermedad o que carezca de informacidn acerca del correcto
manejo y cuidados que requiere el paciente. El cuidador desarrolla los cuidados en base a su
criterio personal y de la mejor manera que sabe. Ante tal situacion el cuidador muchas veces
puede experimentar cierta inseguridad e incertidumbre acerca de la adecuacion de sus
cuidados y por ello demanda mayor informacion (Amieva et al., 2012; Rosa et al., 2010).

En base a las necesidades de informacion de los cuidadores, se han desarrollado
intervenciones informativas enfocadas a promover la mejora de conocimientos de la
enfermedad y sus cuidados. Asi, comprender mejor las fases de desarrollo de la enfermedad,
las opciones terapéuticas disponibles, los sintomas que manifiesta el paciente asi como la
forma de atender al enfermo puede incrementar el bienestar del cuidador y del paciente.

El formato de estas intervenciones es basicamente didactico. El cuidador recibe textos
y explicaciones 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 ofrecer informacion acerca de los recursos disponibles al alcance del
cuidador (Dunkin & Anderson-Hanley, 1998). En este sentido, algunos autores advierten de la
potencial inconveniencia de instruir acerca de los posibles recursos o vias de solicitud de los
mismos, ya que si el cuidador no dispone de estos recursos en su comunidad, o bien éstos no

se adaptan a sus necesidades, puede causarle una mayor frustracion y malestar (Zarit &
Leitsch, 2001).

En las intervenciones educativas o informativas, se requiere que el terapeuta esté
previamente formado acerca de la enfermedad en general y en una serie de contenidos que
debera tratar con los familiares (Sorensen et al., 2002). Esta intervencion esta indicada para
todo tipo de cuidadores (Dunkin & Anderson-Hanley, 1998) y se puede realizar en formato
tanto grupal como individual. Se estima conveniente que los programas tengan una duracion
concreta en el tiempo y que las sesiones sean espaciadas en el tiempo. De esta forma el
cuidador dispondra de un periodo de tiempo para poner en practica los conocimientos
adquiridos.

En cuanto a su eficacia, existen diferentes estudios que han testado distintos
programas educativos. En gran parte de los estudios no se encuentran diferencias
significativas en las variables de bienestar, autoeficacia o mejora de la relacion paciente-
cuidador, sobrecarga o calidad de vida (Alonso Babarro et al., 2004; Carbonneau, Caron, &
Desrosiers, 2011; Coen, O'Boyle, Coakley, & Lawlor, 1999). En otro estudio se valoro la
eficacia de una uUnica sesion informativa donde los cuidadores presentaron igual o peores
resultados en las variables de bienestar y depresion, indicando que este tipo de intervenciones
puede incrementar el malestar de los cuidadores (Aakhus, Engedal, Aspelund, & Selbaek,
2009). Por el contrario, existen estudios donde los niveles de sobrecarga experimentaron
cierta mejoria o reduccion, sobre todo en cuidadores muy sobrecargados (Devor & Renvall,
2008; Pahlavanzadeh, Heidari, Maghsudi, Ghazavi, & Samandari, 2010). Igualmente, estas
intervenciones han mostrado eficacia en la mejora de conocimientos del cuidador acerca de la
enfermedad (Coen et al.,, 1999). En general, e independientemente de los resultados
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obtenidos, estos programas son valorados de manera positiva por parte de los cuidadores
(Alonso Babarro et al., 2004)

Los trabajos de revision y metaanalisis realizados al respecto indican en la mayoria de
los casos tamafios del efecto positivos que oscilan de SMD= -0.12 a -0.56 para la variable de
sobrecarga (Acton & Kang, 2001; Chien et al., 2011; Pinquart & Sorensen, 2006; Sorensen et
al., 2002). Pinquart, en su metaanalisis del 2006 indica la necesidad de la participacion activa
por parte del cuidador para obtener resultados positivos en la reduccion de depresion y
sobrecarga. Igualmente este tipo de intervenciones pueden producir mejorias moderadas para
las variables de bienestar subjetivo, depresion, mejora de conocimientos de la enfermedad,
demora en la institucionalizacion (Chien et al., 2011; Pinquart & Sorensen, 2006; Sorensen et
al., 2002). Por su parte, Corbett analiza 30 estudios de los cuales se obtiene datos a favor de
este tipo de intervenciones en la variable de calidad de vida del cuidador y de reduccion en la
sintomatologia neuropsiquiatrica del paciente, pero no en la sobrecarga del cuidador (Corbett
etal., 2012).

En la actualidad, los grupos de educacion estan en desuso. La introduccion de nuevas
tecnologias como Internet ha facilitado el acceso a la informacion (Grassel et al., 2009).
Diferentes asociaciones y organismos cuelgan en su paginas web documentacion referente a
la enfermedad. En la mayoria de los casos, la educacion acerca de la enfermedad suele ser
incluida como un modulo o sesion dentro de intervenciones mas complejas (Martin-Carrasco
et al., 2009).

2.3.- Intervenciones psicoterapéuticas.

Dentro del apartado de intervenciones psicoterapéuticas se incluyen todas aquellas
intervenciones que se basan en un marco teérico psicologico constatado y cuyo objetivo es
ayudar a la psique del cuidador mediante el entrenamiento de una técnica concreta. Destacan
el counseling o asesoramiento personal, el entrenamiento en habilidades especificas del
cuidado del paciente, terapias cognitivo-conductuales y entrenamiento en técnicas de
relajacion.

2.3.1.- Counseling.

O asesoramiento psicoldgico, resulta una intervencion destinada a ayudar al cuidador a
superar los obstaculos que van apareciendo en el cuidado del enfermo. Normalmente el
profesional (counselor), cuenta con una formacion psicoterapéutica especifica y es el
encargado de proporcionar el asesoramiento; bien en sesiones estructuradas o atendiendo las
consultas propias y especificas del cuidador. No se trata de ofrecer consejos, sino de aclarar
conceptos, entender la realidad y desarrollar el control de la situacion favoreciendo la toma de
decisiones de forma autéonoma.

Por lo tanto, el counseling se trata de una terapia centrada en los problemas actuales, y
su resolucion. Su objetivo es aumentar la autonomia de la persona respecto a la toma de
decisiones en el cuidado de su enfermo, ayudar a resolver problemas persistentes que
complican la tarea de cuidado y reducir conflictos entre el cuidador y el enfermo, asi como
mejorar el funcionamiento familiar (Pinquart & Sorensen, 2006). Proporciona herramientas
en el "aqui y ahora" que permiten un adecuado afrontamiento de aquellas situaciones
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dificiles, a través de un analisis de cuales son las necesidades y cuales son los recursos
personales y sociales del entorno que se pueden movilizar. Este tipo de intervencion puede ser
proporcionada de forma individualizada o familiar y estd recomendada cuando el cuidador
encuentra serios problemas en el desarrollo del cuidado (Bourgeois et al., 1996).

Los temas mas tratados en este tipo de intervenciones suelen ser manejo de problemas
familiares, experiencias previas y la convivencia diaria con la enfermedad (Vernooij-Dassen,
Joling, van Hout, & Mittelman, 2010).

Con respecto a su eficacia, el counseling ha mostrado efectos beneficiosos en las
variables de depresion (Mittelman, Haley, Clay, & Roth, 2006), retraso en Ia
institucionalizacion del enfermo (Andren & Elmstahl, 2008; Brodaty, Mittelman, Gibson,
Seeher, & Burns, 2009; Mittelman et al., 2006), sobrecarga del cuidador (Gaugler, Roth,
Haley, & Mittelman, 2008), manejo del enfermo (Kurz, Hallauer, Jansen, & Diehl, 2005).
Dentro de los estudios que han valorado los efectos del counseling destaca la gran cantidad de
estudios producidos por Mittelman con una misma muestra de 406 sujetos cuidadores (Jang,
Clay, Roth, Haley, & Mittelman, 2004; Mittelman, Brodaty, Wallen, & Burns, 2008;
Mittelman et al., 2006; Mittelman, Roth, Clay, & Haley, 2007; Mittelman, Roth, Haley, &
Zarit, 2004)

Como se puede observar en los estudios citados el counseling puede ser
complementado con ejercicios de apoyo, o entrenamiento en habilidades especificas.
Igualmente muchas veces se menciona al counseling como apoyo, (“support”) o manejo de
casos (“case management”), lo cual puede suponer cierta confusion a la hora de identificar los
estudios.

En los estudios recogidos en el trabajo de revision de Pinquart se observa una mejora
moderada en depresion, sobrecarga del cuidador, bienestar subjetivo, y conocimientos del
cuidador (Pinquart, 2006). En contrapartida, Acton y Kang no encuentra tamaiios del efecto
significativos para la variable de sobrecarga (Acton & Kang, 2001).

2.3.2.- Entrenamiento en habilidades.

A pesar de las multiples recomendaciones y consejos que se ofrecen desde los
servicios sanitarios, y desde los recursos asistenciales, éstos pocas veces son puestas en
practica por parte de los cuidadores. Los mismos cuidadores reconocen la necesidad y utilidad
de dichas recomendaciones. Sin embargo también indican que no saben como llevarlas a la
practica y en muchas ocasiones abandonan tras pocos intentos (Bourgeois et al., 1996).

Los programas de entrenamiento en habilidades vienen a solventar esta dificultad. El
entrenamiento de habilidades comprende una serie de intervenciones con diversos ejercicios
destinados a facilitar la tarea de cuidar del enfermo. Mediante una instruccion tedrica previa y
posterior ensayo de los conocimientos adquiridos el cuidador se entrena y ejercita en el uso de
diversas técnicas del cuidado.

Dentro del concepto de entrenamiento en habilidades se pueden encontrar con estudios
que incluyen un entrenamiento basado en técnicas cognitivo-conductuales dirigidas a
modificar los comportamientos problematicos del paciente (Chang, 1999; Gitlin, Winter,
Dennis, Hodgson, & Hauck, 2010b; Robinson et al., 2011), adaptacion del entorno fisico
(Chee, Gitlin, Dennis, & Hauck, 2007; Gitlin, Corcoran, Winter, Boyce, & Hauck, 2001),
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entrenamiento de los cuidados fisioldgicos que requiere la propia enfermedad (Kuske et al.,
2009; Pitkala et al., 2010; Steinberg, Leoutsakos, Podewils, & Lyketsos, 2009), o mejoras en
la comunicacion con el enfermo (Broughton et al., 2011; Haberstroh, Neumeyer, Krause,
Franzmann, & Pantel, 2011; Smith et al., 2011; Williams, 2011).

Debido al disefio de su contenido, son intervenciones enfocadas a mejorar algun
aspecto determinado del cuidado o de la sintomatologia del paciente. Por ello, su uso esta
recomendado en aquellos casos en los que realmente existan dichas dificultades. El terapeuta
encargado de entrenar a los cuidadores en las diferentes técnicas ha de contar con formacion
especifica, tanto en la técnica a utilizar, como en la propia situacion que supone cuidar de un
enfermo con demencia.

En cuanto a su eficacia, destacan las intervenciones conductuales y de modificacion
del entorno, ya que éstas han mostrado ser capaces de reducir la frecuencia e intensidad de las
alteraciones conductuales del paciente, y por consiguiente mejorar los niveles de estrés,
sobrecarga, depresion y habilidades de cuidado del cuidador (Pinquart & Sorensen, 2006).

2.3.3.- Terapias enfocadas al propio cuidador.

Gran parte del sufrimiento y malestar que experimenta el cuidador viene determinado
por su propia forma de afrontar la tarea de cuidar. Los diferentes modelos del estrés
estudiados, indican la importancia que tiene la percepcion subjetiva y la estrategia de
afrontamiento utilizada en la aparicion del malestar del cuidador. Dependiendo de como se
adapte el cuidador a la nueva situacion, surgiran las correspondientes consecuencias
(negativas o positivas) derivadas del cuidado.

En este apartado se incluyen aquellas intervenciones destinadas a mejorar los
comportamientos, pensamientos, estilos de afrontamiento utilizados y reacciones que
manifiestan los propios cuidadores durante el desarrollo de su tarea.

Diferentes estudios han valorado la eficacia de este tipo de intervenciones. Etxeberria
entrena a un grupo de cuidadores en técnicas de control emocional encontrando mejorias en
las variables de bienestar subjetivo, regulacion de las emociones, pensamientos negativos y
satisfaccion con el cuidado (Etxeberria Arritxabal et al.,, 2011). En el caso de los
pensamientos disfuncionales, destaca el estudio realizado por Losada-Baltar en el que valora
la eficacia de un programa cognitivo-conductual enfocado a la modificacion de pensamientos
disfuncionales frente a un grupo control de entrenamiento en técnicas de resolucion de
problemas. Los resultados obtenidos indican que el grupo de tratamiento cognitivo-
conductual manifestd menor nivel de estrés percibido, asi como de estrés asociado a los
problemas conductuales del paciente. Igualmente se observo una reduccion en la frecuencia
de los comportamientos problematicos de los pacientes ,asi como los pensamientos
disfuncionales de los cuidadores frente al grupo de resolucién de problemas (Losada Baltar,
Izal Fernandez de Troconiz, Montorio Cerrato, Marquez Gonzalez, & Pérez Rojo, 2004;
Marquez-Gonzalez, Losada, Izal, Pérez-Rojo, & Montorio, 2007). En un estudio similar
posterior encuentra mejoras en las variables de pensamientos disfuncionales y de depresion
(Losada, Marquez-Gonzalez, & Romero-Moreno, 2010). Por otro lado también existen
estudios en los que se educa a los cuidadores en técnicas de descanso y mejora del suefio,
encontrando resultados positivos en sobrecarga, depresion y descanso (Simpson & Carter,
2010).
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En cuanto a la eficacia de este tipo de intervenciones, se estima pueden tener un
impacto moderado en la reduccion de la sobrecarga, la depresion, bienestar del cuidador, asi
como en el retraso en la institucionalizacion del enfermo (Pinquart & Sorensen, 2006;
Sorensen et al., 2002).

2.3.4.- Manejo del estrés y relajacion.

Durante el desempeiio del cuidado, los cuidadores informales han de atender a
multitud de demandas y resolver innumerables tareas que se acumulan una tras otra. El
cuidador a menudo se siente superado por la exigencia de la tarea y muestra serias
dificultades para compaginar el cuidado con otro tipo de actividad (profesional, familiar,
social). Recordar que el cuidado de este tipo de enfermos es 24 horas del dia, y se puede
prolongar durante los afios que dure la enfermedad.

Ante tal situacion es frecuente que los cuidadores experimenten altos niveles de estrés
y distrés. Muchas veces el cuidador es incapaz de desconectar durante unos minutos de su
tarea. Se sabe que un estrés continuado puede derivar en problemas mayores como un
deterioro en la salud mental y fisica.

En este sentido se han desarrollado programas orientados a tratar de reducir los niveles
de estrés del cuidador. Mediante la practica de ejercicios de relajacion, meditacion o con la
practica de ejercicio fisico se pretende que el cuidador disponga de herramientas utiles que
pueda poner en practica en su propio beneficio.

Dentro de los programas de relajacion encontramos el estudio de Fisher, en el que
apenas se encuentran resultados en la variable de autoeficacia (Fisher & Laschinger, 2001).
Los estudios que miden la eficacia de intervenciones fisicas (ejercicio moderado), encuentran
beneficios en distintas variables fisiologicas (tension sistolica, mayor gasto energético,
calidad del descanso) del cuidador (King, Baumann, O'Sullivan, Wilcox, & Castro, 2002) y
variables psicologicas como la sobrecarga (Hirano et al., 2011), depresion y estrés (Castro,
Wilcox, O'Sullivan, Baumann, & King, 2002) tras el ejercicio.

En este sentido, existe cierta escasez de estudios que valoren el efecto de este tipo de
intervenciones. Sin embargo si que existen varios estudios que incluyen ejercicios de
relajacion dentro de sus programas de intervencion psicosocial (Hosaka & Sugiyama, 1999;
Martin-Carrasco et al., 2009; Mizuno, Hosak, Ogihara, Higano, & Mano, 1999).

No se encuentran estudios de revision que analicen este tipo de intervenciones de
manera completa.

2.4.- Intervenciones psicoeducativas.

Como se ha podido ver en las anteriores intervenciones, cuidar de un enfermo con
demencia puede resultar una tarea compleja, en ocasiones dificil y para la que quizas haga
falta disponer de ciertos recursos, conocimientos o entrenamientos especificos. A pesar de
que existen intervenciones enfocadas a cubrir cada una de estas necesidades, también existe la
necesidad de desarrollar intervenciones integradas que abarquen los distintos aspectos que
engloban la tarea del cuidado.
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Fruto de esta necesidad, surgen los programas de intervencion psicoeducativos.
Tradicionalmente el concepto de intervencidn psicoeducativa se ha descrito de manera quizas
poco precisa, lo cual ha podido dar lugar a cierta confusion. En varios trabajos de revision, se
define a las intervenciones psicoeducativas como programas que incluyen por un lado
educacion estandarizada del proceso de la enfermedad (referente a problemas conductuales
del paciente, entrenamiento en habilidades del cuidado...etc.) y actividades de apoyo
disefiadas para producir el dialogo y apoyo mutuo entre los participantes del grupo (Acton &
Kang, 2001; Pinquart & Sorensen, 2006; Sorensen et al., 2002). Pinquart y Sorensen
especifican que el apoyo es algo secundario y puede derivarse de la misma interaccion del
grupo (Parker, Mills, & Abbey, 2008; Parks & Novielli, 2000; Pinquart & Sorensen, 2006;
Sorensen et al., 2002). De esta forma se puede pensar que una intervencion grupal, donde se
traten aspectos conductuales del paciente o de cualquier otra necesidad del cuidado de manera
activa, pudiera entrar dentro de la categoria de intervenciones psicoeducativas; el cuidador
recibe informacion de una nueva estrategia, se entrena en su uso y disfruta del ambiente
grupal.

Losada define las intervenciones psicoeducativas como “el recurso a través del cual se
le proporciona a los cuidadores informacion, y entrenamiento en habilidades para cuidar
mejor y cuidarse mejor” (Losada-Baltar & Cerrato, 2006). Esta definicion de intervencion
psicoeducativa se basa en la identificacion de tres grandes necesidades dentro del cuidado:
informacion acerca de la enfermedad, entrenamiento en técnicas de cuidado del enfermo y
aprendizaje de técnicas de autocuidado que le ayuden a afrontar la situacion.

Los objetivos y contenidos que describen a una intervencion psicoeducativa estan en
consonancia con estas tres necesidades: 1) proporcionar informacion de la enfermedad, a la
vez que 2) entrenar en competencias propias del cuidado, estrategias emocionales o cognitivas
y 3) ensefiar a cuidarse a uno mismo.

Este tipo de intervenciones son dirigidas por profesionales (psicologos, médicos,
trabajadores sociales o enfermeros) que han sido previamente entrenados en el contenido y
manejo de la intervencion. Su estructura y contenido ha de ser planteado y manualizado
previamente, contando con un numero concreto de sesiones, unos tiempos marcados y un
grupo de participantes cerrado. Dada la secuencialidad de la intervenciéon no resulta
recomendable incluir nuevos participantes una vez comenzada la intervencion. Generalmente,
las intervenciones psicoeducativas se realizan en formato grupal; son pocos los estudios
donde se ha trabajado de manera individualizada (Finkel et al., 2007; Gallagher-Thompson et
al., 2007).

Normalmente estas intervenciones incluyen un modulo de educacién sobre la
enfermedad de sus familiares donde se les proporcione un conocimiento tedrico
suficientemente amplio como para entender la relacion entre enfermedad, dependencia y
comportamiento. La aparicion de problemas de memoria, de comunicacion o la propia
disminucion de los procesos cognitivos pueden ser cuestiones que el cuidador haya observado
en su familiar, pero que sin embargo no entienda como repercuten en las situaciones dificiles
a las que se enfrenta diariamente.

Aprender a cuidarse mejor es otro aspecto importante en las intervenciones

psicoeducativas. Asi, mediante técnicas de resolucion de problemas, de manejo de la
asertividad, o simplemente con practicas de relajacion los cuidadores pueden aprender a

92



identificar sus propias emociones, aliviar los sentimientos negativos (tristeza, enfado,
frustracion...) y salir airoso de momentos dificiles derivados del cuidado.

Igualmente se les instruye sobre técnicas o habilidades propias del cuidado. Mediante
el aprendizaje y ensayo de técnicas cognitivo-conductuales los participantes pueden llegar a
reducir la frecuencia de comportamientos disruptivos o agresivos o incluso mejorar la
comunicacion de sus seres queridos, reduciendo asi su malestar (Bourgeois et al., 1996).

En base a los estudios recogidos se puede valorar una mejoria en aspectos
relacionados con el estrés, depresion, autoeficacia, o conocimiento de la enfermedad
(Akkerman & Ostwald, 2004; Finkel et al., 2007; Gallagher-Thompson et al., 2007; Gitlin et
al., 2010b). Igualmente se observa una mejoria en lo referente a la sobrecarga derivada del
cuidado del enfermo (Chien & Lee, 2011; Chien & Lee, 2008; Gitlin et al., 2010b; Martin-
Carrasco et al., 2009).

Segiin se describe en la literatura encontrada, si bien el impacto de estas
intervenciones sobre el cuidador suele ser positivo, su eficacia puede resultar limitada.
Algunos estudios miden sus efectos a largo plazo observando una pronta reduccion de los
beneficios obtenidos en la fase aguda de la intervencion (Herbert, 2003), aunque en otros los
efectos se mantienen a los 6 meses de la intervencion. (Martin, 2009).

Distintos trabajos de revision y metaanalisis han valorado la eficacia de este tipo de
intervenciones. Desde las aproximaciones tedricas descritas anteriormente por Acton,
Sorensen o Pinquart, se han encontrado tamafios del efecto limitados para la variable de
sobrecarga: SMD= 0.02 (Parker et al., 2008), SMD= -0.06 (Acton & Kang, 2001), SMD=-
0.12 (Sorensen et al., 2002), SMD= -0.15 (Pinquart & Sorensen, 2006) a SMD= -0.23 (Chien
et al., 2011). Para la variable de depresion se indican tamaifos del efecto mayores que van
desde SMD= -0.63 (Chien et al., 2011) a -0.27 (Pinquart & Sorensen, 2006). En la variable de
bienestar subjetivo se encuentran tamanos del efecto que oscilan de SMD= -0.16 a -0.62
(Parker et al., 2008). A juzgar por las conclusiones de estos ultimos, se debe interpretar que
un tamafio del efecto negativo supone una mejoria en el bienestar el sujeto. Estas diferencias
en los tamafios del efecto, pueden ser explicadas desde los distintos criterios de seleccion de
los estudios.

3.- Recomendaciones.

Dentro del estudio de la eficacia de las intervenciones psicosociales se encuentran dos
tipos de trabajos: ensayos experimentales que valoran la eficacia de una intervencion
psicosocial y trabajos de revision que analizan la evidencia disponible sobre el tema.

Desde el inicio de este tipo de trabajos a mediados de los afios 80 la calidad
metodologica de ambos ha experimentado una gran mejoria gracias a las recomendaciones
planteadas desde la comunidad cientifica (Acton & Kang, 2001; Bourgeois et al., 1996;
Losada-Baltar & Cerrato, 2006; Moniz-Cook et al., 2008; Parker et al., 2008). Los trabajos
publicados mas recientemente parecen hacerse eco de dichas recomendaciones e incorporan
mejoras sustanciales que favorecen la interpretacion de los resultados (Chien et al., 2011; de
Rotrou et al., 2011).
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Sin embargo, éstos son los menos, y la mayoria de trabajos analizados pertenecen a

periodos anteriores en los que las limitaciones metodologicas estan mas presentes.

En el caso de los ensayos se resumen las principales recomendaciones (Tabla 6).

Tabla 6. Recomendaciones a futuros trabajos.

Recomendaciones para ensayos

Disefio

Introducir grupos controles en tratamiento habitual con los que comparar
resultados.

Aleatorizar la muestra y describir el proceso llevado a cabo para generar dicha
aleatorizacion.

Definir claramente los objetivos e hipdtesis del estudio.

Muestra

Uso de muestras con suficientes sujetos para obtener resultados fiables. En este
punto se recomienda calcular el tamafio de la muestra.

Evitar el uso de muestras de conveniencia (estudios con grupos étnicos o
segmentos de la poblacién mas propensos a experimentar mejorias o con los que se
espera encontrar resultados més favorables. (Ej: mujeres, asiaticos o africanos).

Valorar la existencia de posibles diferencias inter-grupos en numero de sujetos y
variables demograficas en linea basal e interpretar los resultados teniendo en
cuenta dichas diferencias.

Incorporar criterios de seleccion en los que se valoren aspectos relacionados con la
situacion asistencial del enfermo (uso de recursos de respiro como centros de dia o
ayuda a domicilio).

Incluir el grado de asistencia o de seguimiento de los participantes a los grupos de
intervencion. En el caso de que la intervencion sea individual, en el propio
domicilio, incluir alguna medida de seguimiento que permita valorar el grado de
adherencia al programa.

Intervencion
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Desarrollar las intervenciones en base a modelos tedricos constatados.

Describir de manera precisa los contenidos de cada sesion que forma parte de la
intervencion de tal manera que se permita su correcta categorizacion.

Describir detalladamente los formatos utilizados, asi como del modo de aplicacion
de las intervenciones.

Indicar la formacion especifica recibida por los terapeutas para desarrollar las
intervenciones.



Desarrollar las intervenciones en base a modelos tedricos constatados.

Variables de resultado

Elegir las variables de resultado en base a los objetivos e hipotesis del estudio.
Usar escalas o instrumentos de medicion validados y ampliamente utilizados.

Incorporar mediciones de seguimiento que permitan valorar los efectos mantenidos
de las intervenciones en el tiempo.

Indicar el personal utilizado para realizar las mediciones.
Andlisis por protocolo y por intencion de tratar.

Trabajos de revision y metaanalisis

Realizar las busqueda de estudios en bases de datos internacionales, accesibles para
el resto de comunidad cientifica.

Evitar la inclusion de ensayos no experimentales o de baja calidad metodologica.

Utilizar criterios de inclusion similares a los de trabajos previos que permitan la
comparacion de resultados.

Realizar analisis completos en los que se incluyan el estudio de la heterogeneidad,
asi como de posibles sesgos de publicacion.

Realizar los andlisis por subgrupos en base a los resultados obtenidos en los
analisis de heterogeneidad.

Indicar con precision los estudios incluidos en los trabajos de metanénalisis.

Describir los criterios de seleccion de los estudios, indicando igualmente los
conceptos que definen a determinadas intervenciones.

Se ha detectado que muchos trabajos de metaanalisis en los que se incluyen gran
cantidad de estudios (Pinquart & Sorensen, 2006; Sorensen et al., 2002), presentan criterios
de seleccion de los estudios muy amplios en los que se pueden incluir estudios con baja
calidad metodologica. Igualmente, los autores no incluyen un andlisis mas exhaustivo
(analisis de sesgos, medidas de control de sesgos) de los resultados que permita valorar la
verdadera eficacia de este tipo de intervenciones.
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5.- Resumen.

Existe una gran variedad de intervenciones psicosociales dirigidas a reducir el
malestar experimentado por el cuidador. En base al aspecto del cuidado sobre el que buscan
incidir, éstas pueden ser clasificadas en: apoyo, educacion, terapeuticas, psicoeducativas. Las
intervenciones pueden ser aplicadas bajo diferentes formatos y sus contenidos pueden variar,
lo cual implica una gran heterogeniedad de intevenciones.

Existe una gran cantidad de estudios que valoran la eficacia de las intervenciones
psicosociales, En general, las intervenciones se muestran eficaces a la hora de disminuir el
malestar del cuidador. Si bien los datos presentados en los diferentes estudios indican qué
intervenciones pueden ser mas eficaces bajo determinadas condiciones, éstos no siempre
apuntan en la misma direccion. El uso de diferentes metodologias y la aplicacion de distintos
programas de intervencion dificulta la tarea de obtener conclusiones generalizables.

Los trabajos de revision que analizan estas intervenciones indican tamafos del efecto
leves-moderados para las variables de resultado de sobrecarga, depresion y bienestar. Entre
las distintas intervenciones propuestas, destacan los programas psicoeducativos. Su enfoque
global de la problematica del cuidador y haber mostrado cambios en un mayor niimero de
variables, les confieren mayor interés para la practica clinica.

Aunque los primeros trabajos publicados contaban con importantes limitaciones
metodoldgicas, hoy en dia éstos son de mayor calidad y sus limitaciones menores. De la
realizacion de buevos estudios con mayor calidad metodologica dependera la obtencion de
conclusiones mas validas y fiables.
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Capitulo 5

Metaanalisis
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“Si vamos a Rolex,
vamos a Rolex.”

Capitulo 5

Metaanalisis.

Siguiendo con el formato de revision propuesto por la Cochrane Iberoamericana
(Higgins, Green, & Collaboration, 2008), se desarrollan los principales aspectos de la
revision: formulacion del problema, objetivos, métodos y resultados.

1.- Formulacion del problema.

La pregunta principal que se desea responder es:

(;Son los programas psicoeducativos intervenciones eficaces para reducir la
sobrecarga de los cuidadores informales de pacientes con demencia?

Antes de comenzar a desarrollar cualquier respuesta, se requiere profundizar y
describir de forma mas precisa la cuestion planteada.

1.1.- Descripcion de la situacion.

Los cuidadores informales de enfermos con demencia atienden las necesidades de su
familiares generalmente en su propio domicilio, con escasos recursos y asumiendo la mayor
parte de los cuidados sanitarios que requiere el paciente.

En la mayoria de los casos, el cuidador principal que asume la tarea de cuidar suele ser
una mujer de mediana edad, familiar directa del enfermo y con escasos recursos sociales y
economicos. (OECD, 1998; Villalba, 2002; WHO, 2002b),

El paciente con demencia suele presentar un curso de deterioro progresivo que incluye
pérdida de capacidades cognitivas y funcionales, que le producen una dependencia cada vez
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mayor. Igualmente, las alteraciones conductuales derivadas de la enfermedad suelen ser
habituales en este tipo de patologia, y son considerados como una de las variables que
mayores problemas y dificultades producen al cuidador (Black & Almeida, 2004).

En multitud de ocasiones se ha descrito la relacion existente entre el cuidado informal
en este tipo de enfermos y el riesgo de padecer problemas de salud mental, estrés, pérdida de
calidad de vida o depresion. Este cuadro ha sido comunmente denominado como "sobrecarga
del cuidador" (Sorensen & Conwell, 2011; Takai, Takahashi, Iwamitsu, Oishi, & Miyaoka,
2011; Valente et al., 2011).

Igualmente, se ha constatado la relacion entre cuidadores muy sobrecargados y mayor
riesgo de institucionalizacion de los pacientes (Fisher & Lieberman, 1999; Hirono,
Tsukamoto, Inoue, Moriwaki, & Mori, 2002; Kesselring et al., 2001; Yaffe et al., 2002).

Con el objetivo de evitar o reducir esta situacion, se aplican diferentes programas de
tipo psicosocial. Los programas psicoeducativos, pertenecen a esta categoria y parecen
mostrar mejores resultados que el resto de intervenciones psicosociales (Hebert et al., 2003;
Sorensen et al., 2002).

1.2.- Descripcion de la intervencion.

Las intervenciones psicoeducativas son programas estructurados, enfocados a mejorar
la interaccion del cuidador con el paciente por medio de un mejor conocimiento de la
enfermedad (Van den Berge, Bosman, Fery, & Bier, 2010). Mas concretamente buscan
mejorar las capacidades del cuidador mediante un mayor conocimiento de la enfermedad,
incrementar las habilidades para cuidar al enfermo y desarrollar técnicas de autocuidado que
le permitan afrontar la tarea con mayor entereza y menor desgaste.

En el ambito de los cuidadores informales de enfermos mentales, las intervenciones
psicoeducativas suelen incidir en aspectos como:

- Conocimiento y curso de la enfermedad.

- Tratamiento de la enfermedad.

- Manejo conductual del enfermo y sus sintomas.
- Mejora de la comunicacion con el enfermo.

- Busqueda de apoyo en la comunidad.

- Entrenamiento en técnicas de cuidado.

- Resolucion y manejo de problemas.

- Manejo del estrés y la ansiedad.

- Reconduccion de pensamientos negativos.

- Manejo de la ira.

- Planteamientos acerca del futuro de los cuidados.

Por lo general, la puesta en practica de este tipo de intervenciones suele contemplar
gjercicios en los cuales el asistente participa de manera activa poniendo en practica sus
nuevos aprendizajes. De esta manera y con las indicaciones del terapeuta, el cuidador se
siente capaz de trasladar estos conocimientos a su entorno.

Con el objetivo de rentabilizar recursos, las intervenciones psicosociales suelen seguir
un formato grupal. No obstante existen intervenciones planteadas con formatos individuales
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(Burns, Nichols, Martindale-Adams, Graney, & Lummus, 2003; Martin-Carrasco et al., 2009)
o de practica en el mismo domicilio (Gallagher-Thompson et al., 2010), de tal forma que el
asistente puede elegir en qué momento realizar las sesiones.

1.3.- ;Como deberia funcionar la intervencién?

El objetivo de las intervenciones psicoeducativas es reducir el nivel de malestar (carga
del cuidador, depresion, estrés,...etc.) de los cuidadores a través de un mayor conocimiento
de la enfermedad, mejora de las capacidades para atender al enfermo y entrenamiento en
recursos que le ayuden a afrontar la situacion (Diaz-Veiga, Montorio, & Yanguas, 1999).

Derivado de los cambios que se producen tras la aplicacion de este tipo de programas,
los cuidadores deberian mostrar unos mejores niveles clinicos en cuanto a las variables de
ansiedad, depresion, sobrecarga, salud mental, estrés y bienestar (Acton & Kang, 2001; Chan,
2010; Hepburn, Lewis, Tornatore, Sherman, & Bremer, 2007).

Igualmente se espera que los cuidadores que reciban este tratamiento presenten un
menor grado de institucionalizacion de sus familiares enfermos (Andren & Elmstahl, 2008;
Miller, Rosenheck, & Schneider, 2010; Rivera, Bermejo, Franco, Morales-Gonzalez, &
Benito-Leon, 2009).

1.4.- ;Por qué es importante hacer esta revision?

Son muchos los estudios que han puesto en practica y valorado los efectos de este tipo
de intervenciones en cuidadores de pacientes con demencia (Aakhus et al., 2009; Burns et al.,
2003b; Gallagher-Thompson et al., 2007; Hebert et al., 2003; Hepburn et al., 2007).

Aunque en su gran mayoria los estudios indican que existe cierto grado de eficacia,
(Burns et al., 2003; Chien & Lee, 2008; Gallagher-Thompson et al., 2003; Martin-Carrasco et
al., 2009; Ostwald, Hepburn, Caron, Burns, & Mantell, 1999) existen otros estudios que
apuntan a efectos negativos o nulos (de Rotrou et al., 2011; Martin-Carrasco et al., 2013).
Igualmente existe una gran heterogeneidad entre los estudios en cuanto a metodologia,
formato, propiedades de la intervencion, que dificulta ain mas el establecer conclusiones
generalizables.

Por otro lado, los diferentes metaanalisis realizados hasta la fecha encuentran
diferentes tamafios del efecto que abarcan valores desde -0.06 a -0.62 para la variable de
sobrecarga (Acton & Kang, 2001; Brodaty, Green, & Koschera, 2003; Chien et al., 2011;
Pinquart & Sorensen, 2006; Sorensen et al., 2002). Esta variabilidad de resultados puede ser
debida al uso de diferentes metodologias de analisis, asi como a diferentes criterios de
seleccion de los estudios y de las variables de resultado.

En este sentido, se observa que muchos de los trabajos metaanaliticos publicados
cuentan con importantes limitaciones. Algunos mezclan variables de resultado o constructos
psicologicos diferentes en busca de un tamafio del efecto global (Brodaty et al., 2003; Knight
et al., 1993), de tal forma que no se sabe sobre qué aspecto psicoldgico del cuidador esta
actuando la intervencion. Otros agrupan diferentes tipos de intervenciones bajo categorias
“paraguas”, o no definen criterios para categorizar las intervenciones, lo cual imposibilita
saber qué intervenciones estan siendo mas eficaces (Chien et al., 2011). Generalmente los
analisis realizados en estos trabajos incluyen estudios no experimentales y rara vez hacen
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analisis de heterogeneidad, de metaregresion o de subgrupos (Acton & Kang, 2001; Brodaty
et al., 2003; Chien et al., 2011; Sorensen et al., 2002). Finalmente, ninguno de los trabajos
publicados incluye analisis de sesgo de publicacion y control del mismo.

Por ello, se considera necesario realizar nuevos analisis que utilicen una metodologia
adecuada y precisa. Igualmente se considera oportuno establecer unos criterios de seleccion
concretos, que respondan a la pregunta planteada y que eviten la inclusion de posibles sesgos
derivados de estudios no aleatorizados o con metodologias deficientes.

De esta revision y posterior metaanalisis se derivaran resultados que ayuden a
determinar con mayor precision la eficacia de las intervenciones de tipo psicoeducativo para
la mejora de las variables de eficacia descritas: sobrecarga, depresion, estrés, calidad de vida,
y salud mental e institucionalizacion de los pacientes.

2.- Objetivos.

Se plantean los siguientes objetivos:
Objetivo principal:

1.- Valorar la eficacia de las intervenciones psicoeducativas en la reduccion de la
sobrecarga de los cuidadores informales de pacientes con demencia.

Objetivos secundarios:

2.- Valorar la eficacia de las intervenciones psicoeducativas en la reduccion de la
depresion de los cuidadores informales de pacientes con demencia.

3.- Valorar la eficacia de las intervenciones psicoeducativas en la reduccion del estrés
de los cuidadores informales de pacientes con demencia.

4.- Valorar la eficacia de las intervenciones psicoeducativas en la mejora de la salud
mental de los cuidadores informales de pacientes con demencia.

5.- Valorar la eficacia de las intervenciones psicoeducativas en la mejora de la calidad
de vida y bienestar de los cuidadores informales de pacientes con demencia.

6.- Valorar el grado de abandono de los participantes del estudio como medida de
seguridad de la intervencion.
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3.- Métodos.

Para la elaboracion de la revision sistematica y el posterior analisis de los resultados se
siguieron los siguientes pasos:

- Protocolo del estudio

- Criterios de seleccion de estudios

- Estrategia de busqueda

- Obtencioén y codificacion de los datos

- Valoracion de la validez de los estudios
- Analisis estadistico

3.1.- Protocolo del estudio.

Previo al comienzo del trabajo de revision, se redactd un protocolo del estudio. En
dicho documento se establecieron las lineas generales de lo que seria el contenido y desarrollo
del presente estudio. (Anexo 2).

El protocolo se redacté en el mes de Noviembre de 2010. Para su elaboracion se
siguieron las recomendaciones del Manual Cochrane de Revisiones Sistematicas de
intervenciones version 5.0.0. (Higgins et al., 2008). Dicho documento conté con la
supervision y posterior aprobacion de los directores de la tesis doctoral, los doctores Javier
Ballesteros Rodriguez y Juan Francisco Lopez Paz. En el momento de redactar el proyecto
de revision sistematica y metaandlisis no existian adn registros de protocolos como el
recientemente desarrollado en la Universidad de York (Reino Unido), por lo que el
protocolo no fue registrado.

El proyecto de trabajo reflejado en dicho protocolo se planteé con una perspectiva
semi-abierta, susceptible de posibles modificaciones relacionadas con aspectos metodologicos
y de desarrollo de la idea principal.

3.2.- Criterios para considerar los estudios.

3.2.1.- Estudios.

Unicamente se valoraron e incluyeron estudios controlados y aleatorizados (ECA).
Este criterio ayud6 a evitar posibles sesgos, asi como a obtener datos que aporten una
evidencia mas fiable.

Es conocido que los estudios no aleatorizados pueden presentar ciertos sesgos (sesgo
de seleccion, confusion, e informacion) que confundan el verdadero tamafio del efecto de la
intervencion. (Robertson, Idris, & Boyle, 2004; Sacks, Chalmers, & Smith, 1982; Sutton,
Jones, Abrams, Sheldon, & Song, 1999; Timmer, 2011).
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3.2.2.- Participantes.

La poblacion diana del estudio fue la de cuidadores de enfermos con demencia, que
realizaban la tarea de cuidar de manera no profesional. En la mayoria de los casos, estos
cuidadores atendian a sus enfermos desde su propio domicilio, sin unos conocimientos
previos de la enfermedad y sin recibir una asignacion econdmica por ello.

Igualmente los pacientes con demencia, debian de residir en su domicilio habitual (no
institucionalizados). Bajo esta circunstancia, los enfermos podian recibir atencion en servicios
de caracter ambulatorio (centros de dia, consultas, unidades de memoria o similar). No se
considerd oportuno incluir estudios cuya muestra se refiera a cuidadores de enfermos
institucionalizados en medios residenciales. Los niveles de malestar de cuidadores de
pacientes institucionalizados, aunque pueden mantenerse presentes, por lo general, se
manifiestan en menor medida.

3.2.3.- Intervenciones.

En el caso de las intervenciones psicoeducativas, se observd que existen estudios con
intervenciones muy heterogéneas. A falta de un criterio que definiera y categorizara de
manera precisa qué se podia entender por una intervencion psicoeducativa, se considerd
necesario establecer unos criterios especificos.

Asi, de acuerdo con criterios previos (Losada-Baltar & Montorio-Cerrato, 2005) se
valoraron aquellos estudios que midieran la eficacia de una intervencion, que incluyeran los
siguientes modulos:

1) Informacion acerca de la enfermedad: conocimiento del curso evolutivo de
la enfermedad, educacion de los sintomas y problemas de la enfermedad,
tratamientos disponibles,...etc.

i) Mejora del cuidado del enfermo: manejo conductual del enfermo, mejora de
cuidados sanitarios, mejora de aspectos comunicativos con el enfermo,
mejora de actividades con el enfermo...etc.

iii) Mejora del autocuidado del propio cuidador: incremento de actividades
agradables, relajacion, técnicas de autocontrol, manejo de la ira o ansiedad,
modificacion de creencias irracionales acerca de la enfermedad, busqueda de
apoyo...etc.

Las intervenciones psicoeducativas estan compuestas de diversos apartados, que en su
conjunto, buscan mejorar la perspectiva del cuidador acerca de aspectos tales como: la
enfermedad, sus consecuencias, los comportamientos del enfermo, las capacidades del
cuidador, la gestion de problemas, mejora de situaciones problematicas o manejo del
estrés...etc.
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3.2.4.- Resultados.

La revision se centr6 en aquellos estudios que presentaban resultados de los siguientes
constructos: sobrecarga, salud mental, estrés, calidad de vida o depresion. El conjunto de
estos constructos, pueden dar una vision general y ayudar a comprender mejor lo que
podemos entender como “malestar psicologico”.

Se descartaron los estudios que midieran la eficacia indirecta de las intervenciones
sobre variables de los pacientes con demencia.

Las variables de resultado podrian venir expresadas como variables dicotdmicas,
categoricas o continuas.

Como resultados primarios o variable de resultado principal se establecié la
sobrecarga de los cuidadores. Como resultados secundarios se establecieron: i) salud
mental, ii) estrés, iii) calidad de vida, iv) depresion y v) la pérdida de diadas como indicador
de adherencia, seguridad y viabilidad de la intervencion.

3.3.- Criterios de seleccion.

Como consecuencia de los puntos anteriormente descritos, los estudios fueron
seleccionados en base a los siguientes criterios de inclusion:

Los estudios debian de presentar:
1.- Un disefio aleatorizado con grupo control (ECA).

2.- Objetivos enfocados a valorar la eficacia de un programa de intervencion
psicoeducativo.

3.- Resultados medidos en el tiempo a través de escalas validadas que hicieran
referencia a alguno de los siguientes constructos psicologicos:

- Sobrecarga.

- Salud mental.

- Calidad de vida.
- Estrés

- Depresion

4.- Cuidadores informales de pacientes con sindrome demencial y con informacion
suficiente acerca de la seleccion de la muestra.

5.- Correcta descripcion de los tratamientos o intervenciones estudiados, informando
de:

5.1.- Numero de sesiones, formato de aplicacion y duracion de las mismas.

5.2.- Contenidos incluidos en los programas de intervencion.

105



5.2.1.- Incluir contenidos de tipo educativo o informativo enfocados a mejorar
el conocimiento del cuidador acerca de la enfermedad.

5.2.2.- Incluir contenidos enfocados a mejorar las habilidades del cuidador en
su tarea de cuidar al enfermo.

5.2.3.- Incluir contenidos enfocados a mejorar el autocuidado del propio
cuidador.

6.- Estudios con resultados no publicados anteriormente en otros articulos.

7.- Sin restricciones de tipo idiomatico.

3.4.- Estrategia de busqueda e identificacion de los estudios.

Para identificar los posibles estudios relevantes se rastrearon las siguientes bases de
datos: MEDLINE, CENTRAL, PsycINFO, PsycARTICLES y EMBASE.

En la busqueda se utilizaron los siguientes descriptores relacionados con los objetivos
planteados: [(caregiver OR care giver OR spouse) AND (dementia OR alzheimer) AND
(intervention OR program)]. Las busquedas se realizaron a fecha del 5 de enero de 2012. Para
acotar el numero de resultados de interés, se introdujeron limites (estudios aleatorizados). No
se introdujeron limitaciones de fecha de los estudios. En los casos de PsycINFO,
PsycARTICLES y EMBASE, se desactivo la opcion de busqueda de “términos relacionados”,
ya que esta opcion producia un exceso de resultados sin relacion con nuestros objetivos.

Puede verse una descripcion mas detallada de las estrategias de busqueda para cada
base de datos en el anexo 3.

3.5.- Obtencion de datos y analisis.

3.5.1.- Seleccion de los estudios.

La seleccion de estudios se realizd mediante un proceso de filtrado. Se eliminaron
aquellas referencias que estuvieran repetidas como consecuencia del solapamiento de las
distintas bases de datos consultadas. Se hizo un primer cribado de referencias mediante la
lectura del titulo y resumen. Posteriormente se solicitaron a texto completo aquellas
referencias susceptibles de ser de interés para los objetivos planteados. Tras la lectura de los
textos completos, se descartaron los estudios que por su metodologia, intervencion o variables
de resultado, no cumplian con los criterios de seleccion descritos en el punto 3.3.

En aquellos estudios en los que existieron dudas acerca de su inclusion, se realizé una
evaluacion por pares independientes: dos investigadores externos, independientes y formados
en aspectos de revision critica de estudios, analizaron las referencias. Para ello, se les facilitd
un cuestionario donde pudieron apuntar si los estudios cumplian los criterios de seleccion
(Anexo 4). Sus resultados fueron puestos en comun.
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3.5.2.- Obtencion y codificacion de los datos.

Los estudios seleccionados, fueron minuciosamente examinados, extractando aquellos
datos susceptibles de ser analizados: aspectos referentes a la muestra, disefio, intervenciones,
y resultados de las intervenciones.

Para un mejor manejo de los datos, estos fueron transportados a una base de datos en
formato “excel” que se componia de 10 hojas y que incluia un total de 307 variables. A pesar
de que algunas variables pudieran considerarse irrelevantes para la consecucion de nuestros
objetivos, éstas fueron igualmente recogidas en favor de una mejor descripcion y estudio de la
muestra de estudios, asi como de una identificacion de posibles variables explicativas de los
resultados.

3.5.3.- Valoracion del riesgo de sesgos.

Se analiz6 el riesgo de sesgo de cada estudio seleccionado mediante la herramienta
incluida en el software Review Manager 12 V 5.1.6.

La herramienta ofrece la posibilidad de valorar la existencia de diferentes sesgos
(sesgo de seleccion, sesgo de realizacion, sesgo de deteccion, sesgo de desgaste, y sesgo de
notificacion) mediante una escala categorica que puede adoptar los siguientes valores "alto
riesgo", "dudoso" y "bajo riesgo". El manual Cochrane (Higgins et al., 2008) que acompaiia a
dicho software dedica un capitulo especial a la valoracion de dichos sesgos.

El proceso de valoracion de validez de los ensayos se llevd a cabo mediante una
lectura critica del contenido y métodos descritos en los articulos publicados.

3.6.- Analisis.

A continuacién se describen los procesos llevados a cabo para calcular, combinar y
analizar los tamaios del efecto en las diferentes variables.

3.6.1.- Medidas de resultado de tipo continuo.

i.  Extraccion de las medias, desviaciones estandar y tamafos muestrales de las variables
de resultado de cada uno de los estudios para los diferentes grupos de la muestra.

ii.  Transformacion de estos valores a tamanos del efecto e intervalos de confianza al
95%.
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Para calcular estos tamafios del efecto se hizo uso de la féormula de diferencia
de medias estandarizadas de g de Hedges (Cheung, 2008; Hedges & Olking, 1985;
Hedges & Pigott, 2001).

Xy — X,

§="
\)

Cuya desviacion estandar combinada resulta de:

- (”1 —1)s12+(n2 —1)
n+n, -2

La g de Hedges es muy similar a la d de Cohen, pero incluye un factor de
correccion que evita la sobreestimacion en aquellos estudios que incluyen muestras
pequenas. Dicho factor se obtiene de:

El valor resultante indica la magnitud de la diferencia de las medias y toma
valores entre menos infinito e infinito. Un valor de 0 se interpreta como la ausencia de
diferencias entre los dos grupos estudiados. Segun los criterios establecidos
tradicionalmente (Cohen, 1990) valores alrededor de 0.20 indican un efecto pequeio,
alrededor de 0.50 un efecto moderado y superiores a 0.80 un tamatfio del efecto grande.
El valor positivo o negativo de los resultados viene explicado con respecto a la
variable que se esté estudiando y la escala utilizada para medirla.

Los intervalos de confianza permiten comprobar si el tamafio del efecto medio
es estadisticamente significativo (deja fuera el valor de la hipotesis nula), es decir, si el
grupo experimental presenta resultados estadisticamente diferentes a los del grupo
control. Por otro lado la amplitud de los intervalos indica la precision de la estimacion
del efecto encontrado.



3.6.2.- Medidas de resultado de tipo dicotomico (caso vs. no caso).

i.  Conteo de “acontecimientos” frente a “no acontecimientos” en los diferentes grupos.

ii.  Calculo del tamafio del efecto mediante Riesgo Relativo (RR).

El Riesgo Relativo es una medida relativa del efecto que cuantifica el riesgo
(probabilidad de que ocurra el suceso) de los sujetos expuestos a tratamiento en
relacion a los no expuestos. La expresion para su calculo es:

Cuando sus valores son:

Tabla 7. Modelo de tabla 2x2 de resultados favorables o negativos en casos expuestos frente a
€asos no expuestos.

Enfermos Sanos Total
Expuestos a b a+b
No expuestos c d ct+d
Total atc b+d N

Para obtener el intervalo de confianza del Riesgo Relativo hacemos uso de la
formula de su varianza:

| l
+

(a+c) (b+d)

V(In(RR)) = é : }) +

9

In(RR)-1.96*SE(RR In(RR)+1.96*SE(RR
Cl,gy, = (RFI196"SE(RR) gin(k) 21965 (42))

El riesgo relativo es adimensional y tedricamente toma valores entre 0 e
infinito. Un valor de uno se interpreta como la ausencia de efecto del factor estudiado.
Valores inferiores a uno indican un efecto protector del tratamiento (siempre que se
defina el riesgo como la posibilidad de abandonar o salir del estudio). Valores
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superiores a uno indican una mayor probabilidad de enfermar en sujetos expuestos al
tratamiento.

Todos los tamafios del efecto de los estudios se combinaron mediante un
modelo de efectos aleatorios.

En dicho modelo se asume que los estudios seleccionados estiman una
distribucion de tamafios del efecto en la poblacion, esta distribucion suele asumirse
como normal (Beard, Curry, Edwards, & Adams, 1997; Jones, 1995).

El modelo de efectos aleatorios se diferencia del modelo de efectos fijos (mas
utilizado en anteriores décadas), en que ademas de la variabilidad debida al error de
muestreo o intra-estudio, también se contempla la variabilidad entre-estudios como la
desviacion de cada estudio con respecto al tamafio del efecto medio. Al haber dos
términos de error, que se suponen independientes entre si, la varianza de los tamafos
del efecto individuales es la suma de los dos tipos de variabilidad: intra-estudio y
entre-estudio. Es, por ello, por lo que los modelos de efectos aleatorios suelen producir
estimaciones mas conservadoras y los intervalos de confianza son més amplios que en
los modelos de efectos fijos.

Por otro lado la interpretacion conceptual de los modelos aleatorios es mas
sensible. En este sentido, sus resultados pueden ser comprendidos como basados en
una muestra de las poblaciones del estudio que se hayan realizado o hayan podido
realizarse. Sus resultados pueden generalizarse a una poblacion mayor de estudios.

Ademas de los analisis de resultado a los 6 meses, se incluye un metaanalisis
en visita basal. El objetivo de dichos andlisis es poder evidenciar la sospecha de
desequilibrio de los grupos formados en algunos estudios tras la aleatorizacion y la
problematica asociada al tipo de andlisis presentados en los estudios independientes
(analisis de casos completos frente a analisis por intencion de tratar).

Analisis de sensibilidad para el conjunto de estudios incluidos.

Con el objetivo de conocer y estudiar mejor la influencia que pudiera tener en
el resultado final algin estudio, se aplicaron analisis de sensibilidad. En dichos
analisis se re-calcula el tamafio del efecto extrayendo de manera individual cada uno
de los estudios. De esta forma se valora la influencia individual de cada uno de los
estudios en la estimacion global del efecto. Igualmente, se comprueba el grado de
robustez y estabilidad de la medida final obtenida.

Si los resultados de los distintos metaanalisis generados con los analisis de
sensibilidad son similares, indica que el efecto global tiene una misma direccion,
magnitud y significacion estadistica asi como un estimador combinado robusto. El
caso contrario, resultados distintos, indica que alguno de los estudios omitidos esta
afectando de manera significativa a los resultados obtenidos, y que estos se deben
interpretar con cierta cautela. En cuyo caso hay que reevaluar ciertas influencias del
contexto (metodologia del estudio, condiciones del mismo, muestra,...etc.).



1v.

Célculo de la heterogeneidad del tamafio del efecto combinado.

Se calculd la heterogeneidad de los tamafios del efecto combinado mediante el
uso de los indices T2, o € I? (DerSimonian & Laird, 1986; Higgins & Thompson, 2002;
Higgins, Thompson, Deeks, & Altman, 2003). Este altimo, propuesto por Higgins y
Thompson, se obtiene mediante la formula:

2
T

2
I=2 2
T +0

El indicador I” indica la proporcién de la variacién entre estudios respecto de la
variacion total; es decir la proporcion de la variacion total que es atribuible a la
heterogeneidad. Donde t* corresponde a la variabilidad entre estudios y o a la
variabilidad interna en los estudios. Esta tltima, debida fundamentalmente a la
variabilidad entre pacientes.

El indice I* puede interpretarse como la parte de la variabilidad total de los
tamafios del efecto que se debe a la variabilidad entre-estudios, y no al error de
muestreo aleatorio. El valor I se representa mediante un valor porcentual.

Para interpretarlo se puede seguir la siguiente clasificacion normativa: 0-25%
heterogeneidad baja, 25-50% heterogeneidad media y 50-75% heterogeneidad alta
(Higgins & Thompson, 2002; Higgins et al., 2003).

Existe otra clasificacion propuesta por la Colaboracion Cochrane donde se
establecen umbrales ligeramente distintos para su interpretacion: de 0% a 40%:
pudiera no ser importante; de 30% al 60%: puede representar heterogeneidad
moderada; 50% a 90%: puede representar heterogeneidad significativa; de 75% al
100%: heterogeneidad considerable. Como se observa, se trata de un baremo de
interpretacion con categorias que pueden solaparse entre si y en el que la
interpretacion debe establecerse en base al criterio del investigador.

Ademas del valor I?, se calculd el valor Q de heterogeneidad para contrastar la
hipotesis nula de homogeneidad de los tamafios del efecto.

Bajo la hipétesis nula, este estadistico sigue una distribucién x> de Pearson con
k-1 grados de libertad, donde k es el nimero de estudios que entran a formar parte del
metaanalisis. Con ello se puede tomar una decision estadistica acerca de la hipotesis
de homogeneidad asumiendo un nivel de significacion del 5%.

En caso de alta heterogeneidad, se estableci6 el criterio de un valor de I* mayor
al 60% para realizar analisis de metaregresion.
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Metaregresion

Previo a los andlisis de metaregresion, se realizd un andlisis estratificado
exploratorio por subgrupos. En este tipo de andlisis estratificado se combinaron los
estudios que compartian ciertas caracteristicas.

Este paso resulta muy esclarecedor para conocer bajo qué circunstancias las
intervenciones psicoeducativas pueden mostrar mejores o peores resultados.

Posteriormente se precedid a realizar los andlisis por metaregresion. Para
realizar este tipo de analisis se requiere de un nimero de estudios suficiente, en torno a
5-10 (Borenstein, Hedges, Higgins, & Rothstein, 2009) . Dichos analisis ajustan un
modelo de regresion lineal ponderada, que utiliza como variables explicativas las
caracteristicas clinicas y/o demograficas de los estudios y como variable dependiente
los tamanos del efecto. Dado que el niimero de estudios no suele ser muy grande (en
torno a 15) es recomendable limitar el nimero de covariables a incluir.

Valoracion de sesgos de publicacion

En aquellas comparaciones que presentaron un numero de estudios mayor o
igual a 6, se valor6 el riesgo de sesgo de publicacion que pudiera comprometer la
validez de los resultados y conclusiones.

Este tipo de sesgo se produce cuando los estudios publicados no representan
adecuadamente todos los estudios realizados sobre un tema especifico. Para ello se
realizan los llamados graficos de embudo (“funnel plots”). En estos graficos se
presentan el tamafio del efecto de cada estudio individual en el eje de las abscisas,
frente a alguna medida de precision de los mismos, por ejemplo el tamafio muestral o
la inversa de la varianza, en el eje de las ordenadas. La nube de puntos (estudios) que
se forma, suele tener una forma de embudo, en cuyo caso se asume que sigue una
distribucion normal para cada uno de los niveles de precision.

Cuando no hay presencia de sesgo de publicacion, la nube de puntos que
representan a los estudios se dispersa de manera simétrica (a ambos lados del
verdadero valor del efecto). Mientras que cuando existe sesgo de publicacion, se
observa una distribucion asimétrica de los puntos que forman dicha nube.

Para comprobar de manera objetiva y cuantificable la existencia del sesgo de
publicacion, se realizaron regresiones mediante los modelos propuestos por Egger
(Egger, Davey Smith, Schneider, & Minder, 1997) y por Begg y Mazumdar (Begg &
Mazumdar, 1994).

En el primer caso se realiza una regresion lineal de las estimaciones del efecto
de la intervencion con sus errores estandar, con una ponderacion de 1 dividido entre la
varianza de la estimacion del efecto de la intervencion.

En el segundo caso, Begg y Mazumdar proponen un modelo de correlacion de
rango ajustado para examinar la correlacion entre el efecto estimado y la varianza de
las muestras.

Una significacion de dichos tests seria un indicador acerca de la necesidad de
ajustar los tamafos del efecto encontrados a la presencia de sesgo de publicacion .



vii.  Ajuste de los tamafios del efecto ante la presencia de sesgo de publicacion.

En caso de significacion estadistica del analisis de sesgo de publicacion,
descrito en el anterior punto, se utilizaron los modelos de ajuste del tamafio del efecto
de “trim and fill” y de Copas (Copas, 1999).

El método de “trim and fill” se deriva del grafico en embudo. El algoritmo de
calculo determina la porcion del grafico que contiene los estudios simétricos. Se
eliminan los estudios asimétricos (“trim”) y se calcula de nuevo la media ponderada.
Basandose en esta nueva media, se determina cuales serian los estudios ausentes en la
parte asimétrica. Combinando los estudios publicados y los simulados por el modelo,
se recalcula la media ponderada y su varianza (Palma Pérez & Delgado Rodriguez,
2006). Este modelo ofrece una aproximacion teérica de los resultados que se
esperarian encontrar en el caso de que hubiera habido un sesgo de publicacion.

En el método de ajuste propuesto por Copas (Copas, 1999) la probabilidad de
que un estudio se incluya en un metaanalisis depende de su error estandar. Debido a
que no es posible realizar la estimacion precisa de todos los parametros del modelo, se
recomienda realizar un anélisis de sensibilidad en el cual el valor de la estimacion del
efecto de la intervencion se computa bajo un rango de suposiciones acerca de la
intensidad del sesgo de seleccion (Copas 1999). En lugar de una estimacion unica
“corregida” del efecto de la intervencion por el sesgo de publicacion, el lector puede
observar como la estimacion del efecto (y el intervalo de confianza) varia cuando
aumenta la supuesta cantidad de sesgo de seleccion.

El cédigo utilizado para realizar el proceso de andlisis estadisticos puede verse en el
anexo 5.

Para realizar los analisis estadisticos se hizo uso del Software de libre acceso R
V2.13.1 sobre la plataforma RStudio y utilizando las librerias “compute.es”, “meta”,
“metafor” y “copas”.
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Capitulo 6

Resultados.

A continuacion se describen los resultados de las diferentes fases del proceso.

1.- Resultados de la busqueda.

Tras efectuar las busquedas en las diferentes bases de datos, se obtuvieron 946
registros, de los cuales 312 eran referencias repetidas.

Tras la lectura por el titulo y resumen de las referencias, 506 fueron rechazadas por no
atender a los intereses del presente trabajo.

Los 128 estudios restantes se solicitaron a texto completo. Tras su lectura, un total de
66 textos fueron eliminados por incumplir aspectos relacionados con la intervencion: 46
trabajos no incluian una intervencion psicoeducativa, 8 presentaban una intervencion
psicoeducativa falta de contenidos esenciales, 5 no describian correctamente la intervencion y
7 presentaban una intervenciéon no protocolizada. 36 referencias fueron eliminadas por
aspectos metodoldgicos (no aleatorizados o datos repetidos o estudios no experimentales), 5
estudios valoraban una muestra que no se trataba de cuidadores informales de pacientes y 7
estudios no incluian variables de resultado de interés. (Anexo 6).

En el proceso de seleccion, 25 textos generaron dudas acerca de su posible inclusion
en el metaanalisis. Los revisores obtuvieron similares resultados en la evaluacion de las 25
referencias; s6lo uno de los textos que generaron dudas fue incluido en la revision.

Los motivos de exclusion de cada estudio no seleccionado pueden verse con mas
detalle en el anexo 7.
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Finalmente 14 referencias cumplieron los criterios de seleccion. Se incluyo un estudio
del grupo de investigacion propio que ha sido enviado a revision por pares con vista a su
publicacion (Martin-Carrasco et al., 2013).

Para llevar a cabo todo el registro de estudios, anotaciones del investigador, y
descripcion del proceso de filtrado de referencias, se hizo uso de la herramienta bibliografica
Endnote X4.

2.- Caracteristicas de los estudios incluidos.

Los trabajos seleccionados forman un set compuesto por un total de 15 estudios fechados
desde 1999 a 2012:

»  Ostwald et al., 1999. Gerontologist, 39(3).

» Marriot et al., 2000. BrJ Psychiatry 176.

» Burns et al., 2003. Gerontologist 43(4).

» QGallagher-Thompson et al., 2003. Gerontologist 43(4).

» Gonyea et al., 2006. Gerontologist 46(6).

» Finkel et al., 2007. Am J Geriatr Psychiatry 15(5).

= Ulstein et al., 2007. Dement Geriatr Cogn Disord 24(6).

» QGallagher-Thompson et al., 2007. Am J Geriatr Psychiatry 15(5).
»= Chien & Lee, 2008. Psychiatr Serv 59(4).

» Martin-Carrasco et al., 2009. Int J Geriatr Psychiatry 24(5).
» Gitlin et al., 2010. JAMA 304(9).

» Gallagher-Thompson et al., 2010. Aging Ment Health 14(3).
» Kurzetal., 2010. Int J Geriatr Psychiatry 25(8).

» De Rotrou et al., 2011. Int J Geriatr Psychiatry 26(8).

= Martin-Carrasco et al., 2013 (In press).

2.1.- Metodologia.

Aleatorizacion: todos los estudios aleatorizan su muestra, dividiéndola en dos o tres
grupos (Gallagher-Thompson et al., 2003; Marriott, Donaldson, Tarrier, & Burns, 2000).
Once de los quince estudios indican brevemente el método utilizado para realizar la
aleatorizacion (Burns et al., 2003; de Rotrou et al., 2011; Gallagher-Thompson et al., 2003;
Gallagher-Thompson et al., 2010; Gitlin, Winter, Dennis, Hodgson, & Hauck, 2010a;
Gonyea, O'Connor, & Boyle, 2006; Kurz, Wagenpfeil, Hallauer, Schneider-Schelte, &
Jansen, 2010; Martin-Carrasco et al., 2013; Martin-Carrasco et al., 2009; Ostwald et al., 1999;

118



Ulstein, Sandvik, Wyller, & Engedal, 2007). El resto de estudios indican de manera escueta
que la muestra fue aleatorizada.

Cegamiento de participantes: en ningun estudio se indica que los participantes
estuvieran cegados. Sin embargo, en algunos casos, se observa intencion de ocultarles la rama
de tratamiento a la que pertenecen mediante una intervencion control parecida a la
experimental (Burns et al., 2003; Chien & Lee, 2008; Gallagher-Thompson et al., 2003;
Gallagher-Thompson et al., 2010).

Cegamiento de los evaluadores: los evaluadores son cegados en nueve de los estudios
(Burns et al., 2003; Chien & Lee, 2008; de Rotrou et al., 2011; Finkel et al., 2007; Kurz et al.,
2010; Marriott et al., 2000; Martin-Carrasco et al., 2013; Ostwald et al., 1999; Ulstein et al.,
2007).

Grupo control: De los quince estudios, cinco analizan los efectos de una intervencion
experimental psicoeducativa frente a un grupo control puro; descrito como “lista de espera”
(de Rotrou et al., 2011; Ostwald et al., 1999) o “tratamiento habitual” (Martin-Carrasco et al.,
2013; Martin-Carrasco et al., 2009; Ulstein et al., 2007). Nueve estudios confrontan la
intervencion experimental psicoeducativa frente a otra intervencidon menor (Chien & Lee,
2008; Finkel et al., 2007; Gallagher-Thompson et al., 2003; Gallagher-Thompson et al., 2007;
Gallagher-Thompson et al., 2010; Gitlin et al., 2010a; Gonyea et al., 2006; Kurz et al., 2010;
Marriott et al., 2000). En el caso de Burns et al., 2003 ambos grupos reciben una intervencion
muy similar, sin embargo el grupo experimental recibe un médulo afiadido de manejo del
estrés y control conductual.

Mediciones: del total de estudios, ocho realizan dos mediciones: basal y resultado en
fase aguda (Finkel et al., 2007; Gallagher-Thompson et al., 2003; Gallagher-Thompson et al.,
2007; Gallagher-Thompson et al., 2010; Gitlin et al., 2010a; Gonyea et al., 2006; Kurz et al.,
2010; Martin-Carrasco et al., 2013). Los siete estudios restantes presentan ademas
puntuaciones de seguimiento tras varios meses de finalizar la intervencion.

2.2.- Muestra.

En linea basal, la muestra de todos los estudios suma un total de 2015 diadas, de los
cuales 1066 son aleatorizadas a grupo experimental. El estudio con un menor niimero de
cuidadores incluye a 42 (Finkel et al., 2007), frente a un maximo de 292 sujetos (Kurz et al.,
2010). 1405 sujetos finalizan los correspondientes estudios (66,74%), de los cuales, 711
(50,60%) pertenecen al grupo experimental. Dos estudios presentan datos por intencion de
tratar, en los cuales no se indicaron pérdidas ya que los datos perdidos son imputados (Chien
& Lee, 2008; Gallagher-Thompson et al., 2003).
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Procedencia: Ocho de los estudios incluidos presentan resultados de una muestra
multicéntrica (Burns et al., 2003; de Rotrou et al., 2011; Gallagher-Thompson et al., 2003;
Gonyea et al., 2006; Kurz et al., 2010; Martin-Carrasco et al., 2013; Martin-Carrasco et al.,
2009; Ostwald et al., 1999), dos indican datos de un solo centro (Marriott et al., 2000; Ulstein
et al., 2007) y los restantes no indican la procedencia exacta de la muestra.

Nacionalidad: Atendiendo a la nacionalidad de los estudios, se encuentran ocho
estudios realizados en Estados Unidos (Burns et al., 2003; Gallagher-Thompson et al., 2007;
Gallagher-Thompson et al., 2010; Gallagher-Thompson et al., 2003; Gitlin et al., 2010a;
Gonyea et al., 2006; Ostwald et al., 1999; Ulstein, et al., 2007), seis en Europa (Espafa,
Francia, Reino Unido, Noruega, Austria, Suiza y Alemania) y uno en China (Chien & Lee,
2008).

Pacientes: cinco de los estudios trabajan con cuidadores de pacientes diagnosticados
de enfermedad de Alzheimer (Chien & Lee, 2008; de Rotrou et al., 2011; Gonyea et al.,
2006; Marriott et al., 2000; Martin-Carrasco et al., 2009), mientras que el resto incluye a
pacientes con demencias debidas a distintas patologias; no incluyéndose en ninguno de los
casos trastornos debidos a otras enfermedades primarias o consumo de sustancias. En el
60.25% de los casos, los enfermos son mujeres, con una edad media de 79.9 afios (DE =
7.74). La puntuacion media en la escala del Mini Mental State Examination (MMSE) es de
15.12 (DE = 6.25), su indice de actividades de la vida cotidiana de 4.69 (DE =2.11) y de 6.28
(DE = 2.6) para las actividades instrumentales de la vida diaria. Estos datos hacen pensar en
unas muestras con un deterioro cognitivo de moderado a grave y con altos niveles de
dependencia.

Cuidadores: en el caso de los cuidadores, el 74.84 % son mujeres. Todos los estudios
menos los de Gallagher Thompson (2003 y 2007) incluyen cuidadores de ambos sexos. La
edad media de los cuidadores es de 61.4 afios con una desviacion estandar de 13.07. El tiempo
promedio de afios de cuidado es de 3.58 afios (DE = 2.93). Los datos encontrados en linea
basal indican que la muestra de cuidadores presenta unos niveles de sobrecarga alta
(puntuaciones cercanas a 57 para la escala de Zarit) y sobrepasan ligeramente el punto de
corte para la escala de depresion de CES-D (> 16 puntos).

Las caracteristicas basales del total de la muestra pueden verse resumidas en la tabla 8.
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Tabla 8. Caracteristicas basales de la muestra incluidas en los 15 estudios seleccionados para el

metaanalisis.
Estudios (n) 15
Muestra 2015
Experimental 1066
Control 949
Cuidadores
Sexo; n (%)
Masculino 508 (25.16 %)
Femenino 1509 (74.84 %)
Edad (afios); media (DE) 61.4 (13.07)
Tiempo de cuidado (anos); Media (DE) 3.58 (2.93)

Enfermos
Sexo; n(%)
Masculino 801 (39.75 %)
Femenino 1214 (60.25 %)
Edad (afos); media (DE) 79.9 (7.74)
MMSE; media(DE) 15.12 (6.25)
AVD; media(DE) 4.69 (2.11)
AIVD; media(DE) 6.28 (2.6)

(DE: Desviacion Estandar; MMSE: Mini-Mental State Examination; AVD: Actividades de la Vida Diaria;

AIVD: Actividades Instrumentales de la Vida Diaria)

2.3.- Intervenciones.

Se describen un total de doce intervenciones psicoeducativas diferentes, frente a nueve
condiciones diferentes en los grupos control: lista de espera (de Rotrou et al., 2011; Martin-
Carrasco et al., 2013; Ostwald et al., 1999), tratamiento habitual (Martin-Carrasco et al.,
2013; Martin-Carrasco et al., 2009; Ulstein, Sandvik, et al., 2007), contacto telefonico
(Gallagher-Thompson et al., 2007; Gitlin et al., 2010a), informacion (Chien & Lee, 2008;
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Finkel et al., 2007; Gallagher-Thompson et al., 2010; Gonyea et al., 2006), entrevista
(Marriott et al., 2000), apoyo (Gallagher-Thompson et al. 2003).

Intensidad: las intervenciones experimentales (psicoeducativas) varian en cuanto a
intensidad de aplicacion, pudiendo ir desde programas de dos horas y media (Gallagher-
Thompson et al., 2010) a 28 horas (Gitlin et al., 2003). El nimero medio de sesiones es de
10.16 sesiones (DE = 6.43), y el promedio de horas de intervenciéon de 13.66 (DE = 9.87).

Formato: el formato de intervencion predominante es el grupal, con ocho estudios (de
Rotrou et al., 2011; Gallagher-Thompson et al., 2003; Gonyea et al., 2006; Kurz et al., 2010;
Marriott et al., 2000; Martin-Carrasco et al., 2013; Ostwald et al., 1999; Ulstein et al., 2007),
frente a siete estudios en formato individual. Algunas intervenciones se aplican de manera
individualizada, en el propio domicilio mediante tareas y lecturas a realizar por el cuidador
(Burns et al., 2003b; Chien & Lee, 2008).

2.4.- Medidas de resultado.

Los estudios seleccionados presentan diferentes variables de resultado. Once estudios

presentan datos de sobrecarga, ocho de depresion, tres de salud mental, dos de estrés y tres de
calidad de vida.

Las variables de resultados son medidas a través de diferentes escalas (Tabla 9).
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Tabla 9. Escalas utilizadas en los estudios seleccionados para medir las variables de resultado

seleccionadas.

Sobrecarga
Zarit Burden Interview (Zarit et al., 1980).
Conditional Bother Subscale (Teri et al., 1992).
Family Caregiver Burden Inventory (Novak & Guest, 1989).
Revised Memory and Behaviour Problem Checklist (Teri et al.,
1992).
Neuropsychiatric Inventory-Distress (Cummings et al., 1994).
Depresion
Center for Epidemiologic Studies Depression Scale (Radloff,
1977).
Beck Depression Inventory (Beck, 1988).
Montgomery-Asberg Depression Rating Scale (Montgomery &
Asberg, 1979).
Salud Mental:
General Health Questionnaire (Goldberg & Hillier, 1979)
Calidad de Vida:
Short Form Health Survey (Ware, Kosinski, & Keller, 1996)
World Health Organization Quality of Life Scale (O'Carroll, Smith,
Couston, Cossar, & Hayes, 2000)
Modified General Well Being (Applegate et al., 1991)
Perceived Change Index (Gitlin et al., 2010b)
Estrés:

Perceived Stress Scale (Gitlin et al., 2010b)

Relative’s Stress Scale (Ulstein, Bruun Wyller, & Engedal, 2007)

Se puede observar una descripcion mas detallada y resumen de las condiciones de
cada estudio en los anexos 8 y 9.

123



3.- Riesgo de sesgos.

Los estudios seleccionados son valorados individualmente mediante la herramienta del
programa de revision Review Manager 5.1. (Anexo 10).

En el grafico de sesgos (Figura 3) se observa que la mayoria de los estudios
aleatorizan la muestra de manera fiable. Existen algunos ensayos que a pesar de indicar haber
aleatorizado la muestra, presentan importantes desequilibrios basales entre grupos con
respecto a las variables de resultado. Esto mismo genera sospechas de un proceso incorrecto o
deficitario.

Figura 3. Grafico de sesgos.

Random sequence generation (selection bias)

Allocation concealment (selection bias)

Blinding of participants and personnel (performance bias)
Blinding of outcome assessment (detection bias)

Incomplete outcome data (attrition bias)

Selective reporting (reporting bias)
Other bias

% 25% 50% 75%  100%
[l High risk of bias

oT

[l Low risk of bias [Junclear risk of bias

Mas de la mitad de los estudios no describen posibles medidas de seguridad para la
ocultacion de la asignacion del grupo de tratamiento.

A pesar de que en este tipo de estudios resulta dificil generar intervenciones en los
grupos control que oculten al participante acerca de la rama en la que se encuentre, se detecta
cierto esfuerzo por incluir medidas de cegamiento de los participantes (lista de espera,
intervenciones similares...etc.).

Dado que muy pocos de los estudios cuentan con un registro de protocolo, resulta
complicado determinar posibles sesgos de notificacion de resultados.

La mayoria de riesgos debido a “otras fuentes” se debe a desequilibrios basales en las
variables de resultado, a informacion poco precisa acerca de la metodologia utilizada o a
informacion condicionada a resultados significativos.

Continua un grafico resumen del riesgo de sesgo de cada estudio (Figura 4) donde se
pueden apreciar las fortalezas y debilidades metodologicas de manera individual.
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Figura 4. Grafico resumen del riesgo de sesgo de cada estudio.
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4.- Criterios de categorizacion de los estudios.

Para poder analizar y comparar los resultados de los diferentes estudios de manera
eficaz, fue necesario realizar algunas transformaciones y agrupaciones.

4.1.- Aspectos temporales.

Dado que los estudios varian en los tiempos de medicion, se decidié agrupar o
categorizar los tiempos de medicion como se indica: a) visita pre-tratamiento a los 0 meses b)
visita post-tratamiento de 1 a 6 meses, c¢) visita de seguimiento de 10 a 15 meses.
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En aquellos estudios que presentan mas de una medicion dentro de cada una de estas
categorias temporales (Marriott et al., 2000) se planteo la posibilidad de realizar un promedio
de ambas mediciones. Finalmente y bajo las premisas de que ambas mediciones se sitian muy
cerca la una de la otra y éstas con muy similares, se optd por recoger la visita de seguimiento
mas distante de la visita basal.

En el caso de Burns et al. (2003), se presentan datos de los distintos grupos cada seis
meses, hasta llegar a los 24 meses. En favor de una mayor homogeneidad de los datos de los
distintos estudios, se desestimaron las puntuaciones referentes a los 18 y 24 meses por estar
muy alejadas del resto de estudios y por no tener otros estudios con las que combinarlas.

4.2.- Agrupacion de variables de resultado.

Los quince estudios indican datos de al menos una de las variables de resultado de
interés. En aquellos estudios que utilizan varias escalas para medir un mismo constructo, y
con el objetivo de evitar una doble medicion del mismo efecto, se recogieron datos de la
escala mas comun.

Para evitar una dispersion de datos de resultado, se agruparon distintos constructos
psicologicos en base a su similitud. Asi, variables de resultado como “estrés percibido” y
“estrés” se agruparon bajo un unico concepto de “estrés”. “Bienestar” y “calidad de vida” se
agruparon bajo el constructo de “bienestar”.

En el caso de los estudios que incluyen la escala Revised Behaviour And Memory
Problem Checklist (Teri et al., 1992) se revisé que todos ellos la utilizaran como medida de
sobrecarga y no como una variable del estado psicopatologico del paciente. Recordamos que
dicha escala resulta muy similar a la Neuropsichiatric Inventory (Cummings et al., 1994).
Ofrece resultados del estado psicopatologico del paciente y la molestia que éstos originan
sobre el cuidador. La escala RBMPC fue construida con el doble objetivo de medir el estado
psicopatologico y la sobrecarga de los sintomas del paciente sobre el cuidador.

4.3.- Agrupacion por intervenciones.

Como se ha detallado anteriormente, nos encontramos con una gran variedad de
situaciones en los grupos controles de los estudios seleccionados. Por ello, se observd la
necesidad de homogeneizar dichas condiciones.

Marriot et al. (2000) presenta resultados de un grupo activo frente a dos grupos
controles. Dado que ambos grupos controles son muy similares, se decididé combinar los
resultados de ambos.

En los estudios donde el grupo control recibe algun tipo de intervencién menor como
apoyo telefonico, informacion de la enfermedad o entrevista (Chien & Lee, 2008; Finkel et
al., 2007; Gallagher-Thompson et al., 2007; Gallagher-Thompson et al., 2010; Gitlin et al.,
2010a; Gonyea et al., 2006) no se estimo su efectividad sobre el grupo control y se valoraron
como grupos controles sin intervencion activa. Esta decision se basa en los resultados
obtenidos en anteriores estudios metaanaliticos (Acton & Kang, 2001; Brodaty et al., 2003;
Sorensen et al., 2002) donde se indica la poca eficacia que pudieran tener este tipo de
intervenciones en las variables de resultado elegidas.
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En el caso de Burns et al. (2003), el grupo control recibe una intervencion activa con
contenidos referentes a manejo conductual del paciente que se esperan puedan tener una cierta
eficacia sobre las variables de resultados estudiadas.

4.4.- Datos perdidos y transformacion de resultados.

Aunque en la mayoria de los estudios se encuentran puntuaciones medias y
desviaciones estandar de la variables de resultados tanto en la visita basal como en las
posteriores visitas, hay casos en los que no se cumple esta condicion.

En el estudio de Gallagher-Thompson et al. (2003) los datos del grupo experimental y
grupo control estan divididos en base a la raza de los participantes (anglosajones y latinos).
Dado que el interés del presente trabajo no es analizar las diferencias de resultado en base a la
raza de los participantes, se combinaron los grupos controles y experimentales de ambos
grupos de razas.

Finkel et al. (2007) presenta los resultados unicamente con medias de las
puntuaciones. Para que estos datos puedan ser analizables, es necesario contar con las
desviaciones estandar de dichas medias. Aunque se presentan puntuaciones del tamafio del
efecto (d de Cohen), éstas no permiten inferir la desviacion estandar. A su vez parece poco
recomendable fiarse de una puntuacion del tamafio del efecto que no presentan una media y
una desviacion estandar completa. Finalmente se decidié imputar una puntuacion promedio de
la desviacion estandar basandose en las desviaciones estandar del resto de estudios para las
variables de resultado indicadas en el estudio.

El estudio de Ulstein et al. (2007) a su vez, no indica puntuaciones en la visita basal y
directamente presenta puntuaciones de cambios con respecto a la visita basal. En este sentido
se considero las puntuaciones como puntuaciones directas.

Kurz et al. (2010), Martin-Carrasco et al. (2009; 2013) presentan datos de las
subescalas de la escala de calidad de vida SF-36. Aunque la escala SF-36 es ampliamente
conocida y validada en diversas muestras, no se estim6 conveniente trabajar con puntuaciones
de las subescalas cuando no se contd con una puntuacion total de la escala.

Martin-Carrasco et al. (2009) presenta dos tablas con datos de sobrecarga en la visita
basal: datos de la muestra reclutada y datos de la muestra que finalizo el estudio. Con el
objetivo de evitar desequilibrios debidos a las diferencias en el numero de pérdidas, se optd
por utilizar los resultados de los sujetos que completaron la totalidad del estudio.
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5.- Metaanalisis de la eficacia de las intervenciones psicoeducativas
5.1.- Sobrecarga.

Once estudios recogen datos de la eficacia de una intervencion psicoeducativa referida
a la variable dependiente de sobrecarga (Burns et al., 2003; Chien & Lee, 2008; de Rotrou et
al., 2011; Finkel et al., 2007; Gallagher-Thompson et al., 2007; Gallagher-Thompson et al.,
2010; Gallagher-Thompson et al., 2003; Gonyea et al., 2006; Martin-Carrasco et al., 2013;
Martin-Carrasco et al., 2009; Ostwald et al., 1999)

Se analiza la variable de resultado de sobrecarga de los cuidadores en los tres periodos
descritos: pre-tratamiento, post-tratamiento (dentro de los 6 primeros meses) y seguimiento
(de 10 o 15 meses).

5.1.1.- Pre-tratamiento.

La combinacion de los estudios en linea basal mediante modelos aleatorios presenta un
tamafio del efecto nulo (g= 0.0 [[.C. 95%= -0.15 a -0.14] p= 0.9509) que indica un correcto
balanceo de la muestra. La heterogeneidad medida con el indice I? es de 23.4%; se considera
baja y estadisticamente no significativa (Figura 5).

Figura 5. Metaanalisis de sobrecarga en linea basal.

Study TE seTE Hedges'g 95%-Cl W(random)
Ostwald, 1999 -0.02 0.2287 —i— -0.02 [-0.47; 0.42] 8.1%
Burns, 2003 -0.63 0.2329 ———l— -0.63 [-1.09; -0.18] 7.8%
Gallagher-Thompson, 2003 0.21 0.1369 ——-— 0.21 [-0.06; 0.47] 16.9%
Gonyea, 2006 -0.15 0.2218 —— -0.15 [-0.59; 0.28] 8.5%
Gallagher-Thompson, 2007 0.08 0.2931 e 0.08 [-0.49; 0.66] 5.3%
Chien, 2008 0.02 0.2113 0.02 [-0.39; 0.43] 9.2%
Martin—Carrasco, 2009 0.23 0.2201 0.23 [-0.20; 0.66] 8.6%
Gallagher-Thompson, 2010 0.06 0.2366 0.06 [-0.40; 0.53] 7.6%
de Rotrou, 2011 —0.08 0.1676 -0.08 [-0.41; 0.24] 13.0%
Martin—Carrasco, 2012 0.04 0.1502 0.04 [-0.26; 0.33] 15.0%
Random effects model 0.00 [-0.15; 0.14] 100%

Heterogeneity: I-squared=23.4%, p=0.2277

I T I ]
-1 -0.5 0 0.5
Baseline burden

Los estudios que situan su tamafio del efecto en la izquierda del valor cero indican una
menor sobrecarga en el grupo experimental, mientras que los que se sitllan a la derecha
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indican lo contrario; una mayor sobrecarga del grupo experimental en comparacion con el
grupo control. El estudio de Finkel et al. (2007) no presenta datos en linea basal.

El analisis de

sensibilidad

indica que dicha

heterogeneidad esta causada

mayoritariamente por el estudio de Burns et al. (2003). En caso de eliminarlo, el tamafio del
efecto se mantendria en g= 0 y el indice de heterogeneidad I* descenderia al 0% (Tabla 10).

Tabla 10. Analisis de sensibilidad de estudios de la variable de sobrecarga en linea basal.

G Hedges 95%-IC Valor p T r
Omitiendo Ostwald, 1999 -0.0059 [-0.1621; 0.1504] 0.9415 0.0177 31.8%
Omitiendo Burns, 2003 0.0543 [-0.0708; 0.1795] 0.395 0 0.0%
Omitiendo Gallagher-Thompson, 2003 -0.0461 [-0.1915; 0.0992] 0.5339 0.0059 11.9%
Omitiendo Gonyea, 2006 0.0078 [-0.1450; 0.1605] 0.9206 0.0152  28.5%
Omitiendo Gallagher-Thompson, 2007 -0.0124 [-0.1651; 0.1403] 0.8733 0.0168 31.5%
Omitiendo Chien, 2008 -0.0104 [-0.1680; 0.1473] 0.8973 0.018  31.9%
Omitiendo Martin-Carrasco, 2009 -0.0271 [-0.1756; 0.1214] 0.7208 0.0125 24.6%
Omitiendo Gallagher-Thompson, 2010 -0.0133 [-0.1687; 0.1422] 0.8671 0.0174 31.6%
Omitiendo de Rotrou, 2011 0.0040 [-0.1557; 0.1637] 0.9608 0.0174  29.9%
Omitiendo Martin-Carrasco, 2013 -0.0159 [-0.1803; 0.1486] 0.8501 0.0196  31.6%
Estimacion combinada -0.0044 [-0.1456; 0.1367] 0.9509 0.0119 23.4%

5.1.2.- Post-tratamiento (6 primeros meses).

A los 6 meses, la combinacion de los tamafios del efecto mediante modelos de efectos
aleatorios, favorece al grupo tratamiento (g= -0.25; [I.C. 95%= -0.43 a -0.07]; p= 0.0057)
indicando una mejoria en la muestra expuesta a una intervencion de tipo psicoeducativo,
frente a la del grupo control. El tamafio del efecto puede ser considerado como bajo. El
porcentaje de heterogeneidad resulta moderadamente elevado y significativo (I’= 49.8%; p=

0.0301) (Figura 6).
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Figura 6. Metaanalisis de la variable de sobrecarga en los 6 primeros meses.

Study TE seTE : Hedges'g 95%—-Cl W(random)
Ostwald, 1999 -0.44 0.2313 —B— -0.44 [-0.89; 0.02] 8.6%
Burns, 2003 -0.62 0.2340 —B— -0.62 [-1.07;-0.16] 8.5%
Gallagher-Thompson, 2003 0.03 0.1366 —.— 0.03 [-0.24; 0.30] 13.5%
Gonyea, 2006 -0.29 0.2226 —.—— -0.29 [-0.72; 0.15] 9.0%
Finkel, 2007 -0.69 0.3992 L -0.69 [-1.47; 0.09] 4.1%
Gallagher-Thompson, 2007 -0.55 0.2987 — -0.55 [-1.14; 0.03] 6.3%
Chien, 2008 -0.41 0.2135 —B— -0.41 [-0.82; 0.01] 9.4%
Martin—Carrasco, 2009 -0.10 0.2211 —B— -0.10 [-0.54; 0.33] 9.1%
Gallagher-Thompson, 2010 -0.59 0.2418 — B -0.59 [-1.07;-0.12] 8.2%
de Rotrou,2011 0.22 0.1891 11— 0.22 [-0.15; 0.59] 10.6%
Martin—-Carrasco, 2012 —-0.03 0.1502 —.— -0.03 [-0.33; 0.26] 12.7%
Random effects model - -0.25 [-0.43; -0.07] 100%
Heterogeneity: I-squared=49.8%, p=0.0301 :
T T T ]

-1.5 -1 -0.5 0 0.5
Burden at 6-month

El analisis de sensibilidad sefiala al estudio de de Rotrou et al. (2011) como altamente
influyente. Ciertamente, es el inico estudio que no obtiene resultados a favor del grupo
experimental. En caso de omitirlo el tamafio del efecto combinado creceria 0.03 puntos a
favor del tratamiento psicoeducativo (Tabla 11).

Tabla 11. Analisis de sensibilidad de estudios de la variable de sobrecarga a los 6 meses.

G Hedges 95%-1C Valor p T I
Omitiendo Ostwald, 1999 -0.2371 [-0.4281;-0.0462]  0.0149 0.0465 51.9%
Omitiendo Burns, 2003 -0.2133 [-0.3916;-0.0349]  0.0191 0.0355  45.2%
Omitiendo Gallagher-Thompson, 2003 -0.2955 [-0.4863;-0.1046]  0.0024 0.0416  45.6%
Omitiendo Gonyea, 2006 -0.2544 [-0.4511;-0.0577]  0.0113 0.0516  54.4%
Omitiendo Finkel, 2007 -0.2331 [-0.4147;-0.0515]  0.0119 0.042 50.9%
Omitiendo Gallagher-Thompson, 2007 -0.2325 [-0.4177;-0.0473]  0.0139 0.0434  51.1%
Omitiendo Chien, 2008 -0.2396 [-0.4326; -0.0465] 0.015 0.0478  52.2%
Omitiendo Martin-Carrasco, 2009 -0.2729 [-0.4697; -0.0761]  0.0066 0.0516  54.4%
Omitiendo Gallagher-Thompson, 2010 -0.2185 [-0.3994; -0.0375] 0.018 0.038 47.1%
Omitiendo de Rotrou, 2011 -0.2957 [-0.4670; -0.1244]  0.0007 0.0278  38.2%
Omitiendo Martin-Carrasco, 2013 -0.2885 [-0.4880; -0.0889]  0.0046 0.0508  51.4%
Estimacion combinada -0.2525 [-0.4316;-0.0734]  0.0057 0.0433  49.8%

Cabe destacar ciertos estudios que de alguna manera pudieran estar influyendo en el
resultado de los andlisis. Asi, en el estudio que expone al grupo control a una intervencion de
manejo conductual (Burns et al., 2003; Gallagher-Thompson et al., 2003), apenas hay
cambios en el tamafio del efecto con respecto a la visita basal. Igualmente, los estudios que
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mostraron desequilibrios (tamafios del efecto superiores a = 0.20) en la visita basal (Burns et
al., 2003; Gallagher-Thompson et al., 2003; Martin-Carrasco et al., 2009), partian de una
situacion desfavorable para el grupo experimental. Dicho de otra forma, el grupo control
presentaba un menor grado de sobrecarga al inicio del estudio. A los 6 meses, los resultados
se ven desplazados hacia la derecha, favoreciendo la situacion del grupo experimental. Si
eliminasemos estos tres estudios “confusores”, el tamafio del efecto combinado apenas se
veria modificado (g=-0.28 [1.C. 95%=-0.05 a -0.06]).

Los estudios que presentan unos resultados mas favorables son los de Gallagher-
Thompson (2003; 2010) con diferencias de mas de 0.50 puntos en el tamafio del efecto con
respecto a la visita basal. Valorando por separado ambos estudios parece dificil identificar una
variable explicativa concreta para tales resultados. Los dos estudios difieren en Ia
intervencion propuesta, formato, o caracteristicas de los participantes (etnia o género).
Igualmente, Martin-Carrasco et al. (2009; 2013) ponen en practica una intervencion similar
con resultados sensiblemente mas discretos.

5.1.2.1.- Metaregresion.

Dados los niveles de heterogeneidad hallados en los analisis a los 6 meses (Iz= 49.8%; p=
0.0301), y el nimero de estudios disponibles, se realizan analisis de metaregresion con las
variables sospechosas de producir diferencias entre estudios. Dichas variables son elegidas en
base a los criterios del investigador: escala utilizada, formato de la intervencion e intensidad
de la intervencion. Previo a los analisis de metaregresion se realizan analisis exploratorios por
subgrupos.

i.  Analisis por subgrupos.

Se realizan analisis por estratos atendiendo a los diferentes valores que toman las
variables dependientes.

a) Formato de intervencion.

Las intervenciones psicoeducativas pueden ser aplicadas en formato grupal o
individual. Comparando ambos metaanalisis (Figura 7), se puede observar que los
estudios cuyas intervenciones fueron aplicadas en formato grupal, presentan menor
eficacia (g= -0.12 [I1.C. 95%= -0.28 a 0.03]), frente a los estudios que aplicaban la
intervencion en formato individual (g=-0.45 [1.C. 95%=-0.65 a -0.25]).
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Figura 7. Metaanalisis por subgrupos de la variable sobrecarga a los 6 meses en estudios con
intervenciones aplicadas en formato grupal e individual.

Study TE seTE Hedges' g 95%-Cl W(random)
Ostwald, 1999 -0.44 0.2313 — -0.44 [-0.89; 0.02] 8.2%
Gallagher-Thompson, 2003 0.03 0.1366 — 0.03 [-0.24; 0.30] 15.6%
Gonyea, 2006 -0.29 0.2226 —a -0.29 [-0.72; 0.15] 8.7%
de Rotrou, 2011 -0.22 0.1891 — -0.22 [-0.59; 0.15] 10.8%
Martin—Carrasco, 2012 -0.03 0.1502 —l— -0.03 [-0.33; 0.26] 14.2%
Burns, 2003 —-0.62 0.2340 — -0.62 [-1.07;-0.16] 8.1%
Finkel, 2007 -0.69 0.3992 : -0.69 [-1.47; 0.09] 3.4%
Gallagher-Thompson, 2007 -0.55 0.2987 —_— -0.55 [-1.14; 0.03] 5.5%
Chien, 2008 -0.41 0.2135 —l— -0.41 [-0.82; 0.01] 9.2%
Martin—Carrasco, 2009 -0.10 0.2211 — -0.10 [-0.54; 0.33] 8.8%
Gallagher-Thompson, 2010 —-0.59 0.2418 —— -0.59 [-1.07;-0.12] 7.7%
Random effects model e -0.28 [-0.43; -0.13] 100%
Heterogeneity: I-squared=31.5%, p=0.1474 :
I T T l
-1.5 -1 -0.5 0 0.5
Burden at 6-month

b) Escala de medicion utilizada.

De los once estudios incluidos en los analisis, seis valoran la variable de sobrecarga
con la escala de Zarit, (Zarit Burden Interview), frente al resto que utiliza la escala
Revised Memory and Behaviour Problem Checklist.

En base a los resultados de ambos analisis, se observa que los estudios que utilizan la
escala de RMBPC para medir la sobrecarga presentan tamafios del efecto mayores (g= -
0.43 [C.I1. 95%=-0.78 a -0.08]) frente a los que utilizan la tradicional escala de Zarit de
sobrecarga (Figura 8). En el caso de los estudios que valoran los efectos de la
intervencién con la escala de Teri, los niveles de heterogeneidad son elevados (I>=
62,6%) y estadisticamente significativos.
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Figura 8. Analisis por subgrupos de la variable sobrecarga a los 6 meses en estudios que utilizan la escala

ZBl y la RMBPC.

Study

Ostwald, 1999
Gonyea, 2006

Chien, 2008
Martin—-Carrasco, 2009
de Rotrou, 2011
Martin—Carrasco, 2012

Burns, 2003
Gallagher-Thompson, 2003
Finkel, 2007
Gallagher-Thompson, 2007
Gallagher-Thompson, 2010

Random effects model

TE seTE

-0.44 0.2313
-0.29 0.2226
-0.41 0.2135
-0.10 0.2211
—-0.22 0.1891
-0.03 0.1502

-0.62 0.2340

0.03 0.1366
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Heterogeneity: I-squared=31.5%, p=0.1474
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1
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8.2%
8.7%
9.2%
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10.8%
14.2%

8.1%
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5.5%
7.7%

100%

c) Intensidad de la intervencion.

Los distintos estudios presentan intervenciones de duracion variable. Asi, existen
estudios que destinan 2.5 horas a aplicar su intervencion, frente a otros cuya atencion y
formacion a los cuidadores se extiende mas tiempo (Chien & Lee, 2009). Se realizan
analisis para aquellos estudios cuya intervencion tienen una duracion menor de 14 horas
y para aquellos que duran de 14 horas o mas. El punto de corte seleccionado de 14 horas
responde a la media aritmética de duracion del total de intervenciones.

Los resultados muestran un tamafio del efecto mayor (g= -0.41 [I.C. 95%= -0.62 a -
0.2]) en los estudios cuyas intervenciones se aplicaban en un tiempo inferior a las de 14
horas (Figura 9). En el caso de los estudios con intervenciones superiores a 14 horas, el
tamafio del efecto encontrado (g= -0.19) presenta un intervalo de confianza al 95% no

significativo.
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Figura 9. Analisis por subgrupos de la variable sobrecarga a los 6 meses en estudios con intervenciones de
una duracién inferior o superior a las 14 horas.

Study TE seTE Hedges' g 95%-Cl W(random)
Burns, 2003 -0.62 0.2340 — -0.62 [-1.07;-0.16] 8.1%
Gonyea, 2006 -0.29 0.2226 —_— -0.29 [-0.72; 0.15] 8.7%
Gallagher-Thompson, 2007 -0.55 0.2987 —_—— -0.55 [-1.14; 0.03] 5.5%
Martin—Carrasco, 2009 -0.10 0.2211 — -0.10 [-0.54; 0.33] 8.8%
Gallagher-Thompson, 2010 -0.59 0.2418 — -0.59 [-1.07;-0.12] 7.7%
e
Ostwald, 1999 -0.44 0.2313 — -0.44 [-0.89; 0.02] 8.2%
Gallagher-Thompson, 2003 0.03 0.1366 —— 0.03 [-0.24; 0.30] 15.6%
Finkel, 2007 -0.69 0.3992 - -0.69 [-1.47; 0.09] 3.4%
Chien, 2008 -0.41 0.2135 —a— -0.41 [-0.82; 0.01] 9.2%
de Rotrou, 2011 -0.22 0.1891 —a— -0.22 [-0.59; 0.15] 10.8%
Martin—Carrasco, 2012 -0.03 0.1502 —— -0.03 [-0.33; 0.26] 14.2%
o
Random effects model > -0.28 [-0.43; -0.13] 100%
Heterogeneity: I-squared=31.5%, p=0.1474
[ T T 1
-1.5 -1 -0.5 0 0.5
Burden at 6-month

ii.  Andlisis de metaregresion.

Los analisis de metaregresion realizados indican que, de las diferencias encontradas en los
analisis exploratorios por subgrupos, s6lo las halladas bajo la variable independiente de
formato (grupal / individual) son estadisticamente significativas con un valor p< 0.05. Asi, los
estudios que aplicaron los programas psicoeducativos en formato individual presentan
mejores resultados en la variable de sobrecarga a los 6 meses que los que aplicaron su
intervencion en formato grupal.

El resto de analisis por metaregresion, para las covariables de escala utilizada e intensidad
de la intervencion, presentan resultados no significativos con valores p de 0.3853 y 0.5295
respectivamente. Dicho de otra forma, los estudios que midieron los efectos de la intervencion
con una u otra escala, o cuya intervencion fue mas o menos prolongada, no obtuvieron
resultados significativamente diferentes.
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5.1.2.2.- Analisis de sesgo de publicacion.

El nimero de estudios incluidos en el metaanalisis para la variable de sobrecarga a los
seis meses es suficiente (n= 11) para realizar el analisis de sesgo de publicacion. Para ello, y
tal y como se ha indicado en el apartado de métodos, se realiza el grafico de embudo, los
analisis de regresion lineal y los modelos de ajuste de sesgo de publicacion.

El grafico de embudo presenta una evidente asimetria en los valores con mayor error
estandar y tamafios del efecto superiores a g= -0.5: cuadrante inferior derecho de la grafica
(Figura 10). El analisis de regresion lineal propuesto por Egger, corrobora de manera
cuantitativa la existencia de dicha asimetria con un valor p de 0.0071. Aplicando ¢l modelo de
Begg y Mazumdar se encuentra una correlacion significativa entre los rangos de los tamafios
del efecto y su error estandar (p= 0.0023).

Figura 10. Grafico de embudo de la valoracion de sesgo de publicacion para los estudios de sobrecarga a
los 6 meses.
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Ante la presencia de sesgo de publicacion, se precisa realizar nuevos metaanalisis en
los que se ajuste el tamafio del efecto. Para ello se aplican los métodos de ajuste de “trim and
fill” y de “Copas”.

El modelo de ajuste de “trim and fill” simula 5 nuevos estudios que hacen un total de
16 estudios (Tabla 12). Combinandolos el tamafio del efecto es de (g=-0.13 [I.C. 95%=-0.30
a 0.02] p= 0.1079). Este nuevo resultado difiere en 0.12 puntos con respecto a los resultados
obtenidos al combinar s6lo los estudios publicados (Figura 6). Se puede observar que su
intervalo de confianza igualmente se amplia dejando de ser significativo. Esto mismo hace
sospechar de una cierta sobreestimacion del tamaio del efecto debido a un posible sesgo en la
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publicacion de estudios. Los niveles de heterogeneidad se mantienen con respecto a los
encontrados en los analisis previos a los 6 meses.

Resulta dificil estimar el origen o causas que puedan estar produciendo este sesgo,
generalmente suele ser debido a factores de resultado, de ubicacion o de tipo idiomatico.

Tabla 12. Simulacion de metaanalisis de la variable de sobrecarga a los 6 meses con estudios no
publicados mediante el modelo de “trim and fill”.

g Hedges 95%-1C %W (random)
Ostwald, 1999 -0.4369 [-0.8903; 0.0164] 6.40
Burns, 2003 -0.6154 [-1.0741; -0.1567] 6.33
Gallagher-Thompson, 2003 0.0284 [-0.2393; 0.2961] 9.31
Gonyea, 2006 -0.2866 [-0.7230; 0.1497] 6.64
Finkel, 2007 -0.6891 [-1.4715; 0.0933] 3.29
Gallagher-Thompson, 2007 -0.5513 [-1.1367; 0.0342] 4.85
Chien, 2008 -0.4054 [-0.8240; 0.0131] 6.89
Martin-Carrasco, 2009 -0.1018 [-0.5351; 0.3315] 6.68
Gallagher-Thompson, 2010 -0.5932 [-1.0670; -0.1194] 6.13
de Rotrou, 2011 0.2179 [-0.5885; 0.1527] 7.61
Martin-Carrasco, 2013 -0.0327 [-0.3277; 0.2611] 8.86
Relleno: Ostwald, 1999 0.1595 [-0.2582; 0.6485] 6.40
Relleno: Gallagher-Thompson, 2007 0.3095 [-0.2759; 0.8949] 4.85
Relleno: Gallagher-Thompson, 2010 0.3514 [-0.1224; 0.8253] 6.13
Relleno: Burns, 2003 0.3736 [-0.0851; 0.8323] 6.33
Relleno: Finkel, 2007 0.4473 [-0.3351; 1.2298] 3.29

g Hedges 95%-CI z Valor p
Modelo de efectos aleatorios -0.1359 [-0.3016; 0.0298] -1.6077 0.1079
Heterogenidad: I’= 54% 0,0053

El grafico generado por el modelo de “trim and fill” quedaria de la siguiente manera
(Figura 11).
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Figura 11. Grifico de embudo generado mediante el modelo “trim and fill”: estudios publicados y no
publicados de la variable sobrecarga a los 6 meses.
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Siguiendo con los analisis previstos para ajustar y controlar el sesgo encontrado, se
aplica el modelo propuesto por Copas (1999). Dicho modelo valora el tamafio del efecto
encontrado en el metaanalisis previo y calcula la probabilidad de que los estudios con mayor
error estandar sean publicados.

El modelo estima que la probabilidad de publicar un estudio con el mayor error
estandar es de p= 0.32, ya que con esta probabilidad la asimetria que encontrariamos en el
grafico de embudo se puede asumir como debida al azar. (p=0.3013).

Segun el modelo, quince estudios pudieran no haber sido publicados. Al simular estos
15 nuevos estudios y combinarlos con los ya existentes, el tamafio del efecto de las
intervenciones psicoeducativas para la variable de sobrecarga, descenderia a valores nulos (g=
-0.002 [1.C. 95%=-0.18 a 0.17]) (Tabla 13).
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Tabla 13. Estimacion de correccion del tamaiio del efecto de la variable de sobrecarga a los 6 meses
mediante el modelo de Copas.

N. estudios Probabilidad de g Hedges 95%-1C pval.trat pval.ssr
no publicacién

publicados
0 1.00 -0.2775 [-0.4382; -0.1169] 0.0007 0.0019
1 0.87 -0.2500 [-0.4310; -0.0690] 0.0068 0.0028
2 0.72 -0.1916 [-0.3726; -0.0106] 0.038 0.0072
4 0.61 -0.1450 [-0.3260; 0.0360] 0.1163 0.0116
7 0.50 -0.0993 [-0.2803; 0.0817] 0.2822 0.0252
11 0.40 -0.0503 [-0.1830; 0.1790] 0.5859 0.0771
15 0.32 -0.0020 [-0.1830; 0.1790] 0.9829 0.3013

Ajuste del modelo de Copas -0.0020 [-0.1830; 0.1790] 0.9829 0.3013

En la figura 12, en el primer grafico, se puede ver cual es la tendencia que sigue el
estimador del tamafio del efecto en funcion de la probabilidad de publicacion de los estudios
(en base a la mayor DE). El estimador del efecto se reduce a medida que la probabilidad de
publicar un estudio con una mayor DE disminuye. Esto se debe a que los estudios con mayor
DE raramente presentan resultados no significativos, ya que tienen intervalos de confianza
para el estimador del efecto muy grandes y suelen contener al efecto nulo.

En el segundo grafico de la figura 12, ofrece informacion del test de hipotesis de
asimetria aleatoria (no sesgo de publicacion). Se puede ver como cuanto mayor es la
probabilidad de publicar un estudio con gran DE, el p-valor se acerca al valor necesario para
la aceptacion de la hipdtesis nula. Se aprecia como al publicar estudios con gran DE,
reducimos la evidencia de sesgo de publicacion.

Figura 12. Estimacion de correccion del tamaiio del efecto de la variable de sobrecarga a los 6 meses
mediante el modelo de Copas.
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Ciertamente los resultados encontrados en los metaanalisis iniciales (g= -0.25),
difieren con los propuestos por los modelos de ajuste de sesgo de publicacion de “trim and
fill” y Copas; g= -0.13 y g= 0 respectivamente. Esto mismo indica que se debe tomar los
resultados de los metaanalisis iniciales con cierta cautela, entendiendo que quizas exista una
sobrestimacion de los mismos debido a la influencia del sesgo de publicacion.

5.1.3.- Seguimiento (10 a 15 meses).

Solo tres estudios presentan resultados de la variable dependiente de sobrecarga mas
alla de los 10 meses. El tamafio del efecto aumenta hasta un valor g= -0.64 ([1.C. 95%= -1.14
a -0.15] p= 0.013) favoreciendo al grupo experimental. La heterogeneidad resulta muy alta,
con un valor I* de 73.3% y una significacion de p= 0.023. Esto mismo, sumado al escaso
numero de estudios incluidos en el andlisis, indica que los resultados deben ser interpretados
con cautela (Figura 13).

Figura 13. Metaanalisis de la variable de sobrecarga a los 10-15 meses.

Study TE seTE Hedges' g 95%-Cl W(random)
Burns, 2003 -0.38 0.2307 —B— -0.38 [-0.83; 0.07] 33.0%
Chien, 2008 -1.15 0.2285 —J}— -1.15 [-1.60; -0.70] 33.2%
Martin-Carrasco, 2009 -0.40 0.2216 —B— -0.40 [-0.83; 0.04] 33.8%
Random effects model _ -0.64 [-1.14; -0.15] 100%
Heterogeneity: I-squared=73.3%, p=0.0237
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Si se analiza de manera individual cada estudio, se observa que en el caso de Burns et
al. (2003) el tamano del efecto se ha visto reducido, de g= -0.62 en la visita a los 6 meses, a
g=-0.38 a los 15 meses. Esto puede ser debido a que en dicho estudio el grupo control recibia
un tratamiento activo de corte conductual que pudiera tener efectos positivos y por ello, las
diferencias entre ambos grupos se ven reducidas a medida que avanza el tiempo desde la
intervencion. En el caso de Martin-Carrasco et al. (2009) el grupo control no recibia ningtin
tratamiento y sucede lo contrario: las diferencias entre-grupos se hacen mas acusadas a los 10
meses evidenciando una mayor eficacia de la intervencion psicoeducativa.

El andlisis de sensibilidad sefiala al estudio de Chien y Lee (2008) como el mas
influyente. Su tamafio del efecto resulta muy elevado con respecto al resto de estudios.
Omitiéndolo, los niveles de heterogeneidad se reestablecerian en un 0% y el tamafio del
efecto seria mas discreto, concretamente de g= -0.39 ([95% [.C.= -0.70 a -0.07] p= 0.0468),
favoreciendo de igual manera al grupo experimental (Tabla 14).

139




Tabla 14. Analisis de sensibilidad de estudios de la variable de sobrecarga a los 12 meses.

G Hedges 95%-IC Valor p v r
Omitiendo Burns, 2003 -0.7722  [-1.5120;-0.0324]  0.0408 0.2343 82.2%
Omitiendo Chien, 2008 -0.3890  [-0.7022;-0.0758]  0.0149 0 0.0%
Omitiendo Martin-Carrasco, 2009 -0.7668  [-1.5226;-0.0110]  0.0468 0.2447 82.3%
Estimacion combinada -0.6421 [-1.1389;-0.1454]  0.0113 0.1412 73.3%

140



5.2.- Depresion.

Ocho estudios recogen datos de la eficacia de una intervencion psicoeducativa referida
a la variable dependiente de depresion (Burns et al., 2003; de Rotrou et al., 2011; Finkel et al.,
2007; Gallagher-Thompson et al., 2007; Gallagher-Thompson et al., 2010; Gallagher-
Thompson et al., 2003; Marriott et al., 2000; Ostwald et al., 1999).

5.2.1.- Pre-tratamiento.

Siete estudios presentan resultados de la variable dependiente de depresion en linea
basal.

Combinando el tamafio del efecto de los distintos estudios, el resultado indica un
correcto equilibrio entre los grupos controles y los grupos experimentales (g= 0.03 [95%
[.C.= -0.19 a 0.13] p= 0.743). La heterogeneidad entre-estudios no resulta significativa
(Figura 14). Los estudios cuyos tamanos del efecto se situan a la izquierda de la abscisa
indican un menor grado de depresion en el grupo que sera expuesto a tratamiento. Por el
contrario, estudios situados a la derecha del valor nulo presentan un menor grado de depresion
en el grupo que sera control.

Figura 14. Metaanalisis de la variable de depresion en linea basal.

Study TE seTE Hedges' g 95%—-Cl W(random)
Ostwald, 1999 -0.20 0.2284 —W—1— -0.20 [-0.65;0.25] 12.1%
Marriot, 2000 0.07 0.3292 - 0.07 [-0.57;0.72] 6.0%
Burns, 2003 -0.30 0.2284 ———— -0.30 [-0.74;0.15] 12.1%
Gallagher-Thompson, 2003 0.14 0.1367 - 0.14 [-0.13;0.40] 30.0%
Gallagher-Thompson, 2007 0.43 0.2965 —— 0.43 [-0.15;1.02] 7.4%
Gallagher-Thompson, 2010 -0.14 0.2368 @ —— -0.14 [-0.60;0.33] 11.3%
de Rotrou, 2011 -0.13 0.1677 ﬂ—* -0.13 [-0.46;0.19] 21.1%
Random effects model - -0.03 [-0.19; 0.13] 100%
Heterogeneity: I-squared=7.9%, p=0.3677
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El andlisis de sensibilidad indica que varios estudios (Burns et al., 2003; Gallagher-
Thompson et al., 2003; Gallagher-Thompson et al., 2010) de manera individual pueden estar
aportando cierta heterogeneidad a los resultados obtenidos (Tabla 15). En caso de omitirlos,
los tamafios del efecto serian mas ajustados y la heterogeneidad entre-estudios se verian
reducida a valores nulos.
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Tabla 15. Analisis de sensibilidad de estudios de la variable de depresion en linea basal.

G Hedges 95%-IC Valor p v I
Omitiendo Ostwald, 1999 -0.0050 [-0.1858; 0.1757] 0.9565 0.0076 14.6%
Omitiendo Marriot, 2000 -0.0382 [-0.2216; 0.1452] 0.683  0.0117 22.2%
Omitiendo Burns, 2003 0.0122 [-0.1497; 0.1740] 0.8828 0 0.0%
Omitiendo Gallagher-Thompson, 2003 -0.0992 [-0.2842; 0.0857] 0.293 0 0.0%
Omitiendo Gallagher-Thompson, 2007 -0.0573 [-0.2150; 0.1004] 0.4763 0 0.0%
Omitiendo Gallagher-Thompson, 2010 -0.0158 [-0.2032; 0.1717] 0.869 0.011  20.0%
Omitiendo de Rotrou, 2011 -0.0030 [-0.1977; 0.1918] 0.9762  0.0098 16.1%
Estimacion combinada -0.0270 [-0.1883; 0.1343] 0.743  0.0039  7.9%

5.2.2.- Post-tratamiento (6 primeros meses).

Tras la fase de intervencion, el tamafio del efecto combinado del tratamiento en la
variable de depresion resulta leve y estadisticamente significativo (g= -0.25 [I.C. 95%= -0.41
a -0.10] p= 0.0013). Dichos resultados indican una mejoria del grupo experimental frente al
grupo control (Figura 15). Los niveles de heterogeneidad resultan inapreciables (I*= 0%; p=
0.6074) por lo que no se estima necesario realizar un analisis de sensibilidad para los estudios

incluidos.

Figura 15. Metaanalisis de la variable de depresion a los 6 meses.

Study TE seTE
Ostwald, 1999 -0.43 0.2304
Burns, 2003 -0.47 0.2317
Gallagher-Thompson, 2003 -0.07 0.1366
Finkel, 2007 -0.55 0.3329

Gallagher-Thompson, 2007 -0.11 0.2932
Gallagher-Thompson, 2010 -0.33 0.2382
de Rotrou, 2011 -0.27 0.1878
Random effects model

Heterogeneity: I-squared=0%, p=0.6074
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Recordar que el estudio realizado por Burns et al. (2003) se exponia al grupo control a
una intervencion activa. En este sentido se entiende que las diferencias entre grupos, pueden
haber sido menores que en el resto de estudios. [gualmente las muestras utilizadas por Burns
et al. (2003) y Gallagher-Thompson et al. (2007) presentaban, al inicio de los estudios,
tamarfios del efecto por encima de = 0.20 en la variable de depresion. Esto mismo puede
interferir en los verdaderos tamarfios del efecto a los 6 meses. Eliminando dichos estudios, el
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tamaio del efecto combinado apenas variaria, siendo éste de g= -0.24 [I.C. 95%= -0.41 a -
0.06].

En general, los estudios presentan diferencias poco marcadas con respecto a los
tamafios del efecto de la visita basal. En todos los casos los tamafios del efecto se ven
desplazados una media de 0.20 puntos a favor del grupo tratamiento. El estudio de Gallagher-
Thompson (2007) presenta cambios mas marcados con respecto a la visita inicial, de 0.54
puntos.

5.2.2.1.- Analisis de sesgo de publicacion.

A pesar de que el nimero de estudios disponibles es escaso (n= 7), se realizan los
correspondientes analisis de comprobacion de sesgo de publicacion. El grafico de embudo
presenta una marcada asimetria en estudios con un error estandar superior a 0.2 y tamafios del
efecto que pudieran favorecer al grupo control (Figura 16). Los analisis por regresion logistica
indican de manera cuantitativa que dicha asimetria resulta estadisticamente significativa
(modelo de regresion lineal p= 0.073).

Figura 16. Grafico de embudo de valoracion de sesgo de publicacion para los estudios de depresion a los 6
meses.
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Para intentar controlar la influencia del sesgo de publicacion sobre el tamafio del
efecto encontrado, se precisa realizar nuevos metaanalisis en los que se combinen los estudios
ya publicados con nuevos estudios no publicados.
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Al igual que se hizo en el apartado de sobrecarga, se utiliza el método de “trim and fill”.
El método simula dos nuevos estudios que hacen un total de 9 estudios y que combinados
presentan un tamario del efecto conjunto de g= -0.2047 (I.C. 95%= -0.34 a 0.06] p= 0.0053)
(Tabla 16).

Tabla 16. Simulaciéon de metaanalisis de la variable de depresion a los 6 meses con estudios no publicados
mediante el modelo de “trim and fill”.

g Hedges 95%-1C %W (random)
Ostwald, 1999 -0.4336 [-0.8852; 0.0181] 10.16
Burns, 2003 -0.4650 [-0.9192; -0.0109] 10.05
Gallagher-Thompson, 2003 -0.0664 [-0.3342; 0.2013] 28.91
Finkel, 2007 -0.5549 [-1.2074; 0.0976] 4.87
Gallagher-Thompson, 2007 -0.1064 [-0.6811; 0.4682] 6.28
Gallagher-Thompson, 2010 -0.3331 [-0.7999; 0.1336] 9.51
de Rotrou, 2011 -0.2746 [-0.6426; 0.0934] 15.30
Filled: Burns, 2003 0.0556 [-0.3986; 0.5097] 10.05
Filled: Finkel, 2007 0.1455 [-0.5070; 0.7980] 4.87

g Hedges 95%-IC z Valor p
Modelo de efectos aleatorios -0.2047 [-0.3487; -0.0608] -2.7873 0.0053
Heterogenidad: I’= 0% 0.5057

Este nuevo resultado apenas difiere con respecto a los resultados obtenidos al
combinar solo los estudios publicados (Figura 15). Parece que los estudios publicados y
disponibles, son insuficientes para poder aplicar el modelo de “trim and fill”. Recordamos que
dicha técnica no se aconseja en metaanalisis con un niimero de estudios inferior a 10.

El modelo de Copas representado en la tabla 17, presenta los distintos resultados que se
obtendrian bajo distintas probabilidades de publicar estudios con desviaciones estandar
reducidas. A pesar de ello, el propio modelo propone como mejor opcidon, no imputar nuevos
estudios y quedarse con los valores iniciales. Nuevamente parece que el nimero de estudios
es insuficiente para desarrollar dicha técnica.
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Tabla 17. Estimacion de correccion del tamafio del efecto de la variable de depresién a los 6 meses
mediante el modelo de Copas.

N.estudios Probabilidad de g Hedges 1C-95% pval.trat pval.ssr
no publicar

publicados
0 1.00 -0.2555 [-0.4116; -0.0994] 0.0013 0.1308
0 0.95 -0.2501 [-0.4075; -0.0926] 0.0019 0.1421
3 0.60 -0.2333 [-0.3907; -0.0758] 0.0037 0.5507
4 0.52 -0.1472 [-0.3046; 0.0103] 0.0669 1
7 0.42 -0.0988 [-0.2543; 0.0567] 0.2129 0.6245
10 0.33 -0.0524 [-0.2318; 0.1269] 0.5667 0.8167
16 0.24 -0.0010 [-0.2525; 0.2505] 0.994 0.9212

Ajuste del modelo de Copas -0.2555 [-0.4116; -0.0994] 0.0013 0.1308

En la figura 17, el estimador del efecto se reduce a medida que la probabilidad de
publicar un estudio con una mayor DE disminuye (primer grafico). Esto se debe a que los
estudios con mayor DE raramente presentan resultados no significativos, ya que tienen
intervalos de confianza para el estimador del efecto muy grandes y suelen contener al efecto
nulo.

En el segundo grafico (figura 17), ofrece informacion del test de hipotesis de asimetria
aleatoria (no sesgo de publicacion). Se puede ver como cuanto mayor es la probabilidad de
publicar un estudio con gran DE, el p-valor se acerca al valor necesario para la aceptacion de
la hipotesis nula. Se aprecia como al publicar estudios con gran DE, reducimos la evidencia
de sesgo de publicacion.

Figura 17. Estimacién de correccion del tamafio del efecto de la variable de depresién a los 6 meses
mediante el modelo de Copas.
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5.2.3.- Seguimiento (10 a 15 meses).

Solo tres estudios presentan resultados mas alla de los 10 meses. Compilando sus
tamanos del efecto se obtiene un resultado conjunto de g=-0.36 [95% [.C.=-0.73 a 0.01] p=
0.0057. A simple vista se observa coémo el estudio de Marriot et al. (2000) presenta
diferencias evidentes que empujan al tamafio del efecto combinado hacia la izquierda,
favoreciendo al grupo que recibe la intervencion en la variable de depresion. En base a estos
resultados se puede indicar que los efectos de la intervencion psicoeducativa se mantienen e
incluso pueden verse ligeramente incrementados con el paso del tiempo.

Figura 18. Metaanalisis de la variable de depresion a los 10-15 meses.

Study TE seTE Hedges'g 95%-Cl W(random)
Marriot, 2000 -0.76 0.3397 —l——— -0.76 [-1.43;-0.10] 20.6%
Burns, 2003 -0.47 02318 ———l—— -0.47 [-0.93; -0.02] 32.1%
Kurz, 2010 -0.11 0.1343 —B— -0.11 [-0.37; 0.15] 47.3%
Random effects model ‘ -0.36 [-0.73; 0.01] 100%
Heterogeneity: I-squared=53.6%, p=0.116

I T T T T T 1
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Depression at 12—-month

El analisis de sensibilidad senala al estudio de Kurz et al. (2010), como causante de la
heterogeneidad encontrada. Ciertamente es el que menos tamaiio del efecto presenta a los 10
meses. En el caso de omitir dicho estudio, los niveles de heterogeneidad descenderian hasta
valores nulos (I’= 0.0%) y el tamafio del efecto se veria incrementado hasta un valor
significativo de g=-0.5656 (95% [.C.=-0.94 a -0.19] p= 0.0031) (Tabla 18).

Tabla 18. Analisis de sensibilidad de estudios de la variable de depresion a los 12 meses.

G Hedges 95%-1C Valor p v I’
Omitiendo Marriot, 2000 -0.2422 [-0.5863; 0.1019] 0.1677  0.0305 46.0%
Omitiendo Burns, 2003 -0.3618 [-0.9864; 0.2628] 0.2563  0.1475  68.8%
Omitiendo Kurz, 2010 -0.5656 [-0.9409; -0.1903] 0.0031 0 0.0%
Estimacion combinada -0.3607 [-0.7302; 0.0088] 0.0557 0.0571  53.6%

Nuevamente, el escaso nimero de estudios incluidos en los analisis a los 10-15 meses y la alta
heterogeneidad encontrada, plantea la validez de dichos resultados.
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5.3.- Estrés.

Sélo dos estudios (Gallagher-Thompson et al., 2007 ; Ulstein et al., 2007) recogen
datos de la eficacia de una intervencion psicoeducativa referida a la variable dependiente de
estrés.

5.3.1.- Pre-tratamiento.

Aunque combinar dos estudios para extraer conclusiones generalizables resulta
arriesgado, conocer el tamafo del efecto pre-tratamiento resulta uno de los objetivos del
presente trabajo. Asi, el tamafio del efecto en la visita basal para la variable de estrés es de g=
0.10 (95% 1.C.=-0.40 a 0.59] p= 0.706) situandose ligeramente a favor del grupo control
(Figura 19). Es evidente que el estudio de Gallagher-Thompson esta influyendo de gran
manera en los resultados obtenidos. Al ser s6lo dos estudios, el grado de heterogeneidad es
bastante alto (I’= 59.4%), sin embargo éste no parece significativo (p=0.1166).

Figura 19. Metaanalisis de la variable de estrés en linea basal.

Study TE seTE Hedges' g 95%-Cl W(random)
Gallagher-Thompson, 2007 0.42 0.2963 B 0.42 [-0.16; 1.00] 38.2%
Ulstein, 2007 -0.10 o0.1524 —JH— -0.10 [-0.40; 0.19] 61.8%
Random effects model ——ee 0.10 [-0.40; 0.59] 100%
Heterogeneity: I-squared=59.4%, p=0.1166 :

I T T T T T ]

-0.6-0.4-0.2 0 0.2 0.4 0.6 0.8
Baseline stress

5.3.2.- Post-tratamiento (6 primeros meses).

A los 6 meses, el tamafio del efecto combinado muestra una escasa reduccién con
respecto a la linea basal (g= 0.02). El intervalo de confianza no es significativo (95% 1.C.= -
0.24 a 0.29] p= 0.8756). Si bien el estudio de Gallagher-Thompson presenta una mejoria de
0.25, la evidencia disponible no permite determinar que el tratamiento psicoeducativo pueda
producir una mejoria significativa con respecto al grupo control a los 6 meses. El grado de
heterogeneidad es muy bajo e igualmente posible al azar. (I*= 0% p= 0.6334) (Figura 20).
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Figura 20. Metaanalisis de la variable de estrés a los 6 meses.

Study TE seTE Hedges'g 95%-Cl W(random)
Gallagher-Thompson, 2007 0.15 0.2934 L 0.15 [-0.43;0.72] 21.2%
Ulstein, 2007 —-0.01 0.1523 -0.01 [-0.31;0.29] 78.8%
Random effects model 0.02 [-0.24; 0.29] 100%
Heterogeneity: I-squared=0%, p=0.6334

[ T T T 1

-04 -02 0 02 04 06
Stress at 6-month

5.3.3.- Seguimiento (10 a 15 meses).

So6lo un estudio presenta datos de la variable de estrés mas alld de los 10 meses
(Ulstein et al., 2007). La combinacion resulta imposible. Igualmente, parece desaconsejado
extrapolar los resultados de un unico estudio a la efectividad que pudiera tener este tipo de
intervenciones para la variable de resultado descrita.
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5.4.- Salud mental

Tres estudios (Marriot et al., 2000; Martin-Carrasco et al., 2009; Martin-Carrasco et
al., 2013) presentan resultados de la eficacia de una intervencion psicoeducativa referida a la
variable dependiente de salud mental.

5.4.1.- Pre-tratamiento.

La combinacion de los tres estudios produce un ligero tamaio del efecto (g= 0.15 [1.C.
95%=-0.08 a 0.37] p= 0.2091) a favor del grupo control. En este nuevo grafico, los estudios
que se sitian a la derecha del valor nulo indican un mejor estado de salud mental en el grupo
control. Los niveles de heterogeneidad indican cierta homogeneidad en los resultados
encontrados (I’= 0%; p= 0.5387) (Figura 21).

Figura 21. Metanalisis de la variable de salud mental en linea basal.

Study TE seTE : Hedges' g 95%-Cl W(random)
Marriot, 2000 -0.14 0.3295 = f -0.14 [-0.79; 0.50] 12.4%
Martin—Carrasco, 2009  0.30 0.2206 —m— 0.30 [-0.13;0.73] 27.8%
Martin-Carrasco, 2012 0.14 0.1504 —— 0.14 [-0.16;0.43] 59.8%
Random effects model - 0.15 [-0.08; 0.37] 100%
Heterogeneity: I-squared=0%, p=0.5387 :

[ T T T T 1

-0.6 -0.2 0 0.204 0.6
Baseline mental health

5.4.2.- Post-tratamiento (6 primeros meses).

A los 6 meses, s6lo dos estudios presentan datos. En este caso, el tamafio del efecto se
ubica en el margen izquierdo de la grafica, favoreciendo ligeramente la eficacia del grupo
experimental frente al no tratamiento. (g=-0.14 [1.C. 95%=-0.39 a 0.10] p= 0.2428). Al igual
que en anteriores ocasiones, y en base al escaso nimero de estudios, no parece aconsejable
interpretar los resultados, o presentarlos como validos para extraer conclusiones
generalizables. Apuntar un cambio de 0.30 puntos en el tamafio del efecto combinado con
respecto a la visita basal igualmente pudiera conducir a conclusiones erroneas (Figura 22).
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Figura 22. Metaanalisis de la variable de salud mental a los 6 meses.

Study TE seTE Hedges' g 95%-Cl W(random)
Martin—Carrasco, 2009 -0.23 0.2201 = -0.23 [-0.66; 0.20] 31.8%
Martin—Carrasco, 2012 -0.11 0.1503 . -0.11 [-0.40; 0.19] 68.2%
Random effects model ‘—- -0.14 [-0.39; 0.10] 100%
Heterogeneity: I-squared=0%, p=0.6449 :

I T T 1

-06 -04 -02 0 0.2
Mental health at 6-month

En el caso de Martin-Carrasco et al. (2009) se observa un cambio de 0.53 puntos en el
tamafio del efecto con respecto a la visita basal a favor del grupo experimental.

5.4.3.- Seguimiento (10 a 15 meses).

En la visita de seguimiento mas alla de los 10 meses se observa un tamaiio del efecto
considerable (g=-1.00 [I.C. 95%= -1.38 a -0.62] p< 0.001) que indica una mejoria del grupo
experimental con respecto al grupo control. Los bajos niveles de heterogeneidad favorecen a
una interpretacion mas plausible de los resultados (Figura 23), sin embargo no se debe de
obviar que el resultado combinado se basa inicamente en dos estudios.

Figura 23. Metaanalisis de la variable de salud mental a los 10-15 meses.

Study TE seTE : Hedges'g 95%-Cl W(random)
Marriot, 2000 -1.16 0.3533 L ; -1.16 [-1.86; -0.47] 30%
Martin—Carrasco, 2009 -0.93 0.2312 . -0.93 [-1.39; -0.48] 70%
Random effects model ‘ -1.00 [-1.38; -0.62] 100%

Heterogeneity: I-squared=0%, p=0.5872

I T T T T T ]
-1.8-1.6-1.4-1.2 -1 -0.8-0.6
Mental health at 12—-month
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5.5.- Calidad de vida

En la variable de resultado de calidad de vida, son solo tres los estudios que presentan
datos (Burns et al. 2003; Chien & Lee, 2008; Gitlin et al., 2010). Existen otros estudios
(Martin-Carrasco et al., 2009; Martin-Carrasco et al., 2013) que aunque utilizan medidas de
calidad de vida como la escala abreviada SF-12, no presentan una puntuacion total de la
misma, sino de los factores que la componen. Se desconoce la posibilidad de poder combinar
tales factores para obtener una puntuacion total de la escala.

5.5.1.- Pre-tratamiento.

La combinacion de los tamafios del efecto de los tres estudios en la linea basal presenta
una tamafio conjunto practicamente nulo (g= -0.04 [I.C. 95%= -0.35 a 0.27] p= 0.8197)
mostrando un correcto balanceo de la muestra total. Los niveles de heterogeneidad aunque no
significativos, resultan moderados e indican la necesidad de realizar un anélisis de
sensibilidad (Figura 24).

Figura 24. Metaanalisis de la variable de calidad de vida en linea basal.

Study TE seTE Hedges'g 95%-Cl W(random)
Burns, 2003 0.34 0.2288 B 0.34 [-0.11;0.79] 27.3%
Chien, 2008 -0.14 0.2116 . -0.14 [-0.56;0.27] 29.8%
Gitlin, 2010 -0.20 0.1382 —Jl—+ -0.20 [-0.47;0.07] 42.9%
Random effects model E— -0.04 [-0.35;0.27] 100%
Heterogeneity: I-squared=51.9%, p=0.125

T T T T 1
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Baseline quality of life

Una vez mas, el estudio de Burns et al. (2003) es identificado por el analisis de
sensibilidad como causante de los altos niveles de heterogeneidad (Tabla 19). En caso de
eliminar el estudio, el tamafio del efecto presentaria unos valores de g= -0.18 (I.C. 95%= -
0.40 a 0.04]) que indicaria una mejor situacion del grupo control con respecto a la variable de
resultado de calidad de vida. Cabe sefialar que en estos andlisis de calida de vida, la
interpretacion de los resultados es contraria a la de las combinaciones previas; situarse a la
derecha del valor nulo se corresponde con un efecto favorable al grupo experimental.
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Tabla 19. Analisis de sensibilidad de estudios de la variable de calidad de vida en linea basal.

G Hedges 95%-IC Valor p v I
Omitiendo Burns, 2003 -0.1824 [-0.4093; 0.0444]  0.1149 0 0.0%
Omitiendo Chien, 2008 0.0381 [-0.4843;0.5604]  0.8864 0.1083 75.2%
Omitiendo Gitlin, 2010 0.0893 [-0.3812;0.5598]  0.7099  0.0668 57.9%
Estimacién combinada -0.0360 [-0.3456; 0.2736]  0.8197  0.039 51.9%

5.5.2.- Post-tratamiento (6 primeros meses).

A los seis meses, la combinacion de los resultados presenta un tamafio del efecto leve
que favorece al grupo experimental (g= 0.33 [I1.C. 95%= 0.13 a 0.54] p= 0.014). Estos
resultados pueden interpretarse como significativos al 95% (Figura 25).

Figura 25. Metaanalisis de la variable de calidad de vida a los 6 meses.

Study TE seTE : Hedges' g 95%—-Cl W(random)
Burns, 2003 0.27 0.2376 — 0.27 [-0.19; 0.74] 19.3%
Chien, 2008 0.31 0.2127 ——— 0.31 [-0.10;0.73] 24.1%
Gitlin, 2010 0.36 0.1390 —.— 0.36 [0.09;0.63] 56.5%
Random effects model —_— 0.33 [0.13;0.54] 100%
Heterogeneity: I-squared=0%, p=0.9441 :

I T T T T T 1

-0.4 0O 0.2 040608 1
Quality of life at 6—month

Los niveles de heterogeneidad son nulos y no significativos. El analisis de sensibilidad
nos indica que aunque eliminaramos cualquiera de los estudios, los niveles de heterogeneidad
y resultados del tamatfio del efecto combinados se mantendrian similares (Tabla 20).

Tabla 20. Analisis de sensibilidad de estudios de la variable de calidad de vida a los 6 meses.

G Hedges 95%-1C Valor p v r
Omitiendo Burns, 2003 0.3473 [0.1192; 0.5753] 0.0028 0 0%
Omitiendo Chien, 2008 0.3389 [ 0.1038; 0.5741] 0.0047 0 0%
Omitiendo Gitlin, 2010 0.2954 [-0.0152; 0.6060] 0.0623 0 0%
Pooled estimate 0.3328 [ 0.1280; 0.5376] 0.0014 0 0%
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Dada la intervencion conductual que recibia el grupo control del estudio de Burns et
al. (2003) y la situacion inicial que presentaba el estudio de Gitlin et al. (2010), quizés se
pudieran esperar un tamaiio del efecto combinado ligeramente superior al encontrado.

5.5.3.- Seguimiento (10 a 15 meses).

A los 12 meses, solo existen dos estudios que presenten datos. En este caso, el tamafo
del efecto se duplica obteniendo un diferencia de medias de g= 0.66 (95% 1.C.= 0.07 a 1.25;
p= 0.0284). Teniendo en cuenta el escaso numero de estudios y los altos y significativos
niveles de heterogeneidad, no parece aconsejable generalizar dichos resultados (Figura 26).

Figura 26. Metaanalisis de la variable de calidad de vida a los 10-15 meses.

Study TE seTE Hedges' g 95%-Cl W(random)
Burns, 2003 0.35 0.2384 - B 0.35 [-0.11;0.82] 49%
Chien, 2008 0.96 0.2233 —l— 0.96 [0.52;1.40] 51%
Random effects model _ 0.66 [0.07;1.25] 100%
Heterogeneity: I-squared=70.7%, p=0.0645

[ T T 1

-0.5 0 0.5 1 1.5
Quality of life at 12—month
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5.6.- Adherencia.

Mediante los datos de pérdidas de sujetos en los seis primeros meses, se analiza la
adherencia de los participantes a las diferentes ramas experimentales. Recordemos que un
total de 2015 sujetos comenzaron sus respectivos estudios, 1018 fueron aleatorizados a grupo
experimental y de los cuales 821 presentaron datos al finalizar el estudio. En el grupo
experimental hubo un total de 182 pérdidas.

Los andlisis de riesgo relativo indican que apenas existen diferencias significativas en
cuanto a las pérdidas de los grupos control y experimentales a los 6 meses de iniciar los
respectivos estudios (RR= 0.9687 [1.C. 95%= 0.8224; 1.1411] p= 0.7037. La heterogeneidad
encontrada es nula con un valor de I* 0% (p= 0.6621) y ninguno de los estudios parece estar
influyendo de manera significativa a los resultados hallados (Tabla 21).

Tabla 21. Metaanalisis del riesgo relativo de abandono del tratamiento a los 6 meses.

RR 95%-CI %W (random)
Ostwald 1999 0.6818 [0.3291; 1.4126] 5.05
Marriot 2000 5.8966 [0.2558; 135.8988] 0.27
Burns 2003 0.9286 [0.7032; 1.2263] 34.67
Gonyea 2006 1.1739 [0.3856; 3.5742] 2.16
Finkel 2007 0.9091 [0.4832; 1.7102] 6.71
Gallagher-Thompson 2007 0.9643 [0.3142; 2.9590] 2.13
Ulstein 2007 2.5747 [0.7069; 9.3776] 1.60
Chien & Lee 2008 2.0000 [0.1881; 21.2627] 0.48
Kurz 2009 1.1915 [0.7900; 1.7970] 15.87
Martin-Carrasco 2009 0.5455 [0.2921; 1.0185] 6.87
Gallagher-Thompson 2010 1.8000 [0.3504; 9.2475] 1.00
Gitlin 2010 1.1834 [0.5890; 2.3776] 5.51
de Rotrou 2011 0.7679 [0.3009; 1.9598] 3.05
Martin-Carrasco 2013 1.0027 [0.6534; 1.5388] 14.61
M. de efectos aleatorio 0.9687 [0.8224; 1.1411] 0.7037

El estudio de Gallagher-Thompson (2003) no se incluye en el analisis de pérdidas por
presentar analisis por intencion de tratar. En este tipo de andlisis, los sujetos perdidos y su
puntuaciones son incluidas mediante imputacion.
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Los resultados no indican una factor de proteccion de las intervenciones
psicoeducativas con respecto al posible abandono de los ensayos experimentales. Igualmente
no se puede indicar que los participantes sean aleatorizados a uno u otro grupo vayan a
presentar mejores indices de adherencia al tratamiento.
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6. Resumen de resultados.

Los hallazgos encontrados en los diferentes metaanalisis realizados para las variables
de resultado seleccionadas se resumen en el siguiente cuadro (Tabla 22).

Tabla 22. Resumen de resultados de la eficacia de las intervenciones psicoeducativas para la reduccion del
malestar de los cuidadores de pacientes con demencia frente a intervenciones de tipo menor. n: muestra
de estudios incluidos; TE: tamaiio del efecto (g de Hedges).

Basal 6 meses 10-15 meses
n TE p n TE p (sign.) n TE p
(sign.)
(sign.)
Sobrecarga 10 0.0 0.950 11 -0.25 0.005 3 -0.64 0.013
Metaregresion
F. Grupal 6 -0.12 <0.05
F. Individual 5 -0.45
Sesgo de publicacion
M. “trim&fill” 16 -0.13 0.107
M. Copas 26 -0.00 0.982
Depresion 7 0.03 0.743 7 -0.25 0.0013 3 -0.36 0.005
Sesgo de publicacion
M. “trim&fill” 9 -0.20 0.053
M. Copas 7 -0.25 0.001
Estrés 2 0.10 0.706 2 0.02 0.875
Salud mental 3 0.15 0.209 2 -0.14 0.242 2 -1.00 0.001
Calidad de 3 -0.04 0.819 3 0.33 0.014 2 0.66 0.002
vida
n RR p (sign.)
Adherencia 14 0.96 0.703
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Capitulo 7

Discusion.

1.- Objetivo y métodos.

El objetivo principal planteado en esta revision ha sido valorar la eficacia de las
intervenciones psicoeducativas en diferentes variables de resultado para una muestra de
cuidadores informales de pacientes con demencia.

Tras un proceso de filtrado de referencias bibliograficas y en base a unos criterios de
seleccion predefinidos, se han seleccionado quince estudios para ser incluidos en el
metaanalisis.

Se ha valorado la validez de cada estudio. En términos generales, los estudios
incluidos en los andlisis han presentado unos niveles aceptables de calidad metodologica.
Como aspectos negativos, destacan la dificultad para cegar a los participantes y las diferencias
de los grupos en linea de base con respecto a las variables de resultado seleccionadas. La
influencia de estos aspectos metodologicos ha sido valorada en la interpretacion de los
resultados.

Los datos, una vez extractados, han sido transformados a tamanos del efecto mediante
la formula de g de Hedges. Los tamafios del efecto se han combinado mediante modelos del
efecto aleatorios. Igualmente, se han efectuado andlisis de sensibilidad y se ha calculado el
riesgo de sesgo en aquellos casos en los que se incluyeran un minimo de seis estudios.
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2.- Resultados.

En base al analisis de la evidencia disponible, los resultados indican que en un periodo
inferior a los 6 meses, las intervenciones de corte psicoeducativo pueden ser relativamente
eficaces a la hora de reducir los niveles de sobrecarga, depresion, e incrementar los niveles de
calidad de vida. En el caso de la variable dependiente de sobrecarga, el numero de estudios
incluidos ha permitido realizar un andlisis mas detallado. Asi se ha identificado un posible
sesgo de publicacion que ha podido producir una sobreestimacion de los resultados.
Aplicando modelos de control de sesgo de publicacion, los tamafios del efecto se ven
reducidos sensiblemente. En el modelo de ajuste de Copas, el tamafio del efecto resulta
practicamente nulo. Por otro lado, los analisis de metaregresion indican que los estudios en
los cuales la intervencion ha sido aplicada bajo un formato individual, se obtienen mejores
resultados que los de formato grupal. Covariables como la escala utilizada o la intensidad de
la intervencion no parecen influir sobre los resultados. Las variables de estrés, salud mental o
adherencia al tratamiento, no presentan evidencias de cambios significativos con respecto a
otros tratamientos menores o a la ausencia de tratamiento.

De los 10 a 15 meses, los tamafios del efecto encontrados indican una mejoria
significativa, en los grupos experimentales en las variables de sobrecarga, depresion, salud
mental y calidad de vida. Sin embargo, el nimero de estudios que valoran la eficacia de este
tipo de intervenciones como medida de seguimiento, resulta muy limitado. Lo cual, sumado a
los altos niveles de heterogeneidad encontrados en dichos analisis, advierte acerca de la
fragilidad de los mismos y de la inconveniencia de extraer conclusiones generalizables.

3.- Otros metaanalisis.

Los resultados encontrados en el presente metaanalisis son compatibles con los
hallados anteriormente por otros autores. Sorensen et al. (2002), indica unos tamafios del
efecto similares para las variable de sobrecarga (g= -0.12), de depresion (g= -0.43) y de
bienestar psicologico (g= -0.50). El estudio posterior que realizaron Pinquart y Sorensen en
cuidadores de mayores dependientes presenta parecidos resultados (Pinquart & Sorensen,
2006; Sorensen et al., 2002). El ultimo estudio metaanalitico propuesto hasta la fecha utiliza
una metodologia similar a la del presente estudio (Chien et al., 2011). Sus tamafios del efecto
parecen ser mas altos para las variables de depresion (g= -0.63; 1.C. 95%= -1.06 a -0.20) y
para bienestar psicoldgico (g= -0.62, 1.C. 95%= -0.99 a -0.24). Esto puede ser debido a que
incluye estudios con un disefio quasi-experimental en los que el tamano del efecto combinado
quizas pudo verse sobreestimado. Diversos autores encuentran niveles de heterogeniedad
altos (I> 0.60 ) entre sus resultados (Acton & Kang, 2001; Chien et al., 2011; Sorensen et al.,
2002).

El resto de estudios de metaanalisis publicados en esta rama de conocimiento, (Acton
& Kang, 2001; Knight et al., 1993; Olazaran et al., 2010) utilizan metodologias poco
consistentes (colapso de distintas intervenciones psicosociales, agrupamiento de distintas
variables de resultado, inclusion de estudios no experimentales, criterios de seleccion
indeterminados, diferentes categorias de intervencion) que pueden generar cierta confusion en
la interpretacion de resultados. En dichos estudios quizds se obtienen resultados mas
generalizables, pero igualmente menos confiables para situaciones especificas en las que se
quiere seleccionar la intervencion mas adecuada para modificar una variable concreta. Dado
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que las perspectivas de enfoque del problema de estos trabajos y su metodologia resultan

sensiblemente diferentes a las del presente trabajo, no es posible realizar comparaciones
fiables.

A pesar de que como hemos visto en este trabajo parece existir un evidente sesgo de
publicacion, ninguno de los trabajos de metaanalisis publicados hasta el momento indica
analisis mas exhaustivos de deteccion de sesgos o posibles analisis de control del mismo, con
los que poder comparar nuestros resultados. En este sentido, cabe sefialar la posibilidad de
que quizas existan estudios que por diversos motivos (resultados desfavorables a la
intervencion, falta de interés por parte de los revisores por incompatibilidad con sus propias
trabajos, lapsos de tiempo prolongados) no hayan sido publicados. Aunque estas técnicas de
identificacion de sesgos y control de los mismos ain no estdn muy extendidas, existen, son
validas y se debe, en la medida de los posible, intentar hacer uso de ellas. De esta forma se
evitara obtener tamafios del efecto sesgados u obtener conclusiones que no se ajusten a la
realidad.

4.- Limitaciones de la evidencia disponible.

Como posibles limitaciones del estudio del efecto de este tipo de intervenciones, se
pueden senalar aquellas encontradas en los propios estudios que forman parte de la evidencia
disponible, y las provenientes del presente trabajo de revision y metaanalisis.

Dentro de los estudios que han sido revisados y analizados se pueden sefialar
limitaciones de tres tipos: referentes al disefio o métodos utilizados, propias de las
intervenciones psicoeducativas propuestas y aquellas que corresponden a la muestra utilizada.

4.1.- Métodos y diseiio.

En el apartado de métodos y disefios de los estudios se han encontrado aspectos, que a
pesar de que no son siempre controlables, han podido introducir ciertos sesgos. Asi, se ha
observado que en muchos estudios no se describe de manera precisa el proceso llevado a cabo
para generar la aleatorizacion de la muestra. Esto mismo, sumado a la existencia de
diferencias basales significativas en las variables de resultado, como resultado del andlisis por
cumplimentacion de protocolo, ha podido generar cierta desconfianza al lector o incluso una
incorrecta interpretacion de los resultados. Describir aspectos como, donde se hizo la
aleatorizacion, bajo qué metodologia o quien fue el encargado de transmitir a los participantes
la rama a la que pertenecian, puede ayudar al lector a decidir acerca de la adecuacion de la
aleatorizacion de la muestra. En este sentido, se ha tenido que descartar algunos estudios que
bien pudieran haber sido incluidos en base a su intervencion y a sus objetivos (Losada-Baltar
et al., 2003; Hepburn et al., 2003; Belle et al., 2006).

En los estudios de tipo experimental, siempre es deseable intentar controlar posibles
interferencias que puedan influir sobre el efecto de la aleatorizacion y sobre el de las variables
de resultado. Por ello se recomienda intentar cegar u ocultar a los propios participantes y a los
investigadores la rama de tratamiento a la que pertenecen los participantes. En este sentido, se
ha observado que en este tipo de estudios cuyo tratamiento es una intervencion psicoldgica,
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resulta dificil implantar medidas encaminadas a tal fin. El propio contacto humano generado
en el proceso de intervencion (mas si es grupal) y en los momentos de evaluacion, asi como la
dificultad a la hora de generar intervenciones inocuas de tipo placebo, pueden frustrar los
esfuerzos por controlar dichas interferencias.

En relacion con el intento de cegar a los participantes y de generar intervenciones
apropiadas para el grupo control, se han encontrado tres enfoques distintos, que aunque
pudieran ser apropiados, generan heterogeneidad y dificultan la tarea de comparar y sintetizar
el efecto de las intervenciones psicoeducativas.

Por un lado, hay estudios que por motivos éticos o con intencion de cegar a los
participantes, aplican intervenciones al grupo control que no se espera fueran eficaces (apoyo
telefonico, asesoramiento, educacion). Dicho planteamiento, aunque responde a unos aspectos
éticos y metodologicos concretos del estudio (cegamiento), puede generar confusion a la hora
de comparar ambos grupos. En el caso de encontrar cambios entre las distintas visitas del
grupo control, ;Se debe interpretar que esos cambios han sido debidos al curso normal del
proceso de cuidar de un enfermo? ;O quizas se debe pensar que la intervencion aplicada al
grupo control, aunque fuese menor, puede producir algin efecto?. En el caso de Burns et al.
(2003), el grupo control recibe una intervencion activa muy similar a la del grupo
experimental. En tal circunstancia se hace aun mas dificil interpretar el efecto de la
intervencion psicoeducativa. De hecho, en la mayor parte de los analisis de sensibilidad, el
estudio de Burns et al. (2003) es identificado como causante de heterogeneidad.

Por otro lado, también hay estudios donde no se ofrece ningun tratamiento al grupo
control, lo cual aunque facilita la tarea de conocer el efecto de las intervenciones
psicoeducativas, desatiende los aspectos éticos o de cegamiento de la muestra.

Finalmente, se encuentran estudios como el de Ostwald et al. (1999) o Martin-
Carrasco et al. (2013) que aleatorizan al grupo control a una situacion de lista de espera. En
dichos estudios se oferta la misma intervencion al grupo control una vez el estudio haya
finalizado. Desde un punto de vista mas pragmatico, este ultimo modelo resulta ser el mas
acertado, ya que intenta responder a los aspectos éticos, metodologicos e igualmente facilita
la tarea de sintesis de la evidencia.

Con respecto al cegamiento de los evaluadores, nueve estudios indican aplicar dicho
proceso. Cabe resaltar que el cegamiento de los evaluadores es una opcion siempre posible y
recomendable a la hora de evitar posibles sesgos del evaluador. A pesar de que muchos
estudios utilizan escalas auto-administradas, en las que el evaluador apenas interfiere, es
recomendable su uso.

Siguiendo con las limitaciones metodoldgicas encontradas en los estudios incluidos, se
apuntan aquellas referentes a la informacion contenida en los articulos (sesgo de
informacion). En este sentido se encuentran estudios en los que los datos referidos a las
variables de resultado no quedan correctamente descritas (Finkel et al., 2007), aquellos en los
que las variables de resultado que no presentan resultados significativos, con directamente
eliminadas de la publicacion (Gallagher-Thompson et al., 2003), o en los que se realizan
analisis por intencion de tratar (Chien & Lee, 2008). Con respecto a estos problemas de sesgo
de informacion, sefalar que en la actualidad existen distintas alternativas o medidas que son
cada vez mas demandadas por los medios editoriales y por el resto de investigadores. Asi,
publicar los protocolos de los estudios previo a su puesta en marcha, publicar contenidos
adicionales en formato de apéndice o anexo en una website, o presentar los resultados
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obtenidos bajo distintos planteamientos de analisis (intencion de tratar y por protocolo), evita
posibles sesgos de informacion.

Por tultimo, cabe destacar como una posible limitacion metodologica y un aspecto a
evitar en futuros estudios, el uso de escalas no validadas y de uso poco comun. Varios son los
estudios que miden los efectos de sus intervenciones con escalas modificadas o generadas “ad
hoc” para las necesidades del estudio (Hepburn et al., 2007; Hepburn et al., 2005; Hepburn et
al., 2001; Judge, Yarry, & Orsulic-Jeras, 2010). Asi, los resultados que se obtienen con dichas
escalas, no resultan ser fiables, y por lo tanto su inclusién no es recomendable, ya que puede
generar mayor heterogeneidad y confusion en la interpretacion de los resultados.

4.2.- Intervenciones.

Dentro del apartado de las intervenciones psicoeducativas implantadas en los grupos
experimentales, se sefialan varios aspectos que en algunos caso pudieran ser mejorables. En
primer lugar, contextualizar o enmarcar las intervenciones bajo un modelo psicologico
constatado puede ayudar a entender mejor los objetivos y planteamientos de dichas
intervenciones. Igualmente, se observa que las intervenciones que han sido desarrolladas y
aplicadas bajo un marco tedrico constatado, presentan mejores resultados (Chien et al., 2011).
En segundo lugar, se hace necesario describir de manera mas detallada los contenidos que se
incluyen en las intervenciones, tanto psicoeducativas como controles. Si bien es cierto, que las
recomendaciones propuestas por distintos autores (Pinquart & Sorensen, 2006); Losada-
Baltar et al., 2003) han sido recogidas en los nuevos estudios y cada vez se presta mas
atencion a éste aspecto, las descripciones encontradas hasta el momento no son lo
suficientemente detalladas como para poder replicarlas. La publicacion de los contenidos de
las intervenciones puede ser una gran ayuda para conocer de manera concreta los ejercicios y
contenidos tratados en las sesiones. En el caso de las intervenciones que se aplican en formato
individual, también existe la necesidad de controlar cuales fueron los contenidos tratados.
Actualmente, comienzan a aparecer estudios en los que la intervencion psicoeducativa se
aplica de manera flexible, aplicando sdlo los contenidos que se ajusten a las necesidades
individuales de cada cuidador (Beauchamp, Irvine, Seeley, & Johnson, 2005; Davis, Burgio,
Buckwalter, & Weaver, 2004; Spijker et al., 2011). En este sentido se hace imposible asegurar
que los sujetos que participaron en el estudio, recibieron los temas suficientes para formar una
intervencion de corte psicoeducativo.

En tercer lugar, hay estudios en los que por motivos logisticos aplican las
intervenciones desde la distancia (Burns et al., 2003) y en los que resulta dificil cuantificar
hasta qué punto el cuidador se autoaplica la intervencion. En relacion con este aspecto, es
recomendable que los futuros estudios cuantifiquen la asistencia y adherencia de los
participantes a la intervencion y realicen analisis de regresion que ayuden a comprender mejor
la relacion de eficacia entre la intervencion y los resultados obtenidos.
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4.3.- Muestras.

Con respecto a las muestras utilizadas en los estudios, se han encontrado algunas
limitaciones referentes al escaso tamafo muestral, altos niveles de abandono, asi como con
muestras con caracteristicas muy marcadas.

En el caso de los tamafos de las muestras, se entiende que, en muchos casos, dicha
limitacion es debida a problemas de acceso a muestras mayores o a una escasez de
participacion producida por el desinterés de los cuidadores. En éste sentido, se ha descrito que
muchos cuidadores presentan dificultades para compaginar el cuidado de su familiar con la
asistencia a las sesiones de las intervenciones. Esta situacion es compatible con los altos
niveles de sobrecarga y falta de recursos sociales que experimentan los cuidadores (Losada-
Baltar et al., 2003). Asi, se encuentran estudios que presentan resultados de muestras muy
pequenas. Esta constatado que los estudios con muestras pequefias pueden presentar tamafos
del efecto con unos rangos de dispersion mayor que estudios con muestras mas amplias. En
tal caso, el tamafio del efecto suele ser mas preciso. Por otro lado, se observa que si bien todos
los estudios valoran los efectos de las intervenciones en cuidadores informales de pacientes
con demencia, algunos de ellos centran su interés en cuidadores con caracteristicas concretas,
como el sexo o la raza étnica. Tal es el caso del estudio de Gallagher-Thompson (2003) en el
que se estudia a cuidadores de sexo femenino de procedencia latina y anglosajona, o en el
estudio posterior de la mis autora, Gallagher-Thomson (2010), en el que se aplica la
intervencion a cuidadores de procedencia china. Si bien, dichos estudios permiten conocer
mejor como funcionan dichas intervenciones en poblaciones concretas, da la impresion que
seleccionan la muestra en base a unos criterios con el objetivo de hallar resultados mas
favorables.

Relacionado con los altos indices de abandono de los participantes de los estudios, se
observa que a medida que las intervenciones y las mediciones de los resultados se prolongan
en el tiempo, las pérdidas se ven incrementadas. Es habitual, que en el transcurso de este tipo
de estudios se sucedan las pérdidas debidas a problemas de salud de algin miembro de la
diada, o a un desinterés por parte de los cuidadores hacia la intervencion propuesta. Por ello,
estudios cuyo tamafio muestral inicial es discreto, no plantean mediciones de seguimiento mas
alla de los 6 meses. Las pérdidas en tal caso, imposibilitarian unos analisis estadisticamente
fiables. Esto mismo produce sesgo de desgaste y de publicacion.

En este sentido cabria sefialar la posibilidad de realizar los analisis de los datos desde
dos perspectivas distintas: analisis por protocolo o por casos completos y analisis por
intencion de tratar. De la primera forma podemos conocer el efecto de la intervencion en
aquellos sujetos que efectivamente han seguido todo el proceso del estudio asi como el grado
de abandono de los participantes y sus motivos. Mediante los analisis por intencion de tratar
podemos conocer o acercarnos al efecto de la intervencion en el caso de que no se hubieran
producido pérdidas, de que estas pérdidas no fueran diferenciales con el grupo de
comparacion y que por lo tanto pudieran justificar un posibles sesgo de seleccion.. De Rotrou
et al., (2011) presenta sus resultados bajo ambas perspectivas encontrando una
sobreestimacion del 120% en los resultados realizados mediante andlisis por protocolo frente
a los de intencion de tratar.
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5.- Limitaciones del trabajo.

Al igual que se ha hecho con la evidencia disponible, también se pueden sefalar
algunas limitaciones que han podido influir en los resultados encontrados y sobre las
conclusiones obtenidas.

5.1.- Criterios de seleccion de estudios.

En el desarrollo del protocolo del estudio se decidi6 establecer unos criterios de
seleccion que aseguraran obtener estudios de gran calidad. Asi, se optd por incluir solo
estudios correctamente aleatorizados y cuyas intervenciones experimentales incluyeran unos
contenidos especificos. Bajo estos criterios, el proceso de seleccion de estudios ha sido muy
determinante y se han descartado varios estudios, que aunque pudieran estar estrechamente
relacionados con los objetivos, no cumplian alguno de los criterios de seleccion descritos en
el protocolo. Como resultado de dicho proceso, el nimero final de estudios incluidos en el
metaanalisis, quizas no ha resultado todo lo amplio que se podria esperar.

5.2.- Dispersion de datos.

Teniendo en cuenta el limitado nimero de estudios seleccionados y la dispersion de
los resultados bajo distintos constructos psicolégicos y bajo distintos tiempos de medicion, se
ha hecho necesario colapsar algunos de ellos en base a su similitud conceptual y la cercania
de sus mediciones en el tiempo. Dichas agrupaciones se han realizado siempre en base a unos
criterios metodologicos y clinicos que aseguraran no estar combinando conceptos diferentes,
en tiempos distintos. En caso de no haber realizado dichas agrupaciones, varios metaanalisis
apenas contendrian un tnico estudio.

Algo similar ocurre a la hora de intentar combinar estudios cuyos grupos controles son
similares. Como se ha descrito en el apartado de resultados, se ha encontrado una gran
heterogeneidad de intervenciones en los grupos controles de los distintos estudios. Algunos
grupos controles no reciben tratamiento, mientras que otros reciben un tratamiento menor o
incluso un tratamiento similar a los del grupo experimental (Burns et al. 2003). Nuevamente
la dispersion de los resultados obliga a obviar el posible efecto de las intervenciones menores
descritas en algunos grupos controles y combinarlas con estudios cuyo grupo control no
recibia tratamiento. Esta misma circunstancia ya se ha descrito en trabajos previos (Acton &
Kang, 2001).

Los analisis de sensibilidad y de metaregresion indican aquellas circunstancias en la
que los estudios pueden obtener unos mejores resultados. En éste sentido, se valora la
necesidad de seguir investigando qué contenidos de las intervenciones o qué otras variables
pudieran estar influyendo sobre los resultados. Lamentablemente, la escasa muestra de
estudios, la heterogeneidad de las intervenciones psicoeducativas y la falta de descripciones
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mas detalladas de sus contenidos, no ha permitido poder establecer unos criterios categoricos
para realizar nuevos analisis.

5.3.- Validez de los estudios.

En el apartado de medicion de la validez de los estudios existen algunos aspectos
metodoldgicos inconclusos que tuvieron que ser deducidos en base a lo descrito en los textos.
En este sentido y con el objetivo de evitar realizar interpretaciones erroneas, es recomendable
intentar contactar con los autores de los estudios y realizarles una encuesta abierta acerca de
los aspectos que no se describen en el texto original. Dicha encuesta no se llevo a cabo por no
poder localizar a los autores. El tiempo transcurrido desde la publicacion de los textos y la
falta de actualizacion de los datos de contacto pueden explicar esta circunstancia.

166



6.- Resumen.
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Capitulo 8

Conclusiones
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Capitulo 8

Conclusiones.

Los ultimos informes mundiales de prevalencia de personas que padecen demencia
advierten del tamafio del problema al que nos enfrentamos. 36 millones de personas sufren un
proceso de demencia. Las previsiones para las proximas décadas indican que dicho problema
no tiene visos de mejorar. Se hace patente la necesidad de actualizar y mejorar las actuales
medidas sanitarias de envejecimiento. Teniendo en cuenta el importante papel de las familias
en el cuidado de los enfermos, y la situacion econdmica actual, se considera que dichas
mejoras sean dirigidas al entorno del cuidador informal y sus necesidades. La expresion
“prevenir para ahorrar” parece ser la clave. Los estudios que valoran la eficacia de programas
de atencion al cuidador han de ser examinados y estudiados en detalle para conocer su
impacto sobre diferentes variables de resultado.

El presente trabajo valora la eficacia de las intervenciones psicoeducativas en la
reduccion del malestar del cuidador informal del paciente con demencia. El rigor
metodologico llevado a cabo en el planteamiento del estudio y en los analisis efectuados, asi
como el uso de estudios experimentales de la mayor calidad disponible, han tenido como
principal pretension el conocer de manera fiable el tamafio del efecto de este tipo de
intervenciones en las principales variables de resultado que se ven afectadas como
consecuencia del cuidado de un enfermo con demencia: sobrecarga, depresion, estrés, calidad
de vida, salud mental. Igualmente se valora la adherencia mostrada por parte de los
participantes a los programas de intervencion. Asi los resultados de los diferentes estudios
fueron metaanalizados mediante modelos de efectos aleatorios. Los analisis de sensibilidad,
de control de riesgo de sesgo de publicacion y de metaregresion ayudaron a comprender
mejor el alcance de dichos resultados.

Una vez recogida y analizada la evidencia disponible al respecto, se desprenden las
siguientes conclusiones.
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1.- Conclusiones para la practica clinica.

1.- Se recomienda el uso de las intervenciones psicoeducativas para la reduccion de las
variables de sobrecarga y depresion, asi como para la mejora de la calidad de vida del
cuidador. Con el objetivo de poder obtener mejores resultados, se recomienda que dichas
intervenciones sean, en la medida de lo posible, aplicadas en formato individual.

2.- Por el contrario, y debido, en parte, a la reducida evidencia disponible al respecto,
no se puede recomendar su uso para mejorar aspectos como el estrés o la mejora de la salud
mental. Los resultados obtenidos en el apartado de adherencia, tampoco indican que los
sujetos a los que se aplica este tipo de intervenciones presenten una mayor continuidad o
menor tasa de abandono.

2.- Conclusiones para la practica experimental.

1.- La evidencia disponible y de calidad metodolégica ain es escasa, llegando a
detectarse indicios de un posible sesgo de publicacion.

2.- Se requiere de un mayor numero de estudios que apliquen dichas intervenciones
bajo un contexto experimental adecuado. Los resultados que se obtengan de dichos estudios
favoreceran una mayor comprension de los efectos de este tipo de intervenciones, asi como de
los factores que modulan dichos resultados.

3.- Debido a la heterogeneidad del disefio de los estudios, los criterios de inclusion, la
variedad de medidas de resultado utilizadas y los distintos programas psicoeducativos
propuestos en los estudios, la comparacion y sintesis de resultados resulta compleja. Dicha
situacion no favorece la obtencion de conclusiones claras.

4.- A favor de una reduccion de la heterogeneidad de intervenciones, se recomienda
que los futuros estudios que analicen el efecto de intervenciones de éste tipo y en general de
corte psicoldgico, presten especial atencion a la descripcion de aspectos relevantes de las
intervenciones propuestas (contenidos, intensidad, frecuencia, formato). Publicar los
contenidos de las intervenciones puede ser igualmente esclarecedor.
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ANEXO 1. Tabla resumen de escalas de medicion de la sobrecarga en cuidadores informales de pacientes

con demencia.

ESCALA Y REFERENCIAS | CONTENIDO | ITEMS, FORMATO Y | FIABILIDAD VALIDEZ,
SUBESCLAS OTRAS
Carers of Older People in Europee
(COPE Index) .
@ comp.negativo =
Mckee, K.J. y cols., 2003 Subjetiva 15 items-Autoaplicada 0,88 s Validez de criterio
Escala de 4 puntos o comp.positivo =
0,67
Marwit-Meuser Caregiver Grief 50 items-Autoaplicada
Inventory (MM-CGI) Escala Likert (1-5)
Subescalas: Validez de
Marwit y Meuser, 2002 Personal Sacrifice Burden (18 -
? . contenido y de
Subjetiva items) a=0,96 constructo
Heartfelt Sadness and Longing ’
15 it (convergente y
(15 items) . divergente)
Worry and Felt Isolation (17
items)
The C iver Strai
¢ Lareglver Strain 12 items-Autoaplicada
Huyck, Ayalon y Yoder, 2007 Subjetiva Escala Likert (0-3) o =0,88 Validez concurrente
Sense of Competence Questionarie
(SCQ) 27 items-Auto y
Subictiva heteroaplicada a total= 0.79 No consta
Vernooij-Dassen M, FellingA, Persoon ) Escala Likert (1-5)
7, 1996
Cuestionario de Sobrecarga en
cuidadoras de
i D ia (SCAD
ancianos con Demencia ( ) . 27 items-Autoaplicada o factores de 0,50 a Analisis factorial 5
Subjetiva Escala 0-100 0,87 factores
Abengozar MC y Serra E, 1996 ’
Subjective Burden Scale (SBS)
Matsuda, 1995 Subietiva 14 items-Autoaplicada 0=0.87 Validez concurrente
ubjety Escala Likert de 5 puntos ? y predictiva
Caregiving Burden Scale (CBS) 13 items-Autoaplicada
Escala Likert (1-5)
Gerritsen y Ende, 1994 Subescalas: .
Subjetiva Personal Consequences (6 a total= 0,84 Validez de
1 contructo
items)
Relationship (7 items)
Caregiver Strain Index (CSI)
. 13 items-Auto y .
Robinson, BC, 1983 Subjetiva Heteroaplicada a=0,86 Validez de
ORI constructo
Respuesta dicotomica Si o No.
Zarit Burden Interview (ZBI) Original: 29 items, actual: 22 Validez de
e items - constructo
Zarit, 1980 Subjetiva Escala Likert (0-4)- o=de 0,832 0,94 concurrente y
Autoaplicada discriminante
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ESCALA Y REFERENCIAS | CONTENIDO | ITEMS, FORMATO Y | FIABILIDAD VALIDEZ,
SUBESCLAS OTRAS

The caregiver activity survey (CAS) 6 items- Autoaplicada
Actividades: comunicacion,

Davis, KL y et al., 1997 Objetiva uso de traflrsportes,' VeSFldO No consta Vahqe.z 'cove.rgent
alimentacion, apariencia Sensibilidad:
personal y supervision.

Caregiving Hassles Scale 42 items-Autoaplicada
Escala de 4 puntos

Kinney y Stephens, 89 Subescalas: ) a total =091,

Behaviour (12 items), _ .
L. . B o subescalas = 0.79, | Validez de
Objetiva Cognitive (9 items)
g ; 0.75, 0.82, constructo
Basic ADL (9 items) 0.89 v 0.74
Instrumental ADL (9 items) 7Y,
Social Network (5 items)
The caregiver Vigilance Scale
("CSV") Objetiva 4 items-Heteroaplicada Validez de
Subjetiva Tareas tangibles y no o= 0,66 constructo y
Mahoney, DF y cols., 2003 tangibles divergente
Caregiver Burden Scale (CBS) 15 items-Auto y
. heteroaplicada
Objetiva o . . .
Macera y cols., 1993 S n° necesidades del paciente a=0,87 Validez concurrente
Subjetiva o .
n° tareas del cuidador:
Sobrecarga percibida
Screen for Caregiver Burden (SCB) 25 items-Autoaplicada zloaﬁig[elizd((i)e
Vitali L. 1991 Objetiva Escala Likert (0-4) o OB =0,85, 0,84 & t’
ttaliano et al, Subjetiva SB=0,89, 0,88 fvergente,
convergente y de
criterio

Caregiver Subjective and Objective i .

Burden Scale (CSOB) 22 1tems-'Autoapllcada
Escala Likert de 5 puntos

Objetiva Subescalas: a OB=0,85
Mont 1985 M . ’
ontgomery, Subjetiva Obective Burden (9 items) o SB=0,86 No consta
Subjective Burden (13 items)

Risk Appraisal Measure (RAM) 16 items -Autoaplicada
6 Dominios:

Czaja et al., 2009 Self-care and healthy

. behaviors (2 items),
Necesidades de Patient problems behaviors (2 Validez concurrente
apoyo . —
en torno a varias ftems) =0,65
. Burden (3 items), Depression
areas. .
(1 item)
Social Support (2 items),
Safety (6 items)

The Carers'Needs Assessment for Entrevista semiestructurada

Dementia CNA-D) 18 areas de problemas y
posibles

Wancata et al., 2005 Areas problemay | intervenciones para cada uno Validez de

necesidads de Escala Likert de 3 puntos a total = 0,70 contenido
ayuda (severidad) concurrente
Escala Likert de 5 puntos
(necesidades)
Caregiver Experience Assessment Vision general de
(CEA) la
experiencia de
Schofield, 1997 cuidado, 105 items - Heteroaplicada
> . No consta No consta
bienestar
emocional y
social.
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ESCALA Y REFERENCIAS | CONTENIDO | ITEMS, FORMATO Y | FIABILIDAD VALIDEZ,
SUBESCLAS OTRAS
The Caregiver Reaction Assessment 24 items - Autoaplicada
(CRA) Escala Likert de 5 puntos
Subescalas:
Given et al., 1992 Caregiver Steem (7 items)
Reacciones del Lack of Family Suport (5 o subescalas = 0,82, | Validez de
cuidador items) 0,90, 0,85, 0,80, 0,81 | constructo
Impact on Finances (3 items)
Impact on Schedule (5 items)
Imact on health (4 items)
Carers Assessment of Difficulties Aspectos del
Index (CADI) cuidado 30 items - Auto y Validez de
que los cuidadores | Heteroaplicada (25 min.) a=0.64 constructo

Nolan y Grant, 1989

encuentran dificiles

Escala Likert (1-3)

Caregi ver Appraisal Scale (CAS)

Lawton et al., 1989

Estrés del cuidador

47 items - Auto y
Heteroaplicada

Escala Likert 5 puntos
Dimensiones:

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

a de 0,65 a 0,87

Validez concurrente

Caregiver Burden Inventory (CBI)

Novak,M y Guest, C., 1989

24 items - Autoaplicada
Escala Likert (0-4)
Factores:
Time-Dependence Burden

a factores de 0,86 a

Estrés del cuidador | Developmental Burden No consta
. 0,73
Physical Burden
Social Burden
Emotional Burden
The Cost of Care Index (CCI) 20 items - Autoaplicada
Escala Likert de 4 puntos (1-
Kosberg y Cairl, 1986 4)
Subescalas:
Personal and Social
Areas Restrictions (4 items) a=091, N st
problematicas Psysical and Emotional Healh 0 consta
(4 items)
Value (4 items)
Provocateur (4 items)
Economic (4 items)
Entrevista estructurada de Rabins, I del
Mace y Lucas mpac“? ¢ la , R
demencia 52 items - Heteroaplicada
. en la familia Escala Likert de 4 puntos No consta No consta
Rabins, Mace y Lucas, 1982
The Behavioural and Psychological
Questionnaire (BPSQ) . Formato basado en el NPI
Sintomas . ;
Neuropsiquitricos Autoaplicada No consta Validez concurrente
Neil, W. Y Bowie,P., 2008
Caregiver Assessment of Function 15 items - Autoaplicada
and Upset (CAFU h i
nd Upset ( ) Deterioro Dependence - Escala Likert o subescalas ?:/ci:i/deer;n tey
- Funcional (1-7) de 0,802 0,91 .=
Gitlin et al., 2005 Upset - Escala Likert (0-4) discriminante
Inventario de Situaciones Diversas 16 ite Autoaplicad
Potencialmente Estresantes (ISPE) situaciones proble 1tems - Autoapucada
L Escala Likert (0-3)
maticas planteadas
Muecla et al., 2002 or el Subescalas:
ucla ctal, p Conductas del enfermo (ISPE- .
enfermo y No consta Validez concurrente

derivadas de la
evaluacion del
cuidador

E) (10 items)
Sentimientos y pensamientos
del cuidador (6 items)
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ESCALA Y REFERENCIAS | CONTENIDO | ITEMS, FORMATO Y | FIABILIDAD VALIDEZ,
SUBESCLAS OTRAS
The Neuropsychiatric Inventory
Caregiver Distress
Scale (NPI-D) 10 items (sintomas
neuropsiquiatricos)
Kauffer et al., 1998 , Autoy Hgteroap llcaQa
Sintomas Frecuencia- Escala Likert (0- .
[ No consta Validez concurrente
Neuropsiquiatricos | 4)
Gravedad- Escala Likert (1-3)
Molestia- Escala Likert (1-5)
Revised Memory and Behavior 24 items - Autoaplicada (10
Problems min.)
Escala Likert (0-4) Validez
Checklist (RMBPC) Deterioro Frecuencia y reaccion del o frecuencia = 0.84 discriminante,
Cognitivo y cuidador o reaccién = 0 96 concurrente,
Teri,, Truax, y Logsdon, , 1992 comportamental Factores: ’ convergente y de
Depresion constructo
Disruption

Memory-related problems
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ANEXO 2. Protocolo del estudio.

PROTOCOLO - TESIS

Titulo: Revision sistematica y metaanalisis de intervenciones psicoeducativas en cuidadores
de pacientes con sindrome demencial.

EDUARDO GONZALEZ FRAILE (NOVIEMBRE - 2010)
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Titulo

Revision sistematica y metaandlisis de intervenciones psicoeducativas en cuidadores de
pacientes con sindrome demencial.

Abstract

Background: Dado el incremento de poblacion mayor, con diagndstico de demencia que es
atendida en su domicilio, la figura de cuidador informal resulta cada vez mas frecuente. En
torno a esta figura y al desempefio de su labor como cuidador, existe una problematica ya
descrita y conocida como sobrecarga del cuidador: incremento de riesgo de padecer
afectaciones adversas de tipo emocional, somatico o una reduccion de calidad de vida.
Objetivo: evaluar la eficacia de las intervenciones psicoeducativas en la reduccion o
prevencion de éstos efectos adversos en los cuidadores informales de pacientes
diagnosticados de demencia a través de una revision sistematica y posterior metaanalisis de
los datos extraidos. Estrategia de blisqueda: se interrogaran a las diferentes bases de datos
de caracter cientifico (EMBASE, Pubmed, PsycINFO, Cochrane) utilizando descriptores y
busquedas booleanas descritas en protocolo. Criterios de seleccion: para la realizacion de los
analisis se utilizardn estudios que midan de manera cuantitativa la eficacia de estas
intervenciones en cuidadores de pacientes con demencia. Dichos estudios deberan atender a
unos criterios metodologicos especificos. Recoleccion de datos y analisis: los datos de los
estudios seleccionados seran extraidos en base a los diferentes variables de resultado
(sobrecarga, salud mental y calidad de vida). Estos datos seran analizados mediante un
metaanalisis basado en un modelo de efectos aleatorios para las diferencias estandarizadas de
medias como estimadores del efecto. Resultados primarios: se prevé obtener resultados de la
eficacia de las intervenciones psicoeducativas en las tres dreas de medicion: sobrecarga, salud
mental (estrés, ansiedad, depresion..) y calidad de vida.
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1. ANTECEDENTES

1.1. Descripcion del problema

Debido al incremento de la esperanza de vida en los paises mas desarrollados, las
patologias propias de edades avanzadas o geriatricas (artrosis, demencias, problemas
cardiovasculares) son cada vez mas frecuentes. La demencia en sus diferentes tipos
(Alzheimer, vascular, mixta...) es una de las afecciones mas frecuente en la tercera edad.
Diversos estudios hablan de una prevalencia de entre un 4 y un 9% en sujetos mayores de 65
afios de edad (Lobo et al 2007; Kukull et al, 2002).

Dado que la demencia supone un proceso de deterioro global (cognitivo, funcional y
fisico) progresivo ¢ irreversible, el enfermo requiere de un tratamiento y cuidado complejo.
Ademdas de un tratamiento farmacoldgico anti-demencial, se precisa de unos cuidados
sanitarios y atencion constante enfocados a preservar las capacidades y salud del enfermo.
Esta asistencia se hace mas necesaria y evidente a medida que avanza la propia enfermedad.

A pesar de que existen unidades de tipo residencial que ofrecen esta asistencia y
cuidados, es habitual declinar o postergar ésta opcion para las etapas finales de la enfermedad
en la que la dependencia es mayor. Bien por motivos personales, economicos o sociales, en la
mayoria de los casos el paciente es atendido en su domicilio a cargo de algun familiar o
miembro cercano.

Asi, la figura denominada comunmente cuidador informal, resulta la encargada de
proporcionar estos cuidados al enfermo (apoyo fisico, funcional, sanitario...) en el mismo
domicilio, sin percibir remuneracion alguna por el desarrollo de su labor. En la mayoria de los
casos el cuidador informal (CI) suele ser un familiar, frecuentemente mujer, que no cuenta
con conocimientos especificos de la enfermedad, apoyo personal o experiencia previa, que le
facilite su labor.

Dadas las caracteristicas de la enfermedad y del cuidador, éste ultimo ha de
enfrentarse durante un tiempo de 7-12 afios a una situacion estresante y de dificil solucion.
Por ello es frecuente que el CI pueda llegar a desarrollar una serie de efectos adversos
derivados de la tarea de cuidar al enfermo: patologias psiquiatricas y fisicas, aislamiento
social, desgaste econémico, y reduccion de su calidad de vida (IMSERSO, 2005; Pérez et al,
2009). Este cuadro patologico ha sido descrito en la literatura cientifica como “sobrecarga del
cuidador” (Braithwaite, 1992).

A su vez, es esperable que el cuidador sobrecargado repercuta de manera negativa en
el enfermo demenciado, aumentando los posibles sintomas psiquidtricos (agresividad,
depresion o alteraciones conductuales) y provocando una institucionalizaciéon mas temprana
(Schulz & Martire, 2004).

1.2. Prevalencia

Segun los ultimos informes de la Alzheimer’s Disease International publicados en
2010 se estima que en la actualidad existen 30 millones de personas con demencia (tipo
Alzheimer, vascular, Parkinson...etc.) en todo el mundo. Cada afio surgen 4.6 millones de
nuevos casos (un nuevo caso cada 7 segundos).

En Europa se calcula que existen mas de 5-6 millones de personas afectadas de
demencia (Mura et al. 2010; Coduras et al., 2010). Se estima que para el afio 2050 podamos
encontrarnos con 14-16.5 millones de casos en Europa.
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En el caso de Espana la situacion no es menos preocupante, contamos con una de las
poblaciones mas ancianas de todo el mundo. Segun un informe de World Population
Prospects del 2009, en el 2005 éramos la cuarta poblacion mas anciana del mundo, por
delante de Reino Unido o Francia. Segun el Padrén Municipal del 2010, en Espafia existen
7,9 millones de personas mayores de 65 afios de las cuales se calcula que entre 600.000-
700.000 son posibles casos de demencia. 400.000 de los cuales eran enfermos diagnosticados
de Alzheimer, una incidencia del 9,21% en la poblacién mayor de 65 afios. (Pedro-Cuesta et
al., 2009).

Debido a la politica socio-sanitaria imperante en los paises desarrollados, el modelo de
“envejecer en casa”’ es cada vez mas frecuente (OCDE, 1996). Asi la gran mayoria de
enfermos son atendidos en el domicilio a cargo de un cuidador informal. Aunque no contamos
con estadisticas que reflejen la incidencia de enfermos con demencia atendidos en sus hogares
podemos inferir algunos datos de informes referentes a la dependencia en nuestro Sistema
Sanitario. El 64,8% de los dependientes en Espafia, de todas las edades y condiciones, son
atendidos integramente por un cuidador informal y un 9% hacen uso de unidades
residenciales. Existe también un 7,9 % de casos que combinan atencion profesional y
cuidados informales (Imserso, 2009).

En Espafia en 2008 existian 63.446 plazas de centros de dia y 329.311 de unidad
residencial (Imserso, 2008). Obviamente no todas las plazas de estas unidades estaban siendo
ocupadas por enfermos de psicogeriatria, pero en caso de que asi fuera, las plazas existentes
cubririan apenas la mitad de casos que necesitan asistencia por enfermedad de tipo demencial.

Igualmente no contamos con cifras que nos indiquen cuantos cuidadores informales
que atienden a enfermos de demencia existen en Espafia, pero todo apunta a cifras elevadas.

Dadas estas cifras que apuntan a un incremento progresivo de casos de demencia,
tanto a nivel mundial como a nivel estatal, y sumado al escaso uso de servicios de asistencia
profesional existe una mas que imperante necesidad de trabajar y ayudar al cuidador informal.
Igualmente se conoce una relacion directa que indican una mayor supervivencia en aquellos
enfermos que son atendidos en su domicilio por familiares.

1.3. Descripcion de las intervenciones

Si bien ingresar en una unidad residencial es una opcion relegada a las ultimas etapas
de la enfermedad, el enfermo puede optar a ser atendido por unas horas al dia o por un tiempo
determinado en diferentes servicios sanitarios y sociales disefiados especificamente para éste
tipo de afecciones. En ellos el paciente recibe, en el mejor de los casos, una atencion
multidisciplinar enfocada a tratar aspectos cognitivos, sanitarios y funcionales de manera
profesionalizada.

Estos servicios denominados “de respiro” pueden presentarse de diversa manera: a)
centros de dia que atienden al enfermo durante 6-8 horas diarias, b) unidades de memoria, que
realizan una labor més enfocada a aspectos cognitivos del paciente y de duracion mas limitada
¢) atencion domiciliaria y d) atencion 24 horas de manera limitada en el tiempo.

Estas unidades de respiro se han mostrado eficaces en aspectos como la reduccion de
sobrecarga, mejora de la salud fisica o mental del cuidador (Mason et al., 2007). Si bien el
cuidador agradece disponer de éstos servicios que a la vez que cuidan de su familiar le
proporcionan mas tiempo personal, por otra parte pueden experimentar sentimientos de culpa
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por delegar la tarea a otras personas o por el simple hecho de separarse de su familiar (Salin &
Astedt-Kurki, 2007).

Ademas de la posibilidad de hacer uso de estos servicios de respiro, existen programas
de intervencion psicosocial enfocados a tratar y paliar las dificultades y problemas que
experimenta el cuidador.

Dentro de las intervenciones psicosociales orientadas al cuidador nos podemos
encontrar con programas simples de apoyo, intervenciones de cardcter educativo, counseling,
mejora de la comunicacion, manejo conductual, resolucion de problemas. Estas
intervenciones destacan por tener objetivos muy especificos sobre dreas muy concretas de la
enfermedad o del cuidado, lo cual es positivo, pero no parece concordar con la complejidad
de factores que componen la enfermedad.

Por ello, en algunos estudios se han descrito otras intervenciones denominadas
psicoeducativas, las cuales presentan un programa que a la vez que informan al cuidador
acerca de la enfermedad, intentan ensefiarle como manejar algunos aspectos referentes a la
enfermedad (conductas disruptivas, problemas psiquiatricos o aspectos de comunicacion) asi
como técnicas de autocuidado (relajacion, manejo de pensamientos negativos, incremento de
relaciones sociales...etc) (Martin-Carrasco et al, 2009; Ostwald et al, 1999; Mittelman et al,
2004). Estas intervenciones son consideradas mas completas ya que inciden en varios
condiciones de la enfermedad. En ellas el cuidador suele tener un papel mas activo ya que se
plantean ejercicios para trabajar y tareas practicas.

Aparte de las intervenciones especificas y las psicoeducativas, en los tltimos afios se
han venido describiendo intervenciones de caradcter multicomponente. Las intervenciones
multicomponente pudieran ser comparables a las intervenciones psicoeducativas ya que lo
que buscan es combinar dos o tres programas simples. Ejemplo: sesiones de educacion de la
enfermedad combinadas con sesiones de manejo del estrés.

A primera vista se observa un gran abanico de posibilidades de intervencion sobre el
cuidador: intervenciones simples, psicoeducativas y multicomponentes. Esta heterogeneidad
de intervenciones se complica alin mas cuando observamos que no existe un consenso claro
de la definicion o de lo que podemos clasificar como intervencion psicoeducativa o
multicomponente (Losada-Baltar et al, 2005).

Debido a esta enorme variabilidad y a otros aspectos metodoldgicos, atin no contamos
con conclusiones o evidencias claras de su eficacia. Diversos autores (Sorensen et al, 2002;
Pinquart et al, 2006; Acton & Kang 2001; Brodaty et al, 2003) han intentado a través de
técnicas de metaandlisis y revision sistemdtica encontrar evidencias del impacto de estas
intervenciones sobre el cuidador. En ellos se apunta a una eficacia limitada en aquellas
intervenciones simples de caracter meramente informativo o de apoyo grupal. Debido a la
complejidad que supone atender a un enfermo, tampoco se ha identificado una eficacia
significativa en intervenciones unimodales o que limitan su contenido a un aspecto concreto
de la tarea de cuidar (manejo conductual del paciente, técnicas de relajacion...). Las
intervenciones que apuntan a una mayor eficacia son las de cardcter psicoeducativo o
multicomponentes (Acton & Kang, 2001).
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1.4. Como debieran de funcionar las intervenciones

Dada la complejidad que entraia la tarea de cuidar de un enfermo diagnosticado de
demencia y basandonos en los estudios de metaanalisis previos que indican una mayor
eficacia de las intervenciones psicoeducativas, en este trabajo nos centraremos en las
intervenciones de caracter psicoeducativo.

Esperamos encontrar evidencias que nos indiquen unos efectos positivos sobre las
variables de resultado a medir: salud mental, fisica y calidad de vida.

1.5. Importancia del trabajo

El CI es, como se ha descrito en varias ocasiones, “el paciente olvidado”. Cuando
hablamos de demencia o de otras afecciones incapacitantes de éste tipo tendemos a dirigir
toda nuestra atencion y esfuerzos hacia el paciente, olvidandonos de la persona que
proporciona los cuidados al enfermo. Lo cual supone un tremendo error ya que el cuidador y
el estado en el que se encuentra suponen una pieza angular en el proceso de la enfermedad.

Como ya hemos descrito anteriormente, un cuidador que manifieste o se encuentre en
situacion de riesgo de padecer cualquier afeccion de caracter psicologico o fisico podra ver
disminuidas sus capacidades de cuidar al enfermo. Consecuencia de ello el propio enfermo
podra experimentar una alteracion importante en sus capacidades cognitivas, funcionales,
animicas o conductuales. Asi la presencia de sobrecarga en el cuidador estd estrechamente
asociada a una presencia mayor de sintomas psiquiatricos y a una institucionalizacion mas
temprana del enfermo.

Igualmente debemos considerar la funcién que realiza el cuidador como un alivio
sustancial a los sistemas sanitarios y sociales.

Los hallazgos y resultados que podamos encontrar en éste trabajo pudieran ser
extrapolados a otras patologias de similares caracteristicas como son el dafio cerebral,
lesiones neuroldgicas o enfermedad mental cronica.

A su vez se considera que los trabajos de revision publicados hasta el momento
reflejan resultados poco aclaratorios que pudieran ser debidos a diferentes sesgos y aspectos
metodoldgicos deficitarios. (Sorensen et al, 2002; Pinquart et al, 2006; Acton & Kang 2001;
Brodaty et al, 2003)

2. OBJETIVOS DE LA REVISION

El presente trabajo se plantea como una revision sistematica de la informacion
disponible que nos ayude a conocer la eficacia de las intervenciones de caracter
psicoeducativo en los CI de enfermos de demencia.

Para medir esta eficacia se utilizaran como resultados primarios medidas de:
- Sobrecarga

- Salud mental (ansiedad o depresion)

- Calidad de vida

Dada la heterogeneidad que presentan estos estudios se prestard especial atencion a las
circunstancias en las que se implanta la i
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ntervencion: bajo unidades de respiro o en ausencia de las mismas. De ésta manera
podremos valorar la eficacia aislada de las intervenciones y el grado de mejoria que suponen
cuando son implantadas en unidades de respiro.

3. METODOS
3.1. Criterios de inclusion de los estudios

Se recogera informacion de aquellos estudios que cumplan todos los criterios de
inclusion y ninguno de exclusion tanto en el apartado de “estudios”, “muestra” e
“intervenciones”.

Criterios de inclusion y exclusion:

A) Estudios:

1.- Publicados revistas cientificas que se encuentren en las principales bases de
datos: Pubmed, Cochrane, PsycInfo y EMBASE

2.- Estudios aleatorizados con grupo control

4.- Objetivos primarios enfocados a reducir o prevenir el malestar del cuidador de
enfermo con demencia

5.- Resultados de la intervencion medidos en el tiempo a través de cualquier escala
validada que hagan referencia a alguno de los siguientes aspectos:

- Sobrecarga del cuidador

- Salud mental del cuidador (ansiedad o depresion)
- Calidad de vida del cuidador
6.- Incluye criterios de inclusién/exclusion

B) Muestra

1.- Cuidadores informales de pacientes diagnosticados de demencia en sus tipologias
mas comunes en edades avanzadas: Alzheimer, Parkinson, vascular, debida a otras
enfermedades, mixta.

2.- Muestra en fase final superior a 9 sujetos en ambas ramas, control e intervencion.

3.- Las actividades o tratamientos en el grupo control deberan estar descritas y
definidas.
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C) Intervenciones psicoeducativas

Debido a la laxitud del uso del término “intervencion psicoeducativa”, se considera
necesario apuntar ciertos criterios de inclusion que nos ayuden a identificar correctamente
éste tipo de intervenciones.

1.- El programa de intervencion aplicado en el estudio debera de estar debidamente
definido y protocolizado a través de un manual o similar, constando para ello la
siguiente informacion:

- Numero de sesiones y duracion de las mismas
- Contenido de las sesiones

2.- Incluir al menos una sesion o apartado enfocado a incrementar los conocimientos
del cuidador acerca de la enfermedad.

3.- Incluir al menos una sesion enfocada a mejorar la calidad de los cuidados del
enfermo: manejo conductual, emocional, comunicaciéon o cuidados sanitarios o
similar.

4.- Incluir al menos una sesion de auto-cuidados del cuidador: relajacion, deteccion
de pensamientos irracionales, manejo del estrés...

No se incluirdn estudios que presenten resultados publicados en estudios precedentes o ya
publicados con anterioridad.

3.2. Resultados primarios a analizar

Se analizaran los resultados referentes a las areas de medicion ya comentadas anteriormente:
sobrecarga, salud mental ( ansiedad o depresion) y calidad de vida del cuidador.

Los resultados de los diferentes estudios pueden encontrarse descritos bajo diferentes
circunstancias o a través de diferentes escalas psicométricas por lo que hara falta realizar un
proceso previo de homogenizacion buscando el efectote medida.

3.3. Criterios para evaluar la calidad de los estudios seleccionados

Con el objetivo de detectar y limitar posibles sesgos, formarnos una idea mas precisa de las
potenciales comparaciones que puedan establecerse y guiar la interpretacion de los resultados
se considera oportuno realizar una valoracion de la calidad de los estudios encontrados. Si
bien en la literatura podemos encontrar escalas de medida de calidad de ensayos clinicos en
éste trabajo se ha optado por realizar una escala propia con criterios de calidad “generalmente
aceptados”.

Igualmente esta evaluacion de calidad nos ayudara a comprender mejor aspectos de validez,
aplicabilidad de los resultados e interpretacion de los mismos.
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Meétodo Ptos
Descripcion del método o estrategia utilizada de aleatorizacion (sesgo de 1
seleccion).

Descripcion de procedencia de los profesionales encargados de realizar las 1
tareas de implantacion de la intervencion y evaluacion

Cegamiento del evaluador 1
Mantenimiento del cegamiento del evaluador 1
Objetivos e hipotesis correctamente definidos 1
Muestra

Procedencia de la muestra debidamente indicada 1
Utilizacion de criterios diagnosticos definidos 1
Criterios de inclusion y exclusion definidos 1
Indicacion de obtencion de consentimientos informados 1
Sefialamiento de pérdidas muestrales y motivos en ambos grupos ( sesgo de 1
desgaste).

Intervencion

Descripcion detallada de contenido de las sesiones 1
Intervencion “face to face” 1
Resultados

Seguimiento en el tiempo mediante medidas repetidas en mas de una ocasion 1
Analisis basados en los objetivos e hipotesis planteados 1
Descrito como intencion de tratar 1

Una vez se valore la calidad de los estudios seleccionados mediante las puntuaciones
obtenidas en la anterior escala, se realizard un andlisis de normalidad para establecer puntos

de corte adecuados.
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3.4. Estrategias de bisqueda de articulos

Keywords:

Para la obtencion de los articulos a analizar se realizaran busquedas booleanas con los
siguientes términos mesh: (caregiver OR care giver OR spouse) AND (dementia OR
alzheimer) AND (intervention OR program).

Databases:

En base al tema tratado se considera oportuno realizar las busquedas en las siguientes
bases de datos: Pubmed, Cochrane, Psychinfo y EMBASE. Las busquedas se realizaran
consultando directamente en las paginas de las bases de datos. En base a la experiencia
acumulada, no se considera conveniente realizar las blisquedas a través de programas de
software tipo “Endnote” o “Reference Manager”, ya que el numero de resultados pudiera ser
menor.

Proceso de filtrado:

Debido al solapamiento que existe entre las diferentes bases de datos (Smith, 1992), se
prevé encontrar referencias coincidentes o repetidas. Antes de comenzar a filtrar los estudios
en base a los criterios de inclusion y exclusion, se realizard una eliminacion de aquellas
referencias duplicadas.

Una vez eliminadas las referencias repetidas, los resultados seran filtrados atendiendo
a la posible conveniencia y ajuste de los mismos al objetivo planteado en el protocolo. Para
ello se prestara atencion a la informacion obtenida en el titulo y resumen de las referencias.
Los articulos seran clasificados como “aptos”, “dudosos” y “no aptos”. Los articulos
clasificados como “no aptos” seran desechados anotando los motivos de la decision. Estos
motivos seran apuntados en una base de datos disefiada para tal razon.

Los articulos que pudieran resultar dudosos de ser incluidos en el analisis seran
presentados a un segundo revisor el cual deberd de disponer de conocimientos de aspectos
metodoldgicos en ensayos cientificos.

En caso de que alguno de los articulos encontrados en las bases de datos no disponga
de suficiente informacion tanto en el resumen como en el titulo y exista sospecha de su
posible idoneidad, se realizard una peticion del texto completo al fondo bibliotecario.
Posteriormente serd catalogado como “apto” “dudoso” o “no apto”.

Una vez elegidos los textos que pudieran formar parte de la revision, se solicitaran a
texto completo al fondo bibliotecario. Se realizard una lectura exhaustiva atendiendo a
criterios de inclusion y exclusion. Se entiende que algunos articulos puedan ser eliminados de
la revision debido a falta de cumplimiento de alguno de éstos criterios. Los motivos de
exclusion seran anotados de manera pertinente.

De los articulos seleccionados para inclusion se recogera informacion relevante
respecto a metodologia, muestra, intervencién y resultados. Igualmente se revisaran
referencias bibliograficas incluidas en los textos para trazar articulos secundarios de posible
interés.

Este proceso queda reflejado en el siguiente diagrama de flujo.
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Diagrama de flujo de la estrategia de busqueda de articulos.

Busqueda en BBDD: pubmed,
Cochrane, PsychInfo, Embase.

Eliminacion de
referencias
repetidas

Filtro en base a
Titulo y resumen

Ref. "aptas" Ref. "dudosas"

Ref. "no aptas"

Revision con texto

Ref.Rev. "aptas" completo

Ref.Rev. "no aptas"

Textos susceptibles:
Ref "aptas" +

Ref Rev"aptas"

Aceptados por
cumplir criterios

Rechazados por no
cumplir criterios

Filtro en base a

Cy et (Anotar motivos de

exclusion)

Extraccion de datos

(Articulos
secundarios?
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3.5. Recoleccion de los datos

Una vez tengamos seleccionados los articulos o referencias que van a formar parte de
la revision, se realizara la recoleccion de datos.

Para ello se realizara una plantilla a modo de cuaderno de recogida de datos en el cual
consten las informaciones mas relevantes de cada estudio. Esta plantilla se imprimira y se
adjuntara a cada articulo. En ella constaran datos referentes a:

- Identificacion

- Criterios de inclusion y exclusion
- Métodos

- Participantes

- Intervenciones

- Medidas de resultado

- Resultados

- Anotaciones subjetivas

- Historial de revision

Esta recogida de datos manual tendra dos objetivos: recoger los datos y testar la
capacidad de recogida informacion de la plantilla. En caso de observar que la plantilla no
recoge algiin dato importante o no se adecua al objetivo de la revision se podran realizar
cambios que quedaran reflejados en un historial de incidencias de la revision.

Una vez recogidos los datos, €stos se trasportaran a una base de datos informatizada
tipo Excel que recoja la misma informacion que la plantilla.

Para facilitar el posterior analisis, se intentard vaciar el mayor nimero de datos de la
plantilla Excel en formato numérico. Para evitar confusiones, la conversion de datos a numero
quedara reflejado en un “codebook” que pueda ser utilizado en caso de duda.

Igualmente y tras haber rellenado la plantilla se rellenard el cuadro de calidad del
estudio recogido en el punto 3.1 de éste protocolo y se incluira en una plantilla Excel anexa.

3.6. Analisis

Coémo hemos mencionado anteriormente el objetivo del presente trabajo es conocer el
efecto de los programas de intervencion psicoeducativos en cuidadores de enfermos con
demencia. Nuestras variables de resultados principales van a ser: sobrecarga, salud mental
(depresion o ansiedad) y calidad de vida, medidas habituales en éste tipo de estudios. Estas
variables seran comparadas en los diferentes grupos de tratamiento: intervencion,
intervencion acompafiada de unidad de respiro y no intervencion o grupo control.

Para conocer el verdadero efecto de estos programas de intervencion se realizaran
pruebas de metaanalisis que nos permitan combinar los resultados de los estudios
seleccionados. Como se ha explicado en el anterior apartado de recoleccion de datos, se
recogera la informacion presente en los trabajos encontrados. Dentro de ésta informacion
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podremos diferenciar datos pertenecientes a variables independientes, como pueden ser,
variables que caractericen a la muestra (edad media, estado cognitivo de los enfermos, ...) o
las que caractericen a las intervenciones (intensidad de los programas, formato, via de
comunicacion...) y las datos de variables dependientes, como son los resultados de las
intervenciones medidos a través de las diferentes escalas de sobrecarga, salud mental, o
calidad de vida. Siempre que sea posible se intentara analizar estas variables (dependientes e
independientes) como datos continuos.

Se espera que a medida que el proceso de revision (inclusion de estudios, analisis de
calidad de los mismos...) vaya avanzando, podamos decidir y seleccionar con mayor
exactitud las variables independientes que nos pudiera interesar para los andlisis. Dado el
namero de trabajos que se prevé encontrar, no parece conveniente apuntar demasiadas
variables independientes.

Con respecto a las variables dependientes o de resultado, estas pueden venir descritas
en los articulos de diversas maneras. Lo ideal seria conocer el tamafio de la muestra, la media
y la desviacion estandar tanto basal como post intervencion para cada grupo, sin embargo
puede que algunos estudios sélo indiquen diferencias de medias o valores estadisticos de
probabilidad. Para homogeneizar los resultados se realizara una estandarizacion y un posterior
analisis basados en los tamafios del efecto estandarizado y sus varianzas.

Una vez tengamos homogeneizados los resultados y extraidos los tamafios del efecto
de las variables dependientes, se procedera a realizar un metaanalisis mediante un modelo de
efectos aleatorios para cada uno de los resultados primarios (sobrecarga, salud mental y
calidad de vida). Este modelo asume que los estudios incluidos en la revision constituyen una
muestra aleatoria de todos los estudios existentes. En caso de encontrarnos con altas tasas de
heterogeneidad en los resultados (I2 < a 0.70) se planteara realizar un proceso de
metaregresion con las principales variables explicativas, lo cual nos podra indicar qué
variables independientes estan participando en esa heterogeneidad. Una vez hecho esto, se
podran realizar un metaanalisis por subgrupos que nos ayudara a entender el verdadero efecto
de éstas intervenciones y los factores que influyen sobre su efecto.

Todos los analisis se efectuaran mediante el programa estadistico “R” V.2.12.0 y las
librerias de “meta” y “metafor” .

4. RESULTADOS

Dados los objetivos y analisis especificados en los anteriores apartados, se prevé
obtener diversos resultados concernientes a la eficacia de las intervenciones psicoeducativas
en los cuidadores de pacientes con demencia.

Primeramente se presentard una tabla donde queden reflejados los estudios incluidos
con sus correspondientes caracteristicas: estudio, muestra, caracteristicas de la muestra,
intervencion, intensidad de la intervencion, medicion de resultados.

Tras los correspondientes analisis de esta informacion se obtendran resultados de
eficacia de cada una de las variables dependientes sefialadas: sobrecarga, salud mental, y
calidad de vida de los cuidadores. Estos resultados se compararan en sus tres vertientes de
intervencion; psicoeducacion, psicoeducacion mas unidad de respiro y grupo control.

Los resultados de los analisis se presentaran mediante tablas explicativas donde quede
reflejado el niimero de estudios incluidos, tipo de intervencion , tamafno de la muestra
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conjunta, tamafio del efecto obtenido y la heterogeneidad de los analisis. Estos resultados
también se presentaran de manera visual mediante graficos forest plot.

Igualmente los analisis de metaregresion con las variables independientes nos
ayudarén a comprender mejor los resultados obtenidos y observar cuales de éstas variables
juegan un papel importante a la hora de predecir el futuro éxito o fracaso de una intervencion
de éste tipo.

5. DISCUSION

El cuidador informal supone una pieza clave para el enfermo con demencia. La
calidad de su atencion y servicios hacia el enfermo interactian claramente con la patologia del
enfermo. Al tratarse de una actividad no siempre valorada, que requiere mucho tiempo y
esfuerzos tantos fisicos como mentales, el cuidador puede presentar riesgo de padecer
diversas afecciones y una clara reduccion de su calidad de vida.

Por ello existe una clara necesidad de intervenir sobre el cuidador para evitar o reducir
éste riesgo latente.

A pesar de existir multitud de intervenciones enfocadas a ayudar al cuidador, atin no
contamos con la suficiente evidencia o con resultados esclarecedores que nos indiquen la
verdadera efectividad de éstos programas.

Si bien autores como Pinquart, Sorensen o Knight han publicado estudios similares en
los que buscaban conocer el efecto de éstas intervenciones, no obtienen unos resultados
claros. Esto puede ser debido a aspectos metodologicos diversos en cada caso, con criterios de
inclusion de publicaciones no comparables o a objetivos demasiado abiertos.

En éste sentido se estima conveniente hacer uso del mayor rigor cientifico que nos
ayude a comprender y valorar correctamente éstas intervenciones.
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ANEXO 3. Busqueda de referencias en bases de datos cientificas.

A fecha del 5 de enero de 2012 se procede a realizar las busquedas bibliograficas de
referencias de interés para el objetivo planteado.

Para realizar las busquedas se utilizan los siguientes descriptores [(caregiver OR care
giver OR spouse) AND (dementia OR alzheimer) AND (intervention OR program)].

Las buisquedas se realizan en las siguientes bases de datos:

- Pubmed

- Central (Cochrane)
- PsycInfo

- PsycArticles

- Embase

Resultados de las busquedas
A continuacion se describen los métodos utilizados en cada base de datos.

Pubmed:

- Descriptores: [(caregiver OR care giver OR spouse) AND (dementia OR alzheimer)
AND (intervention OR program)].
- Limites: Randomized Control Trials, Humans.

Cochrane:

- Descriptores: [(caregiver OR care giver OR spouse) AND (dementia OR alzheimer)
AND (intervention OR program)].
- Limites: sin limites.

PsycINFO (A través de la plataforma Wolters Kluwer Health Ovid)

- Descriptores: [(caregiver OR care giver OR spouse) AND (dementia OR alzheimer)
AND (intervention OR program)].
- Limites: RCT, Human, not related items

Embase (A través de la plataforma Wolters Kluwer Health Ovid)

- Descriptores: [(caregiver OR care giver OR spouse) AND (dementia OR alzheimer)
AND (intervention OR program)].
- Limites: RCT, Human, Not related items

PsycARTICLES (A través de la plataforma Wolters Kluwer Health Ovid)

- Descriptores: [(caregiver OR care giver OR spouse) AND (dementia OR alzheimer)
AND (intervention OR program)].
- Limites: RCT, Human, not related items
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ANEXO 4. Plantilla de recogida de datos

Identificacion

J N L1 0) o

U0 et e e e e e e et e e e e e e e e e et e e e e e e e e e e e e e e e e et e e e et e e e e e aanenannnnnnnan

Criterios de Inclusion y exclusion

1.- Un disefio aleatorizado con grupo control.

2.- Objetivos enfocados a valorar la eficacia de un programa
psicoeducativo.

3.- Resultados medidos en el tiempo a través de escalas validadas que
hagan referencia a alguno de los siguientes constructos:

- Sobrecarga

- Salud mental

- Calidad de vida
- Estrés

- Depresion

4.- Muestra de cuidadores informales de pacientes con sindrome
demencial.

4.1.- Incluir criterios de inclusion definidos de la muestra.

5.-Correcta descripcion de los tratamientos o intervenciones estudiadas,
informando de:

5.1.- Numero de sesiones, formato de aplicacién y duracion de las
mismas.

5.2.- Contenidos incluidos en los programas.

5.2.1.- Incluir contenidos de tipo educativo o informativo
enfocados a mejorar el conocimiento del cuidador acerca de
la enfermedad.

5.2.2.- Incluir contenidos enfocados a mejorar las habilidades del
cuidador en su tarea de cuidar al enfermo.

5.2.3.- Incluir contenidos enfocados a mejorar el autocuidado del
propio cuidador.

6.- Estudios con resultados originales, no publicados anteriormente en
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otros articulos.

7.- Sin limite idiomatico.

Métodos

TIPO dE ESTUAIO: 1..viieiieiiecie ettt ettt ettt e et e e e teeeabe e reesebe e baesnbeenbeenaseenreans
ALCALOTIZACION: ....veiiviiieiiee et ettt ee et e e ete e e eeteeeetreeeteeeetseeeetaeeeabaeessbeseessasensseeesresensseeans
Descripcion proceso de aleatoriZaCiON: ..........cccveeiueeecieereeeiiereeereesreeereereeseveereesereeseesenas

DUracion del €STUAIO: ....oooeiiiiiiiiiieieeeeeeeeeeeeeeeeeeee e e e e e e e e e e e e e aeasaaeseeeseeeeeeeeeeees

Procedencia de 18 MIUESIIA: .....oo oo e e e e e e e e e e e e e e e e e e e s rneeees

Descripcion de 12 MUESLTA: .......cccuieriieiiieiieeie ettt ettt snee e e snaeeneenneas
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N inicial:

NG.IL: NG.C.:

N G.I. seguimiento: N G.C. Segumiento:

Motivos de muerte experimental:

Intervenciones

TNEEIVENCION €11 Gl i it e e e e e e e e e e e e e e e aaaaaaeseeeeaeaeeeeaaaaes

Via de administracion de 1as S€S1I0NES €N GLl.:coooeeeeeeeieeeeeeee e
NUMEro de SESIONES €N Gli..ooiiiiiiiiieiiiieeee ettt ettt e e e e e e e e e eeaaeeeeeeeesseseaes
DUracion de LaS SESIOMES: «.ceeeiieieeeeeeeee e e e e e e e e e e eeeeeeeeeeeeerrreeeeeeeeseeeesrneeees

CONLENIAOS E 18 SESIOMES: «nneeeeeeeeeeeeeee ettt s e s e e e e eeaaas
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Medidas de resultados

Instrumentos de evaluacion utilizados y conceptos medidos

Concepto medido Instrumento utilizado

Resultados

Historial de revision

FOCRA: ettt ettt e e e e e e
AIOACION <. e e s e e e e saaasaaeseeeseeeeeeeeeeees
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ANEXO 5. Codigo de analisis estadisticos o Script para R. Statistics

R version 2.14.2 (2012-02-29)

Copyright (C) 2012 The R Foundation for Statistical Computing
ISBN 3-900051-07-0

Platform: x86_64-apple-darwin9.8.0/x86_64 (64-bit)

[R.app GUI 1.50 (6126) x86_64-apple-darwin9.8.0]
[History restored from /Users/javierballesteros/.Rhistory]

> # Eduardo PhD Thesis - analyses script (2/2012)
> # Loading required libraries
library(meta)

library(copas)

# Generic meta-analysis: function metagen()

# Influence & sensitivity analyses for datasets with 3 or more trials: function metainf()

# Publication bias analyses for follow-up datasets with at least 6 trials: functions funnel() & metabias()
# Further analyses include the trim & fill method: function trimfill() and Copas models

BURDEN

Baseline burden

£<-c(-0.02488965.-0.63402305,0.20605329,-0.15466321,0.08400789,0.01942971,0.23201090,0.06232071,-0.08484608,0.03729679)
Vg<-¢(0.05231323,0.05424692,0.01874929,0.04918953,0.08591814,0.04466504,0.04845319,0.0559581,0.02810117,0.02256166)

Trial<-c("Ostwald, 1999","Burns, 2003","Gallagher-Thompson, 2003","Gonyea, 2006","Gallagher-Thompson, 2007","Chien, 2008","Martin-Carrasco, 2009","Gallagher-Thompson,

2010","de Rotrou, 2011","Martin-Carrasco, 2012")

burden.baseline<-data.frame(Trial,g,Vg)

burden.baseline

SEg <- sqrt(burden.baseline$Vg)

burden0 <- metagen(g,SEg,studlab=Trial,data=burden.baseline,sm="Hedges'g",,comb.fixed=FALSE title="Baseline burden")
summary(burden0)

forest.meta(burden0,xlab="Baseline burden",col.i="black",col.square="blue",col.diamond="red",print.[2=TRUE,print.tau2=FALSE,print. Q=F ALSE,print.pval.q=FALSE)

#
metainf(burden0,pooled="random")

‘Burden at 6 month exploratory and sensivity analisis by format, intense and scale#####HHHH##HHHHHHH#H#

# metaregressions for burden at 6 months#
#Factorl= format (individual vs. group)#
#Factor2= scale (ZBI vs. RMBPC)#
#Factor3= Intense (< 14 hours vs. < 14 hours)

Library(meta)

#Burden at 6 months#
2<-¢(-0.43693516,-0.61537096,0.02841423,-0.28664991,-0.6890790,-0.55126723,-0.40543593,-0.10181837,-0.59318513,0.21791973,-0.03330366)
Vg<-¢(0.05350256,0.05477318,0.01865151,0.04955357,0.1593608,0.08921635,0.04559687,0.04887511,0.05844371,0.03575750,0.02256086)

Trial<-c("Ostwald, 1999","Burns, 2003","Gallagher-Thompson, 2003", "Gonyea, 2006","Finkel, 2007","Gallagher-Thompson, 2007","Chien, 2008","Martin-Carrasco, 2009","Gallagher-

Thompson, 2010","de Rotrou, 2011","Martin-Carrasco, 2012")

burden.6month<-data.frame(Trial,g,Vg)

burden.6month

SEg <- sqrt(burden.6month§Vg)

burden6 <- metagen(g,SEg,studlab=Trial,data=burden.6month,sm="Hedges' g",comb.fixed=FALSEtitle="Burden at 6 month")
summary(burden6)

forest.meta(burden6,xlab="Burden at 6-month",col.i="black",col.square="blue",col.diamond="red",print.[2=TRUE,print.tau2=FALSE,print.Q=FALSEprint.pval.q=FALSE xlim=c(-

1.5,0.5))

#Burden at 6 months by format (0=individual / 1=Group)

# Burden at 6 months in individual format

2<-¢(-0.61537096,-0.6890790,-0.55126723,-0.40543593,-0.10181837,-0.59318513)
Vg<-¢(0.05477318,0.1593608,0.08921635,0.04559687,0.04887511,0.05844371)

Trial<-c("Burns, 2003","Finkel, 2007","Gallagher-Thompson, 2007","Chien, 2008","Martin-Carrasco, 2009","Gallagher-Thompson, 2010")
burden.6month<-data.frame(Trial,g,Vg)

burden.6month

SEg <- sqrt(burden.6month§Vg)

burden6 <- metagen(g,SEg,studlab=Trial,data=burden.6month,sm="Hedges' g",comb.fixed=FALSE title="Burden at 6 month in individual format")
summary(burden6)

forest.meta(burden6,xlab="Burden at 6-month in individual
format",col.i="black",col.square="blue",col.diamond="red",print. 2=TRUE,print.tau2=FALSE,print. Q=FALSE,print.pval.q=FALSE xlim=c(-1.5,0.5))

# Burden at 6 months in group format

2<-¢(-0.43693516,0.02841423,-0.28664991,0.21791973,-0.03330366)

Vg<-¢(0.05350256,0.01865151,0.04955357,0.03575750,0.02256086)

Trial<-c("Ostwald, 1999","Gallagher-Thompson, 2003","Gonyea, 2006","de Rotrou, 2011","Martin-Carrasco, 2012")
burden.6month<-data.frame(Trial,g,Vg)

burden.6month

SEg <- sqrt(burden.6month$§Vg)

burden6 <- metagen(g,SEg,studlab=Trial,data=burden.6month,sm="Hedges' g",comb.fixed=FALSEtitle="Burden at 6 month in group format")
summary(burden6)

forest.meta(burden6,xlab="Burden at 6-month in group
format",col.i="black",col.square="blue",col.diamond="red",print.[2=TRUE,print.tau2=FALSE,print. Q=FALSE,print.pval.g=FALSE xlim=c(-1.5,0.5))

# Burden at 6 months by scale (0=ZBI / I=RBMPC)
# Burden at 6 months by ZBI

2<-¢(-0.43693516,-0.28664991,-0.40543593,-0.10181837,0.21791973,-0.03330366)
Vg<-¢(0.05350256,0.04955357,0.04559687,0.04887511,0.03575750,0.02256086)
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Trial<-c("Ostwald, 1999","Gonyea, 2006","Chien, 2008","Martin-Carrasco, 2009","de Rotrou, 2011","Martin-Carrasco, 2012")
burden.6month<-data.frame(Trial,g,Vg)

burden.6month

SEg <- sqrt(burden.6month$§Vg)

burden6 <- metagen(g,SEg,studlab=Trial,data=burden.6month,sm="Hedges' g",comb.fixed=FALSEtitle="Burden at 6 month by ZBI")
summary(burden6)

forest.meta(burden6,xlab="Burden at 6-month By

ZBI" col.i="black" col.square="blue",col.diamond="red" print.I2=TRUE,print.tau2=FALSE,print. Q=FALSE,print.pval.g=FALSE xlim=c(-1.5,0.5))

#Burden at 6 months by RBMPC

2<-¢(-0.61537096,0.02841423,-0.6890790,-0.55126723,-0.59318513)

Vg<-¢(0.05477318,0.01865151,0.1593608,0.08921635,0.05844371)

Trial<-c("Burns, 2003","Gallagher-Thompson, 2003","Finkel, 2007","Gallagher-Thompson, 2007","Gallagher-Thompson, 2010")
burden.6month<-data.frame(Trial,g,Vg)

burden.6month

SEg <- sqrt(burden.6month§Vg)

burden6 <- metagen(g,SEg,studlab=Trial,data=burden.6month,sm="Hedges' g",comb.fixed=FALSEtitle="Burden at 6 month by RBMPC")
summary(burden6)

forest.meta(burden6,xlab="Burden at 6-month by
RBMPC",col.i="black",col.square="blue",col.diamond="red",print.[2=TRUEprint.tau2=FALSE,print. Q=FALSE print.pval.q=FALSE xlim=c(-1.5,0.5))

#Burden at 6 months by intense (0= < 14 hours / 1= > 14 hours)#

#Burden at 6 months intense <14 hours

2<-¢(-0.61537096,-0.28664991,-0.55126723,-0.10181837,-0.59318513)
Vg<-c(0.05477318,0.04955357,0.08921635,0.04887511,0.05844371)

Trial<-c("Burns, 2003","Gonyea, 2006","Gallagher-Thompson, 2007","Martin-Carrasco, 2009","Gallagher-Thompson, 2010")
burden.6month<-data.frame(Trial,g,Vg)

burden.6month

SEg <- sqrt(burden.6month$Vg)

burden6 <- metagen(g,SEg,studlab=Trial,data=burden.6month,sm="Hedges' g",comb.fixed=FALSEtitle="Burden at 6 month < 14 hours")
summary(burden6)

forest.meta(burden6,xlab="Burden at 6-month < 14
hours",col.i="black",col.square="blue",col.diamond="red",print.[2=TRUE,print.tau2=FALSE,print. Q=FALSE,print.pval.q=FALSE xlim=c(-1.5,0.5))

#Burden at 6 months intense > 14 hours#

2<-¢(-0.43693516,0.02841423,-0.6890790,-0.40543593,0.21791973,-0.03330366)
Vg<-¢(0.05350256,0.01865151,0.1593608,0.04559687,0.03575750,0.02256086)

Trial<-c("Ostwald, 1999","Gallagher-Thompson, 2003","Finkel, 2007","Chien, 2008","de Rotrou, 2011","Martin-Carrasco, 2012")
burden.6month<-data.frame(Trial,g,Vg)

burden.6month

SEg <- sqrt(burden.6month§Vg)

burden6 <- metagen(g,SEg,studlab=Trial,data=burden.6month,sm="Hedges' g",comb.fixed=FALSE title="Burden at 6 month < 14 hours")
summary(burden6)

forest.meta(burden6,xlab="Burden at 6-month < 14
hours",col.i="black",col.square="blue",col.diamond="red",print.[2=TRUE,print.tau2=FALSE,print. Q=FALSE,print.pval.g=F ALSE xlim=c(-1.5,0.5))

HitHHHH R HE#### Burden at 6 month (includes type of intervention [1:group,2:individual])

g<-¢(-0.43693516,-0.61537096,0.02841423,-0.28664991,-0.6890790,-0.55126723,-0.40543593,-0.10181837,-0.59318513,-0.21791973,-0.03273419)
Vg<-¢(0.05350256,0.05477318,0.01865151,0.04955357,0.1593608,0.08921635,0.04559687,0.04887511,0.05844371,0.03575750,0.02256075)

Trial<-c("Ostwald, 1999","Burns, 2003","Gallagher-Thompson, 2003", "Gonyea, 2006","Finkel, 2007","Gallagher-Thompson, 2007","Chien, 2008","Martin-Carrasco, 2009","Gallagher-
Thompson, 2010","de Rotrou, 2011","Martin-Carrasco, 2012")

type <- ¢(1,2,1,1,2,2,2,2.2,1,1)

burden.6month<-data.frame(Trial,g,Vg,type)

burden.6month

SEg <- sqrt(burden.6month§Vg)

burden6 <- metagen(g,SEg,studlab=Trial,data=burden.6month,sm="Hedges' g",comb.fixed=FALSE title="Burden at 6 month")

summary(burden6)

forest.meta(burden6,xlab="Burden at 6-month",col.i="black",col.square="blue",col.diamond="red",print.[2=TRUE,print.tau2=FALSE,print. Q=FALSE,print.pval.q=FALSE xlim=c(-
1.5,0.5))

forest.meta(burden6,byvar=type,xlab="Burden at 6-
month",col.i="black",col.square="blue",col.diamond="red",print.[2=TRUE,print.tau2=FALSE,print.Q=FALSE,print.pval.q=FALSE xlim=c(-1.5,0.5))
metainf(burden6,pooled="random")

#

funnel(burden6)
metabias(burden6,method="rank")
metabias(burden6,method="linreg")
metabias(burden6,method="mm")

#
trimfill(burden6)

#

copas.burden6 <- copas(burden6)

summary(copas.burden6)

plot(copas.burden6)

copas.burden6.1 <- copas(burden6,gamma0.range=c(0.92,2),gammal .range=c(0,0.27))
summary(copas.burden6.1)

plot(copas.burden6.1)

#

Burden at 12 month follow-up

g<-c(-0.38050303,-1.15173730,-0.39678755)

Vg<-¢(0.05321385,0.05219982,0.04908496)

Trial<-c("Burns, 2003","Chien, 2008","Martin-Carrasco, 2009")

burden. 12month<-data.frame(Trial,g,Vg)

burden.12month

SEg <- sqrt(burden.12month$Vg)

burden12 <- metagen(g,SEg,studlab=Trial,data=burden.12month,sm="Hedges' g",comb.fixed=FALSE,title="Burden at 12 month")

summary(burden12)

forest.meta(burden12,xlab="Burden at 12-month",col.i="black",col.square="blue" col.diamond="red",print.[2=TRUE,print.tau2=FALSE,print. Q=FALSE,print.pval.q=FALSE xlim=c(-
1.5,0.5))

metainf(burden12,pooled="random")
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HHHE R DEPRESSION

Baseline depresion

g<-c(-0.19872518,0.07150621,-0.29694872,0.13531532,0.43496065,-0.13889963,-0.13432149)
Vg<-¢(0.05218135,0.10838176,0.05218241,0.01869260,0.08794185,0.05606817,0.02813962)

Trial<-c("Ostwald, 1999","Marriot, 2000","Burns, 2003","Gallagher-Thompson, 2003","Gallagher-Thompson, 2007","Gallagher-Thompson, 2010","de Rotrou, 2011")

depression.baseline<-data.frame(Trial,g,Vg)
depression.baseline
SEg <- sqrt(depression.baseline$Vg)

depression0 <- metagen(g,SEg,studlab=Trial,data=depression.baseline,sm="Hedges' g",comb.fixed=FALSE,title="Baseline depression")

summary(depression0)

forest.meta(depression0,xlab="Baseline depression",col.i="black",col.square="blue",col.diamond="red",print.[2=TRUE,print.tau2=FALSE,print. Q=FALSEprint.pval.q=FALSE)

metainf(depression0,pooled="random")

HitHH###HEHA# Depression at 6 month (includes type of intervention [1:group,2:individual])

g<-c(-0.43356729,-0.46503598,-0.06642563,-0.5549311,-0.10644194,-0.33314883,-0.27461450)
Vg<-¢(0.05309795,0.05369036,0.01865998,0.1108337,0.08596562,0.05672313,0.03525684)

Trial<-c("Ostwald, 1999","Burns, 2003","Gallagher-Thompson, 2003","Finkel, 2007","Gallagher-Thompson, 2007","Gallagher-Thompson, 2010","de Rotrou, 2011")

type <-¢(1,2,1,2,2,2,1)
depression.6month<-data.frame(Trial,g,Vg,type)
depression.6month

SEg <- sqrt(depression.6month$Vg)

depression6 <- metagen(g,SEg,studlab=Trial,data=depression.6month,sm="Hedges' g",comb.fixed=FALSEtitle="Depression at 6 month")

summary(depression6)
forest.meta(depression6,xlab="Depression at 6-

month",col.i="black",col.square="blue",col.diamond="red",print.2=TRUE,print.tau2=FALSE,print. Q=F ALSE,print.pval.q=FALSE xlim=c(-1,0.5))

forest.meta(depression6,byvar=type,xlab="Depression at 6-

month",col.i="black",col.square="blue",col.diamond="red",print.I2=TRUE,print.tau2=F ALSE,print. Q=FALSE,print.pval.q=FALSE xlim=c(-1,0.5))

#
metainf(depression6,pooled="random")

#

funnel(depression6)
metabias(depression6,method="rank" ,k.min=6)
metabias(depression6,method="linreg" k.min=6)

metabias(depression6,method="mm" k.min=6)

trimfill(depression6)

#

copas.depression6 <- copas(depression6)

summary(copas.depression6)

plot(copas.depression6)

copas.depression6.1 <- copas(depression6,gamma0.range=c(0.92,2),gammal.range=c(0,0.27))
summary(copas.depression6.1)

plot(copas.depression6.1)

£<-c(-0.7634360,-0.47344574,-0.10893768)
Vg<-¢(0.1154271,0.05374297,0.01803236)
Trial<-c("Marriot, 2000","Burns, 2003","Kurz, 2010")
depression. 12month<-data.frame(Trial,g,Vg)
depression.12month

SEg <- sqrt(depression.12month$ Vg)

Depression at 12 month follow-up

depression12 <- metagen(g,SEg,studlab=Trial,data=depression.12month,sm="Hedges' g",comb.fixed=FALSE title="Depression at 12 month")

summary(depression12)
forest.meta(depression12,xlab="Depression at 12-

month",col.i="black",col.square="blue",col.diamond="red",print.[2=TRUE,print.tau2=F ALSE,print. Q=FALSE,print.pval.q=FALSE xlim=c(-1,0.5))

metainf(depression12,pooled="random")

# Baseline stress

£<-¢(0.41895002,-0.10381812)
Vg<-¢(0.0877899,0.02322300)
Trial<-c("Gallagher-Thompson, 2007","Ulstein, 2007")
stress<-data.frame(Trial,g,Vg)

stress

SEg <- sqrt(stress$Vg)

stress0 <- metagen(g,SEg,studlab=Trial,data=stress,sm="Hedges' g",comb.fixed=FALSEtitle="Baseline stress")

summary(stress0)

forest. meta(stress0,xlab="Baseline stress",col.i="black",col.square="blue" col.diamond="red",print.[2=TRUE print.tau2=FALSE,print. Q=FALSE print.pval. q=FALSE xlim=c(-

0.6,0.8),colgap.left=unit(10,"mm"))

H H # # i H H i # # Hi Stress at 6 month ### # H

2<-¢(0.14536944,-0.01230217)
Vg<-¢(0.08607453,0.02319193)
Trial<-c("Gallagher-Thompson, 2007", "Ulstein, 2007")
stress.6month<-data.frame(Trial,g,Vg)
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stress.6month

SEg <- sqrt(stress.6month$§Vg)

stress6 <- metagen(g,SEg,studlab=Trial,data=stress.6month,sm="Hedges' g",comb.fixed=FALSE title="Stress at 6 month")

summary(stress6)

forest.meta(stress6,xlab="Stress at 6-month",col.i="black" col.square="blue" col.diamond="red" print.I2=TRUE,print.tau2=FALSE,print. Q=FALSE,print.pval.g=FALSE,
colgap.left=unit(10,"mm"))

# ‘ ‘ ¢ Stress at 12 month follow-up (1 trial only, no analysis performed) ###t#H#HHHH#
# g<-c(-0.11826870)
# Vg<-c(0.02323238)
# Trial<-c("Ulstein, 2007")
# stress.12month <- data.frame(Trial,g,Vg)
# stress.12month
# SEg <- sqrt(stress.12month$Vg)

i i i MENTAL HEALTH ### i i i i i

Raseli

mental health

2<-¢(-0.1408099,0.29791507,0.13522030)

Vg<-c(0.1085612,0.04866614,0.02260965)

Trial<-c("Marriot, 2000","Martin-carrasco, 2009","Martin-Carrasco, 2012")

psychiatric.baseline<-data.frame(Trial,g,Vg)

psychiatric.baseline

SEg <- sqrt(psychiatric.baseline$Vg)

psych0 <- metagen(g,SEg,studlab=Trial,data=psychiatric.baseline,sm="Hedges' g",comb.fixed=FALSE,title="Baseline mental health")

summary(psych0)

forest.meta(psych0,xlab="Baseline mental health",col.i="black",col.square="blue" col.diamond="red" print. [2=TRUE,print.tau2=F ALSE,print. Q=FALSE,print.pval. q=FALSE)

#

Mental health at 6 month

2<-¢(-0.22874324,-0.10512573)

Vg<-c(0.04844401,0.02258910)

Trial<-c("Martin-carrasco, 2009","Martin-Carrasco, 2012")

psychiatric.6month<-data.frame(Trial,g,Vg)

psychiatric.6month

SEg <- sqrt(psychiatric.6month$§Vg)

psychiatric6 <- metagen(g,SEg,studlab=Trial,data=psychiatric.6month,sm="Hedges' g",comb.fixed=FALSE title="Mental health at 6 month")

summary(psychiatric6)

forest.meta(psychiatric6,xlab="Mental health at 6-month",col.i="black",col.square="blue" col.diamond="red",print.2=TRUE,print.tau2=FALSE,print. Q=FALSE,print.pval.q=FALSE)

# Mental health at 12 month follow-up

g<-¢(-1.1627030,-0.93349279)

Vg<-¢(0.1248057,0.05343843)

Trial<-c("Marriot, 2000","Martin-carrasco, 2009")

psychiatric.12month<-data.frame(Trial,g,Vg)

psychiatric.12month

SEg <- sqrt(psychiatric.12month$Vg)

psych12 <- metagen(g,SEg,studlab=Trial,data=psychiatric.12month,sm="Hedges' g",comb.fixed=FALSE,title="Mental health at 12 month")

summary(psych12)

forest.meta(psych12,xlab="Mental health at 12-month",col.i="black",col.square="blue" col.diamond="red" ,print.[2=TRUE,print.tau2=FALSE,print. Q=FALSE print.pval. q=FALSE)

QoL

Baseline QoL

£<-¢(0.33734843,-0.14298131,-0.19927449)

Vg<-¢(0.05235100,0.04477906,0.01910603)

Trial<-c("Burns, 2003","Chien, 2008","Gitlin, 2010")

QoL.baseline<-data.frame(Trial,g,Vg)

QoL.baseline

SEg <- sqrt(QoL.baseline$Vg)

QoL0 <- metagen(g,SEg,studlab=Trial,data=QoL.baseline,sm="Hedges' g",comb.fixed=FALSEtitle="Baseline QoL")

summary(QoL0)

forest.meta(QoL0,xlab="Baseline quality of life",col.i="black",col.square="blue",col.diamond="red" print.I2=TRUE,print.tau2=FALSE,print. Q=FALSEprint.pval.q=FALSE)

#
metainf(QoL0,pooled="random")

QoL at 6 months

2<-¢(0.27267172,0.31364901,0.36161770)

Vg<-c(0.05646143,0.04522185,0.01932387)

Trial<-c("Burns, 2003","Chien, 2008","Gitlin, 2010")

QoL.6month<-data.frame(Trial,g,Vg)

QoL.6month

SEg <- sqrt(QoL.6month$Vg)

QoL6 <- metagen(g,SEg,studlab=Trial,data=QoL.6month,sm="Hedges' g",comb.fixed=FALSE.title="QoL at 6 month")
summary(QoL6)

forest.meta(QoL6,xlab="Quality of life at 6-month",col.i="black" col.square="blue",col.diamond="red",print.I2=TRUE,print.tau2=FALSE,print. Q=F ALSE,print.pval.g=FALSE xlim=c(-
0.5,1))

metainf(QoL6,pooled="random")

QoL at 12 months follow-up

£<-¢(0.35393999,0.95774541)
Vg<-c(0.05682517,0.04987470)
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Trial<-c("Burns, 2003","Chien, 2008")

QoL.12month<-data.frame(Trial,g,Vg)

QoL.12month

SEg <- sqrt(QoL.12month$Vg)

QoL12 <- metagen(g,SEg,studlab=Trial,data=QoL.12month,sm="Hedges' g",comb.fixed=FALSE,title="QoL at 12 month")

summary(QoL12)

forest.meta(QoL12,xlab="Quality of life at 12-
month",col.i="black",col.square="blue",col.diamond="red",print.[2=TRUE,print.tau2=FALSE,print. Q=F ALSEprint.pval.g=FALSE xlim=c¢(-0.5,1.5))

# END OF ANALYSES
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ANEXO 6. Flujograma de seleccion de estudios.

Y

15 Referencias

Pubmed Cochrane Embase PsycARTICLES PsycINFO
225 Registros 198 Registros 353 Registros 8 Registros 162 Registros
946 Registros potenciales
| 312 Registros
i repetidos
Y
634 Registros
506 Registros
excluidos tras lectura de
titulo y resumen
Y
128 Referencias a texto
complaio Rechazados tras lectura de texto completo
114 referencias:
P! - 46 Intervencion no psicoeducativa
- 8 Intervencién falta de contenidos esenciales
- 5 Intervencion no descrita
- 7 Intervencion no estandarizada
v - 11 Muestra no aleatorizada
- - 14 No es un estudio experimental
1 estudio no | 14 Referencias - 11 Datos repetidos en otros estudios
publicado - 3 Cuidadores no informales

- 2 Pacientes institucionalizados
- 7 Variables de resultado no relevantes
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ANEXO 7. Estudios excluidos en base a criterios de seleccion.

Leyenda de codigos de exclusion

COD MOTIVO DE EXCLUSION

L1
12
1,3
L4
M, 1
M,2
M,3
P,1

P3

R,1

Intervencion alejada de una intervencion psicoeducativa

Intervencion falta de contenidos

Intervencion no descrita correctamente

Intervencion no protocolizada

Muestra no aleatorizada

No es un estudio comparativo

Datos repetido

Muestra no valida (cuidadores profesionales, profesionales de la salud...etc)
Ancianos institucionalizados

Resultados medidos con escalas no validas o sin relacion con el cuidador
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ANEXO 8. Tabla resumen de los estudios seleccionados

Muestra

Formato de la

Tiempo de las mediciones

Estudio Disefio del estudio . Intervenciones . o x Variables de resultado
(Casos Experimentales / Casos intervencion
(meses)
controles)
Exp. Intervencion (14 horas) Sobrecarga
Ostwald et al., 1999 Vs. 117 (72/45) Vs. Grupal Depresion 0-3-5
Ctrl. Lista de espera Problemas conductuales
Exp. Intervencion psicoeducativa (14 horas)
Vs. Vs.
Salud mental
Marriot et al., 2000 Ctrl. 42 (14/14/14) Entrevista catartica Grupal 0-9-12
Depresion
Vs. Vs.
Ctrl. Sin atencion
Enhanced care
Exp. (37 tripticos psicoeducativos) Bienestar
Burns et al., 2003 Vs. 167 (82/85) Vs. Individual en Depresion 0-6-12-18-24
tripticos
Exp. Behavior care Sobrecarga
(25 tripticos informativos)
Exp. Coping with caregiving (20 horas)
Depresion
Gallagher-Thompson Vs. 213 (108/105) Vs. Grupal 0-3
etal., 2003
Sobrecarga
Exp. Enhanced Support Program (20 horas)
Exp. Intervencion psicoeducativa (7,5 horas)
Sobrecarga
Gonyea et al., 2006 Vs. 91 (46/45) Vs. Grupal 0-6 semanas
Distrés
Exp. Informacion
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Muestra

Formato de la

Tiempo de las mediciones

Estudio Diseiio del estudio . Intervenciones . o x Variables de resultado
(Casos Experimentales / Casos intervencion
(meses)
controles)
E Intervencion psicoeducativa (14
Xp. ;
sesiones)
Sobrecarga
Finkel et al., 2007 Vs. 46 (23/23) Vs Individual 0-6
: Depresion
curl. Seguimiento telefénico
Exp. Intervencion manejo conductual (9 Sobrecarga
horas)
Gallagher-Thompson .. .,
ctal., 2007 Vs. 55 (28/27) Vs. Individual Depresion 0-4
Exp. Apoyo telefonico Estrés
Exp. Intervencion psicoeducativa (15 horas)
Ulstein et al., 2007 Vs. 171(87/84) Vs. Grupal Estrés 0-4.5-12
Ctrl. Tratamiento habitual
Intervencion psicoeducativa (24 horas)
Exp.
Vs. Sobrecarga
Chien & Lee, 2008 Vs. 88 (44/44) Individual 0-6-12
Informacion Calidad de vida
Exp.
Exp. Intervencion psicoeducativa (12 horas)
i Sobrecarga
Martin-Carrasco et al., Vs. 115 (55/60) Vs. Individual 0-4-10
2009
Salud mental
Ctrl. Tratamiento habitual
Exp. Intervencion psicoeducativa (10.5 horas)
Kurz et al., 2010 Vs. 292 (156/136) Vs. Grupal Depresion 0-15
Ctrl. Tratamiento habitual
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Muestra

Formato de Ia Tiempo de las mediciones

Estudio Diseiio del estudio . Intervenciones . Lz Variables de resultado
(Casos Experimentales / Casos intervencion
(meses)
controles)
E Intervencion psicoeducativa (10
Xp. ;
sesiones)
Gitlin et al., 2010 Vs. 237 (117/120) Vs Individual Bienestar 0-4
Ctrl. Informacion
Exp. Intervencion psicoeducativa (2.5 horas)
Depresion
Gallagher-Thompson Vs. 76 (40/36) Vs. Individual 0-4
etal., 2010
Sobrecarga
Exp. Informacion
Exp. Intervencion psicoeducativa (24 horas)
Depresion
De Rotrou et al., 2011 Vs. 157 (79/78) Vs. Grupal 0-3-6
Sobrecarga
Ctrl. Lista de espera
Exp. Intervencion psicoeducativa (14 horas)
Martin-Carrasco et al., Sobrecarga

Vs. 238 (115/123) Vs. Grupal 0-4
2013
Salud mental
Ctrl. Lista de espera

Exp: intervencion experimental; Ctrl: intervencion control

265



266



ANEXO 9. Resumen descriptivo de los estudios seleccionados.

Los trabajos seleccionados forman un set compuesto por un total de 15 estudios fechados
desde 1999 a 2012:

= Ostwald et al., 1999. Gerontologist, 39(3).

= Marriot et al., 2000. BrJ Psychiatry 176.

» Burns et al., 2003. Gerontologist 43(4).

» Gallagher-Thompson et al., 2003. Gerontologist 43(4).

» Gonyea et al., 2006. Gerontologist 46(6).

» Finkel et al., 2007. Am J Geriatr Psychiatry 15(5).

» Ulstein et al., 2007. Dement Geriatr Cogn Disord 24(6).

» Gallagher-Thompson et al., 2007. Am J Geriatr Psychiatry 15(5).
»= Chien & Lee, 2008. Psychiatr Serv 59(4).

= Martin-Carrasco et al., 2009. Int J Geriatr Psychiatry 24(5).
» Gitlin et al., 2010. JAMA 304(9).

» QGallagher-Thompson et al., 2010. Aging Ment Health 14(3).
» Kurzetal., 2010. Int J Geriatr Psychiatry 25(8).

= De Rotrou et al., 2011. Int J Geriatr Psychiatry 26(8).

» Martin-Carrasco et al., 2012 (In press).
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1.- Ostwald, S. K., Hepburn, K. W., Caron, W., Burns, T., & Mantell, R. (1999).
Reducing caregiver burden: a randomized psychoeducational intervention for
caregivers of persons with dementia. Gerontologist, 39(3), 299-309.

Objetivos y diseiio

Mostrar los resultados de una intervencion psicoeducativa (Minessota Family Workshop,
MFW) orientada a cuidadores de enfermos con demencia.

Estudio controlado y aleatorizado.
Criterios de inclusion/exclusion
Cuidador:

1. Cuidar de un enfermo diagnosticado de demencia.
2. Vivir en la comunidad.

Paciente:
1. Mostrar signos de demencia media o severa.
2. No recibir asistencia ambulatoria y requerir cuidados.
3. Mostar problemas conductuales.

4. Poder acompanar al cuidador al menos a las dos primeras sesiones.
Tratamientos

Grupo experimental:

Minesota Family Workshop (MFW): intervencion de 14 horas aplicadas en 7 sesiones
semanales de entrenamiento multimedia. Programa basado en el modelo de estrés de Pearlin,
Lazarus, Folkman et al. (intervencion multidimensional). El programa se imparte en formato
grupal donde pueden asistir otros familiares. Se describen los siguientes contenidos:

- Informacion acerca de la enfermedad y como ésta afecta al enfermo, al cuidador y
a la familia.

- Mejorar las habilidades del cuidador a la hora de tratar los problemas del dia a dia.

- Promover la sensacion de confianza y capacidad de uno mismo para tratar la
enfermedad.

- Promover la cooperacion y comunicacion familiar. Busqueda de soluciones
consensuadas.

Grupo control:

Lista de espera. Reciben el programa 5-6 meses después del estudio, pero no se les recogen
datos.
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Tratamientos concomitantes

En las dos primeras sesiones los enfermos reciben asistencia de un profesional que les aplica
una bateria de pruebas cognitivas.

Duracion del estudio

Mediciones a los 0, 3 y 5 meses.
Aleatorizacion

Aleatorizacion realizada por ordenador.
Muestra

El reclutamiento se realiza a través de los servicios de salud, clinicas o centros de asistencia a
enfermos de Alzheimer, de Minneapolis.

Muestra inicial: 117 diadas.

Tras aleatorizacion:

- 72 son asignados a grupo experimental, 60 completan el estudio.
- 45 son asignados a grupo control, 34 completan el estudio.

Los motivos de abandono se explican parcialmente (12 en el grupo experimental y 11 en el
grupo control):

- 7 ingresaron en instituciones.

- 3 mostraron deterioro importante del paciente.
- 2 No disponian de medio de transporte.

- 1 por problemas familiares.

- 10 sin explicacion.

Variables de resultado de interés

Dimension Escala Abrev.

Sobrecarga Zarit Burden Interview ZBI

Depresion Center for Epidemiological Studies-Depression CES-D
Scale

Problemas . .

conductuales del Rev1seg1 Memory and Behaviour Problem

enfermo y la Checklist RMBPC

reaccion del

cuidador
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Resultados

Variables demograficas:

M DE
Cuidadores
Edad 64.86 13.6
Sexo femenino (%) 67.0
Pacientes
Edad 76.25 8.34
Sexo femenino (%) 41.5

Variables de resultado:

Grupo Experimental

Grupo Control

N M DE N M DE
ZBI
Pre-tratamiento (M0) 50 56.18 13.29 30 56.54 15.92
Post-tratamiento (M3) 56.82 11.83 55.43 15.91
Seguimiento (M5) 54.13 11.25 59.81 15.23
CES-D
Pre-tratamiento (M0) 51 13.10 8.25 30 14.71 7.62
Post-tratamiento (M3) 17.16 4.07 17.98 4.84
Seguimiento (M5) 15.26 7.82 16.22 9.22
RMBPC
Pre-tratamiento (M0) 53 6.76 6.27 31 5.20 5.1
Post-tratamiento (M3) 5 5.38 4.42 4.23
Seguimiento (M5) 4.08 4.44 5.73 4.42
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2.- Marriott, A., Donaldson, C., Tarrier, N., & Burns, A. (2000). Effectiveness of
cognitive-behavioural family intervention in reducing the burden of care in carers of
patients with Alzheimer's disease. Br J Psychiatry, 176, 557-562.

Objetivos y diseiio

Evaluar la eficacia de una intervencion familiar en la reduccion de la sobrecarga subjetiva en
cuidadores con pacientes de Alzheimer, y sus efectos en el mismo paciente.

Estudio controlado aleatorizado, prospectivo con ciego del evaluador (cegamiento tnico).
Criterios de inclusion/exclusion
Cuidador:

1. El cuidador debe mostrar una puntuacion de 5 o superior en la escala de GHQ-28.
2. Sexo femenino.

Paciente:

1. Pacientes diagnosticados de Alzheimer segin DSM-III-R.
2. Vivir en la comunidad con un cuidador.

Tratamientos
Se describen un unico grupo experimental y dos grupos controles.

Grupo experimental:

Intervencion derivada de estudios similares de cuidadores de pacientes con esquizofrenia
(Tarrier et al. 1988). Basada en el modelo de vulnerabilidad al estrés. Consta de 14 sesiones
bisemanales.

Se describen tres componentes incluidos en la intervencion:

- 3 sesiones: educacion al cuidador .

- 6 sesiones: manejo del estrés (incluye evaluacion de estado de ansiedad,
entrenamiento de relajacion, manejo de pensamientos y conductas).

- 5 sesiones: entrenamiento de habilidades de afrontamiento (entrenamiento en el
manejo de problemas conductuales del paciente).

- Libro de informacion de la informacién y posibles servicios disponibles en la
comunidad.

Grupo control:
Se describen dos grupos controles:

1. Entrevista con la escala CFI (Camberwell Family Interview; Leff & Vaughn,
1985) de emocion expresada a modo de catarsis.
2. No reciben ningun tipo de atencion.

Tratamientos concomitantes

No se describen.
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Duracion del estudio

Mediciones a los 0, 9 y 12 meses.

Aleatorizacion

No se describe el proceso de aleatorizacion.

Muestra inicial: 42 diadas.

Tras aleatorizacion:

- 14 son asignados a grupo experimental, 13 completan el estudio.
- 14 son asignados a grupo control de entrevista catartica.

- 14 son asignados a grupo control sin intervencion.

Existe una pérdida en el grupo experimental, pero no se indica el motivo ni momento de la
incidencia.

Muestra

Recogida de la muestra a través del Servicio psiquiatrico de tercera edad del Hospital del Sur
de Manchester (NHS).

Variables de resultado de interés

Dimension Escala Abrev.
Salud mental General Health Questionnaire GHQ-28
Depresion Beck Depression Inventory BDI
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Resultados

Variables demograficas:

Grupo Control sin ~ Grupo Control Grupo
entrevista con entrevista Experimental
(N=14) (N=14) (N=14)
M DE M DE M DE
Cuidadores
Edad  58.1 16.7 63.0 14.0 69.6 15.2
Sexo feme“(ioig 78.5 . 64.2 . 64.2 .
ol dalzgga(‘i")e‘;eds 3.6 171 378 246 441 287
Pacientes
Edad  77.7 6.8 76.3 10.6 76.6 9.3
Sexo femenino  71.4 - 71.4 - 71.4 -
(%)
MMSE 146 7.7 9.1 8.1 13.7 6.3
ADL 4.3 1.8 5.4 2.1 4.6 1.7

Variables de resultado:

Control sin

Control con

Experimental

entrevista entrevista B
(N=14) (N=14) (N=13)

M DE M DE M DE

GHQ-28
Pre-tratamiento (M0) 9.6 3.8 10.8 5.9 9.5 4.8
Post-tratamiento (M9) 12.4 6.4 11.0 6.2 5.1 5.5
Seguimiento (M12) 10.7 5.5 9.9 7.8 3.2 4.2

BDI

Pre-tratamiento (M0O) 9.9 5.5 12.0 7.4 11.5 9.5
Post-tratamiento (M9) 10.9 5.6 11.5 6.8 7.2 7.5
Seguimiento (M12) 11.1 6.4 11.4 7.1 6.3 5.7
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3.- Burns, R., Nichols, L. O., Martindale-Adams, J., Graney, M. J., & Lummus, A.
(2003). Primary care interventions for Dementia caregivers: 2-Year outcomes from the
REACH study. Gerontologist, 43 (4), 547-555.

Objetivos y diseiio

Desarrollar y comparar dos intervenciones orientadas a aliviar el distrés psicologico
manifestado en cuidadores informales de enfermos con demencia.

Estudio controlado aleatorizado.
Criterios de inclusion/exclusion
Cuidador:

1. Mayores de 21 afios.
2. Convivir con enfermo diagnosticado de Alzheimer o demencia.
3. Un minimo de 4 horas de supervision o cuidados al dia durante 6 tiltimos meses.

Paciente:

1. Presentar un diagnostico médico de enfermedad de Alzheimer o demencia o mostrar
una puntuacion menor de 24 puntos en el MMSE.

2. Al menos una limitacion en la escala de actividades diarias de Katz o dos
dependencias en actividades instrumentales de la escala de Lawton y Brody.

Criterios de exclusion:

1. No estar recibiendo una intervencion similar.
2. Tener una enfermedad terminal o deficiencia severa que les limite la participacion en
el estudio.

Tratamientos

Grupo experimental:

Se describen dos tratamientos experimentales:

a. Behavior Care:
Intervencion orientada a mejorar el manejo de los cuidadores con respecto a los
problemas conductuales del paciente. Aplicada por medio de 25 boletines
informativos que describen conductas particulares del enfermo. Incluye una discusion
con el terapeuta de 3 horas y contacto telefénico periddico.

b. Enhanced care:
Similar a “Behavior Care”. Incluye ademas técnicas de mejora del bienestar del
cuidador en respuesta a esos problemas: manejo de culpa...etc. Se aplica por medio de
37 (25+12) panfletos dirigidos al bienestar del cuidador. Incluye una discusion con el
terapeuta de 4 horas y contacto telefonico.
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Tratamientos concomitantes

No se describen.

Duracion del estudio

Mediciones a los 0, 6, 12, 18 y 24 meses.

Aleatorizacion

Aleatorizacion por bloques

Muestra

Reclutamiento a través de consultas médicas.

Muestra inicial: 167 diadas.

Tras aleatorizacion:

- 82 son asignados a grupo experimental, 39 completan el estudio.
- 85 son asignados a grupo control, 37 completan el estudio.
Se describen los motivos de las pérdidas.

- 30 abandonaron.
- 14 fueron institucionalizados.
- 47 se desconoce motivo.

Variables de resultado de interés

Dimension Escala Abrev.

Bienestar Modified General Well-Being Scale GWB

Depresion Center for Epidemiological Studies-Depression CES-D
Scale (CES-D)

Problemas Revised Memory and Behaviour Problem RMBPC

conductuales y Checklist
reacciones del
cuidador
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Resultados

Variables demograficas:

Behavior Care

Enhanced Care

(N=37) (N=38)
M DE M DE
Cuidadores
Edad 64.5 13.0 65.1 12.6
Sexo femenino % 78.4 - 84.6 -
Afios de cuidado 3.7 3.2 32 2.5
Pacientes
Edad 80.8 7.9 78.6 7.3
Sexo femenino % 59.5 - 51.3 -
ADL 2.8 2 3.2 2
IADL 7.5 0.8 7.5 0.7
MMSE 13.2 6.4 11.4 7.8
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Variables de resultado:

Behavior Care

Enhanced Care

M DE M DE
GWB
Pre-tratamiento 71.6 16.3 77.2 15.3
6 meses 71.5 14.3 75.5 14.7
12 meses 69.7 15.9 75.0 13.7
18 meses 65.5 12.9 71.5 13.4
24 meses 67.5 12.9 76.5 13.4
CES-D
Pre-tratamiento 14.7 11.6 11.5 9.8
6 meses 14.9 10.2 10.6 8.0
12 meses 15.6 11.4 10.9 8.0
18 meses 14.6 10.3 10.3 8.8
24 meses 16.1 12.2 11.6 9.6
RMBPC
Pre-tratamiento 19.6 11.6 11.8 12.7
6 meses 19.6 11.6 12.0 12.8
12 meses 16.0 11.5 11.4 12.4
18 meses 15.9 12.5 10.7 15.9
24 meses 14.8 10.2 9.2 12.8
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4.- Gallagher-Thompson, D., Coon, D. W., Solano, N., Ambler, C., Rabinowitz, Y., &
Thompson, L. W. (2003). Change in indices of distress among Latino and Anglo female
caregivers of elderly relatives with dementia: site-specific results from the REACH
national collaborative study. Gerontologist, 43(4), 580-591.

Objetivos & Diseiio:

Comparar la eficacia de dos intervenciones: Coping with caregiving (CWC) y Enhanced
Support Program (ESG) frente a una intervencion control denominada Minimal Support
Contact (MSC). El estudio muestra los resultados obtenidos en el centro de Palo Alto en el
estudio REACH. El trabajo compara los resultados en cuidadoras anglosajonas y latinas.

Estudio controlado aleatorizado.

Criterios de inclusion/exclusion

Cuidador:
1. Mayores de 21 afios.
2. Vivir con el enfermo.
3. Destinar un minimo de 4 horas de cuidados al enfermo.
4. En el rol de cuidadores durante al menos los tltimos 6 meses.
5. Disponibilidad telefonica.
6. Muyjer identificada como anglosajona o latina.
7. Intencion de permanecer en el zona durante el estudio.

Paciente:

1. Enfermos con al menos 2 dificultades en actividades instrumentales de la vida diaria o
una del indice de Katz.

2. Enfermos con diagndstico de demencia o una puntuacion igual o menor de 23 puntos
en el MMSE de 30.

Tratamientos

Grupo experimental:

Se describen dos intervenciones experimentales (CWC y ESG) y una control (MSC). Las
intervenciones activas constan cada una de 10 sesiones semanales de 2 horas ademas de 8
sesiones mensuales de seguimiento.

a. Coping with caregiving (CWC): intervencion psicoeducativa derivada de los trabajos
de Beck referidos a cognicion y conducta en el desarrollo de pensamientos y afectos
negativos.

- Manejo de los sentimientos negativos y aprendizaje de técnicas de relajacion.

- Ajuste del comportamiento del cuidador.

- Comunicacion asertiva.

- Mejora del estado de humor/estado de animo positivo, entendiendo la
contingencia entre humor y actividades agradables.

b. Enhanced Support Group: intervencion formada por 10 sesiones semanales de 2 horas
acompariada de 8 sesiones mensuales de seguimiento.
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Grupo control:
a. Minimal Support Contact (MSC): apoyo semanal, sin estructura establecida.
Tratamientos concomitantes
No se describen.
Duracion del estudio

Aungque el estudio mide a los 3, 6, 12 y 18 meses, s6lo presentan datos de la pre-intervencion
y post-intervencion a los 3 meses.

Aleatorizacion
Aleatorizacion realizada con un ratio 2:2:1.
Muestra

Cuidadoras de enfermos con importantes pérdidas de memoria reclutados en la comunidad a
través de centros locales de diagnostico, asociaciones de Alzheimer y centros de dia.

Muestra inicial: 213 diadas.

Tras aleatorizacion:

- 105 son asignados a grupo experimental CWC.
- 108 son asignados a grupo experimental ESG.

No se indican pérdidas.

Variables de resultado de interés

Dimension Escala Abrev.

Depresion Center for Epidemiological Studies-Depression CES-D
Scale (CES-D)

Sobrecarga Revised Memory and Behaviour Problem RMBPC
Checklist
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Resultados

Variables demograficas:

ESG CWC
(N=108) (N=105)
M DE M DE
Cuidadores
Edad 55.73 13.65 58.69 14.41
Afios de cuidado 4.55 5.5 5.38 6.14
Sexo femenino % 100 - 100 -
Pacientes
MMSE 14.01 8.44 12.96 7.25
Sexo femenino % 53 - 47 -

El estudio hace los analisis por subgrupos referentes a la raza de los participantes cuidadores:

latinos o anglosajones.

Variables de resultado:

CwC ESG
(N=42) (N=49)
M DE M DE
CES-D
Pre-tratamiento (MO) 16.33 12.42 17.18 12.32
Post-tratamiento (M3) 13.28 10.74 17.06 12.84
RMBPC
Pre-tratamiento (MO) 1.40 0.92 1.33 0.94
Post-tratamiento (M3) 0.96 0.77 1.16 0.81
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Anglosajones

CWC ESG
(N=63) (N=59)
M DE M DE
CES-D
Pre-tratamiento (MO) 18.47 11.67 15.03 11.24
Post-tratamiento (M3) 16.14 10.71 14.69 11.72
RMBPC
Pre-tratamiento (MO) 1.71 0.71 1.48 0.81
Post-tratamiento (M3) 1.42 0.67 1.26 0.66
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5.- Gonyea, J. G., O'Connor, M. K., & Boyle, P. A. (2006). Project CARE: a randomized
controlled trial of a behavioral intervention group for Alzheimer's disease caregivers.
Gerontologist, 46(6), 827-832.

Objetivos y diseiio

Valorar la eficacia de una intervencion multicomponente similar a la del estudio REACH
(Palo Alto, Coping With Caregiving) con un grupo control de una intervencion
psicoeducativa estandar.

Estudio controlado aleatorizado.
Criterios de inclusion/exclusion
Cuidador:

1. Proporcionar un minimo de 4 horas de cuidado semanales.
Aceptar las condiciones del estudio.

Paciente:

1. Diagnéstico confirmado de enfermedad de Alzheimer.
Grado de severidad de la enfermedad entre medio y moderado segin MMSE
(puntuacion de 10 o mas).

3. Mostrar al menos un problema neuropsiquiatrico.

Tratamientos

Grupo experimental:

Se describe una intervencion grupal que consta de 5 sesiones semanales de 90 minutos con
los siguientes contenidos:

Introduccion y metodologia de la intervencion.

Momentos agradables y mejora de la comunicacion.

Mejorando los momentos agradables y entendiendo el comportamiento.
Entendiendo y cambiando los comportamientos dificiles.

Hacia donde vamos.

Relajacion.

SNk

Grupo control:

El grupo control recibia el mismo niimero de sesiones, pero de caracter informativo.
Tratamientos concomitantes

No se describen.

Duracion del estudio

Mediciones a los 0 y 6 semanas.
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Aleatorizacion

Aleatorizacion por bloques.

Muestra

Sujetos de diferentes centros de la zona.
Muestra inicial: 91 diadas.

Tras aleatorizacion:

- 40 son asignados a grupo experimental.
- 40 son asignados a grupo control.

No se describen pérdidas. Se eliminan aquellos sujetos que no asistieron a un minimo de dos
sesiones.

Variables de resultado de interés

Dimension Escala Abrev.
Sobrecarga Zarit Burden Interview ZBI
Distrés Neuropsichological Inventory NPI-D
Resultados

Variables demograficas:

M DE
Cuidadores
Sexo cuidador femenino % 67 -
Edad 64.4 13.8
Tiempo de cuidados al dia 3.5 2.5
Pacientes
Edad 77 6.9
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Variables de resultado:

Grupo Experimental

Grupo Control

(N=40) (N=40)
M DE M DE
NPI-D
Pre-intervencion (MO) 11.18 6.61 11.45 7.46
Post-intervencion (S6) 7.23 3.97 10 6.22
ZBI
Pre-intervencion (MO) 17.38 8.33 18.62 7.53
Post-intervencion (S6) 16.55 7.39 18.77 7.94
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6.- Finkel, S., Czaja, S. J., Schulz, R., Martinovich, Z., Harris, C., & Pezzuto, D. (2007).
E-care: a telecommunications technology intervention for family caregivers of dementia
patients. Am J Geriatr Psychiatry, 15(5), 443-448.

Objetivos y diseiio

Estudio piloto donde se pone a prueba una intervencion psicoeducativa a través de medios
denominados “tecnolégicos”. Se valora su eficacia y la posibilidad de implantarlo en centros
de mayores.

Estudio controlado aleatorizado.
Criterios de inclusion/exclusion
Cuidador:

1. Cuidar de un enfermo de Alzheimer o demencia durante un minimo de 4 horas al
dia durante los ultimos seis meses.

2. Ser mayor de 21 afios.

3. Vivir en la misma zona geografica que el paciente.

4. Poseer un teléfono y estar en la zona durante los proximos 6 meses.

Paciente:

1. El enfermo ha de estar diagnosticado de enfermedad de Alzheimer u otra demencia
similar.
2. Puntuacion en el MMSE menor de 23 puntos.

Criterios de exclusion:

1. Los enfermo podian ser excluidos del estudio si tenian una puntuacion de 0 en el
MMSE o si tenian alguna enfermedad terminal.

Tratamientos

Grupo experimental:

La intervencion activa sigue los pasos de la descrita en 2006 por Belle. El tratamiento
individual consta de un modulo de informacion, instrucciones didacticas, role playing,
resolucion de problemas, entrenamiento de habilidades, manejo del estrés y apoyo telefonico.

La intervencion dura 6 meses e incluye 2 sesiones a domicilio y 12 sesiones impartidas a
través de un teléfono interactivo.

Grupo control:

Los cuidadores del grupo control reciben 2 llamadas de 15 minutos en las cuales se les aporta
informacion de la enfermedad.

Tratamientos concomitantes

No se describen.
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Duracion del estudio

Mediciones a los 0 y 6 meses.
Aleatorizacion

No se describe proceso de aleatorizacion.
Muestra

No indica procedencia de la muestra.
Muestra inicial: 46 diadas.

Tras aleatorizacion:

- 23 son asignados a grupo experimental, 13 concluyen el estudio (4 declinan participar, 2
enfermos fallecen, 1 es hospitalizado y 3 fueron institucionalizados).

- 23 son asignados a grupo control, 12 concluyen el estudio (3 abandonan el estudio, 5
enfermos fallecen, 1 enferma y 2 enfermos son institucionalizados).

Variables de resultados de interés

Dimension Escala Abrev.

Sobrecarga Revised Memory and Behavior problema RMBPC
Checklist

Depresion Center for Epidemiological Studies-Depression CES-D-
Scale (CES-D) 10 item

Resultados

Variables demograficas:

M DE

Cuidadores
Edad 64.6 -
Sexo femenino % 67.6 -
Duracion de los cuidados al dia 17.9 -

Pacientes

Edad enfermos 83.4 -
Sexo femenino % 69.4 -
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Variables de resultado:

Grupo Experimental

Grupo Control

M DE M DE
CES-D
Pre-tratamiento (M0) (N=17) 7.24 - 9.53 -
Post-tratamiento (M6) 4.53 - 9.32 -
(N=19)
RMBPC
Pre-tratamiento (M0) (N=13) 18.54 - 16.11 -
Post-tratamiento (M6) 12.74 - 18.89 -

(N=12)
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7.- Gallagher-Thompson, D., Gray, H. L., Tang, P. C., Pu, C. Y., Leung, L. Y., Wang, P.
C., et al. (2007). Impact of in-home behavioral management versus telephone support to
reduce depressive symptoms and perceived stress in Chinese caregivers: results of a
pilot study. Am J Geriatr Psychiatry, 15(5), 425-434.

Objetivos y diseiio:

Comparar la eficacia de dos intervenciones individuales en la mejora de sintomatologia
depresiva, estrés derivado de la tarea de cuidar y mejora de habilidades para afrontar el
cuidado de la enfermedad.

Estudio controlado aleatorizado.
Criterios de inclusion/exclusion
Cuidadores:

1. Mujeres chinas a cargo de un enfermo de demencia en el area de la Bahia de San
Francisco.

2. Mayores de 21 afios.

3. Dedicacién minima de 8 horas a la semana durante los Gltimos 6 meses.

Pacientes:

1. Pacientes con una puntuacion inferior o igual a 23 en el MMSE y mostrar
dificultades con una o mas actividades de la vida cotidiana (ADL) y dos o mas
problemas en actividades instrumentales de la vida cotidiana (IADL).

Criterios de exclusion:

1. Se excluyen a aquellos cuidadores o pacientes con problemas de salud evidentes
que no puedan permanecer en la intervencion.

Tratamientos

Grupo experimental:

Programa de manejo conductual denominado In-Home behavioral Management Program
(IHBMP). El programa se compone de 6 mddulos de 90 minutos enfocados a aprender nuevas
habilidades que les ayuden al cuidador a manejar los problemas conductuales y sus reacciones
ante el estrés.

La intervencion se realiza de manera individual en el propio domicilio e incluye los siguientes
contenidos:

1. Introduccion: presentacion y objetivos del programa.
Manejo del comportamiento: manejo conductual.

3. Pensamientos irracionales: manejo y resolucion de pensamientos irracionales por
parte del cuidador.

4. Comunicacion. Mejora de aspectos comunicativos hacia el paciente.

Final de la vida.

6. Actividades agradables.

|9,
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Grupo control:

Se le ofrece apoyo telefonico bajo la denominacion de “Telephone Support Condition” (TSC)
que incluye 6 llamadas telefonicas bisemanales durante 12 semanas.

Tratamientos concomitantes

No se describen.

Duracion del estudio

Mediciones a los 0 y 4 meses.

Aleatorizacion

No se describe proceso de aleatorizacion.

Muestra

Cuidadoras chinas del area de San Francisco.

Muestra inicial: 55 diadas.

Tras aleatorizacion:

- 27 son asignados a grupo experimental, de los cuales 22 finalizan el estudio.
- 28 son asignados a grupo control, de los cuales, 23 finalizan el estudio.
Las pérdidas del estudio se deben a abandonos de los participantes.

Variables de resultado de interés

Dimension Escala Abrev.

Estrés especifico Revised Memory and Behavior problema RMBPC
derivado del cuidar Checklist

(sobrecarga)

Depresion Center for Epidemiological Studies-Depression CES-D-
Scale (CES-D) 20 item

Estrés percibido Perceived Stress Scale PSS-10
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Resultados

Variables demograficas:

Grupo Control

Grupo Experimental

(N=23) (N=22)
M DE M DE
Cuidadores
Edad 57.83 13.38 60.91 10.99
Sexo femenino % 100 100
Duracion de cuidados 41.26 29.77 18.32 42.86
(meses)
Pacientes
Edad 79.35 9.03 81.41 7.15
ADL 3.87 2.85 3.14 2.85
IADL 7.39 0.94 7.18 1.87
Variables de resultado:
Grupo Control Grupo

Experimental

(N=23)
(N=22)
M DE M DE

CES-D

Pre-intervencion (M0)  12.49 7.97 16.68 10.81

Post-intervencion (M4)  12.00 11.28 10.79 11.05
RMBPC-CB

Pre-intervencion (MO) 1.49 1.07 1.57 0.77

Post-intervencion (M4) 1.48 1.06 0.99 0.62
PSS

Pre-intervencion (MO) 17.09 5.12 19.00 3.69

Post-intervencion (M4)  16.48 5.53 17.14 2.95
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8.- Ulstein, I. D., Sandvik, L., Wyller, T. B., & Engedal, K. (2007). A one-year
randomized controlled psychosocial intervention study among family carers of dementia
patients--effects on patients and carers. Dement Geriatr Cogn Disord, 24(6), 469-475.

Objetivos y diseiio

Probar la eficacia de una intervencion psicosocial e identificar las caracteristicas de los
cuidadores que responden positivamente al tratamiento.

Estudio controlado aleatorizado.
Criterios de inclusion/exclusion
1.- Enfermos diagnosticados de demencia segtn criterios del CIE-10

2.- Estar en contacto semanal con el cuidador.

Tratamientos

Grupo experimental:

La intervencion grupal que se describe incluye 3 horas de informacion acerca de la
enfermedad (sintomas y tratamientos). Consta de 6 reuniones de 2 horas cada una, en las cual
se tratan temas referidos a problemas de comunicacion, resolucion de problemas y mejora de
afrontamiento hacia la tarea de cuidar.

La intervencion tiene una duracion de 4 meses y medio.
Grupo control:

El grupo control recibe tratamiento habitual en la clinica donde se trata al enfermo.
Tratamientos concomitantes

Pacientes adscritos a una unidad de memoria.

Duracion del estudio

Mediciones a los 0, 4.5 y 12 meses.

Aleatorizacion

Aleatorizacion por bloques de 8 sujetos.

Muestra

Sujetos procedentes de una unidad de memoria de Noruega.
Muestra inicial: 171 diadas.

Tras aleatorizacion:

- 87 son asignados a grupo experimental.

- 84 son asignados a grupo control.
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Los analisis son por intencion de tratar e imputan las posibles pérdidas con valores calculados
como posibles.

Las perdidas se distribuyen de la siguiente manera:

- 10 muertes y 6 abandonos en el grupo experimental.
- 2 muertes y 6 abandonos en el grupo control.

Variables de resultado de interés

Dimension Escala Abrev.
Estrés Relative’s stress Scale RSS-15
Resultados

Variables demograficas:

Grupo Experimental Grupo Control
M DE M DE
Cuidadores
Sexo femenino % 67 - 61 -
Edad 63.6 12.84 66 12.75
Pacientes
Sexo femenino % 56 - 56 -
Edad 75.7 7.49 75.4 7.37
MMSE 20.8 5.6 20.9 4.88
Variables de resultado:
Grupo Experimental Grupo Control
(N=87) (N=84)
RSS M DE M DE
Pre-intervencion (MO) 22 10.34 23.2 10.76
Post-intervencion (M4)  -0.8 -2.61a0.98 -0.7 -2.35a0.90
Seguimiento (M12) 2.4 -4.71 a-0.19 -1.2 -3.23a0.78
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9.- Chien, W. T., & Lee, Y. M. (2008). A disease management program for families of
persons in Hong Kong with dementia. Psychiatr Serv, 59(4), 433-436.

Objetivos y disefio:

Valorar la eficacia de un programa de manejo de los cuidados en cuidadores chinos de
pacientes con demencia.

Estudio controlado y aleatorizado.
Criterios de inclusion/exclusion
Cuidador:

1. Cuidadores mayores de 18 afios.

2. Conviven con el enfermo diagnosticado de Alzheimer segin DSM-IV.

3. Se excluyen aquellos cuidadores con enfermedad mental o que lleven cuidando del
enfermo menos de 3 meses.

Tratamientos

Grupo experimental:

El programa individual de intervencion dura 6 meses y consta de 12 sesiones bisemanales de
2 horas de duracion con los siguientes contenidos:

Orientacion a la enfermedad (1 sesion).
Educacion de la enfermedad (3 sesion).
Rol familiar y fortalecimiento (6 sesion).
Busqueda de apoyo(1 sesion).

Revision del programa (1 sesion).

Nk WD

Grupo control:

El grupo control recibe educacion de la enfermedad.
Tratamientos concomitantes

No se describen.

Duracion del estudio

Mediciones a los 0 — 6 y 12 meses.

Aleatorizacion

Aleatorizacién no descrita.

Muestra

Cuidadores de enfermos con enfermedad de Alzheimer de nacionalidad china.
Muestra inicial: 88 diadas.

Tras aleatorizacion:

- 44 son asignados a grupo experimental.
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- 44 son asignados a grupo control.
No se describen pérdidas.

Variables de resultado de interés

Dimension Escala Abrev.
Sobrecarga Family caregiving burden inventory FCBI
Calidad de vida World Health organization quality of life scale =~ WHOQLS
Resultados
Variables demograficas:
M DE
Cuidadores
Edad 43.6 9.2
Sexo femenino % 64 -
Enfermos
Edad 67.8 6.8
Sexo femenino % 57 -
Variables de resultado:
Grupo Control Grupo Experimental
(N=44) (N=44)
M DE M SD
FCBI
Pre-intervencion (MO) 67.8 15.7 68.1 14.9
Post-intervencion (M6) 63 15.1 56.7 15.7
Seguimiento (M12) 65.9 16.3 48.3 13.9
WHOQOL
Pre-intervencion (MO) 67.1 15.5 64.9 15
Post-intervencion (M6) 69.8 16.7 75.1 16.8
Seguimiento (M12) 65.2 17.5 81.4 16
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10.- Martin-Carrasco, M., Martin, M. F., Valero, C. P., Millan, P. R., Garcia, C. 1.,
Montalban, S. R., et al. (2009). Effectiveness of a psychoeducational intervention
program in the reduction of caregiver burden in Alzheimer's disease patients’
caregivers. Int J Geriatr Psychiatry, 24(5), 489-499.

Objetivos & Diseiio:

Probar la eficacia de una intervencion psicoeducativa en cuidadores de pacientes con
Alzheimer en Espatia.

Estudio controlado y aleatorizado.
Criterios de inclusion/exclusion
Cuidador:

1. Cuidadores mayores de 18 afios.
Dedicacion de un minimo de 4 horas al dia al cuidado del enfermo.
3. Puntuacion en linea basal de 22 en la escala de Zarit.

Paciente:
1. Paciente con diagndstico de Alzheimer.
2. MMSE entre 10 y 26 puntos.
3. Afeccion de al menos 2 actividades de la escala de Lawton y Brody.
4. Afeccion de al menos una de las actividades de la vida diaria de la escala de Katz.
5. En tratamiento con Rivastigmina a dosis de 6 o mas mg. al dia.

Tratamientos

Grupo experimental:

El programa se compone de 8 sesiones individuales de 90 minutos bisemanales. La
intervencion tiene una duracion de 4 meses e incluye los siguientes contenidos:

Informacion de la enfermedad.
Manejo de problemas conductuales.
Aspectos de comunicacion.
Pensando en el futuro.

Mejora de actividades agradables.
Relajacion.

SNl

Grupo control:

El grupo control recibe tratamiento habitual.
Tratamientos concomitantes

Tratamiento farmacoldgico con Rivastigmina.
Duracion del estudio

Mediciones a los 0, 4 y 10 meses.
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Aleatorizacion

Aleatorizacion por bloques.

Muestra

Cuidadores de diferentes centros asistenciales (hospitalarios y no hospitalarios) de Espatfia.
Muestra inicial: 115 diadas.

Tras aleatorizacion:

- 55 son asignados a grupo experimental, 44 completan el estudio.

- 60 son asignados a grupo control, 38 completan el estudio.

Las pérdidas se deben a diferentes motivos:

- 11 sujetos no terminan el estudio.

- 3 sujetos abandonan el estudio.

- 5 sujetos cambian de tipo de atencion asistencial.
- 1 seretira por decision del investigador.

- 2 por motivos no descritos.

Variables de resultado de interés

Dimension Escala Abrev.
Sobrecarga Zarit Burden Interview ZBI
Calidad de Vida SF-36 SF-36
Salud Mental General Health Questionnaire GHQ-28
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Resultados

Variables demograficas:

Grupo Experimental

Grupo Control

(N=55) (N=60)
M DE M DE
Cuidadores
Edad 55 13.3 61.6 13.8
Sexo femenino % 72.7 - 65 -
Tiempo de cuidados 2.9 2.03 3.2 2.6
Enfermos
Edad 78 6.3 76.7 6.1
Sexo femenino % 63.6 - 63.3 -

Variables de resultado:

Grupo Experimental

Grupo Control

(N=44) (N=38)
M DE M DE
ZBI

Pre-intervencion (MO) 62.0 14.9 58.4 15.9
Post-intervencion (M4) 56.6 16.4 58.3 16.7
Seguimiento (M10) 54 15.9 60.5 16.6

GHQ-28
Pre-intervencion (MO) 8.8 7.5 6.8 5.5
Post-intervencion (M4) 4.7 7.2 6.3 6.6
Seguimiento (M10) 2.2 4 7.8 7.6

SF-36

Pre-intervencion (MO)
Post-intervencion (M4)

Seguimiento (M10)

Puntuaciones del sf-36 no incluyen una puntuacion total, ni mediciones en la visita 2
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11.- Kurz, A., Wagenpfeil, S., Hallauer, J., Schneider-Schelte, H., & Jansen, S. (2010).
Evaluation of a brief educational program for dementia carers: The AENEAS Study.
International Journal of Geriatric Psychiatry, 25(8), 861-869.

Objetivos y diseiio:

Evaluar la eficacia de una intervencion educativa grupal para cuidadores informales de
personas con demencia.

Estudio controlado y aleatorizado.
Criterios de inclusion/exclusion
Cuidador:
1. No presentar enfermedad mental severa o estado fisico de salud inestable.
Paciente:

1. Cumplir los criterios del CIE-10 de posibles enfermedad de Alzheimer.
2. Los pacientes y los cuidadores deben de mantener contacto diario.
3. No estar institucionalizado.

Tratamientos

Grupo experimental:

El grupo intervencion recibe un programa de 7 sesiones bimensuales en formato grupal de 90
minutos. Se incluyen 6 encuentros bimensuales con el terapeuta. La intervencion tiene una
duracion de 15 meses e incluye los siguientes contenidos:

Informacion general de la enfermedad del Alzheimer.
La fase temprana de la enfermedad.

La fase media de la enfermedad.

La tltima fase de la enfermedad.

Temas legales relacionados con la enfermedad.
Como conseguir ayuda.

SAINAIE b Ml

Grupo control:

El grupo control recibe una sesion individual de counseling.
Tratamientos concomitantes

No se describen.

Duracion del estudio

Mediciones a los 0 y 15 meses.

Aleatorizacion

Aleatorizacion por bloques de 6 sujetos.
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Muestra

Cuidadores de diferentes nacionalidades (austriacos, alemanes y suizos)
Muestra inicial: 292 diadas.

Tras aleatorizacion:

- 156 son asignados a grupo experimental, 115 completan el estudio.

- 136 son asignados a grupo control, 106 completan el estudio.

Todas las pérdidas se deben a institucionalizacion del paciente.

Variables de resultado de interés

Dimension Escala Abrev.
Depresion Montgomery Asberg Depression Rating Scale = MADRS
Resultados

Variables demograficas:

Grupo Experimental Grupo Control
(N=156) (N=136)
M DE M DE
Cuidadores
Edad 62.6 11.5 62.0 13.4
Sexo femenino % 71.8 - 66.2 -
Pacientes
Edad 75.8 8 76.1 7.9
Sexo femenino % 59.6 - 68.4 -
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Variables de resultado:

Grupo Experimental

Grupo Control

(N=115) (N=106)
M DE M DE
MADRS -0.9 7.6 0.1 7
34 23

Institucionalizaciones
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12.- Gitlin, L. N., Winter, L., Dennis, M. P., Hodgson, N., & Hauck, W. W. (2010). A
biobehavioral home-based intervention and the well-being of patients with dementia and
their caregivers: the COPE randomized trial. JAMA, 304(9), 983-991.

Objetivos & Diseiio:

Probar la eficacia de una intervencion no farmacologica de readaptacion del entorno.
Estudio controlado y aleatorizado.

Criterios de inclusion/exclusion

Cuidador:

1. Dedicar una minimo de 8 horas semanales de cuidado al enfermo y permanecer en
la zona geografica durante la duracion del estudio.
2. No estar buscando institucionalizar al paciente y mostrar dificultades de manejo.

Paciente:

1. Diagnostico de posible demencia (NINCDS/ADRDA) o una puntuacion menor de
24 en el MMSE.
2. Tener mas de 21 aflos y vivir a menos de 5 millas del cuidador.

Criterios de exclusion:

1. Se rechazan aquellos pacientes con enfermedades concomitantes graves
(psicologicas y fisicas) o con puntuaciones de 0 en el MMSE.

Tratamientos

Grupo experimental:

Programa COPE: programa orientado a reducir los estresores ambientales y mejorar las
capacidades del cuidador. Incluye modulos de entrenamiento en habilidades de resolucion de
problemas, comunicacion con el paciente, mejora de actividades con los pacientes, y
reduccion de estresores ambientales.

El programa se imparte en 10 sesiones a domicilio durante un periodo de 4 meses.
Grupo control:

Los participantes asignados al grupo control reciben llamadas de seguimiento.
Tratamientos concomitantes

No se describen.

Duracion del estudio

Mediciones a los 0, 4 y 9 meses. Sin embargo y dado que no hay variaciones a los 9 meses,
solo se describen resultados a los 4 meses.

Aleatorizacion

Aleatorizacion por estratificacion.
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Muestra

Cuidadores informales. No describe procedencia de la muestra
Muestra inicial: 237 diadas.

Tras aleatorizacion:

- 117 son asignados a grupo experimental, 102 completan el estudio (2 ingresos y 13
abandonos por diversos motivos).

- 120 son asignados a grupo control, 107 completan el estudio (13 abandonos por
diversos motivos).

Variables de resultado de interés

Dimension Escala Abrev.

Bienestar Perceibed Change Index

El estudio estd enfocado principalmente al enfermo, sin embargo presenta datos de bienestar
del cuidador.

Resultados

Variables demograficas

Grupo Control Grupo Experimental
(N=107) (N=102)
M DE M DE
Cuidadores
Edad 62.4 11.7 62 12.4
Sexo femenino % 90.7 87.3
Tiempo de cuidados 3.9 2.8 4.0 4.4
Pacientes
Edad 81.8 9.9 83.1 7.8
Sexo femenino % 62.2 74.5
MMSE 13.6 7.9 13.1 8.2
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Variables de resultado

Grupo Control Grupo Experimental
(N=107) (N=102)
Bienestar M SD M SD
Pre-tratamiento (MO) 2.8 0.5 2.7 0.5
Post-tratamiento (M4) 2.9 0.5 3.1 0.6
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13.- Gallagher-Thompson, D., Wang, P. C., Liu, W., Cheung, V., Peng, R., China, D., et
al. (2010). Effectiveness of a psychoeducational skill training DVD program to reduce
stress in Chinese American dementia caregivers: results of a preliminary study. Aging
Ment Health, 14(3), 263-273.

Objetivos y diseiio:

Comparar una intervencion psicoeducativa en formato DVD frente a una de caracter
informativo en cuidadores chinos.

Estudio controlado y aleatorizado.

Criterios de inclusion/exclusion

Cuidador:
1. Mayor de 21 afos.
2. Cuidar de una persona con problemas de memoria, o pérdida cognitiva.
3. Dedicar un minimo de 8 horas semanales al cuidado del enfermo.
4. Permanecer en la zona geografica durante el estudio (6 meses).
5. Tener acceso a un teléfono.

Tratamientos

Grupo experimental:

Skill Trainning DVD (SKDVD):

Supone la misma intervencion que la que describe Gallagher Thompson en su estudio de
2007. Difiere en que esta vez se presenta en formato DVD. Se incluyen los siguientes
contenidos:

Informacion.

Manejo de los problemas conductuales.
Mejora de comunicacion.

Como acceder a los recursos sanitarios.
Aspectos legales del final de la vida.

Al S

La intervencion dura 2.5 horas aplicadas en 12 semanas y viene acompaiiado de una libreta
donde el cuidador puede hacer ejercicios relacionados con el material.

Grupo control:

El grupo control recibe un DVD informativo de la enfermedad de 90 minutos de duracion.
Tratamientos concomitantes

No se describen.

Duracion del estudio

Mediciones a las 0 y 16 semanas.
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Aleatorizacion

Aleatorizacion por un profesional ajeno a las mediciones.

Muestra

Cuidadores chinos de la comunidad.

Muestra inicial: 76 diadas.

Tras aleatorizacion:
- 40 son asignados a grupo experimental, 36 completan el estudio.
- 36 son asignados a grupo control, 32 completan el estudio.

Las pérdidas se deben a abandonos de los cuidadores

Variables de resultado de interés

Dimension Escala Abrev.

Depresion Center epidemiologic scale-depression CES-D

Estrés asociado a Revised memory and behavior problema RMBPC

problemas checklist. (24
conductales del items)
paciente

Resultados

Variables demograficas:

SKDVD EDDVD
(N=36) (N=34)
M DE M DE
Cuidadores
Edad 59.7 13.2 57.8 11.6
Sexo femenino % 83.3 - 81.17 -
Pacientes
Edad 83.9 6.6 81.6 8.2
Sexo femenino % 83.3 - 91.1 -
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Variables de resultado:

SKDVD EDDVD
(N=36) (N=34)
M DE M DE
CES-D
Pre-tratamiento (M0)  13.03 11.85 14.74 12.51
Post-tratamiento (M4) 10.78 8.41 13.94 10.31
RMBPC
Pre-tratamiento (M0O)  1.60 0.62 1.56 0.65
Post-tratamiento (M4)  1.23 0.41 1.54 0.61
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14.- De Rotrou J., Cantegreil, 1., Faucounau, V., Wenish, E., Chausson, C. et al. (2011).
Do patients diagnosed with Alzheimer’s disease Benedit from a psycho-educayional
programme for family caregivers? A randomized controlled study. Int J Geriatr
Psychiatry, 26; 833-42.

Objetivos y Diseiio:

El estudio tienen como objetivo determinar si una intervencion de tipo psicoeducativa para
cuidadores puede afectar al rendimiento diario del enfermo. Aunque los objetivos estan
enfocados al enfermo, se incluyen datos referidos a la parte de los cuidadores.

Estudio controlado y aleatorizado.
Criterios de inclusion/exclusion
Cuidadores:

1. Cuidadores familiares que compartan cuidados durante al menos 4 horas a la semana.
2. Disposicion activa hacia la intervencion psicoeducativa.
3. Estar motivados para activar y estimular al enfermo durante los 3 meses que dura la
intervencion.
- Se excluyen aquellos cuidadores que:
- sufren de alguna enfermedad mental o fisica que les imposibilita manejar al
enfermo en casa

- se presenten al menos a 8 de las 12 sesiones que dura la intervencion.

- sufran de depresion mayor o ansiedad

- acudan a psicoterapia

Pacientes:

1. Diagnosticados de enfermedad de Alzheimer de acuerdo con los criterios del DSM-1V
o criterios NINCDS-ADRDA

2. Estar en tratamiento psicofarmacoldgico de tipo antidemencial (inhibidores de
colinesterasa 0 memantina) durante un periodo de 3 a 18 meses.

3. Se excluyen aquellos pacientes con otra patologia que no sea Alzheimer, con otra
patologia que genere inestabilidad, trastornos del humor o del comportamiento.

Tratamientos

Grupo experimental:

El programa consiste en 12 sesiones estructuradas de 2 horas de duracion cada una. Las
sesiones se imparten de manera grupal y semanalmente. La intervencion incluye los
siguientes contenidos:

- Informacion de la enfermedad

- Educacion.

- Resolucion de problemas.

- Estrategias de manejo de las emociones.

- Manejo del comportamiento del paciente.

- Habilidades de comunicacion.

- Manejo de las crisis.

- Busqueda de informacién y recursos disponibles.
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Igualmente se les da informacion durante 20 minutos acerca de coémo estimular a sus
familiares enfermos.

Grupo control
El grupo control esta en lista de espera.
Tratamientos concomitantes
Los enfermos de Alzheimer estan en tratamiento con psicofarmacos de tipo antidemencial.
Duracion del estudio
Se realizan mediciones a los 0, 3 y 6 meses.
Aleatorizacion
Aleatorizacion informatizada, centralizada y estratificada por centros
Muestra
Cuidadores de 15 unidades de memoria procedentes de Francia.
Muestra inicial: 157
Tras aleatorizacion:
- 79 son asignados a grupo experimental, 57 completan el estudio.

- 78 son asignados a grupo control, 58 completan el estudio.

Se describen las pérdidas de ambos grupos:

- Grupo intervencion: 13 pierden el contacto, 7 rehuisan participar, muertes.
- Grupo control: 12 pierden el contacto, 4 abandonan, 1 es institucionalizado y 2
cambian de residencia.

Variables de resultado de interés.

Dimension Escala Abrev.
Depresion Montgomery Asberg Depression Rating Scale ~ MADRS
Sobrecarga Zarit Burden Interview ZBI
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Resultados

Variables demograficas:

Grupo Control

Grupo Experimental

(N=78) (N=79)
M DE M DE
Cuidadores
Edad 65.6 12.9 64.6 12.0
Sexo femenino % 69.2 - 67.1 -
Tiempo de cuidados a la 101 72 101 73
semana
Pacientes
Edad 78.6 6.6 78.6 6.1
Sexo femenino % 56.4 - 63.3 -

Variables de resultado:

Grupo Control

Grupo Experimental

N M DE N M DE
MADRS
Pre-tratamiento (MO) 69 10.16  9.16 72 9.03 7.53
Post-tratamiento(M3) 64 10.09  9.87 63 8.16 7.46
Seguimiento (M6) 57 11.40 10.34 56 8.86 7.84
ZBI
Pre-tratamiento (MO) 69 2430 19.93 72 2297 14.19
Post-tratamiento(M3) 64 23.56  16.99 62 22.18  12.49
Seguimiento (M6) 56 26.52  17.03 55 23.04 14.57
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15.- Martin-Carrasco, M., Dominguez-Panchén, A.l., Gonzailez-Fraile, E., Muifioz-
Hermoso, P, Ballesteros, J., and the EDUCA Group. Effectiveness of a psychoeducative
intervention Group program in the reduction of the burden by caregivers of patients
with dementia. The EDUCA-2 Trial. (In press).

Objetivos y disefio:

El estudio tienen como objetivo valorar la eficacia de una intervencion psicoeducativa en la
reduccion de la sobrecarga de cuidadores de pacientes con sindrome demencial. Igualmente
valora la eficacia de esta intervencion en otras variables como salud mental, calidad de vida e
institucionalizacion del paciente.

Estudio controlado y aleatorizado.

Criterios de inclusion/exclusion

Cuidadores:
1. Cuidadores informales mayores de edad (mayor de 18 afios).
2. Cuidar del paciente al menos 4 horas diarias
3. Firmar en consentimiento.
4. Los motivos de exclusion pueden ser: no disponer de tiempo suficiente para acudir a

las sesiones o haber recibido un tratamiento similar en el altimo afio.
Pacientes:

1. Diagnosticados de demencia segtn criterios del DSM-IV
Estar siendo atendidos en una unidad o servicio ambulatorio.

3. Mostrar deterioro en la menos dos actividades instrumentales de la escala de Lawton y
Brody o una actividad del indice de Katz (puntuacion A o D).

Tratamientos

Grupo experimental:

El programa consiste en 7 sesiones estructuradas de 2 horas de duracion cada una. Las
sesiones se imparten de manera grupal y bisemanalmente. La intervencion incluye los
siguientes contenidos:

- Tension y bienestar.

- Cambiando comportamientos problematicos.

- Mejorando como cambiar los comportamientos problematicos.
- Pensamientos negativos.

- Formas de comunicacion.

- Planeando el futuro.

- Planificacion de actividades agradables.

Todas las sesiones se acompafian de un ejercicio de relajacion orientados al manejo del estrés
y la ansiedad.
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Grupo control

El grupo control esta en lista de espera. Reciben el tratamiento al cuarto mes, pero no se
recogen datos.

Tratamientos concomitantes

No se describen.

Duracion del estudio

Se realizan mediciones a los 0, 4 y 8 meses, aunque solo presentan datos a los 4 meses.
Aleatorizacion

Aleatorizacion informatizada, centralizada por un investigador ajeno al estudio.
Muestra

Cuidadores de 22 unidades de asistencia ambulatoria psicogeriatrica distribuidos por Espafia
(20 centros) y Portugal (2 centros) .

Muestra inicial:238

Tras aleatorizacion:
- 115 son asignados a grupo experimental, 78 completan el estudio.
- 123 son asignados a grupo control, 66 completan el estudio.

Se describen los motivos de pérdidas:

- En el grupo intervencion: 37 pérdidas de seguimiento, 10 abandonos voluntarios, 9
institucionalizaciones, 5 pérdidas del cuidador, 3 muertes del paciente, 6 violaciones del
protocolo.

- En el grupo control: 57 pérdidas de seguimiento, 14 abandonos voluntarios, 9
institucionalizaciones del paciente, 2 pérdidas del cuidador, 9 muertes del paciente y 14
violaciones del protocolo.

Variables de resultado de interés.

Dimension Escala Abrev.
Sobrecarga Zarit Burden Interview ZBI
Salud mental General Health Questionnaire GHQ-28
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Resultados

Variables demograficas:

Grupo Control

Grupo Experimental

(N=123) (N=115)
M DE M DE
Cuidador
Edad 63.2 14.1 61.0 13.6
Sexo femenino % 77.2 - 77.4 -
Tiempo de cuidados 63.2 46.3 66.0 58.5
(meses)
Paciente
Edad 78.5 7.4 77.8 8.7
Sexo femenino % 61.8 - 61.7 -
Variables de resultado:
Grupo Control Experimental
(N=91) (N=85)
M DE M DE
ZBI
Pre-tratamiento (MO) 33.48 14.12 34.01 14.18
Post-tratamiento (M4) 32.68 14.71 32.18 15.10
GHQ-28
Pre-tratamiento (MO) 27 12.63 28.71 12.55
Post-tratamiento (M4) 25.14 13.03 23.78 (12.52)
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ANEXO 10. Analisis de la validez de los estudios mediante el riesgo de sesgos.

(Burns et al., 2003a)

Sesgos

Juicio del
autor

Comentarios

Generacion de la aleatorizacion (sesgo de
seleccion)

Ocultamiento de la asignacion (sesgo de
seleccion)

Cegamiento de participantes y personal
(sesgo de realizacion)

Cegamiento de los evaluadores del
resultado (sesgo de deteccion)

Datos de resultado incompletos (sesgo de
desgaste)

Notificacion selective de resultados
(sesgo de notificacién)

Otros sesgos

Riesgo alto
Riesgo poco
claro
Riesgo bajo
Riesgo bajo
Riesgo bajo
Riesgo poco

claro

Riesgo alto

Por bloques. Desequilibrios en visita
basal

Se desconoce

Intervenciones similares
Evaluadores cegados

Pérdidas similares

Correcto

Linea basal desequilibrada en depresion
y calidad de vida a favor del grupo
experimental

(Chien & Lee, 2008)

Sesgos

Juicio del
autor

Comentarios

Generacion de la aleatorizacion (sesgo de
seleccion)

Ocultamiento de la asignacion (sesgo de
seleccion)

Cegamiento de participantes y personal
(sesgo de realizacion)

Cegamiento de los evaluadores del
resultado (sesgo de deteccion)

Datos de resultado incompletos (sesgo de
desgaste)

Notificacidn selectiva de resultados
(sesgo de notificacion)

Otros sesgos

Riesgo poco
claro

Riesgo poco
claro

Riesgo bajo
Riesgo bajo
Riesgo poco

claro

Riesgo poco
claro

Riesgo alto

No se describe el proceso

Se desconoce

Intervenciones similares

Cegamiento del evaluador

ITT

Se desconoce

Resultados extremadamente positivos a
favor del grupo experimental
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(de Rotrou et al., 2011)

Sesgos Juicio del Comentarios
autor
Generacion de la aleatorizacion (sesgo de  Riesgo bajo ~ De manera independiente
seleccion)
Ocultamiento de la asignacion (sesgo de Riesgo bajo  No se pudo realizar

seleccion)

Cegamiento de participantes y personal
(sesgo de realizacion)

Riesgo alto

El grupo control no recibe tratamiento

Cegamiento de los evaluadores del Riesgo bajo  Independientes
resultado (sesgo de deteccion)
Datos de resultado incompletos (sesgo de  Riesgo bajo ~ Pérdidas similares en ambos grupos
desgaste)
Notificacion selectiva de resultados Riesgo bajo  Protocolo publicado
(sesgo de notificacion)
Otros sesgos Riesgo bajo  No se detectan
(Finkel et al., 2007)
Sesgos Juicio del Comentarios
autor

Generacion de la aleatorizacion (sesgo de
seleccion)

Ocultamiento de la asignacion (sesgo de
seleccion)

Cegamiento de participantes y personal
(sesgo de realizacion)

Cegamiento de los evaluadores del
resultado (sesgo de deteccion)

Datos de resultado incompletos (sesgo de
desgaste)

Notificacion selectiva de resultados
(sesgo de notificacion)

Otros sesgos

Riesgo poco
claro

Riesgo poco
claro
Riesgo alto
Riesgo bajo
Riesgo bajo

Riesgo alto

Riesgo alto

No se describe el proceso

Se desconoce

Intervenciones my diferentes

Evaluadores cegados

Pérdidas similares y bien explicadas

Pueden haber eliminado variables de

resultado relevantes

No indica desviaciones estandar de sus
resultados
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(Gitlin et al., 2003)

Sesgos Juicio del Comentarios
autor
Generacion de la aleatorizacion (sesgo de  Riesgo bajo  2.2:1

seleccion)

Ocultamiento de la asignacion (sesgo de
seleccion)

Cegamiento de participantes y personal
(sesgo de realizacion)

Cegamiento de los evaluadores del
resultado (sesgo de deteccion)

Datos de resultado incompletos (sesgo de
desgaste)

Notificacion selectiva de resultados
(sesgo de notificacion)

Riesgo poco
claro

Riesgo bajo
Riesgo poco
claro

Riesgo poco
claro

Riesgo poco
claro

Se desconoce

Intervenciones similares

Se desconoce

No se indican pérdidas

Se desconoce

Otros sesgos Riesgo bajo  Se desconoce

(Gallagher-Thompson et al., 2007)

Sesgos Juicio del Comentarios
autor

Generacion de la aleatorizacion (sesgo de
seleccion)

Ocultamiento de la asignacion (sesgo de
seleccion)

Cegamiento de participantes y personal
(sesgo de realizacion)

Cegamiento de los evaluadores del
resultado (sesgo de deteccion)

Datos de resultado incompletos (sesgo de
desgaste)

Notificacion selectiva de resultados
(sesgo de notificacion)

Otros sesgos

Riesgo alto
Riesgo poco
claro
Riesgo alto
Riesgo poco
claro
Riesgo bajo
Riesgo poco
claro

Riesgo alto

No se describe proceso. Linea basal en
variables de resultado desequilibrada.
Se desconoce

Intervenciones muy diferentes

Se desconoce

Pérdidas similares

Se desconoce

Variable depresion desequlibrada en
linea basal (DME= 0.43)
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(Gallagher-Thompson et al., 2010)

Sesgos Juicio del Comentarios
autor
Generacion de la aleatorizacion (sesgo de  Riesgo bajo  Profesionales ajenos al estudio

seleccion)

Ocultamiento de la asignacion (sesgo de
seleccion)

Cegamiento de participantes y personal
(sesgo de realizacion)

Cegamiento de los evaluadores del
resultado (sesgo de deteccion)

Datos de resultado incompletos (sesgo de
desgaste)

Notificacion selectiva de resultados
(sesgo de notificacion)

Riesgo poco
claro

Riesgo bajo
Riesgo poco
claro

Riesgo bajo

Riesgo poco
claro

Se desconoce

Intervenciones muy similares

Se desconoce

No hay pérdidas diferenciales

Se desconoce

Otros sesgos Riesgo bajo  Se desconoce
(Gitlin et al., 2010a)
Sesgos Juicio del Comentarios
autor
Generacion de la aleatorizacion (sesgo de  Riesgo bajo  Por estratificacion usando bloques de
seleccion) permutaciones
Ocultamiento de la asignacion (sesgo de Riesgo bajo  Se desconoce la aleatorizacion

seleccion)

Cegamiento de participantes y personal
(sesgo de realizacion)

Cegamiento de los evaluadores del
resultado (sesgo de deteccion)

Datos de resultado incompletos (sesgo de
desgaste)

Notificacion selectiva de resultados
(sesgo de notificacion)

Otros sesgos

Riesgo alto
Riesgo poco
claro
Riesgo alto
Riesgo poco
claro

Riesgo alto

Intervenciones muy diferentes

Se desconoce

Pérdidas diferenciales

No sospecha

Desequilibrio en linea basal de DME =
0.20
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(Gonyea et al., 2006)

Sesgos Juicio del Comentarios
autor
Generacion de la aleatorizacion (sesgo de  Riesgo bajo  Por bloques

seleccion)

Ocultamiento de la asignacion (sesgo de
seleccion)

Cegamiento de participantes y personal
(sesgo de realizacion)

Cegamiento de los evaluadores del
resultado (sesgo de deteccion)

Datos de resultado incompletos (sesgo de
desgaste)

Notificacion selectiva de resultados
(sesgo de notificacion)

Riesgo poco
claro

Riesgo bajo
Riesgo poco
claro

Riesgo poco
claro

Riesgo poco
claro

Se desconoce

Intervenciones similares

Se desconoce

Se desconoce. No se describen pérdidas

Se desconoce

Otros sesgos Riesgo bajo  Se desconocen

(Kurz et al., 2010)

Sesgos Juicio del Comentarios
autor

Generacion de la aleatorizacion (sesgo de  Riesgo bajo  Por bloques

seleccion)

Ocultamiento de la asignacion (sesgo de
seleccion)

Cegamiento de participantes y personal
(sesgo de realizacion)

Cegamiento de los evaluadores del
resultado (sesgo de deteccion)

Datos de resultado incompletos (sesgo de
desgaste)

Notificacion selectiva de resultados
(sesgo de notificacion)

Otros sesgos

Riesgo poco
claro

Riesgo alto
Riesgo bajo
Riesgo alto
Riesgo poco

claro

Riesgo poco
claro

Se desconoce

Intervenciones muy dispares

Evaluadores cegados

Desequilibrios importantes

Se desconoce

Se desconocen
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(Marriott et al., 2000)

Sesgos

Juicio del
autor

Comentarios

Generacion de la aleatorizacion (sesgo de
seleccion)

Ocultamiento de la asignacion (sesgo de
seleccion)

Cegamiento de participantes y personal
(sesgo de realizacion)

Cegamiento de los evaluadores del
resultado (sesgo de deteccion)

Datos de resultado incompletos (sesgo de
desgaste)

Notificacion selectiva de resultados
(sesgo de notificacion)

Riesgo poco
claro

Riesgo poco
claro

Riesgo poco
claro
Riesgo bajo

Riesgo bajo

Riesgo poco
claro

No se describe proceso

Se desconoce

Se plantean actividades para grupos
controles, pero no se ciega a los
participantes de manera clara

Los evaluadores estan cegados

Pérdidas muy similares

Se desconoce

Otros sesgos Riesgo bajo  No existe sospecha
(Martin-Carrasco et al., 2009)
Sesgos Juicio del Comentarios

autor
Generacion de la aleatorizacion (sesgo de  Riesgo bajo  Por bloques
seleccion)
Ocultamiento de la asignacion (sesgo de Riesgo bajo  No tenian acceso

seleccion)

Cegamiento de participantes y personal
(sesgo de realizacion)

Cegamiento de los evaluadores del
resultado (sesgo de deteccion)

Datos de resultado incompletos (sesgo de
desgaste)

Notificacion selectiva de resultados
(sesgo de notificacion)

Otros sesgos

Riesgo alto
Riesgo poco
claro
Riesgo alto

Riesgo bajo

Riesgo alto

No existe tratamiento para el grupo
control

No se indica

Pérdidas desequilibradas

Se desconocen

Los pacientes estaban tratados con
rivastigmina y existen desequilibrios en
linea basal.
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(Martin-Carrasco et al., 2013)

Sesgos Juicio del Comentarios
autor
Generacion de la aleatorizacion (sesgo de  Riesgo bajo  Independiente
seleccion)
Ocultamiento de la asignacion (sesgo de Riesgo bajo  No se podia acceder a los datos
seleccion)
Cegamiento de participantes y personal Riesgo bajo  Se aplica la misma intervencion a ambos
(sesgo de realizacion) grupos
Cegamiento de los evaluadores del Riesgo bajo  Mediciones autoaplicadas
resultado (sesgo de deteccion)
Datos de resultado incompletos (sesgo de  Riesgo bajo  Pérdidas equilibradas
desgaste)
Notificacion selectiva de resultados Riesgo bajo  Registro ISRCTN
(sesgo de notificacion)
Otros sesgos Riesgo bajo  No existen
(Ostwald et al., 1999)
Sesgos Juicio del Comentarios
autor
Generacion de la aleatorizacion (sesgo de  Riesgo bajo  Por ordenador
seleccion)
Ocultamiento de la asignacion (sesgo de Riesgo bajo ~ No tenian acceso
seleccion)
Cegamiento de participantes y personal Riesgo bajo  Lista de espera
(sesgo de realizacion)
Cegamiento de los evaluadores del Riesgo bajo  Lista de espera
resultado (sesgo de deteccion)
Datos de resultado incompletos (sesgo de  Riesgo bajo  No hay pérdidas diferenciales

desgaste)

Notificacion selectiva de resultados
(sesgo de notificacion)

Otros sesgos

Riesgo poco
claro

Riesgo bajo

Se desconoce

Se desconoce
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(Ulstein, Sandvik, et al., 2007)

Sesgos Juicio del Comentarios
autor

Generacion de la aleatorizacion (sesgo de  Riesgo bajo  Por bloques

seleccion)

Ocultamiento de la asignacion (sesgo de Riesgo bajo  No tenian acceso

seleccion)

Cegamiento de participantes y personal
(sesgo de realizacion)

Cegamiento de los evaluadores del
resultado (sesgo de deteccion)

Datos de resultado incompletos (sesgo de
desgaste)

Notificacion selectiva de resultados
(sesgo de notificacion)

Otros sesgos

Riesgo alto

Riesgo bajo
Riesgo bajo
Riesgo poco

claro

Riesgo bajo

Intervenciones muy diferentes

Escalas autoadministradas

Analisis por ITT, describen pérdidas

Se desconoce

Se desconocen
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