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Introduccion. El envejecimiento de la poblacion trae
aparejado un aumento del numero de personas afectadas de
demencia. La mayoria de estas personas son atendidas en el
domicilio. Sus cuidadores se ven expuestos a toda una serie
de factores estresantes, de los que se deriva la aparicion de
sobrecarga, depresion y ansiedad. Se han desarrollado diver-
sos programas o intervenciones estructuradas destinadas a
prevenir o reducir estas consecuencias negativas. La eficacia
de estas intervenciones es objeto de discusion, debido prin-
cipalmente a las diferencias metodoldgicas entre estudios.
Los trabajos de revision realizados hasta ahora también pre-
sentan importantes diferencias entre si, lo que contribuye a
perpetuar la falta de claridad en este importante problema
asistencial geriatrico. Se revisan de manera precisa y rigu-
rosa la eficacia de las intervenciones destinadas a prevenir
o reducir la sobrecarga del cuidador, y/o la sintomatologia
ansiosa y depresiva del cuidador informal.

Metodologia. Revision sistematica de estudios contro-
lados y aleatorizados que valoran la eficacia de las interven-
ciones en cuidadores informales de pacientes con demencia
en las variables de sobrecarga, depresion y ansiedad.

Resultados. La busqueda bibliografica obtuvo 997 tra-
bajos, de los que 35 cumplian con los criterios de seleccion.
El 51,4% de los trabajos presentaron resultados estadistica-
mente favorables a la intervencion. Existe una gran variabi-
lidad en la metodologia empleada.

Conclusiones. En conjunto, la evidencia disponible fa-
vorece la aplicacion de programas estructurados de inter-
vencion, si bien existe una amplia heterogeneidad de resul-
tados. Las intervenciones psicoeducativas ofrecen mejores
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resultados, y se adaptan mejor a las necesidades de los cui-
dadores.
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Interventions for caregivers of patients with
dementia

Introduction. With the aging of the population, an
increasing number of people have dementia, most of whom
are receiving home care. Caregivers are exposed to a variety
of stressors, which may lead to feeling burdened, or to
depression and anxiety. Various programs or structured
interventions have been developed to prevent or lessen these
negative consequences. The efficacy of these interventions is
debated, mainly due to methodological differences between
studies. Review studies so far have presented important
discrepancies, thus perpetuating a lack of clarity regarding
this important geriatric care problem. The effectiveness of
interventions designed to prevent or reduce the burden and/
or symptoms of anxiety and depression in informal caregivers
are reviewed precisely and rigorously.

Methods. A systematic review of randomized controlled
studies assessing the efficacy of structured interventions on
the variables of burden, depression and anxiety in informal
caregivers of patients with dementia.

Results. The literature search yielded 997 references, of
which 35 met the screening criteria. Of these studies, 51.4%
had results that were statistically favorable to intervention.
The methodology used varied widely between studies.

Conclusions. Overall, the available evidence favors the
implementation of structured intervention programs,
although the results are heterogeneous. Psychoeducational
interventions yield better results and can be better adapted
to the needs of caregivers.
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INTRODUCCION

Segun el ultimo informe de la Asociacion Internacional
de la Enfermedad del Alzheimer de 2012, se calcula que 36
millones de personas en todo el mundo padecen algun tipo
de demencia. Se prevé que esta cifra pueda duplicarse cada
20 afos hasta alcanzar los 66 millones en el 2030'.

En Espania, el informe del Ministerio de Asuntos Sociales
del 2008, arroja datos de una poblacion actual de 7,4 millo-
nes de personas mayores de 65 afos, de las cuales el 31,9%
mostraban algun tipo de dependencia. Se estima que mas de
medio millén de casos estan relacionados con la demencia®
En base a estos datos, se puede considerar al conjunto de
las demencias como una de las grandes prioridades en la
atencion sociosanitaria presente y futura.

A pesar de que existen diferentes tipos de dispositivos
orientados a la atencion del enfermo, éstos resultan escasos
y en muchas ocasiones la familia y los propios enfermos se
muestran reticentes a hacer uso de ellos®. De esta manera, la
familia se constituye en el principal proveedor de los cuida-
dos. Diversos informes confirman que aproximadamente el
85% de los enfermos con demencia son atendidos exclusiva-
mente por sus familiares en el propio hogar®*. En la mayoria
de los casos, el perfil del cuidador es el de una mujer con
edad comprendida entre los 45-70 afios de edad, que de-
dica una media de 12 horas diarias al cuidado del enfermo®®
y en la mayoria de las ocasiones no cuenta con la suficiente
informacion sobre la enfermedad o carece de experiencia
previa en el cuidado de un enfermo de este tipo.

Aunque estos cuidadores pueden experimentar un re-
fuerzo intrinseco positivo y elaborar estrategias de afronta-
miento favorables que les ayuden a sobrellevar la tarea de
cuidar’8, también es frecuente que padezcan ciertas con-
secuencias negativas asociadas al cuidado: desgaste fisico®,
economico'®, aislamiento social'’ o alteraciones emociona-
les'>'®. Estas ultimas han sido estudiadas con detalle en di-
versos trabajos de revision que indican que entre un 25% y
un 30% de los cuidadores presentan ansiedad, el 15-20%
sintomatologia depresiva'" y cerca del 73% desgaste emo-
cional o sobrecarga™.

La aparicion de este tipo de alteraciones psiquiatricas y
el desgaste emocional del cuidador pueden repercutir sobre
el propio enfermo, acelerando el proceso de institucionali-
zacion entre otras consecuencias negativas (Ej. Abusos, suje-
cion mecanica,..., ete.)™.

Con el fin de prevenir y reducir estas consecuencias
negativas, se han desarrollado diferentes programas e in-
tervenciones estructurados con los objetivos especificos de
incrementar el conocimiento acerca de la enfermedad, las
habilidades de cuidado, la busqueda de apoyo y el propio
auto-cuidado del cuidador’®.

Diversos trabajos de revision han intentado categorizar
y evaluar el efecto de estas intervenciones'-22. Sin embargo,
se observa que estas revisiones parten de disefios metodo-
l6gicos sensiblemente distintos - por ejemplo, en cuanto a
criterios de seleccion de las referencias, muestras utilizadas,
categorizacion de las intervenciones, definicion de modelos
de intervencion, eleccion de variables de resultado,..., etc. -,
lo cual supone un obstaculo a la hora de interpretar y com-
parar los resultados de manera fiable. Lo mismo cabe decir
de los estudios de metaanalisis®*®. Por ejemplo, Knight*
combina diferentes tipos de intervenciones y variables de
resultado. Sorensen? y Zabalegui?? utilizan muestras de per-
sonas mayores con patologias sensiblemente diferentes, en
las que las condiciones y demandas de cuidado pueden ser
distintas. Brodaty* mezcla variables de resultado bajo la de-
nominacion global de "morbilidad psicologica”. En muchos
de estos trabajos metaanaliticos®?>?%?7 se incluyen estudios
con metodologias no experimentales que pueden acarrear
importantes sesgos?.

Nuestro trabajo de revision pretende revisar y actualizar
la evidencia disponible acerca de la eficacia de las interven-
ciones desarrolladas con la finalidad de reducir y/o preve-
nir los efectos psicoldgicos adversos (depresion, sobrecarga
y ansiedad) que presenta el cuidador informal del pacien-
te con demencia?"* mediante unos criterios metodologicos
mas precisos y fiables.

OBJETIVO, MATERIAL Y METODOS

Con el presente trabajo se pretende realizar una revision
sistematica de la eficacia de los programas de intervencion
(Pls) aplicados a cuidadores informales de pacientes con de-
mencia no institucionalizados.

Para ello, consideramos Unicamente la evidencia dispo-
nible de mayor calidad (nivel 1)%. Esto es, estudios contro-
lados y aleatorizados, con datos cuantitativos de eficacia de
las intervenciones medidos en variables de resultado amplia-
mente utilizadas, validadas en la practica clinica y referidas
al malestar psicologico del cuidador (ansiedad, depresion y
sobrecarga). Para identificar los posibles estudios rastrea-
mos de manera sistematica las siguientes bases de datos:
Medline, Embase, Psycinfo, Psycarticles y Cochrane Central.
Como términos de busqueda, se utilizo la conjuncion de los
siguientes descriptores: [(caregiver OR care giver OR spouse
OR family) AND (dementia OR alzheimer OR cognitive im-
pairment) AND (intervention OR program OR therapy OR
treatment OR psychoeducation OR information OR educa-
tion OR counseling OR support)]. Las busquedas se limita-
ron a estudios con la metodologia descrita anteriormente
(controlados y aleatorizados) publicados hasta el 31 mayo
de 2013.

Los estudios incluidos en la revision debian de cumplir
los siguientes criterios de seleccion.
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Criterios de inclusion:
a) estudios controlados y aleatorizados

b) muestra de cuidadores informales de pacientes con de-
mencia residentes en la comunidad

¢) descripcion suficientemente detallada de un programa
de intervencion estandarizado (contenido de las sesio-
nes, numero de encuentros, duracion, formato,..., etc.)

d) evaluacion de los efectos de la intervencion mediante
escalas cuantitativas validadas que midan alguno de los
siguientes constructos psicologicos: depresion, ansiedad
0 sobrecarga.

Criterios de exclusion:

a) trabajos cuyos analisis se realicen con datos de muestras
ya publicadas en anteriores estudios y que no aporten
mas evidencia a la ya encontrada

b) trabajos que utilicen como elemento fundamental de la
intervencion el aumento de los apoyos formales

¢) estudios cuyo objetivo principal sea formar al profesional
de la salud y medir los efectos derivados en el cuidador.

El proceso de seleccion de los textos se realizd mediante
una revision por pares independientes. En caso de una falta
de consenso entre los investigadores, se acudio a un tercer
revisor.

997
Referencias
potencialmente
relevantes

374
Referencias repetidas

623
Referencias

473
Referencias eliminadas tras
lectura del resumen

150
Referencias

115
Referencias eliminadas tras
lectura del texto completo en
base a criterios de seleccion

35
Estudios
seleccionados

Figura 1 Diagrama de Flujo de seleccion de

referencias

RESULTADOS

Tras lanzar las busquedas, se identificaron 997 textos
susceptibles de ser incluidos, de los cuales 374 eran refe-
rencias repetidas, 473 textos fueron descartados en base
a la lectura del resumen por no responder a los objetivos
planteados en la revision. Tras la lectura a texto completo
de las referencias restantes, se identificaron 38 articulos que
cumplian con los criterios de seleccion.

Tres referencias fueron eliminadas por tratarse de estu-
dios que analizaban datos ya presentados en otras publica-
ciones®-%2, Finalmente se seleccionaron 35 estudios. (Figura 1).

Los evaluadores, independientes, presentaron un nivel
de concordancia muy bueno (indice de Kappa 0,96).

Con base a los contenidos descritos en las intervencio-
nes, los estudios seleccionados se agruparon en las siguien-
tes categorias:

- Apoyo no profesional o grupos de apoyo: se trata de
intervenciones grupales, compuestas por cuidadores in-
formales, cuyo objetivo principal es compartir experien-
cias acerca del cuidado, problematica comun y ofrecerse
apoyo mutuo®.

- Counseling: consiste en una intervencion de apoyo profe-
sional hacia el cuidador y la familia cuyo objetivo es ayu-
dar a entender el proceso de la enfermedad -sintomas,
consecuencias, reacciones del cuidador?- y ofrecer posi-
bles soluciones a los problemas especificos detectados®.

- Psicoeducacion: son programas enfocados a mejorar el
conocimiento de la enfermedad, el autocuidado y mejo-
ra de la atencion del paciente. Esta categoria se diferen-
cia del resto porque incluye técnicas especificamente
orientadas a la comprension y reduccion del malestar
psicologico del cuidador (manejo de estrés, relajacion,
control de pensamientos, técnicas de autocontrol,...,
etc.).

Con el objetivo de facilitar la lectura y comprension de
los resultados, estos se presentan de dos formas: a) resu-
midos de acuerdo a la variable de resultado (Tabla 1) y b)
de manera mas extensa (describiendo las caracteristicas de
cada estudio), seglin la categoria de intervencion (Tabla 2).

Depresion

24 estudios recogen datos concernientes a la variable
de resultado "depresion”. La mayoria de los estudios (62,5%)
utilizan la escala Center for Epidemiologic Studies Depres-
sion Scale* para medir sus resultados.

Dos estudios presentan resultados de intervenciones de
apoyo®?. En el estudio de Mahoney* se ofrece un servicio
de teleasistencia donde el cuidador participa en un grupo
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Tabla 1 ‘ Resumen de resultados de los estudios que valoran la eficacia de intervenciones en cuidadores de
pacientes con demencia

Estudio Depresion Sobrecarga Ansiedad

Apoyo
Winter & Gitlin, 2006 ©9 -
Mahoney et al., 2003 ©9 = -

Counseling
Zarit et al., 1987 (€8 _

Gaugler et al., 2008 ©7 a* +
Mittelman et al., 2008 ©® +

Dias et al., 2008 © -
Gavrilova et al., 2009 © +
Fortinsky et al., 2009 ¢ - _
Guerra et al., 2011 ©® +

Joling et al., 2012 “9 - - _
Waldorff et al. 2012 ©1 -

Psicoeducacion
Hébert et al., 1994 “? = - _
Gendron et al., 1996 “¥ = - -

Ostwald et al., 1999 “4 = +
Marriot et al., 2000 “9 +
Coon et al., 2003 7 -
Burns et al., 2003 “9 +
Gallagher-Thompson et al. 2003 “® +

Hebert et al., 2003 7 - -
Martin-Cook et al., 2003 “9 -

Davis et al., 2004 - +

Akkerman & Ostwald, 2004 73 +
Losada-Baltar et al., 2004 =

Gonyea et al., 2006 ©* _

Gallagher-Thompson et al., 2007 © +
Finkel et al., 2007 ©? +
Marquez-Gonzalez et al., 2007 ¥ +
Chien & Lee, 2008 ©9 +
Martin-Carrasco et al., 2009 © +

Gallagher-Thompson et al., 2010 ©¥ -

Gitlin et al., 2010 9 + +
Kurz et al., 2010 ©® -
Chien & Lee, 2011 ©3) +
De Rotrou et al., 2011 72 -
Losada et al., 2011 ©7) 4

+: resultados estadisticamente significativos. -: Resultados estadisticamente no significativos.
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Tabla 2 Estudios experimentales que evaltan los efectos de las intervenciones en cuidadores informales de
pacientes con demencia
Muestra
Estudio inicial Intervenciones Escalas Resultados
(N:G.I./G.C.)
Apoyo
Winter & Gitlin, 2006 ®®  103: 58/45 G.l.: grupo de apoyo via telefonica (1 hora Depresion: 20- Sin cambios significativos a
semanal) CESD los 6 meses
G.C.: tratamiento habitual
Mahoney et al.,, 2003 ®®  100: 49/51 G.l.: sistema de apoyo telefonico donde se Ansiedad: STAI No se observan cambios
ofrece apoyo emocional e informacion a los Depresion: 20- significativos en ninguna de
cuidadores acerca de aspectos relacionados CESD las variables de resultado,
con la enfermedad y aspectos conductuales a excepcion de los
del paciente durante 12 meses. Los participantes que al inicio
cuidadores usaron el servicio una media de del estudio mostraban peores
55 minutos puntuaciones
G.C.: tratamiento habitual
Counseling
Zarit et al.,, 1987 ©9 1n9: G.l.: programa de counseling individual de 8  Sobrecarga: No se observan cambios
36/44/39  semanas con informacion de la enfermedad,  22-ZBI significativos ni en la visita
técnicas de resolucion de problemas y post-tratamiento ni en el
busqueda de servicios y apoyo. En una de las seguimiento a un afo
sesiones se incluida un familiar del cuidador
G.C.: intervencion similar en formato grupal
y mas abierto denominada de apoyo
G.C.: lista de espera
Gaugler et al., 2008 ©7 387: G.l.: counseling individual-familiar y apoyo Sobrecarga: 15-  Mejorias significativas en
191/194 grupal durante 4 meses (6 sesiones). ZBI Depresion: las variables de depresion y
G.C.: tratamiento habitual 30-GDS sobrecarga a lo largo de un
periodo de 9,5 afos
Mittelman et al., 2008 ®® 158:79/79 G.l.: 5 sesiones de counseling: 2 individuales, ~ Depresion: BDI Mejoria a los 24 meses frente
3 familiares, counseling a demanda durante al grupo control
3 meses
G.C.: tratamiento habitual
Dias et al., 2008 © 81:41/40  G.l.: intervencion personalizada con Sobrecarga: Reduccion no significativa
informacion de la enfermedad, educacion 22-7BI alos 3y 6 meses de la
en manejo conductual del paciente, apoyo intervencion
grupal y personal, sequimiento médico
G.C.: lista de espera
Gavrilova et al., 2009 ©  60:30/30  G.I: intervencion personalizada de 3 Sobrecarga: Mejorias significativas
modulos (valoracion, educacion basica, 22-7BI (p=0.01) en el grupo

entrenamiento en manejo conductual)
durante 5 sesiones semanales de 1,5 horas
G.C.: tratamiento habitual

experimental sobre el control
a los 6 meses
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Tabla 2 Continuacion
Muestra
Estudio inicial Intervenciones Escalas Resultados
(N:G.I./G.C.)
Fortinsky et al., 2009 ¢ 84:54/30  G.l.: contacto individualizado mensual Sobrecarga: 22- A los 12 meses, mejorias no
con un terapeuta durante 12 meses (plan ZBI Depresion: significativas en las variables
de accion, informacion de la enfermedad, 20-CESD de depresion (p=0.41) y
servicios disponibles...) sobrecarga (p=0.73)
G.C.: informacién acerca de la enfermedad y
servicios disponibles
Guerra et al., 2011 ©® 56:27/29 G.l: intervencion personalizada de 3 Sobrecarga: Se observan cambios
modulos (valoracion, educacion basica, 22-7BI significativos en la variable de
entrenamiento en manejo conductual) sobrecarga (p<0.001)
durante 5 sesiones semanales de 30 minutos
G.C.: tratamiento habitual
Joling et al., 2012 49 192:96/96 G.l.: 6 sesiones familiares de counseling Depresion: 20- No se observa un descenso del

Waldorff et al. 2012 ©1

Psicoeducacion

Hébert et al., 1994 “?

Gendron et al., 1996 “¥

Ostwald et al., 1999 “4

330:167/163

41:23/18

35:17/18

117:72/45

donde se les ofertaba informacion acerca de
técnicas de resolucion de problemas, redes
familiares, y apoyo emocional e instrumental
G.C.: tratamiento habitual

G.l.: 7 0 més sesiones de counseling,
complementadas con mas de 3 sesiones de
informacion y un seguimiento telefonico
con hasta 8 llamadas

G.C.: grupo de apoyo

G.1.: 8 sesiones grupales de 3 horas con
informacion de la enfermedad, resolucion
de problemas, role-playing, y técnicas de
relajacion

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

G.1.: 8 sesiones de intervencion cognitivo
conductual enfocadas a mejorar sus
estrategias de afrontamiento, resolucion
de problemas, restructuracion cognitiva y
pensamientos disfuncionales

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

G.l.: intervencion en formato multimedia de
7 semanas de duracion (2 horas por sesion)
en las que se les ofrecia informacion sobre
la enfermedad, manejo del enfermo, mejora
de auto-eficacia, mejora de comunicacion y
manejo de problemas

G.C.: lista de espera

CESD
Ansiedad:
HADS-A
Sobrecarga:
CRA

Depresion: 30-
GDS

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

Ansiedad: HSC
Depresion: HSC
Sobrecarga:22-
ZBI

Sobrecarga:
22-7BI
Depresion: 20-
CESD

riesgo de padecer ansiedad,
depresion o sobrecarga en los
participantes del grupo de
intervencion

Se observa mejoria
significativa en la variable de
depresion a los 6 meses, pero
esta se disipa en la medicion
de seguimiento a los 12 meses

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

Sin cambios significativos a
los 6 meses de la intervencion

Se observan cambios
significativos en la variable de
sobrecarga a los 3 y 5 meses.
La variable de depresion no
indica cambios significativos
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Tabla 2 Continuacion
Muestra
Estudio inicial Intervenciones Escalas Resultados
(N:G.I./G.C)

Marriot et al, 2000 “9

Coon et al. 2003 “”

Burns et al., 2003 “9

Gallagher-Thompson et
al. 2003 49

Hébert et al., 2003 ™

Martin-Cook et al.,
2003 (49)

Davis et al., 2004

Akkerman & Ostwald,
2004 ¥

42:14[14/14

169:
53/64/52

76:37/39

213:108/105

116: 60/56

37:19/18

34:18/10/16

35:18/17

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

G.C: Entrevista semiestructurada

G.C.: sin intervencion

G.l.a: 6 sesiones semanales de 2 horas en
grupo de manejo de la ira y la frustracion
con contenidos cognitivo-conductuales,
manejo de pensamientos negativos y
entrenamiento en habilidades de relajacion
G.l.b: manejo de la depresion centrandose en
la relacién entre estado de animo y eventos
agradables

G.C.: Lista de espera

G.l.a: 25 folletos sobre aspectos
conductuales del enfermo

G.l.b: 25 folletos sobre aspectos
conductuales del enfermo + 12 de manejo
y reduccion del estrés y la angustia del
cuidador

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

G.C.: grupo de apoyo semanal

G.l.: 15 sesiones semanales con contenidos
enfocados a aspectos cognitivos del
cuidador y de estrategias de afrontamiento
G.C.: apoyo grupal

G.l.: 4 sesiones grupales semanales de 2
horas de duracién acerca de aspectos basicos
de la enfermedad, manejo conductual,
mejora ambiental del entorno, manejo de
emociones y capacidad de afrontamiento
G.C.: lista de espera

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

G.l.: misma intervencion, pero mediante via
telefonica.

G.C.: Contacto periddico de atencion

G.l.: 9 sesiones grupales de 2 horas con
contenidos acerca de técnicas de control de
la ansiedad (cognitivo, conductual, fisico)
G.C.: lista de espera

Depresion: BDI

Depresion:
subescala de
MAACL

Depresion: 20-
CESD

Depresion:
20-CES-D

Sobrecarga:
22-78BI
Ansiedad: STAI

Depresion: 20-
CESD

Sobrecarga:
SCB-A
Depresion:
GDRS

Ansiedad: BAI /
HAMA

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

No se obtienen cambios
significativos con respecto al
grupo control a los 4 meses

Menor riesgo de depresion

a los 24 meses en el grupo
que incorporaba informacion
acerca de aspectos
relacionados con el cuidador

Los participantes en el grupo
intervencion redujeron de
manera significativa sus
niveles de depresion frente a
los controles

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

Sin cambios estadisticamente
significativos entre grupos a
las 6 y 14 semanas

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

Se encuentran cambios
significativos a la finalizacion
de la intervencion (10
semanas) en ambas escalas
(p<0.01)
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Tabla 2 Continuacion
Muestra
Estudio inicial Intervenciones Escalas Resultados
(N:G.I./G.C.)
Losada-Baltar et al., 31:12/15/4 G.l.a: programa cognitivo-conductual Depresion: 20- No se observan cambios
2004 para la modificacion de pensamientos CESD. significativos en la variable de
disfuncionales de 8 sesiones semanales de 2 depresion
horas cada una
G.L.b.: programa de estrategias de solucion
de problemas
G.C.: sin intervencion
Gonyea et al., 2006 © 80:40/40  G.l.: intervencion de 5 sesiones semanales Sobrecarga: Cambios no significativos con
de 90 minutos en las que se les ofrecia 12-ZBI respecto al grupo control a las
informacion acerca de la enfermedad, 6 semanas
mejora de la comunicacion, creacion de
eventos agradables, manejo conductual y
preparacion a futuros eventos. Todas las
sesiones incluian un ejercicio de relajacion
G.C.: informacion basica
Gallagher-Thompson et 45:22[/23  G.l.: 6 sesiones individuales de 90 minutos Depresion: 20- Reduccidn significativa
al., 2007 © con informacion de la enfermedad, CESD (p=0.017) en los niveles
manejo conductual del paciente, control .
de pensamientos negativos, aspectos e CEl T
relacionados con la comunicacion, final de la intervencion frente al control
vida, y promocion de momentos agradables
G.C.: apoyo telefonico
Finkel et al., 2007 ©? 36:17/19  G.lL.: intervencion telefonica durante 6 Depresion: 10- Descenso significativo a los
meses con informacion acerca de recursos, CESD 6 meses en los niveles de
estrategias, mejora de comunicacion, depresion (p=0.009), mas
autocuidado, manejo conductual del marcado en aquellos sujetos
paciente. La intervencion incluia sesiones con altos niveles de depresion
de apoyo grupal y entrenamiento en al inicio del estudio
habilidades
G.C.: informacion basica
Marquez-Gonzalez et 74:34/40  G.L: intervencion de 8 sesiones grupales Depresion: 20 Resultados estadisticamente
al., 2007 ©® semanales de 2 horas de duracion CES-D favorables al grupo de
que incluia un modulo de deteccion intervencion
y modificacion de pensamientos
disfuncionales y otro de entrenamiento en
habilidades de afrontamiento orientadas a
mejorar la capacidad de atencion al enfermo
(busqueda de apoyo, relajacion, actividades
agradables)
G.C.: lista de espera
Chien & Lee, 2008 ©* 88:44/44  G.l: 12 sesiones bi-semanales de horas: Sobrecarga: Mejorias significativas
orientacién e informacion acerca de la FCBI (p<0.001) en el grupo con

demencia, role-playing familiar y manejo de
fortalezas y uso de recursos comunitarios
G.C.: tratamiento habitual

intervencion a los 12 meses
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Tabla 2 Continuacion
Muestra
Estudio inicial Intervenciones Escalas Resultados
(N:G.I./G.C)
Martin-Carrasco et al., 105: 55/60 G.l.: intervencion estructurada de 8 sesiones ~ Sobrecarga: Se observan mejoras
2009 © de 90 minutos durante 4 meses en los que 22-78BI significativas en el grupo de
se incluia informacion de la enfermedad, tratamiento a los 10 meses del
manejo conductual del paciente, manejo inicio del estudio (p<0.01)
de pensamientos negativos, mejora de
habilidades de comunicacion y actividades
agradables
G.C.: lista de espera
Gallagher-Thompson et 70:36/34  G.l.: DVD informativo de 2,5 horas de Depresion: 20- Sin cambios significativos en

al., 2010 &%

Gitlin et al., 2010 9

Kurz etal., 2010 &9

Chien & Lee, 2011 ©

De Rotrou et al., 2011 72

120: 114/106

121: 115/106

92: 46/46

115: 57/58

duracion con informacion sobre la
enfermedad y del estrés del cuidador,
manejo conductual del paciente,
comunicacion efectiva, uso de recursos y
aspectos legales relacionados con el final de
la vida

G.C.: DVD con informacion basica de la
enfermedad

G.l.: intervencién aguda de la intervencion
con 16 sesiones semanales con un terapeuta
ocupacional que elabora un plan de

accion personalizado (reduccion de estrés,
autocuidado, mejora de habilidades del
cuidado) y una fase de mantenimiento (16-
24 semanas) mediante contactos telefonicos
G.C.: sin intervencion

G.l.: 7 sesiones de 90 minutos con
informacion de la enfermedad en sus
diferentes fases (temprana, media, final)
completada con 6 sesiones de recuerdo
G.C.: una sesion de counseling

G.I.: 10 visitas bi-semanales al domicilio de
2 horas en las que se aportaba informacion,
apoyo psicoldgico, social y estrategias de
resolucion de problemas

G.C.: Tratamiento habitual

G.l.: 12 sesiones semanales de 2 horas

con informacion de la enfermedad,
entrenamiento en resolucion de problemas,
estrategias de afrontamiento centradas

en la emocion, manejo de la conducta

del enfermo, mejora de la comunicacion,
manejo de situaciones dificiles y recursos
disponibles

G.C.: lista de espera

CESD

Depresion: 10-
CESD
Sobrecarga:
12-ZBI

Depresion:
MADRS

Sobrecarga:
FCBI

Sobrecarga:
22-7BI

el grupo intervencion

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

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

Mejorias significativas
(p<0.001) en el grupo con
intervencion a los 18 meses

Sin cambios significativos a
los 3y 6 meses
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Tabla 2 Continuacion
Muestra
Estudio inicial Intervenciones Escalas Resultados
(N:G.I./G.C.)
Losada et al., 2011 ©7) 167:88/79  G.l.: 12 sesiones grupales semanales de 2 Depresion: 20 Resultados estadisticamente

horas similar a la intervencion descrita en
Marquez-Gonzalez et al., 2007 ©® prestando

CES-D favorables al grupo de

intervencion

mayor atencion a identificar las barreras que
les imposibilitaban realizar las actividades

agradables
G.C.: lista de espera

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

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

Geriatric Depression Rating Scale. G.I.: Grupo Intervencion. HADS-A: Hospital Anxiety And Depression Scale Anxiety. HAD-S: Hospital Anxiety And
Depression Scale. HAMA: Hamilton Anxiety Scale. HSC: Hopkins Sympton Checklist. MAACL: Multiple Affect Adjective Checklist. MADRS: Montgomery-
Asberg Depression Rating Scale. SCB-A: Screen for Caregiver Burden. STAI: State-Trait Anxiety Inventory. ZBI: Zarit Burden Interview.

de apoyo, recibe ayuda profesional e informacion acerca
de la enfermedad. En términos generales, no se encuentran
diferencias estadisticamente significativas. En el estudio de
Winter®® tampoco se obtienen resultados estadisticamente
significativos a los 6 meses de aplicar la intervencion de
apoyo, a excepcion de aquellas participantes con edades su-
periores a los 65 afos.

Dentro de los estudios que valoran la eficacia de inter-
venciones de tipo “counseling” en depresion®-*!, sélo los es-
tudios de Gaugler*” y Mittelman®, que combinan counseling
familiar e individual durante 4 y 6 meses respectivamente,
indican resultados estadisticamente significativos en la va-
riable de depresion. Walldorf*', encuentra cambios signifi-
cativos tras la intervencion, pero estos se disipan a los 12
meses.

En los 17 estudios con intervenciones psicoeducativas
que valoran eficacia en depresion*>*¢, 8 obtienen resulta-
dos estadisticamente significativos*®#6485253555758 (Qstwald*,
mediante una intervencion multimedia que combina in-
formacion con técnicas de manejo del enfermo y auto-
cuidado, obtiene resultados que aunque positivos, no son
significativos. Gendron* apenas encuentra diferencias tras
la intervencion. Marriot* obtiene resultados significativa-
mente positivos mediante una intervencion centrada en la
relajacion y técnicas de afrontamiento. Burns* compara los
resultados de dos intervenciones muy similares (Behavior
Care y Enhanced Care) en un muestra de 76 cuidadores. En
una de ellas los cuidadores reciben informacion acerca de
los aspectos conductuales de la enfermedad mediante fo-
lletos informativos. En la otra intervencion que incluye in-
formacion acerca de la reduccion del estrés y la angustia del
cuidador, se obtiene una reduccion significativa en el riesgo
de desarrollar depresion a los 24 meses, asi como una mejora
en los niveles de bienestar. Martin-Cook* valora la eficacia

de una intervencion de 4 sesiones semanales en la que no
parecen existir diferencias estadisticamente significativas
frente a una intervencion informativa basica. Los trabajos de
Gallagher-Thompson*535* estudian los efectos de una inter-
vencion denominada CWC (“Coping with Caregiving"), que
incluye una gran diversidad de contenidos (i.e. informacion
de la enfermedad, manejo conductual del paciente, control
de pensamientos negativos, aspectos relacionados con la
comunicacion, final de la vida, y promocion de momentos
agradables) frente a intervenciones minimas de apoyo*® e
informacion®*. En los dos primeros estudios en los que la in-
tervencion era presencial, se obtienen buenos resultados. Sin
embargo, en el Ultimo® se aplica la intervencion mediante
un formato multimedia (DVD), no encontrando una mejoria
evidente. En Espafa, Losada-Baltar®*"*® mediante una inter-
vencion similar a la de Gallagher-Thompson, centrada en los
aspectos cognitivo-conductuales que rodean la experiencia
del cuidado informal, encuentra resultados favorables en las
variables de estrés, reduccion de pensamientos disfunciona-
les y depresion. Por su parte, Finkel®? aplica una intervencion
psicoeducativa mediante el sistema de telecomunicacion de-
nominado CTIS ("Computer-Telephone Integration System"),
en el que el cuidador recibe una intervencion con diversos
contenidos: informacién, uso de recursos, mejora de comu-
nicacién, manejo conductual y apoyo grupal. El programa
de intervencion y su novedoso sistema de implantacion,
parecen obtener resultados positivos a los 6 meses de tra-
tamiento en comparacion con la aplicacién de materiales
meramente informativos.

Gitlin®® propone una intervencion de 16 sesiones hallan-
do mejorias significativas (p<0.05) a los 16 y 24 semanas de
iniciar el tratamiento en una muestra de 120 familiares. Fi-
nalmente, Kurz®® aplica una intervencién psicoeducativa de
7 sesiones en la que se centra en las diferentes fases de la
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enfermedad (temprana, media y final) y sus dificultades, sin
encontrar cambios significativos en la variable de depresion
a los 15 meses de su aplicacion.

Sobrecarga

La eficacia de las intervenciones sobre la variable de
sobrecarga se refleja en 18 estudios. La escala de medicion
predominante es la de Zarit*®. Gonyea y Gitlin®>% utilizan
dos versiones reducidas de 12 items®"2, Chien y Lee®%* se
decantan por la escala Family Caregiver Burden Inventory®.

El trabajo de Zarit® es de los primeros estudios en va-
lorar la eficacia de este tipo de intervenciones. Para ello,
propone una intervencion de counseling familiar que con-
sigue reducir los niveles de sobrecarga del cuidador hasta
niveles casi significativos estadisticamente. Gaugler®’ con-
sigue unos resultados favorables mediante su intervencion
de counseling (NYUCI - New York University Caregiver
Intervention) en la reduccion de los niveles de sobrecar-
ga, medidos a través de una version modificada de la Zarit
Burden Inventory, a los 9,5 afos. Dentro de esta categoria,
destacan los trabajos producidos por los grupos de investi-
gacion del proyecto “10/66" pertenecientes a la Alzheimer
Disease International y liderados por Gavrilova® y Gue-
rra®. Ambos aplican una intervencion personalizada que
consta de una primera fase de valoracion del caso, seguida
de educacion basica y entrenamiento en técnicas de ma-
nejo conductual. La intervencion se muestra capaz de pro-
ducir cambios significativos a los 6 meses en la variable de
sobrecarga. Dias® propone una intervencion personalizada
similar, en la que los cuidadores cuentan con informacion
de la enfermedad, apoyo grupal y seguimiento médico. Sus
resultados, sin embargo, no reflejan cambios significativos
en las visitas a los 3 y 6 meses del inicio de la interven-
cion. Por su parte, los trabajos de Fortinsky y Joling394°,
con intervenciones de counseling individual y familiar res-
pectivamente, encuentran resultados mas discretos sobre
la variable de sobrecarga.

Las intervenciones psicoeducativas en su conjunto, in-
dican mejores resultados sobre la sobrecarga. Ostwald*
encuentra cambios significativos tras la aplicacion de un
programa psicoeducativo. Hébert” aplica una intervencion
centrada en los aspectos cognitivos y de afrontamiento del
cuidador sin encontrar una reduccion significativa en los
niveles de sobrecarga a los 4 meses. Gonyea® y Martin-Ca-
rrasco® utilizan la misma intervencion disefiada en el primer
proyecto REACH (The Resources for Enhancing Alzheimer's
Caregiver Health)*”" en la que se incluyen sesiones con
informacion de la enfermedad, manejo conductual del
paciente, mejora de la comunicacion, creacion de eventos
agradables, planteamiento del final de la vida y ejercicios
de relajacion. Mientras que Gonyea® parece no obtener re-
sultados estadisticamente significativos, la muestra de 105

cuidadores de Martin-Carrasco® experimenta una mejoria
significativa a los 10 meses del inicio del programa.

Chien y Lee®** proponen dos intervenciones psicoedu-
cativas individualizadas en las que se aplican diversos con-
tenidos. Al igual que en la variable de depresion, encuentran
resultados favorables estadisticamente significativos frente
a tratamiento habitual o counseling. Gitlin®*® plantea una
intervencion individualizada, en la que se establecen como
objetivos la reduccion de estrés y la mejora de habilidades
de cuidado y autocuidado. Dicha intervencion se ve refor-
zada por un plan de mantenimiento de 16 a 24 semanas
mediante contactos telefonicos. Los resultados obtenidos
indican cambios significativos en las variables de depresion
y sobrecarga.

Finalmente, de Rotrou’ plantea un trabajo metodologi-
camente preciso, en el que se estudia el efecto de una inter-
vencion psicoeducativa altamente estructurada. Sus resulta-
dos en las visitas a los 3 y 6 meses, sefialan una estabilizacion
de los niveles de sobrecarga en la rama experimental frente
a un incremento de sobrecarga en el grupo control.

Ansiedad

Solo 6 de los 33 estudios seleccionados recogen infor-
macion sobre la eficacia en la reduccion o prevencion de la
ansiedad del cuidador informal. No existe un instrumento de
medicion predominante. En general, las intervenciones no
modifican de manera significativa los niveles de ansiedad de
los cuidadores.

Ni las intervenciones de apoyo telefonico de Mahoney®,
ni la intervencion de counseling familiar disefiada por Jo-
ling® parecen producir cambios positivos significativos en
los niveles de ansiedad de los cuidadores.

Dentro de las intervenciones psicoeducativas, los prime-
ros trabajos realizados no encuentran diferencias sobre el
grupo control. Las técnicas de modificacion cognitivo-con-
ductual propuestas por la intervencion de Hébert” inciden
de manera positiva sobre la variable de ansiedad frente al
grupo control sin llegar a valores estadisticamente signifi-
cativos (p=0.09).

Finalmente, Akkerman y Ostwald” valoraron la efica-
cia de una intervencion grupal, cognitivo-conductual, que
comprendia 9 sesiones de 2 horas de duracion y en la que los
asistentes recibian entrenamiento en técnicas de control de
la ansiedad en sus tres componentes principales (cognitivo,
conductual y fisico). Para medir los resultados de su inter-
vencion hicieron uso de las escalas Beck Anxiety Inventory*
y Hamilton Anxiety Scale™. Se obtuvieron cambios signifi-
cativos (p<0.01) en ambas escalas a los 10 meses de la in-
tervencion.
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DISCUSION

La atencion al paciente con demencia en el domicilio
puede ocasionar consecuencias negativas sobre el cuidador,
especialmente en la esfera emocional’. Las cifras actuales
de prevalencia de la demencia y las previsiones a futuro nos
alertan de la necesidad de intervenir de cara a mejorar la
situacion del enfermo y del cuidador informal. Las interven-
ciones dirigidas a reducir las consecuencias psicoldgicas ne-
gativas derivadas del cuidado de un familiar con demencia
son muy variadas, tanto en forma, contenidos o en los resul-
tados obtenidos. El objetivo del presente trabajo ha sido re-
visar y actualizar de manera rigurosa la evidencia disponible.

Dentro del proceso de revision y seleccion se han des-
cartado muchos estudios que no cumplian criterios desde
el punto de vista metodoldgico. Por ejemplo, uso de instru-
mentos no validados, aplicacion de intervenciones no estan-
darizadas, o intervenciones indirectas sobre el cuidador,...,
etc. Igualmente, con el fin de evitar posibles sesgos, se han
incluido Unicamente estudios con un disefio experimental.
Estas circunstancias han reducido considerablemente el
numero de estudios incluidos con respecto a otras revisio-
nesG,21,23_

Los 35 estudios seleccionados se han agrupado en
tres categorias: apoyo grupal o no profesional, counseling
y psicoeducacion. Los resultados encontrados, indican que
los programas de intervencion tienen un efecto beneficio-
so sobre el estado psicologico del cuidador, si bien sdlo se
presenta de manera significativa en la mitad de los estudios
(51,4%). Dentro de los trabajos que valoran la variable de
depresion y sobrecarga, destacan las intervenciones psico-
educativas como las mas eficaces, sequidas de las interven-
ciones de counseling. Nuestros resultados parecen coincidir
con los hallados por otros autores®?2#2627 | 3 tendencia fa-
vorable (aunque no estadisticamente significativa) de la ma-
yoria de estudios y su limitado numero (variable de ansiedad
y de la categoria de grupos de apoyo), apuntan a la presencia
de posibles sesgos de publicacion que convendria estudiar
con mayor detenimiento.

Debido a la alta heterogeneidad de formatos de aplica-
cion y a la disparidad de resultados, resulta dificil identificar
posibles factores moduladores de la eficacia. Con respecto
al formato de intervencion, el 45,71% de los estudios apli-
caban intervenciones individuales, de las cuales, el 62,5%
presentan resultados estadisticamente favorables®:5055636768,
Este tipo de intervenciones que aplican contenidos persona-
lizados, pueden ser mas utiles para los cuidadores ya que se
adaptan mejor a sus necesidades especificas. Sin embargo, se
plantea el problema metodologico de poder definir correc-
tamente la intervencion, replicar los resultados o comparar
la intervencion con otros programas. En este sentido, nos
parece interesante sefialar la posibilidad de combinar una
intervencion grupal con una individual. Este doble formato

puede atender a las necesidades especificas de la familia a la
vez que ofrece el apoyo de otros cuidadores.

En cuanto a la intensidad de las intervenciones, se ha
sefialado en varias ocasiones que una intervencion con mas
contenidos o nimero de sesiones, no siempre resulta conve-
niente, ya que los cuidadores pueden verse desbordados por
las exigencias de cumplimiento del programa?>*, Estudios
con intervenciones no presenciales o muy cortas han inten-
tado superar este obstaculo, pero tampoco han encontrado
resultados favorables e igualmente generan dudas acerca de
si los participantes estan autoaplicandose correctamente los
programas®-¢54 En nuestro caso, hemos intentado cuantifi-
car la intensidad de las intervenciones. Hay que seialar que
muchos estudios incluian en sus intervenciones componen-
tes dificiles de objetivar (por ejemplo, contacto telefoni-
co, seguimiento clinico, atencion a demanda,.., etc.). Des-
de nuestra experiencia, consideramos importante intentar
mantener un equilibrio razonable en el numero e intensidad
de las sesiones e igualmente flexibilizar los contenidos de los
programas de tal manera que la pérdida o falta de asistencia
a una sesion, no condicione el aprovechamiento del con-
junto de la intervencion. Muchas de las pérdidas muestra-
les que se dan en estos estudios se deben a cuidadores que
no mantienen la continuidad de la intervencion y deciden
abandonar el programa.

No obstante, parece que la clave de la eficacia de estas
intervenciones radica en la participacion activa de los asis-
tentes, favorecida a través de técnicas de role-playing, en-
trenamiento de habilidades, ejercicios centrados en el ana-
lisis de la situacion, antecedentes y consecuencias, y en la
repeticion continuada de los ejercicios (ejercicios para casa
y posterior correccion), hasta conseguir generar un habito
en su modo de actuar y pensar. A su vez, ofrecer un sequi-
miento de consulta mas abierto y menos intensivo tras la in-
tervencion, puede ser beneficioso de cara a que el cuidador
pueda plantear nuevas dudas que le vayan surgiendo*'.
Cabe recordar que la mayoria de las demencias presentan un
curso progresivo, en el que las nuevas etapas viene acompa-
nadas de nuevos problemas y retos, a los que cuidador debe
enfrentarse. En este sentido, varios autores'®, se han pro-
nunciado sobre la necesidad de establecer unos criterios o
indicadores (estado y gravedad de la enfermedad, situacion
o caracteristicas del cuidador,..., etc.) que ayuden al clinico
a decidir en qué casos es recomendable aplicar este tipo de
intervenciones.

Con respecto a los estudios en los que a pesar de no ob-
tener resultados estadisticamente significativos, han encon-
trado efectos positivos de su intervencion sobre las variables
de resultado estudiadas,*>' caben dos posibles explicaciones.
Primero, que los instrumentos de medida cuantitativos no
sean suficientemente sensibles al cambio, y no reflejen parte
de los efectos producidos por las intervenciones. Segundo,
que en el caso de los cuidadores informales de pacientes
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con demencia, los aspectos psicoldgicos como la depresion,
la ansiedad y la sobrecarga, sean entidades “cristalizadas",
relativamente estables y dificiles de modificar. Por ello,
resultaria interesante incluir otros sistemas de valoracion
complementarios, mas centrados en buscar significaciones
clinicas” y que puedan medir posibles cambios desde otra
perspectiva quizds mas proxima a la realidad personal del
cuidador y del enfermo.

Como conclusion, en nuestra opinion los programas
de intervencion resultan beneficiosos y recomendables a la
hora de reducir y prevenir el malestar psicoldgico del cuida-
dor informal del paciente con demencia. No obstante, hay
que destacar que se trata de un area de estudio relativamen-
te novedosa, y en la que existen todavia importantes lagunas
de conocimiento. A pesar de que existe gran cantidad de
trabajos que tratan el tema del malestar del cuidador in-
formal y plantean posibles intervenciones, pocos responden
a criterios metodologicos de calidad. Por ello, es necesario
profundizar en el desarrollo de herramientas de intervencion
validas y realizar estudios que nos ayuden a determinar de
manera mas precisa la eficacia de este tipo de intervencio-
nes, asi como los factores moduladores de la respuesta.
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