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Objetivo. Estudiar el perfil y la sobrecarga de
los cuidadores de pacientes con demencia
incluidos en el programa ALOIS. Como
objetivo secundario se pretendia valorar la
satisfaccién de los cuidadores con la
intervencién y la evolucién de la sobrecarga
tras el desarrollo del programa.

Disefio. Estudio descriptivo. Estudio de
intervencién no controlado.

Emplazamiento. Atencién primaria.
Participantes. Cuidadores principales de
pacientes con demencia.

Intervenciones. Sesiones educativas grupales
impartidas por equipos multidisciplinarios
integrados por médicos, enfermeras y
trabajadores sociales.

Mediciones. Perfil del cuidador; medida de la
«carga» del cuidador antes y 3 meses
después de la intervencién (Escala de
Sobrecarga del Cuidador de Zarit);
evaluacién del programa por los cuidadores.
Resultados. Participaron en el estudio 245
sujetos. El perfil (n = 173) se correspondia
con el de una mujer (83%) de 54,6 afios
(rango, 26-83 afios), casada (82,5%), sin
estudios o con estudios primarios (70,2%),
ama de casa (54,3%) e hija del paciente
(58,5%). Mais del 60% recibia ayuda
informal y menos del 5% recibia ayuda
formal. EI 72,5% presentaba sobrecarga al
inicio de la intervencién, la cual era mds
elevada cuanto mayor era la edad del
cuidador. No se detectaron diferencias en
relacién con el parentesco, el estado civil o
la actividad laboral del cuidador. Los
participantes valoraron muy positivamente
el programa y destacaron la posibilidad de
compartir experiencias con otros cuidadores,
asi como el aprendizaje de conocimientos y
habilidades para mejorar los cuidados. En
68 cuidadores se comparé la carga antes
(54,76 + 15,16 puntos) y después de la
intervencién (53,02 + 12,55), sin que la
diferencia fuera estadisticamente
significativa.

Conclusiones. Existe una elevada sobrecarga
entre los cuidadores que es mayor a medida
que aumenta la edad. Los cuidadores
valoraron muy positivamente su
participacién en el programa. La asistencia
al cuidador deberia integrarse en la atencién
al paciente.

Palabras clave: Cuidador. Demencia.
Educacién para la salud.

PROFILE AND BURDEN OF CARE IN
CAREGIVERS OF PATIENTS WITH
DEMENTIA INCLUDED IN THE
ALOIS PROGRAM

Aim. To study the profile and burden of care
in carers of patients with dementia who
participated in the ALOIS program. A second
objective was to evaluate caregiver satisfaction
with the intervention, and changes in
caregiver burden after participation in the
program.

Design. Descriptive study of a specific
intervention with no control group.

Setting. Primary care centers.

Participants. Principal caregivers of patients
with dementia.

Interventions. Group education sessions led by
multidisciplinary teams comprising physicians,
nurses and social workers.

Measures. Caregiver profile; mean caregiver
burden before and 3 months after the
intervention (Caregiver Burden Interview,
Zarit); caregivers’ evaluation of the program.
Results. Participants N=245. Profile (N=173):
women (83%), mean age 54.6 years (range,
26-83 years), married (82.5%), no formal
education or primary school only (70.2%),
housewife (54.3%), patient’s daughter
(58.5%). More than 60% of the caregivers
received informal help, and fewer than 5%
received formal help. 72.5% of the caregivers
were considered overburdened at the start of
the intervention, and the burden was greater
in older caregivers. No differences were
detected in caregiver relation to the patient,
marital status or employment status of the
caregiver. Participants rated the program very
highly, emphasizing the opportunity to share
their experiences with other caregivers and to
obtain knowledge and skills that helped them
provide better care. Pre- and postintervention
burden of care was compared in 68
participants (54.76+15.16 points vs
53.02+12.55), and no statistically significant
difference was found.

Conclusions. The burden of care was high
among caregivers, and increased as caregivers
aged. Caregivers considered participation in
the program to be highly useful. Care for
caregivers should form part of care provided
for patients with dementia.

Key words: Caregiver. Dementia. Health
education.
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1 apoyo familiar constituye el principal predictor del

mantenimiento de las personas mayores en su
comunidad de residencia, y demora o evita el ingreso en
instituciones. En pacientes con demencia se ha
demostrado especificamente que las caracteristicas del
cuidador (parentesco con el enfermo, edad, situacién
laboral, convivientes, existencia de sintomatologia ansiosa
o depresiva y calidad de vida) son un predictor mucho
mds importante que la gravedad o la sintomatologia de la
demencial?.
Numerosos trabajos demuestran las repercusiones
negativas que la prestacion de cuidados puede tener en la
salud. Aunque en todos estos trabajos las consecuencias
mds importantes se refieren al malestar psiquico y,
especialmente, a la mayor frecuencia de ansiedad y
depresién3'5, se han descrito repercusiones importantes
en la salud fisica®, un gran aumento del aislamiento
social>? y un empeoramiento de la situacién econémica’.
Ademis, parece que los cuidadores no frecuentan de
manera especial nuestras consultas y que la mayor parte
de su enfermedad no es diagnosticada4.
Se ha tratado de medir el impacto de cuidar mediante
instrumentos no especificos que analizan la calidad de
vida o la presencia de sindromes psicopatolégicos, como
ansiedad o depresién. El intento de crear instrumentos
de medicién mis directa ha llevado a introducir el
término «carga». La carga del cuidador depende de las
repercusiones del hecho de cuidar y de las estrategias de
afrontamiento y apoyo con que se cuenta. Se ha
desarrollado una serie de escalas para medir
objetivamente esa carga. De ellas, las mds conocidas son
el Indice de Esfuerzo del Cuidador® y la Escala de
Sobrecarga del Cuidador?. Su utilidad radica en que
permiten discriminar a las personas con un mayor riesgo
o mds necesidades y, asimismo, sirven como predictor de
institucionalizacién. Aunque la calidad de vida y la
carga del cuidador estin claramente relacionadas, la
carga predice mejor la institucionalizacién del
pacientelo.
Se han descrito numerosos tipos de intervenciones con
cuidadores de pacientes con demencia con el fin de
mejorar los cuidados al paciente y el autocuidado de los
cuidadores!!. Algunos estudios demuestran la eficacia de
estas intervenciones'215. La medicién de la eficacia en
estos estudios se ha basado en el retraso de la
institucionalizacién del paciente!3, la disminucién de la
prevalencia de ansiedad y/o depresién entre los
cuidadores!®15 y la reduccién de la sobrecarga de los
cuidadores®. Sin embargo, en un metaanilisis reciente!®,
aunque se describen los efectos beneficiosos de las
intervenciones psicosociales, no se apreciaba un beneficio
especifico en la sobrecarga de los cuidadores. Igualmente,
una revisién sobre este tipo de intervenciones concluye
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que no se pueden establecer recomendaciones, dada la
insuficiente bibliografia existentel”.

ALOIS es un programa educativo dirigido a los
cuidadores principales de pacientes con demencia. Se
trata de una intervencion de educacién sanitaria grupal
realizada por profesionales de atencién primaria en los
centros de salud. El programa pretende no sélo la
adquisicién de una serie de conocimientos sobre la
demencia, sino también el intercambio de ideas entre los
cuidadores y el aprendizaje de diversas habilidades para el
cuidado del paciente y el autocuidado.

Nuestro propésito en este trabajo ha sido evaluar el perfil y
la «carga» de los cuidadores incluidos en el programa.
También hemos intentado valorar la utilidad del programa,
tanto desde el punto de vista subjetivo («utilidad percibida»
por los cuidadores) como objetivo, por su posible
influencia sobre la «carga» de los cuidadores.

El programa se inicié en 1998 en un drea sanitaria de la Comu-

nidad de Madrid. Se invit6 a participar a un total de 24 profe-

Cuadro msumen\T

No constan datos
de 72 cuidadores

Cuidadores incluidos en el
programa educativo ALOIS
(n=245)

e

\4

Datos de perfil del cuidador y escala de
sobrecarga sentida al inicio de la
intervencion
(n=173)

No completaron evaluacion

> | al final del curso 39 cuidadores

Y

Cuestionario de evaluacion
del programa, administrado
en la Gltima sesion
(n=134)

No completaron evaluacion a los
—— | 3 meses de finalizada la
intervencion 66 cuidadores

v

Evaluacion de la sobrecarga
3 meses después de la
intervencion
(n=68)

Estudio descriptivo de intervencién, no controlado, para
estudiar el perfil y la sobrecarga de los cuidadores de
pacientes con demencia incluidos en el programa ALOIS.
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sionales de atencién primaria. Se realiz6 un taller de «formacién
de formadores» de 20 h de duracién, tras el cual se constituyeron
6 equipos docentes formados al menos por un médico, una en-
fermera y un trabajador social.

El programa educativo se distribuye en 8 sesiones de unas 2 h de
duracién, impartidas semanalmente. Los puntos clave a impartir
en cada sesién estin predisefiados con el fin de homogeneizar las
sesiones entre los diferentes equipos docentes.

En la captacién de cuidadores intervienen no sélo los miembros
del equipo docente, sino también el resto de los profesionales de
los EAP participantes, que previamente fueron informados del
programa ALOIS y requeridos para que captaran de manera ac-
tiva a los cuidadores de entre la poblacién que tenian asignada.
Se admitié a los cuidadores de pacientes con cualquier clase de
demencia. En general, se admitié sélo al cuidador principal del
paciente, entendiendo como tal a aquel sobre el que recaia la ma-
yor parte del cuidado del enfermo.

Los instrumentos de evaluacién utilizados fueron: perfil de cui-
dador, Escala de Sobrecarga del Cuidador (Zarit) y un cuestio-
nario de evaluacién del curso disefiado a propésito para el pro-
grama.

Entre 1998 y 2000 se incluy6 a un total de 227 cuidadores
principales en el programa, distribuidos en 16 grupos (8-
20 cuidadores por grupo). Disponemos de los datos
correspondientes a 12 grupos (en 3 grupos no se realizaron
pruebas de evaluacién, y se extraviaron los resultados de
otro).

Completaron el perfil del cuidador y la Escala de
Sobrecarga del Cuidador al inicio del programa 173
cuidadores. El perfil del cuidador era el de una mujer
(83,9%), de 54,6 afios (rango, 26-83 afios), casada (82,5%),
sin estudios o con estudios primarios (70,2%), ama de casa
(54,3%) e hija del paciente (58,5%). En la tabla 1 se
expone la distribucién segin el nivel de estudios, la
actividad profesional y la relacién de parentesco de los
cuidadores. El 24% de los cuidadores no convivia con el
enfermo a pesar de ser considerado el cuidador principal.
Respecto a la ayuda recibida a la hora de cuidar, el 60,3%
de los cuidadores consideraba que recibia algin tipo
importante de ayuda informal, mayoritariamente de otros
familiares del paciente, y el 4,7% recibia ayuda formal
proporcionada por alguna entidad publica. La situacién
funcional de los pacientes cuidados se representa en la
figura 1.

Respecto a la «carga sentida» por el cuidador, la
puntuacién total de la Escala de Sobrecarga del Cuidador
al inicio del programa fue de 57,6 + 15,48 (n = 173). En
las tablas 2 y 3 se detalla la distribucién por grados de
sobrecarga y los resultados de la Escala de Sobrecarga
desglosados en los diferentes items.

El 78,9% de los cuidadores que no tiene sobrecarga en la
Escala de Sobrecarga es menor de 55 afios, frente al 5,8%
entre los que tienen entre 55 y 65 afios y el 15,8% entre los
que tienen mds de 65 afios, diferencias que son
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TABLA perfil de los cuidadores: caracteristicas
sociofamiliares
Perfil de los cuidadores Porcentaje
Nivel de estudios
Estudios primarios 48,6
Formacién profesional 20,3
Diplomados/grado medio 6,8
Estudios universitarios 2,7
Sin estudios o incompletos 21,6
Actividad profesional
Ama de casa 54,3
Trabajador 31
Jubilado 12
Busca empleo 2,6
Parentesco con la persona enferma
Hijo/a 58,5
Conyuge 19,6
Yerno o nuera 12,7
Hermano 2,8
Nieto 0,7
Otros 57

estadisticamente significativas (p < 0,05). No se detectaron
diferencias de sobrecarga en relacién con el parentesco con
el paciente, el estado civil o la actividad del cuidador
principal.

Los cuestionarios de evaluacién administrados en la
ultima sesién del programa fueron completados por 134
cuidadores. El desarrollo del programa fue muy bien

8,9%

67,5%

O Supervisién para actividades
@ Ayuda para actividades instrumentales
O Ayuda para actividades basicas

Situacion funcional del paciente (grado de depen-
dencia) segun informacion del cuidador.
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TABLA Resultados de la escala de sobrecarga (Zarit) TABLA Resultados de la Escala de Sobrecarga del Cuidador
obtenidos en cada pregunta al inicio del programa ALOIS
Pregunta Porcentaje de cuidadores Grado de sobrecarga (puntos de corte 46-47/55-56)

con respuesta > 3

1. ¢Cree que su familiar le pide mas ayuda de la
que realmente necesita? 489

2. ¢Cree que debido al tiempo que dedica a su familiar
no tiene suficiente tiempo para usted? 70,4

3. ¢,Se siente agobiado entre cuidar a su familiar y tratar
de cumplir otras responsabilidades en su trabajo o su familia? 67,6

4. ;Se siente avergonzado por la conducta de su familiar? 19,5

5. ¢Se siente enfadado cuando estd cerca de su familiar? 38,1

6. ¢ Piensa que su familiar afecta negativamente a su relacion
con otros miembros de su familia? 38,1

7. ¢ Tiene miedo de lo que el futuro le depara a su familiar? 67,6

8. ;Cree que su familiar depende de usted? 84,1
9. ;Se siente tenso cuando esté cerca de su familiar? 46,6
10. ¢Cree que su salud se ha resentido por cuidar

a su familiar? 51,7
11. ¢Cree que no tiene tanta intimidad como le gustaria

debido a su familiar? 45,4
12. ¢Cree que su vida social se ha resentido por cuidar

a su familiar? 61,4

13. ¢ Se siente incomodo por desatender a sus amistades
debido a su familiar? 27,8

14. ¢Cree que su familiar parece esperar que usted sea la
persona que le cuide, como si usted fuera la Gnica persona
de la que depende? 66

15. ¢Cree que no tiene suficiente dinero para cuidar
a su familiar ademés de sus otros gastos? 36,9

16. ¢Cree que sera incapaz de cuidarle por mucho
mas tiempo? 38,6

17. ¢ Siente que ha perdido el control de su vida desde
la enfermedad de su familiar? 39,8

18. ¢ Desearia poder dejar el cuidado de su familiar a alguien? 48,9

No existe sobrecarga 27,7%
Sobrecarga leve 16,8%
Sobrecarga intensa 55,5%

Respecto a la efectividad del programa para disminuir la
sobrecarga del cuidador a medio plazo, sélo se pudo
comparar los datos de 68 cuidadores obtenidos mediante
el cuestionario de Zarit realizado antes de la intervencién
y alos 3 meses del programa. En ellos, el valor medio de la
escala al comienzo del programa fue de 54,76 + 15,16 y a
los 3 meses fue de 53,02 + 12,55, sin que las diferencias
fueran estadisticamente significativas. Si los agrupamos
por su grado de sobrecarga, el porcentaje de cuidadores
con sobrecarga intensa habia disminuido del 37 al 34,8%,
pero el de cuidadores con sobrecarga leve habia aumentado
del 18,8 al 28,3%. La diferencia significativa mds
importante encontrada al comparar a este subgrupo de 68
cuidadores con el grupo total de cuidadores incluidos en el
programa fue la menor dependencia de los pacientes (el
49,2% precisaba ayuda para las actividades bésicas respecto
al 65,8% en el conjunto de los pacientes).

Por tdltimo, en la evaluacién realizada por los profesionales
que participaron en los grupos docentes, todos mostraron
su satisfaccién con la experiencia de educacién grupal. Los
problemas mds importantes destacados fueron los de la
formacién de los grupos y el manejo en los grupos de
cuidadores de pacientes en muy diferentes fases de
evolucién de las demencias. En la formacién de los grupos
se detectaron problemas en el reclutamiento de los

19. ¢ Se siente indeciso sobre qué hacer con su familiar? 40,3
20. ;Cree que deberia hacer mas por su familiar? 36,4
21. ¢Cree que podria cuidar mejor de su familiar? 32,9

22. Globalmente, ¢qué grado de carga experimenta
por el hecho de cuidar a su familiar? 67,1

Posibles respuestas: 0 = nunca; 1 = rara vez; 2 = algunas veces; 3 = bastantes
veces; 4 = casi siempre.

valorado por los cuidadores. En la evaluacién global, la
puntuacién obtenida fue de 4,63 sobre 5. En la figura 2 se
recogen las respuestas de los participantes a la pregunta:
¢qué le parece lo mejor del programa? El contacto con
personas con problemas similares y el aprendizaje de
conocimientos y habilidades para mejorar los cuidados al
familiar fueron los objetivos mejor alcanzados, segin los
participantes. EI 96% de los cuidadores manifesté su
satisfaccién por haber sido integrante del grupo.
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Participacion Ayuda [Jﬁ)icolégica

6% °
3 . Contacto con
Relacion personas con
docentes-discentes problemas similares
2% 21%

Conocimientos/
consejos

Todo 23%

24%

Respuestas de los cuidadores a la pregunta ¢qué le
parece lo mejor del curso?
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cuidadores, generalmente por la falta de colaboracién del
resto de profesionales de los EAP, y en su ubicacién
cuando los cuidadores pertenecian a varios centros de
salud. En este sentido, los grupos procedentes de zonas
rurales eran especialmente dificiles.

El programa ALOIS fue creado, en primer lugar, para po-
der dar a los cuidadores una posibilidad de formacién e in-
tercambio de ideas sobre el cuidado de los pacientes con
demencia, y en segundo lugar, para apoyar a los profesio-
nales de atencién primaria en el desarrollo de programas
de educacién grupal dirigidos a cuidadores de pacientes
con demencia. Por tanto, el propésito del programa no era
tanto la investigacién sobre la efectividad de este tipo de
actuaciones como su amplia difusién para poder propor-
cionar a profesionales y cuidadores un instrumento de re-
ferencia en la realizacién de este tipo de actividades. Las
importantes pérdidas de datos para la evaluacién son la
consecuencia de una falta de cuidado en la supervisién de
los distintos equipos docentes. Otra limitacién importan-
te del estudio es la heterogeneidad de los cuidadores reclu-
tados (ya que los pacientes a los que atienden se encuen-
tran en muy diferentes estadios de la enfermedad y con
distintos tipos de demencia). Esto ha dificultado, en oca-
siones, la marcha del grupo de formacién y facilita la apa-
ricién de sesgos en nuestro trabajo. Por dltimo, nuestro es-
tudio sélo ha evaluado la carga del cuidador al principio y
a los 3 meses de finalizar el programa. No tenemos datos
sobre la evolucién posterior de los cuidadores, la demanda
de servicios sociales o la existencia de alguna enfermedad
especifica, como la ansiedad o la depresién.

El perfil del cuidador de nuestro estudio es casi exacta-
mente superponible al de otros trabajos realizados en
nuestro medio con cuidadores de pacientes con demen-
cial8, enfermedades neurodegenerativas7 o, en general, pa-
cientes dependientess’(’. Es evidente que este perfil estd
desapareciendo lentamente en nuestra sociedad y que este
enorme volumen de trabajo no parece que pueda ser ab-
sorbido por nuestros deficientes servicios sociales. Es ur-
gente, por tanto, llevar a cabo intervenciones destinadas a
este colectivo para facilitar su actividad.

Llama la atencién que mids del 20% de los cuidadores que
se autodefinen como principales no conviven con el pa-
ciente. En general, son hijas de pacientes que deben aten-
der a su familia y a un/os padre/s que viven en otro domi-
cilio. En este subgrupo de cuidadores no se detect6é una
mayor sobrecarga.

Mis del 60% de los cuidadores reconocia recibir ayuda
significativa de otros familiares, pero menos del 5% reci-
bia algin tipo de ayuda formal. En el estudio EUROCA-
RE", en el que se analizaron los factores asociados a la
sobrecarga en los distintos paises de la Unién Europea, la
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Cuadro r.s..m}T

Las caracteristicas del cuidador son el predictor mds
importante de institucionalizaciéon en los pacientes con
demencia.

Elimpacto del cuidado del paciente en el cuidador
afecta a todos los dmbitos de su salud. La «carga del
cuidador» trata de medir objetivamente este impacto.

Los estudios de intervenciones psicosociales sobre
cuidadores de pacientes con demencia muestran
beneficios significativos. Se debe definir las
intervenciones mds apropiadas en cada caso y los
instrumentos de evaluacién mds adecuados.

El programa ALOIS es una experiencia estructurada
de educacién grupal a cuidadores de pacientes con
demencia en atencién primaria.

El cuidador «tipo» es una mujer de 55 afios, casada, sin
estudios o con estudios primarios, ama de casa e hija

del paciente. Menos del 5% recibe apoyo formal.

La mayoria de los cuidadores incluidos en el programa
presenta una «sobrecarga intensa», lo que implica la
existencia de alguna enfermedad, probablemente
infradiagnosticada.

Esta sobrecarga es mayor en los cuidadores de mds
edad. A pesar de la buena valoracién del programa
entre los propios cuidadores y entre los profesionales
participantes, no hemos podido demostrar una
significativa reduccién de la «sobrecarga» de los
cuidadores tras su realizacién.

baja tasa de ayuda formal en Espafia aparecia como uno
de los factores de mayor estrés para los cuidadores de en-
termos dementes, mientras que la gran cantidad de ayuda
informal (siempre en comparacién con el resto de paises)
suponia un factor protector. Algunos estudios de inter-
vencién sobre cuidadores afiaden en su planteamiento la
busqueda de los recursos sociales més adecuados para ca-
da paciente. Parece claro que en nuestro pais este asesora-
miento individualizado podria mejorar los resultados de
este tipo de programa. Es cierto que los recursos sociales
son escasos, pero también lo es que existe una insuficien-
te derivacién de pacientes/cuidadores hacia los recursos
sociales disponibles.

Aunque los estudios sobre la carga del cuidador son bas-
tante frecuentes en la bibliografia internacional, en nuestro
pais, Martin et al’ han validado recientemente el test de
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Sobrecarga del Cuidador. Los resultados del test en nues-
tros pacientes arrojan unos porcentajes de sobrecarga supe-
riores a los encontrados en el trabajo citado. La poblacién
del estudio realizado en Pamplona incluia a cuidadores de
pacientes ancianos con trastornos psiquidtricos diversos,
mientras que nuestra poblacién, mis homogénea, estaba
formada por cuidadores de pacientes con demencia. Al
comparar las diferencias porcentuales mds importantes en-
tre los diversos items, encontramos que las mds significati-
vas se encuentran en los referentes a la escasez de tiempo,
al deterioro de las relaciones sociales y al agobio producido
por los cuidados, todos ellos con una importante mayor in-
cidencia en nuestros cuidadores. Diversos estudios han de-
mostrado que, al comparar a los cuidadores de pacientes
con demencia con los de pacientes con otras enfermedades,
los primeros son los que presentan una mayor sobreca-
22?921 Tgualmente, la puntuacién total y los porcentajes de
sobrecarga son superiores a los del estudio EUROCA-
RE!, tanto tomados en conjunto como en el subgrupo es-
pafiol. Esto puede estar en relacién con el hecho de que los
cuidadores seleccionados para ese estudio tenian a su cargo
a pacientes con una demencia de reciente diagnéstico, lo
cual, en general, implica una menor sobrecarga.

En nuestro estudio s6lo hemos detectado diferencias entre
los distintos cuidadores respecto a la edad. A mayor edad,
mds porcentaje de sobrecarga. En otros estudios no se ha
obtenido esta diferencia?>%3, pero si se han encontrado en
un caso diferencias entre ambos sexos (las mujeres apare-
cen mds sobrecargadas)?3. En nuestro trabajo, el reducido
nimero de varones es insuficiente para detectar diferen-
cias, si las hay. En el estudio EUROCARE se hall6 una
asociacién contraria a la nuestra, es decir, que las personas
mids jévenes tienen una mayor sobrecarga; sin embargo, es-
te estudio sélo incluyé a los cényuges como cuidadores de
pacientes y, en este subgrupo, la asociacién puede ser dis-
tinta.

No hemos encontrado diferencias en el test de Sobrecarga
del Cuidador al inicio y al final del programa. Sin embar-
go, curiosamente, el subgrupo de cuidadores que pudo ser
valorado presentaba una menor sobrecarga inicial y los pa-
cientes que cuidaban estaban en un estado menos depen-
diente que la totalidad del grupo. Esto ha podido falsear
los resultados. Es posible que los cuidadores que mds se
beneficien de este tipo de intervenciones sean los mds so-
brecargados. Incluso los cuidadores menos sobrecargados y
que se encargan de pacientes en fases iniciales de la enfer-
medad pueden aumentar su grado de ansiedad debido al
contacto con cuidadores mds sobrecargados que exponen
problemas complejos a los que atin no se han enfrentado.
En el subgrupo evaluado habia descendido el porcentaje
de cuidadores con sobrecarga intensa, pero habia aumen-
tado el de sobrecarga leve, lo que podria confirmar esta hi-
potesis.

Aunque algunos trabajos han publicado reducciones signi-
ficativas de la sobrecarga del cuidador en intervenciones
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psicoeducativas, tanto individuales como grupales
en un metaanilisis reciente, Brodaty et al'® no objetivaron
beneficios en la sobrecarga. El problema para juzgar en
conjunto estos datos es la diversa metodologia utilizada en
los distintos trabajos, que incluye diferentes test de carga
del cuidador, periodos mds o menos largos de observacién
¥, por supuesto, distintos tipos de intervenciones. Algunos
autores proponen las escalas de calidad de vida?”28 como
instrumentos mds sensibles para medir los cambios que se
producen en los cuidadores tras este tipo de intervenciones.
En el desarrollo futuro del programa hemos incluido ya el
SF-36 como instrumento de evaluacién.

A pesar de las limitaciones comentadas, la experiencia de
educacién grupal ha sido juzgada muy positivamente, tan-
to por los propios cuidadores como por los profesionales
implicados. El elevado nimero de cuidadores y profesio-
nales que estin participando en el programa es un claro
signo del interés por el tema. Los elevados indices de so-
brecarga obtenidos deben sensibilizarnos para la busqueda
de los instrumentos de apoyo mds adecuados para los cui-
dadores. De ello depende no sélo la salud de los cuidado-
res, sino también la de los pacientes por ellos atendidos vy,
probablemente, la de nuestro sistema sanitario. Definir las
estrategias mds adecuadas para cada tipo de paciente/cui-
dador es una tarea compleja. Creemos que la continuidad
de nuestro programa nos puede permitir, al menos, con-
testar a la pregunta de si son los cuidadores que se encar-
gan de pacientes con estadios de demencia mds avanzados
los que mis se benefician de este tipo de programas, tal y

como han propuesto algunos autores??.
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COMENTARIO EDITORIAL

¢Son eficaces las intervenciones de apoyo a los cuidadores

de pacientes con demencia?

J. Argimoén Pallas

Diversos estudios han descrito los problemas de los cui-
dadores de las personas con demencia. Entre ellos se in-
cluyen la pérdida del apoyo de un compaiiero de vida, el
aislamiento social y las dudas que surgen al tener que to-
mar decisiones financieras, legales y sociales muy com-
plejas. La carga que supone el cuidado es econdmica,
emocional y fisicamente muy importante, y se traduce en

muchas ocasiones en un aumento de la morbilidad fisica

y psiquical.
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En el interesante estudio de Alonso Babarro et al no se ha
encontrado una reduccién significativa de la sobrecarga de
los cuidadores que han participado en el programa
ALQIS. Este resultado coincide con el de 2 revisiones sis-
temdticas recientes en las que no se ha observado ninguna
evidencia concluyente de las intervenciones de apoyo ba-
sadas en la tecnologia como, por ejemplo, el uso del teléfo-
no o el ordenador, en la educacién y/o el entrenamiento de
los cuidadores, o en estrategias multifacéticas/multidimen-
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® En las revisiones sistemiticas de ensayos clinicos que
evaldan las intervenciones de apoyo a los cuidadores de
pacientes con demencia no se han observado resultados
concluyentes que avalen la eficacia de las intervenciones.

® Los resultados de muchos de estos ensayos clinicos
deben interpretarse con mucha precaucién, dada su
escasa calidad metodoldgica.

® [Estudios con un seguimiento mds largo y que incluyan
mds parejas de pacientes-cuidadores permitirin
responder a la pregunta de si son eficaces las

intervenciones destinadas a apoyar a los cuidadores.

sionales muy especializadas de entrenamiento de los cui-
dadores®3.

¢Se debe interpretar estos resultados como que las interven-
ciones que podemos efectuar sobre los cuidadores de pa-
cientes con demencia no tienen ningtn efecto? Aunque las
revisiones pueden sugerir esta interpretacion, la escasa cali-
dad metodoldgica de los ensayos clinicos efectuados no per-
mite afirmar categéricamente que las intervenciones para
apoyar a los cuidadores de enfermos de Alzheimer y otras
demencias no son eficaces. En la mayoria de los estudios se
ha incluido a pocos pacientes, no muestran las garantias su-
ficientes de que los grupos son comparables en todas las
cointervenciones y contemplan variables de respuesta dife-
rentes. En cambio, algunos estudios bien diseiados*® ob-
tienen resultados favorables para los cuidadores.

Hay estudios que se encuentran en desarrollo o en la fase
de andlisis que pueden contribuir de manera importante a
esclarecer la eficacia de las intervenciones dirigidas a los
cuidadores de pacientes con demencia. De éstos cabe des-
tacar el proyecto REACH (Recursos para Incrementar la
Salud del Cuidador del Paciente con Enfermedad de Alz-
heimer), un ensayo multicéntrico que evalia diversas in-
tervenciones psicosociales y su impacto en la salud y el bie-
nestar de 1.222 cuidadores residentes en 6 ciudades de
Estados Unidos”.

Los pacientes con enfermedad del Alzheimer tienen una
expectativa media de vida de 7-10 afios después del diag-
néstico y, dada la naturaleza cambiante de los cuidados ne-
cesarios para una persona con una enfermedad de estas ca-
racteristicas, las investigaciones futuras deberdn dirigirse a
evaluar el impacto de la enfermedad en el cuidador a largo
plazo, e incluso después de que el paciente haya fallecido.
En este sentido, en un articulo reciente se ha observado
que mds del 40% de los cuidadores presentaba sintomas
clinicos de depresién durante los tltimos meses de vida del
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paciente, y un 30% tenia puntuaciones en los cuestionarios
que sugieren un riesgo de depresién un afio después de la
muerte del pacienteg. Estos porcentajes son mds elevados
que los observados en los cuidadores de pacientes con otras
enfermedades terminales. Hay multitud de factores que
explican este hecho, pero los principales son que los cuida-
dores se enfrentan a una enfermedad de larga duracién,
con trastornos de conducta asociados, que en los estadios
finales causa al paciente una gran dependencia.

Los ensayos clinicos futuros deberin examinar interven-
ciones evaluadas y publicadas previamente, e incorporar
variables de resultado que sean compartidas por otros es-
tudios y que sean de fécil interpretacién por todas las par-
tes interesadas, pero particularmente por los cuidadores’.
Los cuidadores ocupan un lugar muy importante en la po-
litica sanitaria y social de una comunidad!®, y las futuras
investigaciones deben centrarse en identificar las interven-
ciones que pueden prevenir o limitar el deterioro de la sa-
lud mental y la pérdida de calidad de vida de los cuidado-

res.
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