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RESUMEN

Introduccién: evaluar una intervencién psicoeducativa en un grupo
de cuidadores principales de pacientes con demencia mediante
una encuesta de calidad de vida (SF-36).

Material y métodos:

Disefio: estudio de intervencién no controlado.

Emplazamiento: atencién primaria.

Participantes: cuidadores principales de pacientes con demencia.
Intervenciones: sesiones educativas grupales impartidas por equi-
pos multidisciplinarios infegrados por médicos, enfermeras y tra-
bajadores sociales.

Mediciones: perfil del cuidador. Estadio de la enfermedad. Cali-
dad de vida mediante SF-36 preinfervencién y postintervencién.
Resultados: participaron en el programa 72 cuidadores, de los que
64 completaron el estudio. Las caracteristicas sociodemogréficas
de los cuidadores incluidos eran semejantes a las de otros estudios
realizados en nuestro medio. Todas las dimensiones de calidad de
vida incluidas en el cuestionario mejoraron tras la intervencion, pe-
ro sélo las dimensiones referidas a dolor corporal, vitalidad, fun-
cionamiento social, rol emocional y salud mental experimentaron
un incremento significativo. La valoracién subjetiva realizada por
los cuidadores sobre la salud actual comparada con la de hace un
afo también mejoré tras la intervencién. Las mujeres y el aumento
de la edad se correspondian con peores puntuaciones en todas las
dimensiones del SF-36. El resto de los parametros estudiados, in-
cluido el estadio de la enfermedad, no tenian relacién con las pun-
tuaciones obtenidas.

Conclusiones: nuestros hallazgos indican que una intervencién psi-
coeducativa grupal sobre cuidadores de pacientes con demencia
puede mejorar su calidad de vida. Mientras algunas caracteristicas
del cuidador (edad, sexo) parecen relacionadas con su calidad de
vida, ésta no parece recibir la influencia del estadio de la enfer-
medad del paciente.
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Evaluation of a psychoeducational intervention in
the principal careiivers of patients with dementia
(ALOIS program) through a quality of life

questionnaire

ABSTRACT

Introduction: to evaluate a psychoeducational intervention in a
group of principal caregivers of patients with dementia through a
quality of life questionnaire (SF-36).

Material and methods:

Design: non-controlled, intervention study.

Setting: primary care.

Participants: principal caregivers of patients with dementia.
Interventions: group education sessions provided by multidiscipli-
nary groups composed of doctors, nurses and social workers.
Measures: caregiver profile. Disease stage. Quality of life measu-
red through the SF-36 before and after the intervention.

Results: seventy-two caregivers participated in the program, of which
64 completed the study. The sociodemographic characteristics of the
caregivers included were similar to those found in other studies per-
formed in our environment. All the domains of quality of life included
in the questionnaire improved affer the intervention but only the do-
mains related to body pain, vitality, social functioning, emotional ro-
le and mental health showed a significant improvement. Caregivers’
subjective evaluation of their current health status compared with that
1 year previously also improved after the intervention. Women and
greater age were associated with worse scores on all the domains of
the SF-36. The remaining variables studied, including disease stage,
showed no association with the scores obtained.

Conclusions: our findings suggest that a group psychoeducational
infervention in the caregivers of patients with dementia can impro-
ve quality of life. While quality of life seems to be associated with
some caregiver characteristics (age, sex), it does not seem to be in-
fluenced by the stage of dementia.

Key words
Caregiver. Dementia. Psychoeducational intervention. Quality of li-
fe. SF-36.

INTRODUCCION

El apoyo familiar es el principal factor prondstico del
mantenimiento de las personas mayores en su comuni-
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dad de residencia. En pacientes con demencia ha sido
demostrado especificamente que las caracteristicas del
cuidador (parentesco con el enfermo, edad, situacion la-
boral, convivientes, sintomas ansiosos o depresivos y ca-
lidad de vida) tienen mayor relacion con el ingreso en ins-
tituciones que la severidad o sintomatologia de la
demencia'2.

Muchos estudios han demostrado que la prestacion de
cuidados puede tener efectos negativos en la salud. Aun-
que en la mayoria de ellos las consecuencias mas impor-
tantes se refieren al malestar psiquico, y especialmente a
la mayor frecuencia de ansiedad y depresion3, se ha
descrito repercusiones importantes en la salud fisica®, un
gran aumento del aislamiento social®? y un empeora-
miento de la situacion econémica’.

Se ha tratado de medir el impacto de cuidar de varias
formas. En primer lugar, directamente con el analisis de
los sindromes psicopatolégicos en el cuidador, como la
ansiedad o la depresién. Se ha utilizado también instru-
mentos disefiados especificamente para valorar la «car-
ga» del cuidador. Las dos escalas mas conocidas de este
tipo son el indice de esfuerzo del cuidador® y la escala de
sobrecarga del cuidador®. Por Ultimo, se esta usando ca-
da vez con mas frecuencia las escalas de calidad de vida
en estudios sobre cuidadores. Parece existir ademas una
buena correlacion entre las escalas de carga y de calidad
de vida'0-12,

Se ha realizado numerosos tipos de intervenciones con
cuidadores de pacientes con demencia con el fin de me-
jorar los cuidados al paciente y el autocuidado de los cui-
dadores'3. Dos revisiones sisteméticas recientes no han
encontrado evidencia de la eficacia de estas intervencio-
nes'41%. Sin embargo, algunos estudios demuestran su
eficacia por el retraso de institucionalizacién del pacien-
te'®, la disminucion de la prevalencia de ansiedad y/o de-
presion'?-18 y la reduccion de sobrecarga de los cuidado-
res'8. La falta de eficacia encontrada en los estudios
puede deberse a que no se utilizé la metodologia adecua-
da. En este sentido, las escalas de sobrecarga parecen
ser instrumentos poco sensibles al cambio'®, mientras
probablemente otras herramientas como el estrés percibi-
do o la calidad de vida parecen ser mas capaces de valo-
rar esos cambios si realmente se produjeran20:21,

El programa ALOIS ha sido desarrollado por la Socie-
dad Espafola de Medicina Familiar y Comunitaria en co-
laboracién con la Fundacion Alzheimer Espafa con el fin
de potenciar la atencion sanitaria a los cuidadores de pa-
cientes con demencia. Se trata de una intervencion de
educacién sanitaria grupal realizada por profesionales de
atenciéon primaria en los centros de salud. En un trabajo
previo?? se ha presentado datos sobre perfil y sobrecarga
de los cuidadores incluidos en el programa. Sin embargo,
a pesar de la buena valoracién del programa, no se pudo
demostrar una reduccién de la carga de los cuidadores

tras la realizacion de la intervencion.

El objetivo de este trabajo ha sido evaluar la interven-
cién psicoeducativa en un grupo de cuidadores con una
encuesta de calidad de vida.

POBLACION Y METODOS

El trabajo se realizé en un area sanitaria de la Comuni-
dad de Madrid. En el momento de la intervencion el area
contaba con 755.202 habitantes, de los que 148.035 eran
mayores de 65 afos. Se invit6 a participar a un total de 28
profesionales de atencion primaria entre los que figuraban
médicos, enfermeras y trabajadores sociales. Se realizdé
un taller de «formacioén de formadores» de 20 h de dura-
cion con los siguientes objetivos:

— Actualizar conocimientos sobre los Ultimos avances
en relacién con la epidemiologia, la etiologia, el diagnosti-
co y el tratamiento de las demencias.

— Conocer los contenidos formativos y metodolégicos
del programa.

— Capacitar a los asistentes para identificar las necesi-
dades de los cuidadores de pacientes con demencia.

— Proporcionar los conocimientos y habilidades basicas
necesarias para el correcto desarrollo de las tareas de co-
ordinacion de un grupo de ensefianza-aprendizaje.

Tras finalizar el curso se constituyeron 7 equipos do-
centes formados al menos por un médico, una enfermera
y un trabajador social. A cada equipo docente se le asig-
no un area de influencia que solia coincidir con las zonas
basicas de salud adscritas a sus respectivos equipos de
atencién primaria (EAP).

El programa educativo consta de 8 sesiones, de unas 2
h de duracién, impartidas semanalmente. Los puntos cla-
ve a tratar en cada sesién estan predisefiados con el fin
de homogeneizar las intervenciones entre los diferentes
grupos docentes. El programa pretende no sélo la adqui-
sicion de una serie de conceptos e informaciones, sino
también el aprendizaje de diversas habilidades y el inter-
cambio de ideas entre los cuidadores, y se favorece una
metodologia participativa. Se dedica un tiempo al inicio
para resolver dudas de la sesién anterior y determinar los
conceptos que tiene el grupo sobre el tema a tratar. A
continuacién se desarrolla la parte expositiva del progra-
ma y se emplea el ultimo tercio de la sesion en debatir y
tratar de resolver los problemas consultados por los cui-
dadores. La mayoria de los grupos reservaron un tiempo
en una sesién adicional o durante cada una de las sesio-
nes al aprendizaje de técnicas de relajacion. El contenido
de las sesiones se distribuye de la siguiente forma:

— Sesiones 1y 2: presentacion y objetivos. Explicacion
basica de la epidemiologia, la etiologia, la evolucién y el
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Cuidadores incluidos
en el programa (n = 72)

Un cuidador no
inicia el programa

A
Datos del perfil del cuidador
y calidad de vida al inicio
del programa (n =71)

3 cuidadores abandonan
el programa

4

Finalizacion del programa
(n=68)

4 cuidadores no acuden
> arevision tras
finalizar el programa

4

Evaluacion postintervencion
de la calidad de vida (n = 64)

Figura 1. Esquema general del estudio.

tratamiento de las demencias.
— Sesiones 3 y 4: comunicacién con el paciente. Actua-
cién ante las diversas alteraciones del comportamiento.

— Sesiones 5y 6: apoyo a las actividades basicas € ins-
trumentales de la vida diaria. Organizacién del domicilio.

— Sesiones 7 y 8: recursos sociales. Temas ético-lega-
les. Movimiento de autoayuda.

En la captacion de cuidadores intervienieron no soélo los
miembros del equipo docente, sino el resto de los profe-
sionales de los EAP participantes, que previamente fue-
ron informados del programa ALOIS y requeridos para
que captaran activamente a los cuidadores de entre su
poblacién asignada. Se admitié a cuidadores de pacien-
tes con cualquier clase de demencia. En general, se ad-
mitié sélo al cuidador principal del paciente; se entiende
como tal aquel en el que recae la mayor parte del cuidado
del enfermo. Sorprendentemente algunos grupos hicieron
notar dificultades durante la fase de reclutamiento deriva-
das de la falta de pacientes con el diagnéstico de demen-
cia.

Al inicio de cada grupo se recogieron datos sobre el
perfil y la calidad de vida del cuidador y el estado del pa-
ciente. Los datos sobre el perfil del cuidador incluian
edad, sexo, estado civil, actividad actual, parentesco y
convivencia con el paciente, y tipo de ayuda informal y
formal con la que contaba para la atencién del enfermo.
Los propios cuidadores juzgaron el momento evolutivo de
la enfermedad segun una escala de 4 items que diferen-
ciaba a los pacientes segun el tipo de ayuda que precisa-
ran (independiente aunque precisa supervision, depen-
diente fundamentalmente para las actividades

insctrumentales de la vida diaria [AIVD], dependiente para
algunas actividades basicas de la vida diaria [ABVD] o to-
talmente dependiente).

La calidad de vida se evalué al inicio del seguimiento y
a las 6 semanas de finalizada la intervencion. Para la de-
terminacion de la calidad de vida se utilizé el SF-36 Health
Survey?3. Este es un instrumento de calidad de vida dise-
fiado por el Health Institute del New England Medical
Center de Boston, Massachusetts, que a partir de 36 pre-
guntas pretende medir 8 conceptos genéricos sobre la
salud, esto es, conceptos que no son especificos de una
enfermedad, grupo de tratamiento o edad, y se detecta
tanto estados positivos como negativos de la salud fisica
y estado emocional. Se puntla en una escala de 0 a 100,
y las puntuaciones mas altas se corresponden con la me-
jor calidad de vida asociada con esa dimension. Se em-
pleé la version traducida y validada en espafiol?4.

Se procesé los datos obtenidos con la ayuda del pro-
grama SPSS. Se considero estadisticamente significativo
un valor de p < 0,05.

RESULTADOS

Se incluy6 a 72 cuidadores, distribuidos en 7 grupos
(rango de cuidadores por grupo, 6-15); 64 de ellos com-
pletaron el cuestionario de calidad de vida 6 semanas
después de finalizada la intervencién. Las pérdidas se
distribuyeron de la siguiente forma: 1 cuidador no inicio el
programa psicoeducativo, 3 mas se retiraron durante su
desarrollo por imposibilidad de seguir asistiendo a las se-
siones, y no se pudo contactar con 4 cuidadores después
de finalizada la intervencion. El esquema general del estu-
dio aparece reflejado en la figura 1.

Los principales datos sociodemograficos de los cuida-
dores se muestran en la tabla 1. El perfil del cuidador ob-
tenido es el de una mujer (76,9%), de 54 afios (rango, 31-
79), sin estudios o con estudios primarios (64,6%), ama
de casa (43,1%), esposa o hija del paciente (67,6%), que
convive con él (73,8%) y lleva casi 3 afios dedicandose a
cuidarle (rango, 1-6).

La mayoria de los cuidadores referian contar con al me-
nos un familiar para ayudarles en los cuidados, pero un
13% no tenia ninguna ayuda informal. Sélo el 29,7% de
los cuidadores declaraba algun tipo de ayuda formal, en
la mayoria de los casos, de origen publico (58%).

En cuanto al estadio de la enfermedad, juzgado por los
propios cuidadores, el 17,2% de los pacientes se valia s6-
lo con supervisién, el 23,8% precisaba ayuda para las
AIVD y alguna ABVD vy el 59,4% requeria ayuda para to-
das las ABVD.

La relacién de las distintas dimensiones del cuestiona-
rio SF-36 con las caracteristicas del cuidador sélo mos-
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TaBLA 1. Caracteristicas sociodemograficas de los cuidadores

Media * desviacion estdndar I

Edad 56,42 + 13,38
Afos que cuida al paciente 2,77 £ 1,53
Sexo, n (%)
Varé6n 15 (23,1)
Mujer 50 (76,9)
Parentesco con el paciente, n (%)
Cényuge 17 (26,2)
(8 varones y 9 mujeres)
Hijos 39 (60,0)
(4 varones y 35 mujeres)
Otros 9 (13,8)

(3 varones y 6 mujeres)
Nivel de estudios, n (%)

Sin estudios 11 (16,9)
Estudios primarios 31 (47,7)
FP/bachillerato 18 (27,7)
Universitarios 5(7,7)
Actividad actual, n (%)
Trabaja 20 (30,8)
Ama de casa 28 (43,1)
Jubilado 11 (16,9)
Parado/otros 6(9,2)
Convive con el paciente, n (%)
Si 48 (73,8)
Por temporadas 4(6,2)
No 13 (20,0)

traba valores significativos para la edad y el sexo. A medi-
da que la edad aumentaba, las puntuaciones obtenidas
en las 8 dimensiones del test de calidad de vida eran me-
nores; sin embargo, los coeficientes de correlacion de Pe-
arson solo fueron significativos en los valores correspon-
dientes a la funcion fisica y al rol fisico (-0,445; p = 0,000,
y —0,267; p = 0,042, respectivamente). Las mujeres tuvie-
ron peores puntuaciones en todas las dimensiones del

TABLA 3. Salud comparada con la del afio anterior.
Preintervencién y postintervencion

Preintervencion  Postintervencion
Cuidadores (%)  Cuidadores (%)
(n=71) (n=65)
Mucho mejor ahora 1(1,4) 2(2,8)
Algo mejor ahora 709,7) 5(6,9)
Mais o menos igual 26 (36,1) 34 (47,2)
Algo peor ahora 30 (41,7) 20 (30,8)
Mucho peor ahora 709,7) 4(6,2)

SF-36, aunque estas diferencias solo fueron significativas
para el rol fisico, el dolor corporal, el funcionamiento so-
cial y el rol emocional. Tampoco hubo diferencias signifi-
cativas entre el estadio de la enfermedad del paciente y
las diferentes dimensiones de la calidad de vida.

En las tablas 2 y 3 se muestran los resultados compa-
rativos preintervencién y postintervencion de la calidad
de vida medida con el cuestionario SF-36. Se observa
una elevada correlacién entre cada par de variables, antes
y después de la intervencién, lo que indica que ambas
puntuaciones covarian de forma lineal. Se utilizé un test
de comparacién de medias para muestras apareadas con
el fin de valorar las diferencias de puntuacion existentes.
Todas las dimensiones de calidad de vida incluidas en el
cuestionario mejoraron tras la intervencion pero soélo las
dimensiones referidas a dolor corporal, vitalidad, funcio-
namiento social, rol emocional y salud mental experimen-
taron un incremento significativo. La dimensién que mas
mejoré fue la vitalidad. La valoracion subjetiva realizada
por los cuidadores sobre la salud actual comparada con
la de 1 afio antes también mejord tras la intervencion. En
la valoracion preintervencion, 33 personas contestaron al-
go 0 mucho peor, mientras que en la postintervencion,
tan sélo 21 personas contestaron esta categoria, y las
otras 12 cambiaron su respuesta a igual, algo o mucho

TABLA 2. Comparacién de la calidad de vida con SF-36 antes y después de la intervencion

Preintervencion, Postintervencion, Correlacion Diferencia, IC del 95% p
media + DE media + DE media + DE
Funcion fisica 74,8 £22.9 75,1 £22,6 0,828 -0,3+13,3 -3,6a3,0 0,852
Rol fisico 66,4 + 38,1 69,1 + 36,6 0,546 -2,7+35,6 -11,6 a6,2 0,542
Dolor corporal 56,5 + 26,1 62,2 £24,0 0,704 -5,7+194 -10,5a-0,8 0,022%*
Salud general 584 +214 59,3 £ 21,6 0,770 -1,0 £ 14,6 —4,6a27 0,591
Vitalidad 47,3 £253 54,1 £23,7 0,832 -6,9+143 -10,4 a-3,3 0,000*
Funcién social 60,0 + 31,7 67,4 +27,9 0,670 74 +£245 -13,5a-1,3 0,018*
Rol emocional 57,8 +44.5 69,3 + 37,7 0,644 -11,5+35.2 -20,3a-2,7 0,012*
Salud mental 52,6 £ 23,7 57,9 £ 20,4 0,747 -5,3+16,0 -9,3a-1,3 0,010*

*Significacion estadistica. DE: desviacion estandar; IC: intervalo de confianza.
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mejor. Al comparar estas categorias mediante el test de
McNemar, las diferencias fueron estadisticamente signifi-
cativas (p = 0,01).

DISCUSION

Nuestros hallazgos indican que una intervencién psico-
educativa grupal en cuidadores de pacientes con demen-
cia puede mejorar su calidad de vida. Ultimamente se pro-
pone la calidad de vida como un instrumento sensible para
medir los cambios que se producen en los cuidadores tras
intervenciones realizadas para mejorar sus cuidados al pa-
ciente y, especialmente, su autocuidado?!:2526, Un estu-
dio reciente?” relaciona ademas una peor calidad de vida
con un mayor numero de ingresos en residencias, y enfati-
za el papel que puede tener mejorar la calidad de vida de
los cuidadores en la institucionalizacion del paciente. Sin
embargo, las dimensiones mas directamente relacionadas
con el ingreso en residencia de los pacientes en el men-
cionado estudio fueron la funcioén fisica, el rol fisico y la sa-
lud general, las 3 que, a pesar de haber mejorado, no mos-
traban un cambio significativo en nuestro trabajo.

El perfil del cuidador obtenido en nuestro estudio es se-
mejante al de otros trabajos realizados en nuestro medio
con cuidadores de pacientes con demencia?®, enferme-
dades neurodegenerativas’ o, en general, pacientes de-
pendientes®6. Es evidente que este perfil est4 desapare-
ciendo lentamente en nuestra sociedad y este enorme
volumen de trabajo no parece que pueda absorberlo
nuestros deficientes servicios sociales. Es urgente, por
tanto, llevar a cabo intervenciones destinadas a este co-
lectivo para facilitar su actividad.

Mas del 85% de los cuidadores reconocia recibir ayuda
significativa de otros familiares, pero menos del 30% reci-
bia algun tipo de ayuda formal. En el estudio EUROCA-
RE2, que analizo los factores asociados a la sobrecarga
en los distintos paises de la Unidn Europea, aparecia la es-
casa ayuda formal en Espafia como uno de los mayores
estresantes para los cuidadores de enfermos dementes
mientras que la alta ayuda informal (siempre en compara-
cién con el resto los de paises) suponia un factor protector.
Algunos estudios de intervencién sobre cuidadores afia-
den en su planteamiento la busqueda de los recursos so-
ciales mas adecuados para cada paciente. Parece claro
que en nuestro pais este asesoramiento 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 insuficiente derivacion de pacien-
tes/cuidadores hacia los recursos sociales disponibles.

En nuestro trabajo sélo la edad y el sexo del cuidador
muestran asociacién con su calidad de vida. Las mujeres
y los cuidadores de mayor edad presentan una menor
puntuacioén en todas las dimensiones del cuestionario SF-
36. Markowitz et al®? sefialan en su estudio una clara rela-
cién entre edad y calidad de vida; sin embargo, en otros

trabajos'! no se ha observado esta relacion. Respecto a
la peor calidad de vida referida por las mujeres que ejer-
cen como cuidadoras de pacientes dementes hay mayor
consenso en las publicaciones médicas'1.30:31, Datos
procedentes del propio programa ALOIS también mues-
tran que el sexo femenino y una mayor edad significan
mayor grado de sobrecarga®?. Igualmente, diversos tra-
bajos no han encontrado relacién entre el estadio de en-
fermedad del paciente y la sobrecarga o la calidad de vi-
da del cuidador'0-21:32-34" gunque si parece haber
asociacion entre las alteraciones del comportamiento y la
carga o la calidad de vida30:35,

Nuestro trabajo tiene importantes limitaciones. En pri-
mer lugar, se trata de un estudio no controlado, por lo que
no podemos conocer las hipotéticas diferencias con un
grupo control. No obstante, algunos trabajos muestran
una clara tendencia hacia la estabilidad o el empeora-
miento de la calidad de vida medida por el SF-36 en cui-
dadores de pacientes con demencia?'. En segundo lugar,
el SF-36 se ha utilizado poco en este tipo de poblacién y
no disponemos de datos sobre su especifica validacion.
Por ultimo, el nimero de cuidadores evaluados es peque-
fo y el periodo de seguimiento ha sido corto. No sabemos
cuanto tiempo puede persistir el efecto beneficioso de la
intervencion. En su metaanalisis, Brodaty et al'® llaman la
atencion sobre el insuficiente periodo de seguimiento de
los trabajos publicados sobre intervenciones con cuida-
dores. A pesar de las limitaciones comentadas, tanto los
propios cuidadores como los profesionales implicados
han juzgado muy positivamente la experiencia de educa-
cién grupal y concretamente el programa ALOIS?2. El alto
numero de cuidadores y profesionales que estan partici-
pando en el programa también es un claro signo del inte-
rés por el tema3®.

El deterioro de la calidad de vida observado en los cui-
dadores debe sensibilizarnos para la blusqueda de los ins-
trumentos de apoyo mas adecuados. De ello depende no
sé6lo la salud de los cuidadores, sino también la de los pa-
cientes por ellos atendidos y probablemente la de nuestro
sistema sanitario.
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