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Calidad de vida en cuidadores informales de personas

con demencia: una revision sistematica de intervenciones
psicosociales

Quality of life in informal caregivers of persons with dementia:
a systematic review of psychosocial interventions

José Aravena C.', Maria Spencer S.%, Sonia Verdugo H.?,
Daniel Flores C.%, Jean Gajardo J.” y Cecilia Albala B.®

Background: Caring for a person with dementia has frequently negative consequences that
impact on the informal caregivers’ quality of life. The aim of this study is to evaluate the impact
of different psychosocial interventions that address quality of life of caregivers of persons with
dementia. Methods: Systematic review including randomized clinical trials from 2004 to 2014.
Target population was informal caregivers of persons with dementia who received psychosocial
interventions addressing quality of life as main outcome. Results: Nine studies were selected.
Psychosocial interventions included group therapy, software use, and home visits. Home visits were
the more frequent intervention and obtained better results in quality of life. Conclusions: The
home visit with a person centred approaches was the more effective intervention in improve
of quality of life in people with dementia caregivers. More research is needed regarding
interventions and to analyze the rationalities for quality of life in this target group allowing a
more comprehensive evaluation and intervention.
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Introducciéon

La demencia es un sindrome neurodegenerati-
vo que impacta de manera significativa en la
vida de las personas que la padecen y su entorno,
siendo declarada como prioridad de salud publica
mundial"~.

El cuidador es el sujeto que provee de acompa-
famiento y apoyos necesarios para que la persona
con demencia (PcDem) pueda mantener su salud
y calidad de vida®. Cerca del 94% de los cuidado-
res corresponden a un familiar, conocidos como
cuidadores informales, ya que no reciben ningtin
tipo de remuneracién o contrato formal por sus
tareas’. El cuidado de una PcDem puede afectar de
manera importante aspectos de la salud del cuida-
dor®” y por sobre todo componentes psicoldgicos
y emocionales. Se ha visto que estos cuidadores
presentan tasas mayores de sintomas depresivos,
percepcién de salud fisica deteriorada comparada
con la poblacién no cuidadora®’, y reportan un
menor bienestar subjetivo, siendo mas propensos
a morbilidad psicoldgica'®.

La calidad de vida es definida por la Organiza-
cién Mundial de la Salud como la percepcién in-
dividual de cada persona en relacién a su posicién
en la vida en el contexto de su cultura y sistema de
valores en las que vive, y en relacién a sus objeti-
vos, expectativas, estindares y preocupaciones'’.
Este es un concepto de especial importancia en los
cuidadores de PcDem, ya que puede verse afec-
tada por los diversos desafios y tareas propias del
cuidado, entendiendo que la tarea de ser cuidador
dura anos y a medida que progresa la enfermedad
los desafios y tareas se incrementan®>'2. Por otra
parte, estudios han mostrado que las percepciones
positivas y negativas del cuidador estan relaciona-
das con la calidad de vida percibida®, por lo que las
intervenciones enfocadas a mejorar la percepcion
del cuidador han tomado relevancia'.

Las intervenciones dirigidas al cuidador de la
PcDem que se han implementado hasta el momen-
to tienen diversos enfoques y consideran diversas
estrategias tales como el soporte emocional, mejo-
rar las redes sociales, manejo del estrés, resolucién
de problemas, manejo del comportamiento y
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reestructuracion cognitiva, estrategias de afronta-
miento, entre otras'®, y que en los tltimos afos han
sido entendidas como intervenciones psicosociales
ya que tienen la intencién de ayudar al cuidador en
el cuamplimiento de su tarea, o entregar un soporte
psicolégico y emocional a la persona, consideran-
do necesidades y contextos de cada individuo o
grupo de cuidadores''®. La evidencia en torno a
este tipo de intervenciones atin no es contundente,
pero existe cierta tendencia que vislumbra efectos
positivos en la reducciéon de la carga de cuidado
percibida, mejoria en la autopercepcién de eficacia,
mejora de bienestar general, y otros indicadores
de salud'"", sin embargo, el impacto de dichas
intervenciones en la calidad de vida de este grupo
adin no ha sido analizado en profundidad. Es por
esto que el objetivo de esta revisién es conocer y
evaluar el impacto de diferentes modalidades de
intervencidn psicosocial en la calidad de vida de los
cuidadores de PcDem.

Método

Fuentes de datos y estrategia de biisqueda

Se llevé a cabo una revisién sistemdtica de
la literatura publicada entre los meses de enero
de 2004 y noviembre de 2014. La busqueda se
realiz6 en las bases de datos MEDLINE (a través
de PubMed) y Scielo, incluyéndose sélo estudios
publicados, a través de las siguientes palabras para
demencia, calidad de vida e intervencién psico-
social: Caregiver, Informal Caregiver Cuidador,
Family, Dementia, Alzheimer’s Disease, Mayor
Neurocognitive Disorders, Quality of Life, Health
Realted Quality of Life, Intervention, Psychosocial,
Psychosocial Intervention, Psychosocial Rehabili-
tation, Non-pharmacologic, Support, Psychologyc
Support, Emotional Support, Education, Respite. Las
palabras fueron buscadas en todas las secciones de
los articulos.

Criterios de inclusion y exclusion

Se incluyeron articulos originales en inglés y
espanol que cumplieran con los siguientes criterios:
1) Participantes: cuidadores de PcDem mayores
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de 18 anos, considerados cuidadores informales o
familiares de la PcDem, y PcDem al cuidado que
cuente con diagnéstico de demencia de acuerdo a
criterios DSM-IV, DSM-V, o diagnéstico efectuado
por médico o equipo multidisciplinario; 2) Inter-
vencion: intervenciones psicosociales (para efectos
de la revisién se definié como todas las interven-
ciones no farmacoldgicas que tengan la intencién
de apoyar a los cuidadores de PcDem en el cumpli-
miento de su tarea como cuidador, o entregar un
soporte psicolégico y emocional a la persona, y que
buscan mejorar su calidad de vida)'®" dirigidas al
cuidador de forma individual o grupal. También
se consideraron intervenciones enfocadas a dar
respiro al cuidador’, e intervenciones dirigidas a
ambos sujetos (la PcDem vy el cuidador); 3) Tipo
de estudio: se incluyeron ensayos clinicos contro-
lados aleatorizados (considerando cualquier tipo
de aleatorizacidn), donde el grupo control reciba
manejo habitual o sin intervencion; 4) Tipos de
resultados: Se consideraron todos los estudios
donde se midiera la calidad de vida o calidad de
vida asociada a salud del cuidador. Se consideraron
resultados a través de mediciones de calidad de
vida con instrumentos genéricos o especificos para
demencia como resultado primario o secundario.
No se consideraron estudios que utilizaran otros
pardmetros como indicador de calidad de vida
(ejemplo depresién o carga como pardmetro de
calidad de vida del cuidador).

Extraccion de los datos

Se realiz6 un filtro mediante las herramientas
del buscador utilizando los criterios de inclusién
y exclusion. Se realiz6 una primera revisiéon de
todos los articulos por dos investigadores quienes
filtraron descartando de acuerdo a titulos y resa-
menes. En los casos donde existié dudas se inclu-
yeron dentro de la primera revisién. Los estudios
filtrados de esta forma fueron enviados a otros dos
investigadores quienes revisaron los restimenes o la
version completa. Luego de que estos examinaron
y seleccionaron los articulos que cumplian con los
criterios de la revision, se incluyeron y excluyeron
directamente aquellos articulos en los que ambos
investigadores se encuentran en acuerdo. Aquellos
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articulos en los que ambos investigadores no se
encontraron en acuerdo fueron discutidos para su
inclusién/exclusion. Luego de seleccionados los
estudios incluidos, fueron analizados por los eva-
luadores estableciendo los siguientes pardmetros:
Autor, afio de publicacién, pais de ejecucidn, el
tipo de ensayo clinico, el tipo de intervencién, su
modalidad y tiempos de medicién, instrumento
con el que se mide la calidad de vida, y princi-
pales resultados. Para los resultados encontrados
se describen los tipos de instrumentos utilizados
para medir calidad de vida en cada estudio, sus
caracteristicas generales y su utilizacién en cuida-
dores de PcDem. Un enfoque de sintesis narrativa
fue efectuado para el andlisis de los resultados, y se
realizaron recomendaciones en relacién a los tipos
de intervenciones encontrados.

Resultados

Se encontraron un total de 196 estudios elegi-
bles para incluir en la basqueda (190 encontrados
en PubMed; seis encontrados en Scielo), de los
cuales 142 son excluidos en la primera etapa por
pertinencia del titulo o resumen y por filtros de
tipo de estudio, afio de publicacién, edad de los
participantes e idioma. En la segunda etapa 45
articulos fueron excluidos por aspectos referidos
a disefio del estudio, tipo de medicidn, tipo de
intervencion, y diagndstico de demencia (Figura
1). Del total de estudios elegibles dentro de la re-
visién sistemadtica se incluyeron un total de nueve
estudios (Tabla 1).

Tipos de instrumentos utilizados para
calidad de vida

De los nueve estudios ingresados, ocho estu-
dios utilizaron instrumentos genéricos de calidad
de vida asociada a salud y sélo uno incluyé un
instrumento especifico para PcDem?, aunque
este fue utilizado para medir la calidad de vida del
cuidador. Tres estudios®™*"? utilizaron el Short
Form Health Survey (SF-12), tres estudios*>*** el
World Health Organization Quality of Life Scale
(WHOQOL-BREF), un estudio® el Short Form
Health Survey (SF-36), un estudio? el Dementia
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Combinacion de los resultados de busqueda para ambas bases
de datos [PubMed y Scielo (n = 196)]

Articulos excluidos en base al titulo y al
resumen (n = 142)

Articulos recuperados para andlisis de texto completo (n = 54)

- Tipo de estudio (
- Tipo de intervenciéon (
- Tipo de resultado (
- Criterios de inclusién PcDem  (
- Otros (cuidador, idioma) (

Articulos excluidos en base a criterios de
inclusién/exclusién (n = 45)

n=18) L
n= 6)
n=10)
n=9)
n= 2)

Articulos incluidos en la
revisiéon (n =9)

Autor, afio (pais)

Joling K, et al.
2012
(Holanda)®

Martin M, et al.
2014
(Espana)®!

Guerra M, et al.
2011
(Peru)®

Tabla 1. Caracteristicas de los estudios incluidos en la revisiéon

Tipo de estudio
Grupo: muestra

Ensayo clinico
controlado aleatorizado

Grupo control: 96

Grupo experimental: 96

Ensayo clinico
controlado aleatorizado

Grupo control: 123

Grupo experimental: 115

Ensayo clinico
controlado aleatorizado

Grupo control: 29

Grupo experimental: 29
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Intervencion

Visita domiciliaria que incluye asesoramiento
personal (por parte de profesional de la salud o
asistente social) al cuidador y familia para ofrecer
psicoeducacién, ensefiar técnicas de resolucion
de problemas y movilizar a las redes familiares
existentes del paciente y el cuidador primario

Programa de intervencion psicoeducacional
(PIP). A través de grupos, los cuidadores
recibieron informacién estandarizada sobre
el curso de la demencia y su manifestacion,
estrategias de afrontamiento de problemas y
técnicas de relajacion

Se realizan 3 etapas de intervencién en 5 sesiones
(realizadas por estudiantes de psicologia y trabajo
social):

- 1 sesion de evaluacién

- 2 sesiones de educacién sobre demencia

- 2 sesiones de entrenamiento sobre problemas
especificos. Todas las sesiones realizadas en el
hogar

JOSE ARAVENA C. et al.

Figura 1. Diagrama de
flujo de estudios incluidos
en la revision.

Tiempo de
intervenciéon

6 sesiones: 1 sesion de
conocimiento, 4 con
familiares, 1 de evalua-
cién final (unacada2a3
meses en el afio posterior
al ingreso al estudio)

7 sesiones (cada sesiéon
de 90 a 120 min), cada
2 semanas

5 sesiones de 30 min
cada una
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Livingston G, et al.
2013
(Inglaterra)®

Vickrey B, et al.
2006
(Estados Unidos)*

Kurz A, et al.
2010
(Alemania)®

Chien WT, et al.
2008
(China)?

Graff MJ, et al.
2007
(Holanda)*

Gavrilova S, et al.
2009 (Rusia)?®

Tabla 1. Caracteristicas de los estudios incluidos en la revisiéon (continuacién)

Ensayo clinico

controlado aleatorizado

Grupo control: 87

Grupo experimental: 173

Ensayo clinico

controlado aleatorizado

Grupo control: 170

Grupo experimental: 238

Ensayo clinico

controlado aleatorizado

Grupo control: 136

Grupo experimental: 156

Ensayo clinico

controlado aleatorizado

Grupo control: 44

Grupo experimental: 44

Ensayo clinico

controlado aleatorizado

Grupo control: 67

Grupo experimental: 68

Ensayo clinico

controlado aleatorizado

Grupo control: 28

Grupo experimental: 25

8 sesiones educacionales hacia el cuidador,
relacionadas con manejo de estrés, generalidades
de la demencia, manejo de la conducta, apoyo
en la aceptacion, etc. realizadas por psicéloga
en el hogar

Se utiliz6 un software sobre demencia, diseniada
por los mismos autores, la cual tenia 23
recomendaciones, distribuidas en 4 dominios
(evaluacién, tratamiento, educacién y apoyo, y
seguridad). Visita domiciliaria por asistente social
para ensefiar utilizacion de software para resolver
dudas y dificultades que presente el cuidador. Se
realizan llamados telefénicos para resolver dudas

Sesiones grupales realizadas por estudiantes de
psicologia o trabajo social, de 90 min, donde se
educaba a los cuidadores sobre la enfermedad de
Alzheimer y la estructura en sus distintas etapas,
pero también se le entregaban herramientas para
enfrentarse a las personas a su cuidado

Visita domiciliaria en base a recomendaciones
de guias clinicas realizada por enfermera
gestora de casos a cada familia de cuidadores. La
intervencién consistia en 5 pasos: orientacién
hacia el cuidado de la demencia, taller en
cuidados hacia al demencia, el rol familiar e
incorporacién de recomendaciones, recursos de
apoyo comunitario

Visitas de terapeutas ocupacionales dirigidas
al cuidador y a la persona con demencia.
Capacitacion para identificar y elegir actividades,
realizar modificaciones ambientales, realizar
supervision efectiva, y estrategias para resolver
problemas y ayudarlo a mantener su autonomia
y participacién social

Se realizan 3 etapas de intervencién en 5 sesiones
(realizadas por doctores recién titulados, con
2 semanas de entrenamiento en atencién de
personas con demencia y sus cuidadores):

- 1 sesion de evaluacién

- 2 sesiones de educacion sobre demencia

- 2 sesiones de entrenamiento sobre problemas
especificos. Todas la sesiones realizadas en el
hogar

24

8 sesiones en un
periodo de 8 a 14
semanas

5 sesiones de 90 min
en software. Uso de
software entre 12 a
18 meses, y llamados
telefonicos cada 6
meses

7 sesiones quincenales y
6 sesiones bi-mensuales
(total aproximado de
15 meses)

12 sesiones de 2 h,
durante 6 meses

10 sesiones (1 h) de
terapia ocupacional en
casa, en un periodo de
5 semanas

5 sesiones de 30 min
cada una

Quality of Life Instrument (Dqol), y un estudio
el EuroQol-5D (EQ-5D) (Tabla 2). De acuerdo a
una revision de la literatura, sélo se encontré un
estudio de validacién en poblacién de cuidadores
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de PcDem para el instrumento SF-36%. Para los
demds instrumentos utilizados no se encontraron
estudios que mostraran propiedades psicométricas
de la escala en estos cuidadores.
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Tabla 2. Instrumentos utilizados para medir calidad de vida en los estudios incluidos en la revision

Instrumento

World Health
Organization

Quality of Life Scale
(WHOQOL-BREF)*

Dementia Quality
of Life Instrument
(Dqol)*

EuroQol-5D
(EQ-5D)*

Short Form Health
Survey (SF-36)*!

Short Form Health
Survey (SF-12)*

Descripcion

Medicion de percepcion de calidad de vida,
disefiado para utilizaciéon transcultural. Este
instrumento considera 4 dimensiones y 1
dimensién global: salud fisica, psicolégica,
relaciones sociales, salud ambiental, calidad de
vida y salud general. A mayores puntajes, mayor
percepcién de calidad de vida

Medicién de calidad de vida en PcDem
leve y moderada, la que se compone de seis
dimensiones: autoestima, sensaciones positivas
(humor, sensaciones negativas, sentimiento
de pertenencia, sentido de estética, calidad de
vida en general). A mayores puntajes, mayor
percepcidén de calidad de vida

Medida de autopercepcion del estado de salud
del sujeto en el tiempo presente, y que sirve
para evaluar la calidad de vida asociada a salud
ampliamente utilizado en economia de la salud.
Consta de 5 preguntas, cada una de las cuales
representa una dimensién: movilidad, cuidado
personal, actividades habituales, dolor/malestar,
angustia/depresion. También contempla una
escala visual andloga de 1 a 100 (EQ-5vas) para
autoevaluacion de la salud. Menores puntajes
por dimensién reportan mejor calidad de vida
asociada a salud

Medicioén del estado de salud y calidad de vida
asociada a salud. Disefiado para ser aplicado en
una amplia variedad de sujetos y con utilidad
clinica. Se conforma de 36 items en dos grandes
dimensiones, ambas conformadas por sub
escalas: salud fisica (funcionamiento fisico, rol
fisico, dolor del cuerpo, salud general), y salud
mental (vitalidad, funcionamiento social, rol
emocional, salud mental). A mayores puntajes
segun dimensioén, mayor es la percepcién del
estado de salud y calidad de vida asociada a salud

Medicion del estado de salud y calidad de vida
asociada a salud. Disefiado para ser aplicado en
una amplia variedad de sujetos y con utilidad
clinica. Se conforma de 12 items (versién
abreviada de SF-36) en dos grandes dimensiones,
ambas conformadas por sub escalas: salud fisica
(funcionamiento fisico, rol fisico, dolor del
cuerpo, salud general), y salud mental (vitalidad,
funcionamiento social, rol emocional, salud
mental). A mayores puntajes segiin dimension,
mayor es la percepcion del estado de salud y
calidad de vida asociada a salud

Caracteristicas y uso en cuidadores

No se encuentran estudios de las propiedades
psicométricas de la escala en poblacién de
cuidadores de PcDem. Sin embargo, ha sido
utilizado como predictor de institucionalizacién®’,
y presenta una alta asociacién con depresiéon y
carga en el cuidador®

Se encuentran estudios de validacién para
el uso en PcDem usando al cuidador como
informante®, sin embargo, no se encuentran
estudios de las propiedades psicométricas de la
escala en poblacion de cuidadores de PcDem

Ampliamente utilizado en PcDem usando al
cuidador como informante®%.

En las propiedades psicométricas de la escala en
cuidadores de PcDem, la validez de criterio entre
la escala y la carga del cuidador no es clara®

Se encuentran estudios de uso en PcDem usando
al cuidador como informante®.

En calidad de vida de cuidadores de PcDem
un estudio muestra una adecuada consistencia
interna (alfa de Cronbach= 0,72 a 0,92), validez
de criterio moderada/alta con carga del cuidador
(r=-0,19 a -0,79; p < 0,01 excepto en funcién
fisica), y una buena validez de constructo®

Se encuentra un estudio donde se analiza su
asociacion con carga del cuidador de PcDem*,
sin embargo, no se encuentran estudios de las
propiedades psicométricas de la escala en esta
poblacién

PcDem: persona con demencia; p: nivel de significancia; r: correlacién de Pearson; a: alfa de cronbach.

REV CHIL NEURO-PSIQUIAT 2016; 54 (4): 328-341
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Tipos de intervenciones

En su mayorfa las intervenciones fueron de
caricter individual mediante visita domiciliaria,
a excepcién de dos que consistieron en sesiones
grupales®®, y una en utilizaciéon de un software*.
Todas las intervenciones se enfocaban en la educa-
cién del cuidador en relacién a temas sobre la de-
mencia, el curso de la enfermedad, manifestacién
clinica y sintomas, ademds de entregar estrategias
de afrontamiento de problemas (coping). Cuatro
estudios**# inclufan educacién en relacién a
estrategias para mejorar el cuidado de la PcDem,
y un estudio se enfocaba en la mantencién de la
funcionalidad y autonomia de la PcDem?.

Visitas domiciliarias: de los nueve estudios in-
cluidos en esta revision, seis?®?>?*26-28 realizaron
intervenciones mediante visitas domiciliarias, de las
cuales, una fue realizada por un Terapeuta Ocupa-
cional”, otra por Internos de Psicologia y Trabajo
Social®?, otra por un profesional de la salud o Traba-
jador Social®, una por un Psicélogo®, una por En-
fermera gestora de casos®, y una por doctores recién
titulados®®. Cuatro de estas intervenciones tuvieron
un efecto positivo en el aumento de la percepcion de
la calidad de vida del cuidador®?*? principalmente
en dreas vinculadas a la salud mental y emocional.

Intervenciones grupales: dos estudios correspon-
dieron a intervenciones grupales de cuidadores,
una de ellas realizada por estudiantes de Psicologia
y Trabajo Social capacitados y la segunda realizada
por un Terapeuta capacitado®®. Uno de estos
obtuvo resultados favorables en el aumento de la
calidad de vida en aspectos asociados al rol social
y emocional, con un aumento de cinco puntos en
relacién al grupo control®.

Intervencion a través de software: se realiz6 una
intervencién mediante educacién por Trabajadora
Social en la utilizaciéon de software basado en 23 re-
comendaciones de un grupo de expertos, extraidas
de diferentes guias clinicas de demencia®’. En este
estudio no se evidenciaron mejorias en la calidad
de vida.

Efecto sobre la calidad de vida

De los estudios incluidos, seis trabajos?®22-2>%
consideraron la calidad de vida como un resulta-
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do secundario de la intervencidn. De estos, dos
ensayos*>* mostraban mejorfas de cuatro a cinco
puntos desde el inicio del tratamiento hasta el
final en relacién al grupo control en alguna area
de calidad de vida (SF-12 drea de salud mental, y
SF-36 rol emocional). Tres estudios consideraron
esta variable como un resultado primario de la
intervencién?>*>?¢, de los cuales dos**?® mostraban
resultados estadisticamente significativos, pero
uno de ellos* resultados clinicamente relevantes
(17 puntos de aumento a 12 meses) (Tabla 3). De
los resultados encontrados cuatro estudios eviden-
ciaban el tamano del efecto encontrado a través
de intervalo de confianza o la diferencia de media
encontrada.

Discusion

Esta revision sistemdtica muestra algunos estu-
dios que incluyen la mejoria de la calidad de vida
del cuidador informal de la PcDem a través de in-
tervenciones de cardcter psicosocial. La dimension
en la que se observaron mayores beneficios fue en
el drea de salud mental.

En relacidn a las metodologias de intervencion,
se observé que los ensayos clinicos que contem-
plaban visita domiciliaria e individualizacién de la
intervencién mostraron mejores resultados en la
calidad de vida a diferencia de las intervenciones
grupales o el uso de software; aunque se encon-
traron mds estudios que contemplaban la visita
domiciliaria como modalidad de intervencién.

De los tres ensayos clinicos que consideraron la
calidad de vida como un resultado primario (me-
dida con WHOQOL-BREF)??%% dos obtuvieron
resultados beneficiosos, uno en el resultado total y
el otro en sub-dimensiones. De estos tres estudios,
dos fueron disenados por el grupo de investigacion
en demencia 10/66, en donde se prob6 una inter-
vencion especifica disenada para paises de bajos
ingresos?>*. En ambos estudios las personas que
aplicaron la intervencion eran estudiantes o pro-
fesionales recién egresados. Si bien, estos contaban
con una breve capacitacién, el hecho de que no
fueran profesionales con experiencia en atencién
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Tabla 3. Resultados observados en los estudios seleccionados sobre la calidad de vida de los cuidadores

Estudio

Joling K, et al.
2012%

Martin M, et al.
2014

Guerra M, et al.
2011%

Livingston G,
etal. 2013%

Vickrey B, et al.
2006*

Kurz A, et al.
2010%

Chien WT, et al.
2008%

Graff MJ, et al.
2007%

Gavrilova S, et al.
2009%

Instrumento
(tipo de resultado)

SF-12
(resultado secundario)

SF-12
(resultado secundario)

WHOQOL-BREF
(resultado primario)

SF-12
(resultado secundario)

EQ-5D
(resultado secundario)

SE-36
(resultado secundario)

WHOQOL-BREF
(resultado primario)
Dqol
(resultado secundario)

WHOQOL-BREF
(resultado primario)

Seguimiento

Medicién basal,
6 meses y 12 meses

Medicién al ingreso,
4 meses y 8 meses

Medicién al ingreso
y alos 6 meses

Medicién al ingreso,
4 mesy 8 mes

Medicién al ingreso,
12 meses y 18 meses

Medicién al ingreso,
y 15 meses aprox.

Medicién al ingreso,
6 meses y 12 meses
Medicién al ingreso,

6 semanasy 12
semanas

Medicién al ingreso
y alos 6 meses

Resultados observados

No se encontraron diferencias entre ambos grupos
en el puntaje total

95% IC = -0,75 (-4,81; 3,31)

p=0715

No se encontraron diferencias entre ambos grupos
en las sub dimensiones (todas p > 0,05), y en sus sub
escalas en andlisis por protocolo e intensién a tratar*

No se encontraron diferencias en comparacién de
medias entre ambos grupos en el puntaje total y en
ninguna de las dimensiones

F=6,7; p < 0,001*

No se encontraron diferencias entre ambos grupos
en el puntaje total

95% IC = 0,59 (-0,72; 1,89).

Mejoria del grupo experimental en drea de salud
mental

Dif = 4,09

95% IC (0,34; 7,83)

No se encontraron diferencias entre ambos grupos
en el puntaje total*

Mejoria en ambos grupos en sub-escala rol social.
Mejoria en sub-escala rol emocional en grupo
experimental

(p=0,01)*

Mejoria del grupo experimental a los 12 meses en el
puntaje total*

Mejoria del grupo experimental a 12 semanas en
el total y en todas las dimensiones, excepto afectos
positivos y negativos

Dif = 1,2 (p < 0,007)

95% IC = 0,7 (0,5-0,9)*

Se encontraron resultados significativos en el valor
crudo de las dreas de calidad de vida asociada a
relaciones sociales y ambiente. p = 0,03, 95% IC (0,06;
1,19),yp =0,02,95% IC (0,09; 1,22) respectivamente.
No se encontraron resultados significativos al ajustar
por necesidades de cuidado

*Detalle de diferencia estadistica disponible en tablas del estudio. IC: intervalo de confianza; p: nivel significancia; Dif: diferencia
de medias; F: medida de precisién.

de sujetos puede haber influenciado en los resulta-
dos diversos de estos estudios.

Otro aspecto que pudo influenciar en los re-
sultados obtenidos era la frecuencia y tiempo de
intervencioén, ya que en ambos estudios?** sélo
fueron cinco sesiones de 30 min cada una, en
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comparacién al estudio realizado por Chien?, que
contemplaba 12 sesiones de dos horas durante seis
meses. Esto podria ser una diferencia importante
en términos de resolucién de problemas, pesquisa
de prioridades para cada cuidador, y formacién de
un vinculo terapéutico.
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La modalidad de intervencién también puede
ser una variable importante a considerar. Los
estudios del grupo 10/66**** consideraban cinco
sesiones estructuradas en relacién a necesidades
vislumbradas, en cambio la intervencién propuesta
por Chien* fue mas flexible en su aplicacion, debi-
do a que no existia una estructura fija de adminis-
tracién, sino que debia adecuarse a las necesidades
emergentes del sujeto. Un punto importante a
mencionar es que estos tres estudios fueron desa-
rrollados en contextos socioculturales totalmente
opuestos (Pert, China, Rusia), lo que claramente
puede influenciar los resultados obtenidos, debido
a que la percepcién que se tiene de vivir con una
PcDem vy del rol de ser cuidador puede variar en-
dichas culturas. Aunque la intervencién del grupo
10/66 trat6 de adecuarse al contexto cultural,
Chien? aplic6 un tratamiento especifico disefiado
para la cultura a la que iba dirigida, lo que también
puede ser un punto importante en términos de la
diferencia de los resultados obtenidos.

Forma de andlisis de resultados

Se encontraron sélo tres estudios que in-
cluyeron la calidad de vida como una variable
primaria*>***®, En la mayoria de los estudios se
consideraba como resultado primario la mejoria
de aspectos psicologicos y estilos de cuidado de
los cuidadores. Esto pudo darse debido a que sélo
durante los dltimos afnos ha tomado protagonismo
la calidad de vida como una variable de interés a
considerar en la diada PcDem-cuidador. Si bien,
existe un consenso Europeo desde el 2008* que
la incluye como una de las variables principales
a considerar dentro de las intervenciones psico-
sociales, la real magnitud de la importancia de la
calidad de vida en estos cuidadores se hizo eviden-
te luego del reporte mundial publicado en el 2011
por la Alzheimer Disease International relacionado
al diagnéstico temprano y la intervencién®. Se
esperaria que dentro de los préximos afios se in-
crementara el nimero de ensayos clinicos de inter-
venciones psicosociales que incluyen esta variable
como un desenlace primario.

En relacion a la forma de analisis, de los instru-
mentos para cuantificar la calidad de vida utiliza-
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dos, sélo el instrumento SF-36 cuenta con proceso
de validacién en poblacién de cuidadores de Pc-
Dem?. Por otro lado, en dos de los estudios inclui-
dos, el instrumento SF-12 fue cuantificado como
puntaje total®, siendo que su forma de analisis de
acuerdo a sus autores debe ser diferenciado por di-
mension (salud fisica y mental)*. Situacién similar
sucede con el estudio que utiliza el instrumento
Dgqol para cuantificar la percepcion de calidad de
vida del cuidador?, puesto que este instrumento
fue disefiado especificamente para ser utilizado en
PcDem” y donde el constructo teérico del instru-
mento no necesariamente refleja los componentes
relevantes de calidad de vida para el cuidador. Es-
tos son datos relevantes puesto que los procesos de
validacion en poblacién diana son altamente ttiles
para conocer cdmo se comporta la escala de forma
especifica, y esclarecer la real utilidad y sensibilidad
que puede presentar el instrumento en la evalua-
cién de tratamientos*. A su vez, no contar con
instrumentos apropiados a la poblacién objetivo o
realizar andlisis poco minuciosos de los resultados
obtenidos puede llevar a errores en la evaluacién
de efectividad de las intervenciones, dificultando
el proceso de traslacién de los resultados de deter-
minada intervencion a practicas de salud publica®.

Se observa necesario contemplar un andlisis de
los puntajes totales, por dimensién de cada ins-
trumento, y considerando la relevancia clinica de
cada resultado. Ninguno de los estudios contempla
como forma de andlisis la proporcién de sujetos
que mejoraron o empeoraron su percepcion de
calidad de vida por grupo, o el cilculo del nimero
necesario a tratar, lo que permite reflexionar en
relacién a como se estdn evaluando los tratamien-
tos que buscan incidir sobre la calidad de vida de
las personas.

Recomendaciones para futuras
investigaciones

Si bien la cantidad de estudios encontrados es
escasa, es importante considerar los resultados que
obtuvieron, ya que pueden entregar posibles di-
rectrices a investigar. De los estudios encontrados
en gran parte se encontraban mejorias en aspectos
vinculados a la calidad de vida en la salud mental,
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esto se explica entendiendo que las mayores afec-
ciones reportadas al cuidar son vinculadas a los
aspectos psicologicos del cuidador como la percep-
cién de carga, la depresion o la percepcion de efica-
cia en el rol de cuidador como resultado primario.
De aqui la necesidad de indagar en modalidades de
intervencién psicosocial especificas que permitan
mejorar las dreas vinculadas a la calidad de vida
asociada a la salud.

Existe debate sobre qué es lo que debe conside-
rarse como un efecto clinicamente significativo en
cuanto a la medicidn de la calidad de vida, debido a
que es un concepto sujeto a diversas variables con-
textuales y que se modifica segtn las percepciones
que tiene cada sujeto'’. La experiencia de cuidar a
una PcDem es altamente sensible a la cultura o et-
nia en la que los sujetos residen. Se ha visto que los
cuidadores de PcDem son sujetos mds vulnerables
y con necesidades distintas a las de otros cuidado-
res de personas con algin tipo de dependencia’,
por lo que se hace necesario tener instrumentos
validos y confiables para cuantificar la calidad de
vida en esta poblacién y para evaluar de forma ade-
cuada los tratamientos que van dirigidos a mejorar
este pardmetro.

En términos de implementacién, no se en-
contraron estudios que combinaran modalidades
de estrategias (como sesiones grupales y sesiones
individualizadas), o que incluyeran la intervencién
de respiro. Si bien implementar un disefio de esta
forma puede ser mas costoso y dificil de estudiar,
podrian ser modalidades que permiten abarcar
mayores aspectos vinculados a la calidad de vida
de los cuidadores de PcDem.

Es necesario considerar la flexibilidad de estas
intervenciones que permiten una adaptacién al
sujeto y su contexto, asi como abarcar de manera
integral multiples componentes en un plan de tra-
tamiento, por lo que se recomienda integrar inter-
venciones que no sélo entreguen recomendaciones
sino que realicen un andlisis de la situacién del
sujeto, sus necesidades, y que sean de un tiempo
suficiente que favorezcan un vinculo terapéutico
y un cambio efectivo de la percepcién subjetiva de
salud y de bienestar del cuidador.

La calidad de vida es una variable que con-

REV CHIL NEURO-PSIQUIAT 2016; 54 (4): 328-341

JOSE ARAVENA C. et al.

templa muchas édreas diversas de cada individuo,
donde influye la percepcién que se tiene de las
labores o rol de cuidador, sumado a los diversos
estimulos y situaciones que puede vivir la persona
(contexto socio-cultural, ingresos econémicos del
pais, bienestar subjetivo, entre otras). Cualquier
intervencidén que busque generar mejorias en esta
variable debe contemplar el contexto donde sera
aplicada y la situacién individual de cada sujeto.

Limitaciones de la revision

Para esta revision sélo se utilizaron dos bases
de datos (MEDLNE a través de Pubmed y Scielo)
para la recoleccion de estudios, aunque al ser una
primera aproximacién de forma especifica a este
fenémeno, esta busqueda permite entregar un co-
nocimiento que invita a realizar una busqueda con
mayor profundidad. Otro punto importante es la
calidad de los estudios incluidos. En este trabajo se
analizé de forma abreviada la calidad de los estu-
dios incluidos, lo que invita a mirar con cuidado
los resultados obtenidos por estas investigaciones.

Por otra parte los criterios de inclusién para el
tipo de participante son bastante rigurosos en com-
paracion a otras revisiones sistemdticas efectuadas,
sin embargo, estos criterios son altamente sensibles
para detectar intervenciones que han sido realiza-
das en PcDem. Muchos estudios utilizan puntajes
de corte de instrumentos de tamizaje para incluir
sujetos en ensayos clinicos dirigidos a PcDem
(ejemplo MMSE mas alguna prueba funcional), es
debido a esto que existe una alta probabilidad de
incluir sujetos que tienen deterioro cognitivo leve
(DCL), o que tienen otro tipo de patologia que
repercute en su desempenio cognitivo o funcional;
esto es de especial relevancia si se considera que
las demandas que puede presentar un cuidador
de una PcDem pueden ser muy distintas a las que
presenta un cuidador de una persona con DCL u
otra patologia.

Conclusiones

De los estudios analizados, se observa que las
visitas domiciliarias periddicas, con un enfoque de
atencion personalizado en el sujeto y su contexto
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muestran resultados alentadores en la mejoria de
la percepcion de calidad de vida que tiene el cui-
dador de la PcDem, especialmente en dominios
referentes a la salud mental de la persona. De los
instrumentos utilizados, sélo el instrumento SF-36
cuenta con proceso de validacién en cuidadores
de PcDem, por lo que se propone incrementar el
numero de investigaciones que aborden la creacién

Resumen

y validacion de instrumentos para su uso especifico
en estos cuidadores ante las especiales caracteristi-
cas, necesidades, y relevancia que tiene el estudio
de esta poblacién. Se sugiere seguir indagando en
formas de evaluacion y estrategias de intervencion
apropiadas que permitan valorar y mejorar el de-
sempenio del cuidador de PcDem, con un impacto
positivo en su salud y bienestar.

Introduccion: Cuidar a una persona con demencia implica con frecuencia consecuencias
negativas que impactan en la calidad de vida del cuidador informal. El objetivo de este estudio
es conocer y evaluar el impacto que tienen diferentes modalidades de intervencion psicosocial en
la calidad de vida de los cuidadores de personas con demencia. Material y Métodos: Se realizé
una revision sistemdtica donde se incluyeron ensayos clinicos aleatorizados publicados entre
2004 y 2014. Los participantes fueron cuidadores de personas con demencia, que recibieron
intervenciones psicosociales y evaluaron como resultado la calidad de vida. Resultados: Nueve
estudios fueron seleccionados. Las intervenciones incluyeron trabajo grupal, uso de software, y
visita domiciliaria. Esta uiltima resulté ser la intervencién mds frecuente y la que mostré mejores
resultados en calidad de vida. Conclusiones: La visita domiciliaria con un enfoque personalizado
fue la intervencién que mostré mejores resultados en la mejora de la calidad de vida del cuidador
de una persona con demencia. Existe necesidad de realizar mayor investigacion en este campo y la
evaluacion de la pertinencia de los conceptos actuales de calidad de vida en este grupo particular.

Palabras clave: Demencia, Cuidadores, Calidad de Vida, Medicion de Resultados, Aspectos

Psicosociales.
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