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Resumen.

El crecimiento poblacional de personas con demencia es una de las grandes
preocupaciones mundiales. Generalmente el cuidado de las personas con
demencia es realizado por un familiar. Estas tareas pueden desgastar fisica y
psicoldgicamente al cuidador (Schulz y Martire, 2004). A fin de dar frente a
los problemas de salud relacionados con el cuidado, se han desarrollado
diversas intervenciones. Entre ellas las psicoeducativas, que fomentan en el
bienestar del cuidador y regulacion de emociones relacionadas con su rol
(Oliveira y Cachioni, 2012). El presente es un estudio experimental que
corresponde a un ensayo clinico randomizado. Tuvo como objetivo
implementar y evaluar la eficacia del Programa Psicoeducativo “Cuidar
Cuidandose” en cuidadores familiares de pacientes con demencia. La muestra
estuvo constituida por 52 sujetos, 26 asignados a grupo experimental y 26 al
grupo control. Con evaluacion pre y post aplicacion de la intervencion. No se
hallaron diferencias significativas entre los grupos posterior al programa. Sin
embargo, se hallaron diferencias significativas a nivel intragrupal. Se concluyo
que el programa psicoeducativo es una herramienta favorable para el cuidador
de personas con demencia fomentando cambios en pensamientos
disfuncionales, estrés percibido y satisfaccién con actividades de ocio, no
obstante, amerita un estudio con mayor potencia estadistica.

Palabras claves: Cuidadores, Demencia, Programa Psicoeducativo,

Sobrecarga, Pensamientos Disfuncionales.
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1. Introduccién.

Se estima que para el afio 2050 existira un aproximado de 135 millones
de personas con demencia en el mundo (Prince, Guerchet, y Prina, 2013). La
demencia se define como una degeneracion neuronal que conlleva al deterioro
cognitivo del individuo, pérdida progresiva de habilidades y capacidades para
su autovalencia y para llevar a cabo su vida diaria (Prince M et al, 2013). Al
menos el 1,06% de la poblacion de Chile posee un diagnostico de demencia y
se reporta deterioro cognitivo en 7,1% de adultos de 60 afios y méas (Minsal,
2015). Gran parte del cuidado de estos pacientes es realizado por sus familiares
o0 cuidador informal (Joling et al. 2013). En Chile el 95% de los cuidadores de
personas con dependencia es algun familiar (Minsal, 2015). Se define como
cuidador al familiar del paciente que asume dicha responsabilidad de cuidado.
Siendo la persona que posee vinculo afectivo, brinda asistencia, se hace
responsable del cuidado y toma de decisiones del paciente (Barrera, Pinto,
Carrillo y Chaparro, 2010).

El rol de cuidador puede conllevar aspectos positivos. Se ha evidenciado
cuidadores satisfechos y orgullosos de su rol, asi también, consideran tener un
crecimiento personal y apreciar la comparfiia de la persona con demencia
(Lloyd, Patterson y Muers, 2014). Sin embargo, dado el nivel de dependencia
del paciente con deterioro cognitivo, requiere de una atencion constante (Shata,
Amin, El-Kady, Abu-Nazel, 2017). Lo que genera que el cuidador se vea
adherido a rutinas altamente demandantes. Se requiere dedicacion, compromiso
de energia, tiempo, altos gastos y llevar a cabo tareas que pueden desgastar
fisica y psicologicamente al familiar (Schulz y Martire, 2004). Puede llegar a
considerarse como una actividad que implica al menos seis horas diarias los
siete dias a la semana (Herrera, Alcayaga, Bustamante, Riquelme, Campos y
Lange, 2012). Aunado a esto, el cuidador no necesariamente esta instruido para
asumir dicho rol y sus tareas se solapan con responsabilidades laborales o del
hogar (Parada et al. 2013). Aumentando las probabilidades de eventos

estresantes y desencadenando consecuencias de salud desfavorables. Se asocia,



ademas, con dificultades sociales y disminucion de la calidad de vida (Carrasco
et al. 2014).

En este sentido, en los cuidadores de pacientes con demencia se
desarrollan diferentes sintomatologias dado las consecuencias de salud fisica y
psicoldgica, reportando mayores niveles de sobrecarga y depresion que
cuidadores de pacientes con otros diagndsticos (Chiao, Wu y Hsiao, 2015). De
hecho, se han reportado disminucién del bienestar, aumento de sintomatologia
depresiva y ansiosa, frustracion, sentimientos de culpa y de soledad, de pérdida

y dolor (MacCourt, McLennan y Krawzyk, 2017).

Por su parte, la presencia de sobrecarga y consecuencias psicologicas en
cuidadores se han evidenciado en diferentes estudios. Tal es el caso de Flores,
Rivas y Seguel (2012) en una poblacion de cuidadores en Chillan-Chile,
registraron un total de 59,7% de la poblacién sufria de sobrecarga. Slachevsky
et al (2013) en su estudio sobre sobrecarga en cuidadores familiares de
pacientes con demencia, hallaron que 63% de los participantes tenian
sobrecarga severa y 47% comorbilidad psiquiatrica. Por su parte, Gonzélez,
Rossel y Campos (2015), en su estudio hallaron que en el 73,8% de la muestra
habia presencia de sobrecarga intensa. Los autores registraron que el 51% de
los cuidadores informales presentaban sobrecarga intensa. Asi también,
Miranda-Castillo et al. (2013) observaron en su estudio que, de 166 cuidadores,
el 60,7% presentaban sintomas depresivos y el 66,9% sintomas ansiosos. La
sobrecarga se asocia con consecuencias desfavorables para la persona con
demencia, aumenta la probabilidad de institucionalizacion (Montero, Vegas y
Hernandez, 2017), la negligencia y abuso fisico y/o psicoldgico (Boye y Yan,
2016).

Fundamentado en ello, se han disefiado distintas intervenciones para
mejorar la calidad de vida del cuidador. Entre ellas se encuentran las
intervenciones psicoeducativas basadas en la terapia cognitivo conductual, lo
que se ha mostrado se efectivas. Dichas intervenciones se sustentan en el

modelo cognitivo de la Terapia Cognitivo Conductual, planteando que los
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estados psicoldgicos dependen de la activacion de pensamientos adaptativos o
mal adaptativos, los cuales, guian la conducta y emociones de las personas
(citado en Marquez, Losada, lzal, Pérez y Montorio, 2007). A través de las
mismas se han demostrado resultados de mejora del malestar de cuidadores

(Losada, l1zal, Montorio, Marquez y Pérez, 2004).

En una revision sistemética de Martin, Ballesteros, Dominguez, Mufioz
y Gonzélez (2014) al comparar disminucion de depresion, sobrecarga y
ansiedad entre grupos de apoyo no profesionales, intervenciones
psicoeducativas y counselling, encontraron que de los 35 estudios
seleccionados al menos el 51,4% obtuvieron resultados significativos. De los
cuales, las intervenciones psicoeducativas resultaron ser mas efectivas para
tratar la depresion y disminuir variables de sobrecarga, estrés y autocuidado.
Por su parte, estas intervenciones se orientan al aumento de conocimientos para
promover el bienestar y regulacion de las emociones relacionadas con el
cuidado (Oliveira y Cachioni, 2012). Los programas psicoeducativos basados
en la terapia cognitivo conductual facilitan herramientas para el afrontamiento a
las diferentes situaciones estresantes. Sin embargo, estos no han sido aplicados
en la sociedad chilena a pesar de su gran porcentaje de personas con demencia

en las Gltima época.

Considerando lo anteriormente expuesto, el objetivo del presente estudio
contempl6 implementar y evaluar, a través de un ensayo clinico randomizado,
la eficacia del Programa Psicoeducativo “Cuidar Cuidandose” en cuidadores
familiares de pacientes con demencia. Con el fin de promover la
implementacién de dicho programa y contar con evidencia que sustenten y
sirvan de informacion en el desarrollo de intervenciones en personas con

demencia y sus cuidadores en Chile.



2. Antecedentes
2.1 Envejecimiento poblacional.

El envejecimiento poblacional es una de las cuestiones de gran
relevancia a nivel mundial. De acuerdo a la Organizacion Mundial de la Salud
(OMS), se considera como adulto mayor a la personas con 60 afios 0 mas
(Instituto Nacional de Estadisticas, 2007). Analisis prospectivos a nivel
mundial han arrojado que para el afio 2030 el 16,5% de la poblacion mundial
tendra de 60 a mas afios. Porcentaje que aumentara para el afio 2050 con el
21,5% de la poblacion (HelpAge International, 2015). Chile también forma
parte de este crecimiento poblacional de envejecimiento, para el 2017 el 15%
de los chilenos eran mayores de 60 afios y solo para el 2020se espera que esta
cifra incremente a 17,3% (Asociaciones Municipales de Chile, 2017). Lo que

demuestra gran crecimiento poblacional del adulto mayor a nivel mundial.

La vejez se asume como una etapa de culmino de la vida del individuo.
Puede definirse como el total de cambios a través del tiempo, deteriorando y
produciendo la muerte en el persona (Alvarado y Salazar, 2014). De acuerdo
con lo expuesto por la OMS, el envejecimiento parte de la acumulacion de
dafios moleculares y celulares (Organizacion Mundial de la Salud, 2015).
Desde el enfoque cronoldgico, el envejecimiento parte entre los 60 y 65 afios
(Huenchuan y Rodriguez, 2010). Comprendiéndose como un proceso que
expone al individuo a una posicién de vulnerabilidad, desarrollandose

enfermedades y cambios sociales en la persona.

El envejecimiento puede desarrollase de forma positiva,
proporcionando estabilidad emocional, fisica y social para la persona. Asi
como el envejecimiento activo que se concibe como un proceso que potencia
el bienestar fisico, psicolégico y social de las personas durante esta etapa
(OMS, 2002). Sugiere mantencion del bienestar del adulto mayor, a través de

la participacion activa dentro de la comunidad y su autovalencia.



El envejecimiento, por tanto, tiene implicancia a nivel fisico,
psicolégico y social. Cada uno de estos enfoques posee caracteristicas
comdnmente relacionada con disminucion de la funcionalidad global del
mismo. Aumentan las falencias y necesidad de mayores atenciones médicas y

cuidados diarios.

2.3 Caracteristicas del envejecimiento normal.

2.3.1  Caracteristicas fisioldgicas, psicoldgicas y sociales del

envejecimiento.

Esta etapa del ciclo vital se acompafia de un proceso de deterioro o
disminucion de la funcion del organismo. Normalmente la alteraciones
aparecen progresivamente con pérdidas anatomicas (Casado, Milan y Ruiz,
2006). Se distinguen dichas caracteristicas dado a los sistemas que componen
el organismo del individuo (Marin y Gac, 2002). Al respecto, se identifican
cambios en la piel con perdida de colageno, en el tracto digestivo se registran
alteraciones a nivel bucal e incluso intestinal (Marin y Gac, 2002; Macias,
2005). Asi también en sistema musculo esquelético se evidencia perdida de
masa 6sea y muscular (Casado, Milan y Ruiz, 2006). El sistema inmunoldgico
se ve afectado por aumento de riesgo en infecciones y afecciones (Marin vy
Gac, 2002; Macias, 2005). El sistema renal presenta cambios como perdida en
funcién renal (Macias, 2005; Marin y Gac, 2002). El sistema cardiovascular y
respiratorio presenta aumento de riegos en cardiopatias y embolas, asi como,

cambios e la regulacion de la respiracion (Oyarzun, 2009; Marin y Gac, 2002).

A su vez, se caracterizan cambios de habilidades cognitivas. Pareciese
se genera mayor afeccion en la memoria de trabajo, memoria corto plazo,
memoria visual, ademas de control de la atencién, entre otros (Garcia, Moya,
Quijano, 2015).

El envejecimiento se vincula a estereotipos que influyen negativamente



en la autopercepcién y autoimagen del adulto mayor (Nieto, 2015). A pesar de
ello, hay evidencia que sugiere que el adulto mayor reacciona a esta etapa con
mejor afrontamiento y emociones positivas, dado a que presenta mejor control
en emociones negativas y regulacion del afecto que el adulto joven (Murry y
Isaacowitz, 2016). Aunado a esto, la etapa se consagra como un periodo de
madurez, aceptacion por el otro y busqueda de estrategias de afrontamiento
positivas a los obstaculos (Alvarado y Salazar, 2014). El adulto mayor que
goza de salud mantiene su auto valencia y continGa su desarrollo de forma

Optima como un proceso de sintesis en su ciclo vital.

Los cambios relacionados con el aspecto social del envejecimiento
parten desde el proceso de cambio en roles de la persona. Influenciados por el
contexto cultural e histérico en el que se desenvuelve individuo (Macias,
2005). Se produce un cambio en la estructura social que envuelve a la persona.
Atraviesa a un periodo de jubilacién, viudez y menor participacion en su
entorno comunitario. En algunos casos dados por enfermedades, pasa de un rol
activo y proveedor de cuidado a recibirlo. La familia forma parte del apoyo
principal y suple las necesidades que van surgiendo una vez iniciada esta
etapa. De ese modo, se incrementa la calidad de vida y longevidad de la
persona (Tavares et al., 2017). El envejecimiento, por tanto, se comprende
desde una perspectiva multidimensional. Inician cambios y debilitamientos
fisiologicos que conllevan a enfermedades. No obstante, surgen aspectos
positivos en relacion a las experiencias emocionales y nivel de madurez para

afrontar obstaculos.

2.4 La demencia.

Junto al proceso normal del envejecimiento se genera el deterioro
progresivo de las funciones cognitivas. Inician determinadas caracteristicas
como pérdida de memoria, enlentecimiento del aprendizaje, entre otros. Se

integran de esta manera, cambios morfoldgicos, funcionales y bioguimicos no



asociados con alguna patologia (Blasco y Ribes, 2016).

Como desarrollo patologico del envejecimiento, aparece la demencia.
Esta dltima definida como la pérdida progresiva de la memoria y demas
funciones cognitiva, afectando capacidad para realizar actividades de la vida
diaria (Aguera Morales y Tunez Fifiana, 2011). En la actualizacion del
Manual Estadistico y Diagnostico de Trastornos Mentales (DSM-V) la
demencia esta determinada como “trastorno neurocognitivo mayor” (TCM).

Se distingue del deterioro cognitivo leve dado a la intensidad de los sintomas.

La demencia se establece por mayor deterioro de la funcionalidad de
individuo. El trastorno asume perdida de funciones mentales adquiridas y
excluye delirium (Calderon y Gonzéalez, 2016). Por su parte, el TCM se
clasifica de acuerdo a la patologia que lo desarrolla. Se presentan, entonces,
demencia por enfermedad de alzheimer, degeneracion de I6bulo
frontotemporal,por cuerpos de Lewy, enfermedad de Parkinson,TCM vascular,
traumatismo cerebral, enfermedad por priones, enfermedad de Huntington, y
por otras enfermedades médicas (VIH, etiologias multiples, entre otros)

siguientes (American Psychiatric Association, 2014).

2.5 Sintomatologia de la demencia.

La demencia supone perdida de funciones cognitivas. Encuadra cierta
sintomatologia como el olvido, dificultad para la comunicacion, la toma de
decisiones, entre otros (Organizacién Mundial para la Salud, 2013). Esta sujeta
a las diversas patologias que la desarrolla, y su sintomatologia también varia

acorde a los factores bioldgicos, psicoldgicos y sociales de quien la padece.

Los factores bioldgicos se constituyen por aquellos anatomicos,
bioquimicos y genéticos (Olazaran-Rodriguez, Agiera-Ortiz & Muiiiz-
Schwochert, 2012). De esta forma, contribuyen en la sintomatologia

afecciones en zonas cerebrales como circuitos frontales, el tdlamo, ganglios



basales, entre otros. Se incluyen los diagndsticos médicos y psiquiatricos
previos a la demencia, participan en el desarrollo de la sintomatologia (Kales,
Gitlin y Lyketsos, 2015).

Factores psicoldgicos comprenden las estructuras de personalidad y
estrategias de afrontamiento que se van constituyendo en la vida de la persona.
Los mismos se asocian en la aparicion de ciertas conductas o en que enfrenta
la persona con demencia a ciertas circunstancias. Tal es el caso de rasgos
ansiosos, depresivos, apatia, agresividad, entre otros (Olazaran-Rodriguez,
Aglera-Ortiz & Mufiiz-Schwochert, 2012).

Respecto a los factores sociales, refieren todo el contenido social y
ambiental que rodea a la persona con demencia. EI &mbito mas importante son
las necesidades no cubiertas, tal como las biologias, sociales y psicolégicas
(Olazaran-Rodriguez, Aguera-Ortiz 'y Mufiiz-Schwochert, 2012). En
concordancia, las circunstancias estresantes que exceden las capacidades de
afrontamiento pueden intensificar cuadros de agitacion, ansiedad y frustracion
(Kales, Gitlin y Lyketsos, 2015). Otro ambito importante para el desarrollo e
incremento de la sintomatologia es el cuidador. Juega un papel relevante la
relacion y cuidado que presente el mismo, dado a que pueden reforzar o
desencadenar ciertas sintomatologias conductuales en la persona (Olazaran-

Rodriguez, Aguera-Ortiz y Mufiiz-Schwochert, 2012).

Ahora bien, los tipos de sintomatologia que comprenden la demencia
pueden generalizarse. Estos varian entre manifestaciones conductuales,
motoras y emocionales. Se presentan amnesia, afasia, repeticion de sonido,
dificultad en concentracion y atencién, alucinaciones cambios emocionales
como depresion, ansiedad irritabilidad y apatia, agitacion motora,
comportamientos sexuales inapropiados, alteracion del suefio y apetito.
(Olazaran-Rodriguez, Aguera-Ortiz y Mufiiz-Schwochert, 2012; Sandilyan, &
Dening, 2015).



2.6 Diagnostico y tratamientos.

Toda evaluacion neurocognitiva inicia con la anamnesis del paciente.
Se indaga su historia clinica de la funcién y desarrollo cognitivo (Calderon y
Gonzélez, 2016). Asi también es importante considerar observaciones que
acote el cuidador. Durante este proceso se le realiza al paciente el examen

mental, prestando atencion a su lenguaje, memoria, atencién y concentracion.

Aunado a esto, se realizan evaluaciones neuropsicologicas. Las mismas
constituidas por pruebas que permiten objetivar el funcionamiento cognitivo.
Dentro de sus dominios se valora la atencion, velocidad psicomotora,
memoria, lenguaje, funcion viso espacial y estan las especializadas en funcién
ejecutivas (Calderon y Gonzélez, 2016). Como tercer elemento para el
diagnostico de demencia se encuentran los estudios de laboratorios vy
neuroimagenes. Entre las pruebas mas funcionales se encuentran tomografia
por emision de positrones y con flurodeoxiglucosa, electroencefalograma,

entre otros (Calderén y Gonzélez, 2016).

Una vez constituido el diagnéstico de demencia, se prosigue a
encuadrar un tratamiento que permita el manejo de la sintomatologia. Los
mismos pueden ser farmacol6gicos que comprenden atencion para sintomas
cognitivos y conductuales (Calderon y Gonzélez, 2016). Al respeto, se ha
evidenciado eficacia en uso de antidepresivos, neuroprotectores, ansioliticos y
neurolépticos (McKeith & Cummings, 2005). Y tratamientos no
farmacoldgicos (ver mas en apartado siguiente) existen estrategias de manejo
ambiental como establecimiento de rutinas, realizacion de actividades,
solucion de problemas estructurales para la persona con demencia (Kales,
Gitlin y Lyketsos, 2015). Dado a que el cuidador influye en la intensidad y
manejo de sintomatologia del paciente, también se realizan tratamientos
enfocados en ellos (Olazaran-Rodriguez, Agulera-Ortiz y Mufiiz-Schwochert,
2012).



2.7 El cuidador.

Dado a que la demencia genera de forma progresiva la perdida de auto
valencia de la persona que la padece se amerita un cuidado diario.
Comunmente este cuidado lo realiza algun familiar. Se diferencian dos tipos
de cuidadores, formales e informales. Los primeros se distinguen dado a que
reciben remuneracion, comdnmente poseen formacion en el area y no
necesariamente es un familiar de la persona con demencia (citado en Viale et al,
2016). El cuidador informal refiere al familiar o ser cercano de la persona con
demencia, comUnmente no posee formacion sobre el rol y no recibe

remuneracién (Oliva Moreno y Osuna Guerrero, 2009).

Quien se responsabiliza de este rol depende de si la persona es casada,
posee hijos o incluso puede asumirse familiares lejanos (Pachana y Laidlaw,
2014). Generalmente el familiar que queda a cargo del cuidado es la esposa (0)

0 hija (o) de la persona con demencia.

Con este rol se asume una variedad de responsabilidades sobre la
persona que se aplica el cuidado. Los mismos obedecen al grado de
dependencia que posea. Considerando la dependencia como disminucion o
pérdida de la funcionalidad de la persona para llevar a cabo actividades
basicas de la vida diaria (Gonzalez et al, 2009). Por tanto, el cuidado ha de
atender desde las necesidades bioldgicas y psicoldgicas, hasta las sociales. Al
respecto, las actividades de cuidado pueden comprender desde bafio,
vestimenta, apoyo para la alimentacion y actividades instrumentales vy
dependen de la evolucién de la patologia (Rios y Galan, 2012; Pachana y
Laidlaw, 2014).

En este proceso de cuidado participan factores, tal como las
problematicas y la carencia de habilidades que afectan al cuidador (Pachana y
Laidlaw, 2014). La pérdida progresiva de funciones da paso a que se
requieran mayor atencion del cuidador. Por ejemplo, con el inicio de la

patologia hay manifestaciones leves como desorientacion o pérdida de
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memoria de trabajo y se requiere solo acompafiamiento. A medida que la
patologia avanza se van perdiendo funciones motrices, presentan cuadros de
agitacion, conductas inapropiadas, entre otras alteraciones. Por lo que
ameritan una atencion casi permanente (Moreno Moreno, Arango-Lasprilla 'y
Rogers, 2010). Tal es el caso de los sintomas conductuales, por lo se demanda

mayor atencion y cuidado.

El factor emocional también participa en esta relacion cuidado-
cuidador. La relacion previa a la enfermedad entre el cuidador y la persona
con demencia influye en gran medida. Este rol asumido puede generar
sentimientos de satisfaccion asumiéndose como una tarea donde se cumple un
papel importante en el cuidado y de ayuda al otro. Otra fase de este factor
emocional se manifiesta con sentimientos negativos producto de
manipulaciones, suposiciones y demas comportamientos problematicos que

posea la persona con demencia (Pachana y Laidlaw, 2014).

2.8 Sobrecarga en el cuidado de paciente con demencia.

El cuidado en demencia genera un gran impacto en quien lo asume.
Ademas de implicar gran cantidad de horas diarias, el cuidador se enfrenta
deterioro fisico y mental de un ser querido (Losada et al, 2017). Hace frente a
limitaciones en su vida personal, social y laboral (Piquart y Sérensen, 2003).
Otro aspecto relevante a considerar, es que los cuidadores cominmente no
recibir ayuda de otros y asume incluso responsabilidades econdémicas de la
enfermedad de su familiar. Aunado a ello, no posee un conocimiento basto

sobre la patologia y solapan sus roles de vida con este.

Dada las circunstancias relacionadas con la tarea del cuidado, se han
evidenciado de consecuencias fisicas y psicoldgicas poco favorables como
estrés, sintomas depresivos, mayor riesgo de mortalidad y disminucion de la
salud fisica (citado en Springate y Tremint, 2014). Asi también, quejas

somaticas, alteracion de habitd6 de suefio, dolor y mayor tasa de
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automedicacion (Espin, 2009). Por tanto, se ve afectada la calidad de vida del
cuidador. Como consecuencias psicoldgicas también se presentan sentimientos
de culpa, desvalorizacion y desesperanza, lo que se relaciona con la depresion
(Loor Proafio, 2015).

La evidencia ha demostrado altos niveles de sobrecarga asociados con
estrés (Torres-Pinto, Carrefio-Moreno y Chaparro-Diaz, 2017).La sobrecarga
refiere al fendmeno que experimenta el cuidador, en el que se afecta su salud
fisica, psicoldgica, social y financiera (citado en Chiao, Wu y Hsiao, 2015).
Concentrdndose como el resultado de un estrés sostenido en el tiempo dado al

cumplimiento de este rol. Por tanto, es una variable con componente subjetivo.

Aunado a esta variable, el cuidador de paciente con demencia presenta
sintomas de depresion y ansiedad. En concordancia, se han encontrado una
relacién estrecha entre altos niveles de sobrecarga, depresion, ansiedad e

incluso pobre condicidn fisica (Liu et al., 2016).

Otros estudios mencionan que el factor sobrecarga incrementa el riesgo
de sintomas depresivos (Epstein-Lubow, Davis, Miller y Tremont, 2008).
Como resultado se empobrece la salud de la persona, dado a que se
compromete el sistema inmunitario y aumentan los niveles de cortisol
(Pachana y Laidlaw, 2014). Los sintomas depresivos se explican dado a las
exigencias de este rol. Se registran alteraciones emocionales como tristezas
intensas y cambios repentino de estados de animo, producto del alto nivel de
desgaste por las problematicas cognitivas y comportamentales de las personas
con demencia (Avila Toscano, Garcia y Gaitan, 2015). Asi como también se
ha evidenciado que los cuidadores de persona con demencia generalmente
presentan pobres redes sociales, estrategias de afrontamiento centrados en las
emociones y pocas habilidades para toma de decisiones (Avila Toscano,
Garcia y Gaitan, 2015). Lo que beneficia estados de malestar, pobre manejo de
las dificultades relacionadas al rol y con ello aumento de consecuencias

emocionales como la depresion.
Un proceso similar se gestiona con respecto a la presencia de ansiedad
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e los cuidadores. Se explican dado a los altos niveles de estrés, estilos de
afrontamientos disfuncionales (como la evitacién), la rumiacién de
pensamientos sobre el rol y estado actual de la persona con demencia, que
favorecen el aumento de sintomas ansiosos (Romero-Moreno, Losada,
Marquez-Gonzélez y Mausbach, 2016). En este sentido, la ansiedad se solapa
con la presencia de depresion en el cuidador dado a la sobrecarga y escasas
habilidades que posee para manejar las problematicas y exigencias que

conlleva este rol.

Se ha determinado ciertas categorias que afectan al cuidador, tal es el
caso del significado que se le otorgue a las problemaéticas presentes, capacidad
de solucion de problemas y el apoyo que se perciba (Pachana y Laidlaw,
2014).Por tanto, la sobrecarga implica altos niveles de estrés que interfieren en
la vida del cuidador y la valoracién que estos le dan a las tareas que deben
asumir. Otros factores precipitantes son los sentimiento de soledad, de culpa 'y
de control en sus vidas (Shua-Haim, Haim, Shi, Kuo & Smith, 2001). Si bien
es cierto la sobrecarga no es una variable causante, se incluye como
consecuencia junto a la depresion, ansiedad, disminucion de actividades de

esparcimiento y aislamiento social.

Una siguiente variable relacionada con las consecuencias negativas del
cuidado de pacientes con demencia y la sobrecarga, son los pensamientos
disfuncionales. Los mismos son sistemas rigidos e irracionales que guian la
conducta (Losada et al, 2010).Se debe considerar que el sistema de creencia
del individuo se establece como pensamientos disfuncionales y estos, a su vez,
afectan la conducta y emociones de la persona. Estos pensamientos se
instauran como normativas (ejemplo “Debo hacer”) actitudes y expresiones
que condicionan la conducta (Losada A., 2006). Este tipo de sistemas rigidos
influyen en los sintomas depresivos y ansiosos, dado a que si se percibe una
situacion que interfiere con su sistema de creencia aumenta la probabilidad de

comportamientos poco adaptativos.

Los sistemas de creencias del cuidador que posea previos a asumir su
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rol influyen en sus pensamientos disfuncionales. Ante estos pensamientos,
estar expuestos a eventos estresantes relacionados con el rol se desencadena
mayor impacto emocional y repuestas adversas (Losada A, 2006). Incluso se
puede asociar a estilos de afrontamientos negativos y poco apoyo social, lo
que favorece los sintomas depresivos del cuidador. A su vez, la forma en que
el cuidador percibe su rol a través de estas creencias poco adaptadas influye en
como afrontan los procesos de estrés (Vazquez-Sanchez et al.,, 2012).
Afectando el bienestar y adaptacion a las diferentes situaciones relacionadas

con el rol del cuidador (Méarquez, Losada, Izal, Pérez y Montorio, 2006).

Tanto los sintomas depresivos como la sobrecarga implican peor
calidad de vida del cuidador (Takai et al, 2011). Se ha hallado una relacion
significativa peor calidad de vida con la sobrecarga del cuidador (Dawood,
2016). Asi mismo, se relaciona con la cantidad y percepcidn de carga gque este posea
respecto a su rol. El factor estresante diario del cuidador se expande, aumentando
las valoraciones de tension y proliferando en dificultades de otras areas de la

vida, disminuyendo el bienestar (Leblanc, Driscoll y Pearlin, 2004).

2.9 Modelo de estrés del cuidador.

Sorensen, Duberstein, Gill y Pinquart (2006), postulan un modelo del
estrés en el cuidador. En el cual se postula que se experimenta estrés una vez
que las demandas del cuidado sobrepasan las capacidades de afrontamiento o
estrategias (Pachana y Laidlaw, 2014). Desarrollandose por tanto, dificultades

en la salud fisica y mental del cuidador.

Juega un rol importante el contexto como nivel socioeconémico, etnia
o cultura, género y edad. También se han incluido en este modelo la historia de
empleabilidad del cuidador, orientacion sexual, tipo de relacién con la persona
con demencia y lengua natal o de preferencia por la que se comunica tanto el
cuidador como quien recibe el cuidado (Pachana y Laidlaw, 2014). Se

propone la existencia de estresores primarios como las caracteristicas
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cognitivas, de funcionalidad y conductuales de la persona con demencia. Asi
también las caracteristicas del cuidado y conocimientos del cuidador respecto a
la demencia. Como estresores secundarios, proponen: las interferencias del
cuidado con el trabajo, problemas financieros, conflictos familiares, reduccion

de calidad de relaciones sociales, poco tiempo de ocio, entre otros.

Por su parte, se integran evaluaciones subjetivas que posee el cuidador
sobre su rol. Estas influyen en los resultados de sobrecarga. Por ejemplo,
precepcion de control, significancia del rol, adecuacion de recursos percibidos,
entre otros. Como moderador en el proceso, se encuentran las barreras o
factores de regulacion, estrechamente ligada a las caracteristicas del cuidador.
Entre ellos juega un papel importante el conocimiento sobre demencia que se
posea. Dado a que puede ayudar en la atencion, cuidado y opciones de
tratamiento dirigido a la persona con demencia (Pachana y Laidlaw, 2014). Asi
también apoyo social y uso del mismo, percepcion de competencia, estrategias
de afrontamiento, factores personales y tipo de personalidad, habilidad de
percibir aspectos positivos de la vida, calidad de relaciones, actitud cultural

sobre cuidado y demencia.

Los resultados de este proceso abarcan los efectos psicolégicos, fisicos,
sociales y financieros. En relacion a los psicologicos refiere la sobrecarga,
sintomas depresivos y ansiosos, disminucion de autoeficacia, bienestar
subjetivo y calidad de vida. Los resultados fisicos son relacionados con
incrementos de cortisol. Lo que afecta el funcionamiento del sistema inmune y
endocrino, aumentan riesgo a infecciones, incrementa la presion sanguinea y
problemas cardiacos, desencadenandose en enfermedades cronicas (Aboulafia,
Suchecki, Gouveia, Nitrini, y Ptak, 2014).

Las conductas de riesgo en salud también estdn implicadas en este
proceso, tales como cambio en dieta, disminucion de practicas de ejercicio,
entre otros (Sorensen, Duberstein, Gill y Pinquart, 2006). Finalmente, no solo
el cuidador se ve afectado sino también el paciente con demencia. Por

ejemplo, influye en la calidad de cuidado y la toma de decision para
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institucionalizacion (Espin, 2012). Otros resultados en este proceso son la
percepcion de poca calidad de vida y el uso o no de los recursos comunitarios

para beneficio del cuidado.

2.10 Intervenciones no farmacoldgicas para cuidadores de personas con

demencia.

Se han desarrollado diferentes intervenciones no farmacoldgicas o
psicosociales para dar frente a las consecuencias en salud relacionadas con el
cuidado de personas con demencia. Las mismas se focalizan en el cuidador y
el objetivo final es generar un mejor impacto en el manejo de la
sintomatologia cognitiva y conductual de la persona con demencia (Griffin et
al., 2015). Generalmente dirigidas a fomentar apoyo psicosocial en cuidadores
(Tang y Chan, 2016). Poseen distintos enfoques con prometedores resultados
en su calidad de vida (Aravena et al., 2016). La intervencion puede incluir o
no a la persona con demencia, dependiendo de si es viable dado al desarrollo
de su patologia (Pachana y Laidlaw, 2014).

Cada intervencion debe poseer un proceso de evaluacion previa para
identificar los objetivos a considerar en su disefio y aplicacion. Tomando en
cuenta que en cada caso presentado pueden existir diferencias individuales. A
través de la evaluacién se identifican las probleméticas y necesidades més

relevantes del cuidador y la persona con demencia (Pachana y Laidlaw, 2014).

Las intervenciones se disefian para beneficiar el cuidado de la persona
con demencia. Sin embargo, existen multiples barreras que pueden intervenir
con el disefio y aplicacion de estos programas de forma global. En este
aspecto, existen pocas politicas que apoyen este tipo de abordaje, pocos
recursos humanos de infraestructura, asi como barreras sociales y culturales
que impiden un conocimiento basto sobre la demencia y las problematicas de

su cuidado (Pachana y Laidlaw, 2014).
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2.11 Tipos de intervenciones.

Diversas revisiones han determinado las caracteristicas y efectos de las
intervenciones mas relevantes (Jensen et al., 2014; Kor et al., 2017; Kwon et
al., 2017; Laver et al., 2016; Piersol et al., 2017; Scott et al., 2015):

- Consejeria- psicodinamicas y entrenamiento de habilidades,
individual o familiar con sesiones de consejeria, asesoramiento a cuidadores
que proporcionan personas capacitadas en tratamiento para depresion y estres
(Gallagher- Thompson et al., 2012). Se enfoca principalmente en la relacion
terapéutica que surge durante el proceso de tratamiento (Pachana y Laidlaw,
2014). El entrenamiento de habilidades clasificada por Gallagher-Thompson
et al., (2012) en su revision sistematica de intervenciones basadas en la
evidencia. Los autores sefialan que se enfocan en desarrollar habilidades para
manejo de conductas probleméticas de la persona con demencia, aumentar
actividades positivas, mantencion de salud, entre otros. Agregan que dichas

intervenciones benefician la calidad de vida de cuidadores su estado de animo.

- Basadas en Mindfulness. De acuerdo a Kor, Chien, Liu y Lai (2017),
se enfocan en estrategias de atencion plena de respiracion y consciencia
corporal. Por su parte. Arrojan efectos moderados en sintomas de estrés y

depresion en cuidadores de personas con demencia.

- Multicomponentes. Trabaja con diferentes objetivos, puede incluir
entrenamiento de habilidades, educacion sobre demencia y estrategias de
afrontamiento (Piersol et al., 2017). Un ejemplo de este tipo de intervenciones
es el REACH Il. Enfocado en propiciar conocimientos, grupo de apoyo y de
capacitacion, instrucciones didacticas, manejo de estrés, entre otros (Lykens et
al., 2014). Dicho programa contiene visitas domiciliarias, llamadas telefonicas
de apoyo, acceso a recursos locales y auto registro de salud del cuidador
(Gallagher-Thompson et al., 2012). Un meta-analisis arrojé que las
intervenciones multicomponentes reducen sintomas depresivos y ansiosos del

cuidador (Laver et al., 2016). Una variacion de este tipo de intervencion son
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las diadicas. Caracterizadas por estar enfocadas en el cuidador con la persona
con demencia. Generalmente contienen asesoramiento conjunto, resolucion de
problemas, fomentan la independencia en actividades de la vida diaria (Laver
etal., 2016).

- Terapia Cognitivo Conductual. Proporcionan desarrollo cognitivo y
conductual de forma individual de los cuidadores para un mejor afrontamiento
a situaciones estresantes (Kwon et al., 2017). Se han utilizado para el
tratamiento de la ansiedad y sintomas relacionados con el estrés (Gallagher-
Thompson et al., 2012). Este tipo de intervenciones se basan en que las
emociones y comportamiento del individuo parten de la estructura cognitiva
que posea (Losada, Marquez y Romero, 2010). Estan compuesta
principalmente por técnicas de reestructuracion cognitiva, activacion
conductual, realizacion de actividades placenteras, propiciar habilidades de
afrontamiento y estructuracion de apoyo social (Losada, Marquez y Romero,
2010; Know et al., 2017). Son efectivas para disminuir la sobrecarga y
depresion en el cuidador, sin embargo, no le proporciona conocimientos sobre

demencia (Sorense, Duberstein, Gill y Pinquart, 2006).

Existen disefios de intervenciones que se basan en las Terapia
Cognitivo Conductual que hacen uso de la tecnologia. Estructuradas con
herramientas como web, DVD vy videos (citado en Scott et al., 2015).
Diversos programas proporcionan asistencia telefénica, grupos de ayuda en
redes sociales, programas psicoeducativos en internet, entre otros (Gallagher-
Thompson et al., 2012). Dado a la diversidad que permite la tecnologia, se
han creado diversos métodos de monitoreo y de asistencia a distancia. Por
ejemplo, existen aplicaciones para smartphone, sistemas de alarmas para evitar
que la persona con demencia tenga accidentes mientras o es vigilado, entre
otros (Pachana y Laidlaw, 2014). Este tipo de abordaje proporciona una
alternativa ajustada a las nuevas demandas que se presentan con el desarrollo

tecnoldgico y a las necesidades individuales.

En la revision sistematica de Sott et al (2015), de 4 estudios evaluados,
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muestran reduccién en niveles de depresion. Sin embargo, los autores
consideran que estos hallazgos son limitados dado el pequefio nimero de

ensayos incluidos en el estudio.

- Psicoeducativas. Como objetivo primordial se establece el
incrementar el conocimiento sobre la enfermedad y ensefiar estrategias de
afrontamiento a los problemas que se presentan en el cuidado (Pachana y
Laidlaw, 2014). Proporcionan una estructura de informacion relacionadas con
el cuidado de personas con demencia e incluyen el rol activo del cuidador
(citado en Gilhooly et al., 2016). Consideran también entrenamiento en
habilidades de afrontamiento, toma de decisiones y autocuidado (Carrasco et
al., 2009).

Las mismas fomentan habilidades cognitivas para abordar los
pensamientos disfuncionales (Gallagher-Thompson et al., 2012). En relacién a
los pensamientos disfuncionales, se han encontrado efectos positivos de la
reestructuracion cognitiva en cuidadores (Losada, Marquez y Romero, 2010;
Know et al., 2017). El trabajo relacionado con los pensamientos disfuncionales
de los cuidadores es eficaz en los tratamientos psicoeducativos. Esto dado a que
proporciona gestion de recursos personales, bisqueda de ayuda y modificacion
de los pensamientos desadaptativos en relacién a sintomas conductuales de la
demencia. (Losada A., 2006). Este tipo de intervencion proporciona un sistema
estructurado de formacion para la atencién adecuada de la persona con
demencia. Junto a ello, se centran en los estados psicoldgicos del cuidador

mejorando las sintomatologias depresivas (Oliveira y Cachioni, 2012).

Dentro de estos programas también se pueden apreciar componentes de
intervencion conductuales, cuyo objetivo son el manejo conductual tanto de la
persona con demencia como otro tipo de problematicas. Asi también pueden
incluir manejo ambiental para reducir factores estresantes que desencadenen
sintomas conductuales en la persona con demencia. Entrenamiento de
mantencion de la salud que concluye trabajo con habitos de suefio,

frustraciones, manejo de estrés a través de actividad fisica, entre otros (Pachana

19



y Laidlaw, 2014).

Programas psicoeducativos han arrojado resultados positivos en
malestar de cuidadores, reduccion de estrés y depresion (Losada-Baltar et al.,
2005). Resultados similares se han reportado en otros estudios, en el que se
evidencia reduccion de sobrecarga y con ello mejor calidad de vida (Carrasco et
al. 2009). Proporcionan beneficios en el bienestar psicoldgico del cuidador a
través de estrategias enfocadas en resolucion de problemas (Gilhooly et al.,
2016). Ademas, permiten un abanico de conocimientos al cuidador. Tanto en
relacion a la patologia como también con el afrontamiento emocional y

conductual a las situaciones estresantes que se solapan con su rol.

3. Objetivos de la investigacion.

Implementar y evaluar la efectividad del Programa Psicoeducativo “Cuidar

Cuidandose” en cuidadores familiares de pacientes con demencia.
4. Hipotesis de investigacion

- Los cuidadores familiares que reciban el Programa Psicoeducativo
(grupo experimental) presentaran un promedio menor de pensamientos

disfuncionales asociados al cuidado en comparacion al grupo control.

- Los cuidadores familiares que reciban Programa Psicoeducativo
(grupo experimental) presentardn una menor sintomatologia depresiva en

comparacion al grupo control.

- Los cuidadores familiares que reciban Programa Psicoeducativo
(grupo experimental) presentardn una menor sintomatologia ansiosa en

comparacion al grupo control.

- Los cuidadores familiares que reciban Programa Psicoeducativo
(grupo experimental) presentan una mejor calidad de vida en comparacion al

grupo control.
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5. Metodologia.
5.1 Disefio de estudio y participantes.

El presente es un estudio experimental que corresponde a ensayo clinico
randomizado. Se realizd una evaluacién pre y post a la intervencion
psicoeducativa. La poblacion objetivo constituida por cuidadores familiares de
las personas con demencia que asisten a consulta neuroldgica a consulta
neuroldgica privada y Corporacion Alzheimer de Chile en la Regidn
Metropolitana y centros comunitarios CESFAM de Nueva Aurora y CESFAM
El Quisco de la Region de Valparaiso.

El tamafio muestral se calculé de acuerdo uno de los outcomes primarios
en el ensayo controlado aleatorio realizado en Espafia donde se aplicd el
Programa Psicoeducativo (Losada et al., 2010). En el cual, la variable
"pensamientos disfuncionales asociados al cuidado” del grupo experimental
tuvo una media de 19,1 (d.e=12,6), mientras que el grupo control mostré una
media de 25,2 (d.e.=15,1), siendo el tamafio del efecto de 0,4. Con el fin de
detectar un tamafio del efecto similar al de dicho estudio (0,4) con una potencia
estadistica del 80% y usando un nivel de significacion p < 0,05, se estableci6 a
priori un tamafio muestral de 156 participantes (78 en cada grupo). Sin
embargo, el presente estudio contd con un tamafio muestral de 52 participantes,

debido a dificultades en el proceso de reclutamiento (ver pagina 43).

La muestra se aleatroriz6 por un tercero, utilizando el software Random
Allocation. Un total de 26 participantes formaron parte del grupo control (no
recibié intervencién) y otros 26 en el grupo experimental (recibieron
intervencion). Entre los criterios de inclusion se consideraron que el
participante debia ser familiar de la persona con diagnéstico de demencia. Por
su parte, debia realizar labores de cuidado directo a la persona con demencia al
menos tres veces a la semana, no recibir remuneracion y no presentar algun
trastorno fisico y psiquiatrico que impidiese su asistencia a las sesiones del

programa y/o responder a la bateria de instrumentos.
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5.2 Instrumentos.

Se tomd la informacion de datos sociodemograficos y de salud de cada
participante ‘“cuidador” y de la persona con demencia. Sin embargo, los
cuestionarios fueron contestados Unicamente por el cuidador, incluso aquellos

que registran informacion sobre la persona con demencia.
5.2.1 Outcome primarios.

Para la variable Pensamientos Disfuncionales, se utilizé el Cuestionario
de Pensamientos Disfuncionales sobre el cuidado (PDC) (Losada et al, 2004).
Dicho instrumento identifica los pensamientos, creencias, valores y actitudes de
los cuidadores de personas con demencia. Tomando dichos indicadores como
posibles obstaculos para un adecuado afrontamiento al cuidado del paciente con
demencia. El cuestionario constituido por 16 items de escala tipo Likert, con
rango de puntuacion de 0 “totalmente en desacuerdo” a 4 “totalmente de
acuerdo” (Losada et al., 2004). Puntuaciones altas se asocian con menor
autoeficacia relacionada a los pensamientos disfuncionales y sintomatologia
depresiva. A su vez, la escala posee una buena consistencia interna (ade
Cronbach =0.89) y confiabilidad de test-retest de 0,60 (Losada et al., 2010).

Para las variables de depresion y ansiedad se utilizaron la Escala
Hospitalaria de Ansiedad y Depresion (HADS) (Zingmond y Snaith, 1983).
Consta de dos subescalas (depresion y ansiedad), cada una con 7 items. Posee
tipo de respuesta de 0 a 3 para cada item (Galindo, et al., 2015). El instrumento
posee buena consistencia interna en la escala de ansiedad y depresion (ade
Cronbach =0.79 y a de Cronbach = 0.80). En relacion a la validez por medidas
concurrentes significativos (r de Pearson de .51 a .71, con p < 0.05) (Galindo,
et al., 2015).

En relacion a la variable Calidad de salud, se evalu6 con el instrumento
EuroQoL-5 Dimensions (EQ-5D). Este mide la calidad de vida asociada a la

salud en cinco dimensiones: cuidado personal, actividades cotidianas,
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dolor/malestar, ansiedad/depresion y movilidad. Instrumento con tres
posibilidades de respuesta: “sin problemas”, “con problemas moderados” y
“con problemas severos”. Asignandose un valor de 1, 2 o 3, seglin corresponda.
El cuestionario ha sido validado en Chile. Para la confiabilidad, se realizo el
analisis de coeficiente de correlacion intraclases (ICC) de los resultados de las
cinco dimensiones. Arrojando un promedio de ICC de 0,70 con intervalo de
confianza de (95%) d de 0,68- 0,71. En cuanto a la validez, convergente, se
midio con la Escala de Salud SF- 36, hallando correlaciones de 0,4 a 0,64

(Olivares, 2005).

5.2.2 Outcome secundarios.

En vista de que existen variables como actividades de ocio y sobrecarga
involucradas en el proceso del rol del cuidador, se consideraron las siguientes

medidas:

Frecuencia de Actividades Placenteras evaluada con el Cuestionario de
satisfaccion con el tiempo libre (Frec-Actividades) (Stevens et al, 2004). Utiliza
una escala tipo Likert de 0 “para nada” a 4 “mucho”. Midiendo en qué grado el
cuidador ha participado en actividades de ocio en el mes anterior. Dicho
instrumento posee un indice de consistencia interna de 0,73 (Losada et al.,
2010).

Para el cuidador, se destind la Escala de Sobrecarga del Cuidador (Zarit,
1980). Instrumento de autoreporte que consta de 22 items tipo Likert con
puntuacion de 1(“nunca”) al 5 (“casi siempre”) para cada respuesta (Breinbauer
et al, 2009). A mayor puntaje, mayor es el nivel de sobrecarga que posee el
cuidador. En la validacion realizada en Chile, se reporta buena consistencia
interna (ade Cronbach =0,87), confiabilidad en estabilidad por Kappa en Test-
reTest de 0,91. También, se reporta validez de constructo de Pearson de 0,67
con variable de sobrecarga y con nivel de significancia p< 0,05 (Breinbauer et
al, 2009).
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Del mismo modo, se le aplico al cuidador una medicion de adherencia al
programa a través de lista de asistencia a cada sesion. Y se aplico un
Cuestionario de Satisfaccion con el Programa, elaborado para el estudio con
respuestas tipo Likert. EI mismo, mide la satisfaccion del participante en
relacion a las actividades, materiales utilizados, contenido del programa,
desempefio de facilitadores y lugar fisico en el que se dictaron los talleres. Estas
evaluaciones se realizaron durante y al finalizar la intervencién segun
correspondia. El cuestionario cuenta con una puntuacion de 1 a 4, siendo 1

valor de insatisfaccion y 4 valor para totalmente satisfecho.

Respecto a las variables de las personas con demencia, se consultd al

cuidador utilizando los siguientes instrumentos:

Inventario Neuropsiquiatrico (NPI-Q) version en espafiol, version en
espafiol del Neuropsychiatric Inventory (NPI) (Boada et al, 2002). Evalla los
doce principales trastornos comportamentales y psicoldgicos del paciente con
demencia (Fernandez- Calvo, Contador, Serna, Menezes de Lucena y Ramos,
2010). La escala se puntia de 1 a 3 en cuanto a gravedad de los sintomas.
Ademas, demostrd ser confiable ante Test-retest con correlacion de Pearson
(r=0.89 en presencia de sintomas y r= 0.90 para escala de estrés del cuidador).
En validez convergente con su version en inglés, se han obtenido una
correlacion de Pearson r=0.8 y r= 0,92 correspondientes a la escala de gravedad
y estrés (Boada et al, 2002).

Rating Clinico de la Demencia (CDR) (Hughes et al, 1982). Mide seis
ejes como memoria, orientacion, juicio, solucion de problemas, trabajo en
comunidad, rendimiento en casa y cuidado personal. Utiliza una puntuacién 0 a
3 para la valoracion del paciente (Custodio et al., 2017). En su versién en
inglés, demostro buena confiabilidad inter-jueces y adecuada validez de criterio
para el puntaje global (de 0,57 a 0,74). Del mismo modo, ha sido utilizada en
diferentes estudios a nivel mundial y en Chile (Mufioz-Neiraet al, 2012;
Custodio et al., 2017).
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El Cuestionario de Actividades de la Vida Diaria (T-ADLQ), disefiado
para medir trastornos funcionales relacionados con la demencia. EvalGa en siete
dominios del paciente como autocuidado, cuidado del hogar, actividades
recreativas y laborales, compras, manejo de dinero, viajes, comunicaciones y
tecnologias de la informacidn. Posee buena confiabilidad ade Cronbach =0.86 e

indice de validez convergente de 0,70 a 0,77 (Mufioz- Neira et al., 2012).
5.3 Procedimiento.

El reclutamiento se realizo a través de la derivacion de profesionales de
la salud tratante de las personas con diagnostico de demencia pertenecientes a
los centros anteriormente mencionados de la Region de Valparaiso y Region
Metropolitana. Los cuidadores que cumplieron con los criterios de inclusion,
fueron invitados a participar en el estudio. A los que accedieron a participar de
forma voluntaria, se les administrd el consentimiento informado por escrito.
Dicho consentimiento expuso que toda la informacién y datos obtenidos solo
serian usados con fines investigativos, que la participacion es completamente
voluntaria y que, como resultado de la distribucion al azar, solo el 50% de las
personas gque deseaban participar podrian asistir al programa. Posteriormente, se
realizd una evaluacion previa a la intervencion con la bateria de instrumentos y
se asignaron aleatoriamente a los grupos control y experimental. Cada cuidador
fue notificado a cuédl grupo fue asignado. Aquellos asignados a grupo
experimental asistieron al programa psicoeducativo que se realiz6 de forma
grupal en salas asignadas correspondientes a cada institucion donde se realizé
el reclutamiento. Los talleres fueron efectuados por un terapeuta entrenado en

terapia cognitivo-conductual, que no participé en las evaluaciones.

Al final de las sesiones del programa ambos grupos de cuidadores
fueron evaluados nuevamente por evaluadores que no participaron en el
programa. Posteriormente, el grupo control recibié un taller de 3 horas que

contemplo tematicas relevantes del programa “Cuidar Cuidandose”.
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5.4 Intervencion.

El Programa Psicoeducativo “Cuidar Cuidandose”, se basé en la
aplicacion del Modelo Cognitivo Conductual de la experiencia del cuidador
(Mérquez, Losada, lzal, Pérez y Montorio, 2007). Para el presente estudio, se
tomd a consideracion las caracteristicas del programa utilizado por Méarquez,
Losada, Izal, Pérez y Montorio (2007). El contenido del programa dirigido para
el reconocimiento, andlisis y modificacion de pensamientos negativos. Por su
parte, se incluyo el reconocer la importancia de ser cuidador y el autocuidado,
la relacion de pensamientos disfuncionales, emociones negativas Yy
modificacion de los mismos. Asi también, la relacién de actividades placenteras
y estado de animo, contemplacion de las creencias con normas (los “no debo”)
y su asociacion con sentimientos de culpa y frustracion, desarrollar destrezas en
asertividad, basqueda de ayuda y se implementaron técnicas de relajacion. Cada
herramienta aportada direccionada principalmente a tematicas sobre el

autocuidado y sobre el rol de ser cuidador de personas con demencia.

La intervencidn consistio en 9 sesiones grupales, una por semana. Cada
sesion con duracion de 1 a 2 horas. Se estructuraron partiendo de la revision de
tareas enviadas en la sesion anterior, revision de los conceptos relacionados con
los pensamientos disfuncionales y realizacion de practicas de técnicas

cognitivo- conductuales. Se detallan a continuacion el contenido por sesion:

-Sesion 1. Descripcion del programa, identificacion de
conocimientos  previos al curso. Psicoeduacion sobre demencia,
reconocimiento de situaciones relacionadas al cuidado de personas con
demencias, reflexion acerca de la importancia del autocuidado y de aprender
de estrategia para llevar a cabo el rol.

- Sesion 2. Anadlisis de la importancia del autocuidado, barreras
cognitivas relacionadas. Ensefianza de conceptos basicos sobre emocion,
conducta, emocion y su relacién. Aplicacion de Técnica ABC, evaluacion de
tareas asignadas y entrenamiento de técnica de relajacion.

- Sesion 3. Refuerzo de conocimientos sobre la técnica ABC,
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ensefianza de concepto de pensamiento automatico, introduccion a técnica de
busqueda de evidencia (favor o en contra) de los pensamientos automaticos.
Revision de tareas asignadas y técnica de relajacion.

- Sesion 4. Identificacion y comprension de las principales
distorsiones cognitivas, evaluacion de capacidad de distincion entre
pensamiento, emocion y situacion. Revision de tareas asignadas y técnica de
relajacion.

- Sesion 5. Repaso de lo aprendido en sesiones anteriores,
psicoeducacion sobre el comportamiento y la conducta en el funcionamiento
emocional. Revision de tareas y técnica de relajacion.

- Sesion 6. ldentificacion de los “deberias” y su relacion con los
sistemas de creencias. Reconocimiento de los propios “deberias”, distincion
los sanos y los que no son sanos. Revision de tareas asignadas y técnica de
relajacion.

- Sesion 7. Comprension de los derechos sobre el rol de cuidador.
Reconocimiento de obstaculos para la basqueda de ayuda y concientizacion de
la necesidad de hacerlo. Revision de tareas asignadas y técnica de relajacion.

- Sesion 8. Reconocimiento de la importancia de la bdsqueda de
ayuda, ensefianza de habilidades verbales y no verbales para obtenerla.
Revision de tareas asignadas y técnica de relajacion.

- Sesidn 9. Estructuracion de actividades del cuidador durante su dia.
Identificacion de actividades de la vida diaria que lleva a cabo la persona con
demencia, simplificacion de actividades. Programacion de actividades que la
persona con demencia pueda hacer con apoyo, para aumento de su autonomia.

Evaluar los conocimientos obtenidos por los participantes durante el taller.

Como recursos humanos, la intervencion fue dirigida por un psicologo
entrenado y con conocimiento en el modelo cognitivo-conductual. Respecto a
recursos materiales, se necesitaron pack de fotocopias, un archivador por cada
participante y materiales de oficina. Se establecié un lugar fisico en los centros
de atencion donde se realizaron las derivaciones de los sujetos. Los espacios

fisicos contaban con capacidad minima de 8 personas con acceso a la
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instalacién de materiales audiovisuales para la realizacion de las actividades
correspondiente. EI grupo control no recibié el programa psicoeducativo no
tuvieron contacto con el grupo experimental durante la implementacion de la

intervencion.

5.5 Riesgo de ciego.

El ensayo clinico randomizado consistié en un “ciego”. Debido a la
naturaleza de la intervencion no-farmacoldgica, los cuidadores participantes
tuvieron conocimiento respecto a cuél grupo fueron asignados. No obstante, la
aplicacion de instrumentos pre y post intervencién fue realizada por
evaluadores diferentes. Quienes no participaron en la aplicacion de los talleres y
no tenian conocimiento en relacion al grupo al cual fue asignado cada cuidador,
sobre los objetivos e hipotesis del estudio. Los profesionales que aplicaron los
talleres, no intervinieron en el proceso de recoleccion de datos, no tenian
conocimiento en relacion a los objetivos e hipotesis del estudio. Los
profesionales de la salud que realizaron la derivacion poseian conocimiento
sobre los objetivos pero no sobre las hipétesis y no fueron informados sobre los
grupos a lo que posteriormente a la randomizacién pertenecieron los

cuidadores.
5.6 Analisis de datos.

Se realizaron estadisticas descriptivas para el analisis de las
caracteristicas sociodemograficas y clinicas los cuidadores y su familiar con
diagnostico de demencia y para el analisis de adherencia y satisfaccion de los
cuidadores respecto al programa. Se utilizé andlisis intragrupo a través de
prueba t de student y el analisis de intencion de tratar para la comparacion entre
grupos. La cual considera a los sujetos que ingresan al programa incluso si no
han cumplido el protocolo asignado en la randomizacién, a fin de disminuir
sesgo de los resultados (Capurro, Gabrielli y Letelier, 2004). El analisis de

intencion de tratar contempla el andlisis de t de student a fin comparar
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diferencias significativas en los outcomes primarios y secundarios.

6. Resultados.

Cincuenta y dos diadas de participantes cuidadores familiares y personas
con demencia fueron reclutadas para el estudio. Veintiseis participaron
formaron parte del grupo intervencion y veintiséis del grupo control de
cuidadores. Diferencias en los grupos, en la linea de base, fueron analizadas

utilizando la prueba chi-cuadrado.

6.1 Caracteristicas sociodemograficas y clinicas en la linea base de los

cuidadores.

En relacion a la edad, se observd una media de 59 afios siendo la edad
minima de 24 afios y la mayor edad de 85, con desviacion estdndar de 11,36 en
los cuidadores. En su mayoria mujeres, casadas 0 en convivencias, cuyo
parentesco con la persona con demencia es hijo(a) u esposo(a) y vive con la
persona de cuidado. La mayoria poseian nivel de estudio universitario o
técnico, seguido por posgrado y educacion basica. La situacion laboral asociada
a gran parte de estos cuidadores era duefios de casa, empleados, seguido por
retirados o pensionados, y su fuente de ingreso mayormente era salario, pensién
o ingreso del estado y por ultimo otro tipo de ingreso. Los cuidadores familiares
de los grupos experimental y control no difirieron significativamente en las

caracteristicas sociodemograficas (tabla 1).
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Tabla 1. Caracteristicas sociodemogréaficas de los cuidadores.

Caracteristicas Total N /(%)

demogréficas/

Lineagbase Int((agr\r/léﬁgién C(:Bornutegl Total N X sig
Sexo 52 0,49 /48
Mujer 22(42,3%) 20(38,46%) 58(80,8%)

Hombre 4(7,7%) 6 (11,5%)  10(19,2%)

Estado Civil 52 341 33
Soltero 4(7,8%) 10(19,6%)  14(27,5%)
Casado/Convivencia 17(33,3%) 12(23,5%)  29(56,9%)
Divorciado/Separado 3(5,9%) 3(5,9%) 6(11,8%)

Viudo 1(2%) 1(2%) 2(3,9%)

Parentesco 52 086 ,83
Pareja/Esposo(a) 8(15,4%) 10(19,2%)  18(34,6%)

Hijo(a) 16(30,8%) 13(25%)  29(55,8%)

Nieto(a) 1(1,9%) 1(1,9%) 2(3,8%)

Otro 1(1,9%) 2(3,8%) 3(5,8%)

Vive con persona con demencia 52 198 16
Si 19(36,5%) 23(44,2%)  42(80,8%)

No 7(13,5%) 3(5,8%)  10(19,2%)

Nivel Educacional 52 398 61
Educacién Bésica 1(1,9%) 2(3,8%) 3(5,8%)

Fn‘f:‘écrf];'IZ?aMEd'a 2(3.8%) 0(0%) 2(3,8%)

(E:g‘;fsl‘g;” Media 5(9,6%) A77%)  9(17,3%)

Universitaria 13(25%) 12(23,1%)  25(48,1%)

Postgrado 5(9,6%) 7(135%)  12(23,1%)

Otro 0(0%) 1(1,9%) 1(1,9%)

Situacién Laboral 52 151 82
Duefio(a) de casa 8(15,4%) 8(15,4%) 16(30,8%)

E:;g%dn%%ig/(a) A(7,7%) 3(58%)  7(13.5%)

Empleado 12(23,1%) 13(25%)  25(48,1%)

Desempleado 0(5,6%) 1(1,9%) 1(1,9%)

Otro 2(3,8%) 1(1,9%) 3(5,8%)

Respecto de las caracteristicas clinicas, tampoco se observaron diferencias
significativas entre los cuidadores familiares del grupo experimental y control (tabla 2)

en la evaluacion de linea de base.
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Tabla 2. Descripcion de variables clinicas previas a la intervencion del
cuidador para grupo control y experimental.

Variables psicqlégicas N Min  Max  Media Desviacion t Sig.

post tratamiento Estandar

PDC -1,67 0,86
Intervencion 26 9 55 27,73 11,24
Control 26 8 48 28,23 10,38

HADS-Depresion -1,54 013
Intervencion 26 0 14 6,23 3,5
Control 26 2 17 77 3,75

HADS-Ansiedad -1,18 024
Intervencion 26 2 18 8,8 4,44
Control 26 4 17 10,27 3,94

EVA -0,56 0,58
Intervencion 26 5 10 7,65 1,89
Control 26 0 12 7,38 1,63

Frec-Actividades 0,53 0,59
Intervencion 26 2 12 5 3,05
Control 26 1 11 5,42 2,61

Frec-Satisfaccion 2,49 0,80
Intervencion 26 0 12 6,08 3,81
Control 26 0 12 6,08 3,44

Zarit 0,40 0,68
Intervencion 26 23 89 58,88 13,59
Control 26 61 93 56,96 13,96

(NPI) Total Estrés -1,17 0.24
Intervencion 26 0 56 16,46 18,14
Control 26 0 55 20,96 16,12

Abreviaturas: Pensamientos Disfuncionales sobre el cuidado (PDC), Calidad de Vida en Salud
(EQ-5D), Escala Hospitalaria de Ansiedad y Depresion escala Ansiedad (HADS-A) y escala
Depresién (HADS-D), Cuestionario de Satisfaccién con el tiempo libre Escala Actividades
(Frec-Actividades) y Escala de Satisfaccién (Fres-Satisfaccion), Escala de Sobrecarga del
Cuidador (Zarit), Inventario Neuropsiquiatrico (NPI).

6.2 Caracteristicas sociodemograficas y clinicas en la linea base de las

personas con demencia.

En referencia a las caracteristicas sociodemogréaficas de las personas con
demencia, la mayoria tenia diagnéstico de Alzheimer, seguido por otro tipo de

demencias. Cuarenta y ocho por ciento de ellas eran mujeres y 51,9% hombres,
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de estado civil casado o viudos, mayormente con nivel educacional
universitario, seguido por educacion media completa y basica incompleta. No
se encontraron diferencias  significativas en las  caracteristicas
sociodemogréaficas de las personas con demencia entre el grupo experimental y

control en la linea base (tabla 3).

Tabla 3. Caracteristicas sociodemogréficas de la persona con demencia.

Caracteristicas Total/Porcentaje

demograficas/

e ntervencion  Control 0@l N X' Sig
Sexo 52 0,69 ,40
Mujer 12(22,9%)  13(25,7%)  25(48%)

Hombre 16(30,7%)  11(21,1%) 27(51,9%)

Estado Civil 52 3,86 14
Soltero 0(0%) 509,1%)  5(9,1%)

g"\"/slf‘/dg é nion 17(333%)  11(21,2%)  28(54%)

Viudo 9(182%)  9(182%) 19(36,5%)

Nivel Educacional 52 6,96 A7

Educacidén Basica 6(11,2%) 5(9.3%)  11(20,6%)

Incompleta

Educacion Basica 0 0 o
Completa 4(7,8%) 2(3,9%) 6(11,8%)
Educacion Media 0 0 o
Incompleta 3(5,9%) 0(0%) 3(5,9%)
Educacion Media 0 0 0
Completa 8(14,7%) 3(5,9%) 11(20,6%)
Universitario 4(11,8%) 10(29,4%) 21(41,2%)
Diagndstico 52 241 )27
Alzheimer 18(34,7%) 14(27%) 32(61,8%)
Enfermedad o 0 o
Vascular 0(0%) 3(5,9%) 3(5,9%)
Otro 9(17,2%) 8(15,2%) 17(32,4%)

Respecto a las variables clinicas de las personas con demencia (tabla 4),

tampoco se registraron diferencias entre los grupos a nivel inicial.
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Tabla 4. Descripcion de variables clinicas previas a la intervencion de las

personas con demencia para grupo control y experimental.

Variables psicoldgicas N Min  Max Media D;:élﬁgg)rn Sig.
([\IPI) Total Presencia de 085 039
sintomas ' '
Intervencion 26 1 12 6,46 3,26
Control 26 0 11 7,19 2,89
([\IPI) Total Gravedad de 8100 025
sintomas ' '
Intervencion 26 1 31 13,73 8,46
Control 26 0 33 15,65 8,65
T-ADLQ Total 0,56 0,57
Intervencion 26 15 36 58,58 20,57
Control 26 18 43 53,58 15,73

Abreviaturas: Inventario Neuropsiquiatrico (NPI), Cuestionario de Actividades de la Vida
Diaria (T-ADLQ), Rating clinico de la Demencia (CDR).

6.3 Resultados comparativos pre-post de las de los grupos experimental y

control (intra e intersujetos).

Se encontraron variaciones en las variables posterior a la aplicacion del

programa en el grupo control y en el grupo experimental para los cuidadores de

personas con demencia (Tabla 5 y Figura 1), asi también en las variables

referente a las personas con demencia (tabla 6).
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Tabla 5. Descripcion de variables clinicas pre-post del cuidador para grupo

control y experimental.

Evaluacién

Variables psicolégicas Pre Post
PDC

Intervencion 26 27,73 11,24 16,50 9,31
Control 26 28,23 10,38 18,78 12,27
HADS-Depresién

Intervencion 26 6,23 3,5 7,74 3,7
Control 26 7,7 3,75 9,37 4,06
HADS-Ansiedad

Intervencion 26 8,8 4,44 5,57 3,22
Control 26 10,27 3,94 6,6 3,52
EQ-5D

Intervencion 26 7,65 1,89 6,58 19
Control 26 7,38 1,63 5,62 1,91
Frec-Actividades

Intervencion 26 5 3,05 6,7 2,8
Control 26 5,42 2,61 511 2,88
Frec-Satisfaccion

Intervencion 26 6,08 3,81 7,91 3,13
Control 26 6,08 3,44 5,47 3,19
Zarit

Intervencion 26 58,88 13,59 52,39 16,82
Control 26 56,96 13,96 59,16 13,46
(NPI) Total Estrés

Intervencion 26 16,46 18,14 10,68 8,29
Control 26 20,96 16,12 20 12,57

Abreviaturas: Pensamientos Disfuncionales sobre el cuidado (PDC), Calidad de Vida en Salud
(EQ-5D), Escala Hospitalaria de Ansiedad y Depresion escala Ansiedad (HADS-A) y escala
Depresién (HADS-D), Cuestionario de Satisfaccién con el tiempo libre Escala Actividades
(Frec-Actividades) y Escala de Satisfaccién (Fres-Satisfaccion), Escala de Sobrecarga del
Cuidador (Zarit), Inventario Neuropsiquiatrico (NPI).
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Tabla 6. Descripcion de variables clinicas pre-post sobre la persona con

demencia para grupo control y experimental.

Evaluacién
Pre Post
Variables psicologicas . Desviacion . Desviacién
N Media Estandar Media Estandar
(NPI) Total Presencia de sintomas
Intervencion 26 6,46 3,26 5,77 3,16
Control 26 7,19 2,89 7,16 2,27
(NPI) Total Gravedad de sintomas
Intervencion 26 13,73 8,46 10,36 6,6
Control 26 15,65 8,65 14,74 6,88
T-ADLQ Total
Intervencion 26 58,58 20,57 57,57 21,07
Control 26 53,58 15,73 53,11 14,58

Abreviaturas: Inventario Neuropsiquiatrico (NPI), Cuestionario de Actividades de la Vida
Diaria (T-ADLQ), Rating clinico de la Demencia (CDR).

6.3.1 Outcomes Primarios.

Referentes a los pensamientos disfuncionales se observé un efecto
principal intragrupal entre las mediciones pre post del Grupo Experimental,
mostrando  que  disminuyeron  significativamente los  pensamientos
disfuncionales (F(1,50) = 33,681; p < 0,01). Sin embargo, no se encontrd
efecto principal intragrupal en los pensamientos disfuncionales por interaccion
de la intervencion con las medidas pre-post en G.C y G.E. (F(1,50) = 0,246; p >
0, 05) y tampoco se registraron efectos en los pensamientos disfuncionales a
nivel intergrupal (F(1,50) = 0,234 ; p > 0,05).

Para la variable depresion, se observo un efecto principal en la
evaluacion pre post a nivel intragrupo, lo que indica hubo disminucion
significativa de la niveles de depresion en G.E. (F (1,50) =9,343 ; p < 0,05).
Sin embargo, no se encuentra efecto principal en la variable en la interaccion de
la intervencion y las medidas pre-post a nivel intragrual (F(1,50) =1,120; p >
0,05) ni a nivel intergrupos (F(1,50) =1,105 ; p > 0,05).
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En la variable ansiedad, se registré un efecto principal en la evaluacién
pre post a nivel intragrupo, disminuyéndose significativamente los niveles de
ansiedad en el G.E. (F(1,50) =12,323 ; p < ,001). Pero esto no se ve registrd
como efecto principal en la interaccion de la intervencion y las medidas pre-
post a nivel intragrupal (F(1,50) = 0,792 ; p > 0,05), ni en las medidas
intergrupales.

En cuanto a la variable de calidad de vida asociadas a la salud, se
observo un el efecto principal intragrupal en las medidas pre y post,
demostrando que aumentd de forma significativa la calidad de vida en salud de
los cuidadores del G.E (F(1,50) =8,32 ; p < 0,05). No se hallaron efectos
principales en la interaccion de la intervencién y medidas pre-post a nivel
intragrupal (F(1,50) = 0,49; p > 0,05) y tampoco en las medidas intergrupales
(F(1,50) =1,128 ; p > 0,05).

6.3.2 Outcomes Secundarios

En la variable frecuencia de actividades placenteras no se hall6 efecto
principal intragrupal en las medidas pre y post para el G.C. G.E. (F(1,50) =
2,671 ; p> 0,05). Tampoco se hallaron efectos principales en la interaccion de la
intervencion y medidas pre-post a nivel intragrupal (F(1,50) = 3,960 L p >

0,05) y tampoco en las medidas intergrupales (F(1,50) = 0,846 ; p> 0,05).

En cuanto a la satisfaccion con actividades placenteras no se hallé efecto
principal intragrupal en las medidas pre y post para el G.C. G.E. (F(1,50) =
1,340 ; p> 0,05). Sin embargo, se encontr6 efecto principal en la interaccién de
0,05) la intervencién y medidas pre-post a nivel intragrupal (F (1,50) = 5,220 ;
p <), lo que indica que posterior a la intervencién los cuidadores de G.E.
presentaron aumento de satisfaccion con actividades de ocio en comparacion a
las medidas tomadas en la linea base. Pero no se encontré aumento dicho efecto

al comparar las medidas entre los grupos (F(1,50) = 3,712; p> 0,05).
En relacion a la sobrecarga, se hallé el efecto principal intragrupal en las
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medidas pre y post, demostrando que disminuy6é de forma significativa la
sobrecarga en cuidadores del G.E (F(1,50) = 16,847; p < 0,05). No se hallaron
efectos principales en la interseccion de la intervencion y medidas pre-post a
nivel intragrupal (F(1,50) =,022; p > 0,05) y tampoco en las medidas
intergrupales (F(1,50) = 0,233; p > 0,05).

Respecto del estrés generado en el cuidador por los sintomas
psicolégicos y conductuales de la demencia. Se hallé el efecto principal
significativamente intragrupal en las medidas pre y post, demostrando que
disminuyé la presencia de estrés del G.E (F(1,50) =12,77; p < 0,01). No se
hallaron efectos principales en la interseccion de la intervencion y medidas pre-
post a nivel intragrupal (F(1,50) = 0,078; p > 0,05) y tampoco en las medidas
intergrupales (F(1,50) =2,896; p > 0,05).

En relacion a las variables de la persona con demencia, se observé en la
gravedad de los sintomas con efecto principal intragrupal en las medidas pre y
post, demostrando que disminuyd la gravedad de los sintomas de demencia en
el G.E (F(1,50) =15,669; p < 0,05). No se hallaron efectos principales en la
interseccion de la intervencion y medidas pre-post a nivel intragrupal (F(1,50) =
0,001; p > 0,05) y tampoco en las medidas intergrupales (F(1,50) = 1,022 ; p >
0,05). Y en relacién a la variable presencia de sintomas psicoldgicos y
conductuales de la demencia, se registrd efecto principal intragrupal en las
medidas pre y post, demostrando que disminuy6 de los sintomas de demencia
en el G.E (F(1,50) =12,007;p < 0,05). No se hallaron efectos principales en la
interseccion de la intervencion y medidas pre-post a nivel intragrupal (F(1,50) =
0,166; p > 0,05) y tampoco en las medidas intergrupales (F(1,50) = 0,420; p >
0,05).

En relacion a la funcionalidad de la vida (actividades diarias) de la
persona con demencia, se hallé efecto principal intragrupal en las medidas pre y
post, demostrando que aumentaron las actividades diarias de la persona con
demencia en el G.E (F(1,50) = 8,164; p < 0,05). No se hallaron efectos

principales en la interseccion de la intervencion y medidas pre-post a nivel
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intragrupal (F(1,50) = 1,439; p > 0,05) y tampoco en las medidas intergrupales
(F(1,50) = 1,312; p > 0,05).

Grafico 1. Comparacion de variables clinicas entre grupo control y grupo

experimental de los cuidadores post programa.
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Finalmente, se hallaron resultados favorables en relacion a la adherencia
y satisfaccién con el programa. Se observo que la mayoria (71%) del grupo
experimental asistieron entre 6 y 9 sesiones del programa, (29%) de ellos a 2 y
5 sesiones. De acuerdo a la variable satisfaccion con el programa, se aplico un
cuestionario de satisfacciéon elaborado por las investigadoras. Cuyo promedio
total fue de 3.3 indicando buen grado de satisfaccion con el programa,

considerando que el maximo puntaje es de 4.

38



7. Discusion.

El estudio cumpli6 con su objetivo general de implementar y evaluar, a
través de un piloto de ensayo clinico randomizado, la eficacia del Programa
Psicoeducativo “Cuidar Cuidandose” en cuidadores familiares de pacientes con

demencia.

En relacion a los datos sociodemogréficos se hallé que la mayoria de los
cuidadores eran mujeres, hijas de la persona con demencia y de estado civil
casadas. Estos resultados coinciden con la vasta literatura existente sobre el
tema (Flores, Rivas y Seguel, 2012). Generalmente son los familiares cercanos
quienes asumen este tipo de rol, hijos o parejas. Ademas, el sexo del cuidador
comunmente es femenino dadas las caracteristicas del rol de no incluir
remuneracion, requiere de gran cantidad de horas al dia e interfiere con otros
roles sociales, laborales y familiares de la persona (Flores, Rivas y Seguel
2012). Ademés, en la poblacién chilena se ha registrado que el 84% de los
cuidadores de personas mayores son mujeres dado al factor cultural que se
asocia donde la mujer debe hacerse cargo del cuidado del hogar, los hijos y
demas obligaciones sociales relacionadas con el género (Fernandez, et al.,
2018).

Los resultados de este estudio mostraron que, la primera hipotesis
principal que mencionaba que los cuidadores que asisten al programa
disminuirian los pensamientos disfuncionales en comparacion con los
cuidadores del grupo control, fue rechazada. Por su parte, las siguientes
hipdtesis que referian a resultados similares en las variables calidad de vida,
depresion y ansiedad fueron rechazadas dado a que no se obtuvieron cambios
significativos al comparar los grupos experimental y control posterior a la
aplicacion del programa. Sin embargo, se observd que dentro del grupo
experimental en medidas pre y post hubo cambios significativos para las
variables pensamientos disfuncionales, depresién, ansiedad y calidad de vida.
Aunado a ello, en los outcomes secundarios, también se registraron cambios

significativos intragrupo de los cuidadores que asistieron al programa, en las
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variables satisfaccion de actividades de ocio, sobrecarga y estrés relacionado a
sintomas de la demencia. En las medidas observadas sobre la persona con
demencia, se hallaron cambios en la funcionalidad (actividades de vida diaria),
gravedad y presencia de sintomas psicolégicos y conductuales de la persona

con demencia.

Como se menciond, el presente estudio no registr6 cambios
intergrupales, a diferencia del estudio Aboulafia-Brakha, Suchecki, Gouveia-
Paulino, Nitrini y Ptak, (2014) donde se concluye que los programa
psicoeducativos modifican la forma en que los cuidadores perciben sus tareas y
la bdsqueda de ayuda en actividades relacionadas al rol. Sin embargo, al
momento de evaluar el cambio intragrupal del grupo experimental pre y post
tratamiento, se observa que en cuanto a los pensamientos disfuncionales acerca
del cuidado de la persona con demencia, la significancia sobre el rol del
cuidador y la demencia, se vieron disminuidas algunas creencias como evitar
sentirse enfadado, la pérdida de control, evitacion de expresion de sentimientos
y abandonar sus necesidades e intereses por cumplir las tareas relacionadas a su
rol. Estos resultados coinciden con los del estudio de Marquez-Gonzélez,
Losada, Izal, Pérez-Rojo, Montorio (2007) y la revision de Know et al., (2017).
La forma en que el cuidador percibe su rol, las creencias sobre este y sobre la
demencia desde una perspectiva negativa influye en el deterioro de su salud
(Vazquez-Sénchez et al., 2012). En este sentido, una reestructuracion de este

tipo de pensamiento fomenta cambios beneficiosos en la estructura del cuidado.

En relacién a las hipotesis que mencionan que los sujetos del grupo
experimental posteriormente al taller presentarian menores niveles de ansiedad
y depresion en comparacion al grupo control, ambas fueron rechazadas. Esto
dado que, de acuerdo a los resultados obtenidos en el estudio no se establecio
una disminucion significativa del grupo experimental en comparacion con el
control. Sin embargo, hubo una disminucion de los niveles de ansiedad
intragrupal en el grupo experimental. Estos resultados no coinciden con el

estudio de Losada et al (2004) en el que compararon dos tipos de intervencion
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psicoeducativo 'y grupo control para disminuir estrés, pensamientos
disfuncionales y depresion en cuidadores. El estudio hall6 que no hubo
disminucion de niveles de depresion en los cuidadores que asistieron al
programa psicoeducativo. Al igual que en el estudio de Herbert et al. (2003), en
el que se evalud eficacia de programa psicoeducativo para disminuir niveles de
sobrecarga, pensamientos disfuncionales, respuesta a problemas conductuales,
ansiedad, percepcion de apoyo social y autoeficacia. Los autores hallaron que
no hubo disminucion significativa de niveles de ansiedad pero si en las
respuestas a problemas conductuales dados por sintomatologia de la persona

con demencia.

Estos resultados podrian explicarse dado a que ambas variables
(ansiedad y depresion) estan sujetas a mdaltiples factores y no solo aquellos
relacionados con el rol de cuidador. En este sentido, estudios han encontrado
que los niveles de depresion empeoran de acuerdo a mayor sobrecarga, sentirse
restringidos por cumplimiento de rol, estilos de afrontamiento evitativos,
resiliencia, apoyo social y estilos de personalidad (Watson, Tatangelo, y
McCabe, 2018). Aunado a ello, son multiples los factores estresantes y los
desafios del cuidado dado a la demencia. A pesar de que este tipo de
intervencion incorpora diferentes herramientas para cambio de pensamientos
disfuncionales, no cambia la situacion de la demencia, por lo que para futuras
intervenciones se proponen objetivos de intervencion méas abocados hacia la
aceptacion de la enfermedad, resignificacion en cuanto a los sintomas
comportamentales de la demencia, propiciar mayor validacion de emociones del
cuidador y disminuir las barreras cognitivas para un mejor afrontamiento ante

las problematicas relacionadas con el rol (Losada et al (2004)

Se ha sugerido que en intervenciones para este tipo de poblacion las
medidas deben centrarse en resultados proximos y no es resultados distales
(citado en Herbert et al., 2003). Esto cobra sentido en el presente estudio, ya
que para generar un efecto en las variables depresion y ansiedad se requiere de

focalizar el tratamiento para disminuir su incidencia, esto por la condicion
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multifactorial que poseen. En cambio, el programa psicoeducativo aporta
herramientas para mejorar la aspectos puntuales que genera el cuidado
(pensamientos, reinterpretacion de sintomas de la persona con demencia y de
actividades de autocuidado, etc.) pero no es centrado en disminuir factores

explicativos de la depresion o la ansiedad del cuidador.

Referente a la hipotesis que menciona que los cuidadores del grupo
experimental tendrian mejor calidad de vida, esta no se cumplid. Dichos
resultados no se relacionan con el estudio de Martin-Carrasco et al. (2009) en el
que observaron aumento de calidad de vida a través de programa
psicoeducativo en cuidadores de persona con demencia. Asi tampoco con el
estudio de Livingston et al. (2013) en el que hallaron mejora significativa de la
calidad de vida en el cuidador. Se debe considerar que en la calidad de vida
interfieren factores asociados con el deterioro no solo de la salud fisica, sino
también la salud mental (Farina, 2017). Como se mencion6 mas arriba, no
hubo diferencias significativas en depresion y ansiedad en la evaluacion post
intervencion, no es extrafio que en la calidad de vida tampoco se haya
experimentado cambios significativos. Otra explicacion podria radicar en que el
taller, a pesar de enfocarse en educar sobre el autocuidado, no logra que el

cuidador mejore su estado de salud y por ende su percepcion del mismo.

El taller gener6 cambios significativos en variables no consideradas en
las hipdtesis. En esta linea, se hall6 que el estrés generado en el cuidador por
los sintomas psicoldgicos y conductuales de las personas con demencia y la
percepcion de la gravedad de los mismos, disminuyeron de manera significativa
a nivel intragrupal. En el estudio de Tang et al. (2018) basado en
psicoeducacion activa también hallaron disminucién del estrés percibido por
sintomas psicoldgicos y conductuales de la persona con demencia. De acuerdo
con el modelo de estrés del cuidador, los pensamientos disfuncionales forman
parte de las variables que influyen en el estrés sostenido sobre el rol (Sérensen,
Duberstein, Gill y Pinquart, 2006). De esta manera, la modificacion de los

pensamientos disfuncionales puede generar disminucion del estrés causado por
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las conductas psicoldgicas y conductuales de la persona con demencia.

En la evaluacion post, se observaron ademas cambios significativos en
la satisfaccion con las actividades placenteras en el grupo intervencion
comparado al comparar las medidas pre-post. Se debe considerar que la
satisfaccion con actividades de ocio es uno de los factores més relacionados con
la calidad de vida de las personas cuidadoras (Arias Sanchez, Saavedra Macias
y Avilés Carvajal, 2017). En este estudio a pesar de que no hubo aumento de
frecuencia en actividades de ocio, se halld6 un incremento en la satisfaccion.
Esta diferencia puede explicarse dado a que los cuidadores generalmente evitan
participar en instancias fuera de su rol por falta de tiempo (Rubio, 2012). Por
tanto, en el presente estudio probablemente se generé un proceso de
resignificacion de las actividades placenteras que el cuidador ya llevaba a cabo,
haciéndose mas consciente de la importancia de disfrutar las mismas como una
medida de autocuidado. Esto fundamentado en que las actividades de ocio son
relevantes para la salud y proporcionan mejores estilos de afrontamiento al
estrés (Rubio, 2012).

Respecto a los hallazgos en la adherencia al programa, se obtuvo
resultados positivos arrojando una adherencia favorable para el programa la
mayoria (71%) asistiendo de entre 6 a 9 sesiones. Las dificultades presentadas
se relacionaron con la inasistencia dado a complicaciones de salud de la persona
con demencia y la inexistencia de un tercero para asistir a la persona con
demencia en el horario del programa. Autores mencionan que programas con
namero mayor de 8 sesiones pueden generar en el cuidador dificultades por la
distribucion de sus tiempos tanto para asistir como cumplir con el restante de
sus responsabilidades (Baltar, 2006). Se corresponde este tipo hallazgos con la
realidad que enfrenta el cuidador, puesto las tareas de cuidado generalmente se
solapan con sus otras actividades, lo que desarrolla un estrés sostenido y con
ello consecuencias como sobrecarga, sintomas ansiosos y depresivos (Sdérensen,
Duberstein, Gill y Pinquart, 2006).
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8. Fortalezas y limitaciones.

El presente es el primer estudio aplicado en Chile a fin implementar y
evaluar, a través de un ensayo clinico randomizado, la eficacia del Programa
Psicoeducativo “Cuidar Cuidandose” en cuidadores familiares de pacientes con
demencia. Se permitié comprender que este tipo de programa psicoeducativo
proporciona cambios en la personas que acuden a él, generando efectos en los
pensamientos disfuncionales de los cuidadores y calidad de vida en salud,
ademas de en los niveles de estrés en relacion a los sintomas de la persona con
demencia y en la satisfaccion que poseen los cuidadores sobre su tiempo de

ocio.

Referente a las limitaciones, el estudio no poseia potencia estadistica,
esto debido al tamafio reducido de la muestra. Se observaron dificultades en
relacion a la factibilidad dado a los inconvenientes para realizar el
reclutamiento de los sujetos. Por una parte, los horarios de los cuidadores que
habian sido asignados aleatoriamente al programa (grupo experimental)
comunmente no coincidian. Es por esto que los talleres se programaron en el
horario més factible para la mayoria, quedando algunos cuidadores sin poder
asistir. En muchos casos, los cuidadores no contaban con apoyo para la persona
con demencia durante el horario del programa. Sin embargo, los cuidadores que
lograron encontrar un reemplazo para poder asistir a las sesiones tuvieron buena
adherencia. Se sugiere que en un estudio futuro se utilice un tamafio muestral

con poder estadistico para detectar diferencias en los factores estudiados.

Una siguiente limitacion es dada a que no consideraron diagnosticos
clinicos relacionados a la depresion y ansiedad, por lo que no se vieron
reflejados en los resultados este tipo de cambios en los sujetos evaluados.
Aunado a ello, la recoleccion de datos fue realizada por estudiantes de
psicologia lo que probablemente gener6 un sesgo, en este sentido, generalmente
los cuidadores en la entrevista indicaban motivacién por originarse un espacio
de desahogo sobre su situacion actual relacionado al rol. Como ultima

limitacion se relaciond con la ausencia de evaluacion en la fidelidad que tuvo el
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psicologo terapeuta al momento de realizar la intervencién. Sin embargo, todas
las intervenciones fueron aplicadas por el mismo terapeuta a fin de disminuir la
variacion de la aplicacion de las técnicas. Para futuras investigaciones se
recomienda considerar las caracteristicas clinicas de las variables ansiedad y
depresion, aunado a ello, se sugiere realizar formacién previa sobre las
estrategias usadas en el estudio y disefiar alguna evaluacion sobre la fidelidad al

programa.

9. Conclusion.

Si bien no se detectaron diferencias singnificativas a nivel intergrupal,
se observaron diferencias mayores en las medidas del grupo experimental y el
grupo control en las variables pensamientos disfuncionales, satisfaccion en
actividades de ocio, sobrecarga y estrés generado por sintomas de la demencia.
Esto altimo sugiere que dichas variables con una muestra potente podrian sufrir

un cambio significativo posterior al programa psicoeducativo.

Dado el insuficiente sistema de apoyo formal a la tarea de cuidar
existente a nivel nacional (escasos centros de dia para personas con demencia o
cuidadores de respiro), se sugiere que futuras investigaciones consideren
realizar el programa psicoeducativo para cuidadores en paralelo con una
intervencion psicosocial para la persona con demencia, lo cual aumentaria la

probabilidad de asistencia y adherencia del cuidador a dichos programas.
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