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INTRODUCCION
“Cuidar es todo lo que ayuda a vivir y permite existir” Colliere, 1999

La demencia es definida como una entidad multicausal, que se caracteriza por un déficit de mas
de un dominio cognitivo, asi como alteraciones comportamentales y funcionales, dentro de los
déficits cognitivos se encuentran, pérdidas de la memoria a corto y a largo plazo, perturbaciones
viso-espaciales, de lenguaje, alteraciones del pensamiento abstracto y del juicio, asi como otros
trastornos cognitivos. También se presentan alteraciones de la personalidad, del estado de &nimo y
del comportamiento como apatia, irritabilidad, agresividad, delirios, depresion, ansiedad, violencia

verbal y sexual, conducta deambulatoria, conductas repetitivas, entre otras (Gil, 2010).

El cuidador familiar de una persona con demencia sufre una sobrecarga debido a los trastornos
cognitivos y comportamentales que van progresivamente presentando las personas con demencia
y al cuidado que dichos trastornos generan, ademas de evidenciar el deterioro progresivo que
padece su familiar. Ello provoca en el cuidador una disminucion de su bienestar general, y de su
calidad de vida. Asi, la mayoria de cuidadores va presentando diversas dolencias a lo largo de su
historia como cuidador, incrementando el riesgo de tener mayores problemas de salud (dolor
corporal, dificultades o limitaciones para realizar actividades, inmunosupresion, deterioro de la

salud, mayor susceptibilidad para contraer infecciones...) sociales (aislamiento social, pérdida de
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amigos o pareja, problemas interpersonales con otros miembros de la familia...), laborales
(accidentes de trabajo, absentismo laboral, fatiga o estrés laboral), asi como problemas emocionales
(ansiedad, sobrecarga, estrés, depresion), en comparacion con personas no cuidadoras de enfermos
que sufren una demencia (Moreno, Arango, Rogers, 2010a, 2010b; Losada-Baltar, Pefiacoba,

Marquéz, Cigaran, 2008; Pinquart, Sorensen, Duberstein, 2002).

De tal forma, se puede concluir que los cuidadores padeceran alteraciones en la salud mental y

fisica debidos a la asistencia diaria de su familiar con demencia.

Teniendo en cuenta los problemas de salud mental y fisica a los que se exponen los cuidadores
de personas con demencia, esta investigacion nacié del interés de aplicar un programa de
intervencion psicologica sobre cuidadores principales de personas con demencia en un pais
latinoamericano, Colombia. Ademas, esta investigacion pretende verificar si dicho programa

pudiera ser Util y eficaz para los cuidadores familiares de enfermos con demencia.

En el pais de Colombia es patente la falta de formacion e informacioén previa de los cuidadores
en esta area, asi como los problemas de salud fisica y mental que se generan del cuidado, que
sumado a los escasos recursos con que se cuenta para afrontar una enfermedad de esta magnitud,
han sido las principales razones para desarrollar esta investigacion en Colombia. En esta nacién
los programas para cuidadores de personas con demencia no se han implementado, ni desarrollado;
solo se han llevado a la practica, en nuestro conocimiento, programas enfocados a la enfermedad
crénica en general, pero no selectivamente para la demencia (Orozco, Eustache, Grosso, 2012;
Pinto, Barrera, Sanchez, 2005). Por ello, la aplicacion del programa “Cémo controlar la
frustracion: una clase para personas que atienden a un enfermo” de Gallagher-Thompson, Arguello,
Johnson, Moorehead, Polich, (1992), nacio de este interés y ha demostrado en esta investigacion
resultados significativos en la disminucion de la depresion, la sobrecarga, y mejoras en la salud
mental, la sociabilidad, la vitalidad, y el rol emocional, asociado este Gltimo a problemaéticas de
depresion y ansiedad que disminuyen la participacion de actividades sociales, familiares o
laborales. Por tal motivo es realmente satisfactorio poder describir las potencialidades de dicho
programa en la salud mental de los cuidadores familiares de personas con demencia en Cali,

Colombia, y al mismo tiempo motivar o estimular el desarrollo de este tipo de programas en esta
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nacion, y en otras donde se requiera la implementacion de intervenciones psicoldgicas que ayuden

a disminuir los problemas de salud mental y fisica que produce el cuidado.

Esta investigacion fue realizada en el periodo de julio de 2011 a mayo de 2012, por un periodo
ininterrumpido de 10 meses en la Fundacion Alzheimer de Cali, Colombia, donde se trabajé con
dos grupos; un grupo experimental (GE), y un grupo control (GC), con una muestra inicial de 69
cuidadores; 39 del GE y 30 del GC, en el seguimiento de tres meses se conto con una muestra final
de 39 cuidadores; 22 del GE y 17 del GC. Las pruebas aplicadas para este grupo fueron:
cuestionario sociodemografico, el cuestionario de la salud del paciente (PHQ-9), y la escala de
sobrecarga del cuidador de Zarit. La metodologia es quasi experimental de corte cuantitativo, y el
analisis de los datos se realizo mediante el programa SPSS, empleando la utilizacion de medidas
repetidas para valorar los cambios de respuesta en los cuidadores en tres fases; el pre-tratamiento,
el post-tratamiento y un seguimiento de 3 meses. También se realiz6 una caracterizacion con
variables sociodemogréficas utilizando las pruebas de chi cuadrado y t-student, de igual forma se
realizé un analisis alfa de cronbach para determinar la fiabilidad del estudio y la muestra, asi como

medidas de relacion para indagar las relaciones de algunas variables.

La propia experiencia en la aplicacion de este programa no ha sido sencilla, puesto que los
cuidadores son una poblacién que tiende a presentar absentismo en el desarrollo de estos programas
(Sorensen et al., 2002; Pinquart y Sérensen, 2003a, 2003b), y requieren de la ayuda y apoyo de las
instituciones sanitarias. Para desarrollar eficientemente este tipo de programas es importante tener
conocimientos previos y amplios sobre la demencia, y las diferentes caracteristicas o cambios que
produce esta entidad, de ser posible experimentar una vivencia previa o realizar practicas con este
tipo de poblacion para que en el momento de realizar las clases se tenga el suficiente dominio o
conocimiento sobre las maltiples preguntas que tienen los cuidadores sobre una persona con
demencia, ofrecerles una orientacion eficaz en el manejo especialmente de los problemas
comportamentales, y para generar en el grupo una certeza de que se entiende lo que ellos estan

viviendo.
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RESUMEN

La metafora “ser tirado al mar y tener que aprender a nadar o ahogarse” (Ferrer-Hernandez y
Cibanal, 2008) refleja claramente el sentimiento que experimentan miles de cuidadores en todo el
mundo. Esta sensacion es debida a la falta de preparacion previa para afrontar el cuidado de un
familiar con demencia, y lidiar con las multiples caracteristicas que presenta la demencia como son
los déficits cognitivos, funcionales y cambios comportamentales. Ademas del dolor por la pérdida
de un familiar que ha cambiado totalmente de la persona que era, a un desconocido para muchos
familiares, debido a que los cambios experimentados son abruptos y tan profundos, que en el fondo
éstos familiares tienen un duelo anticipado por la pérdida de su ser querido. Esta situacion dolosa
produce en los cuidadores familiares sentimientos de frustracion, ira, impotencia, vergiienza e
incluso culpa (Gallagher-Thompson y DeVries, 1994), y por ende un impacto negativo en la salud
fisica y psicoldgica (Vitaliano et al, 2011; Losada-Baltar et al, 2006, 2008).

El objetivo de esta investigacion fue evaluar la eficacia de un programa de intervencion
psicoldgica en un grupo de cuidadores familiares de personas con demencia en Colombia. La
metodologia empleada fue de tipo experimental con grupo control y experimental. Se realizaron
evaluaciones pre-tratamiento, pos-tratamiento y de seguimiento por 3 meses, y participaron
voluntariamente para este estudio 69 cuidadores que fueron divididos en: 39 para el GE, y 30 para
el GC. La edad media en estos dos grupos fue para el GE de 59,3 afios (DS=10,7), y el para el GC
de 55,1 anos (DS=11,2). Nuestros resultados indican que la aplicacion del programa “cémo
controlar la frustracion, clases para personas que atienden a un enfermo” de Gallagher-Thompson
et al. (1992), mostr6 resultados satisfactorios en la disminucion de la depresion, y la sobrecarga en
el GE. En el GC no se vieron resultados significativos en ninguna variable, lo que indica que el
programa fue eficaz en areas relacionadas con la salud mental, emocional y social. Este trabajo fue
publicado en American Journal of Alzheimer's Disease and Other Dementias, Doi:
10.1177/1533317514523668, con la utilizacion de la estadistica de Analisis Multinivel de datos

longitudinales, para este escrito se utilizd ANOVAS 2 x 3.
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Sobrecarga.

INTRODUCCION

OBJETIVO DE LA INVESTIGACION

Evaluar los efectos en la salud mental en depresion y sobrecarga de la aplicacion de un
programa de intervencion psicoldgica para cuidadores familiares de personas con demencia en

Colombia.

METODO

1) SUJETOS:

Los participantes en esta investigacion fueron cuidadores familiares principales de personas con
demencia, que proveian cuidados diarios y conocian la situacion social y sanitaria de su familiar
con demencia. Fueron reclutados 69 cuidadores. Estos cuidadores familiares fueron seleccionados
de acuerdo con los siguientes criterios de inclusion: a) ser cuidador familiar principal y llevar 3 o
mas meses cuidando una persona con demencia, b) tener un nivel educativo basico, es decir, saber
leer y escribir, y no tener problemas de comunicacion verbal, y c) no presentar problemas o
antecedentes neuroldgicos o psiquiatricos o haber sufrido un accidente cerebrovascular. Los datos
sociodemograficos se encuentran en la tabla 8 de los resultados, la muestra consistio en 39
participantes para el GE, y 30 para el GC, donde el 81,2% de éstos eran de género femenino (87,2%
para el GE, y 73,3% para el GC), y 18,8% de género masculino (12,8% para el GE, y 26,7% para
el GC), y con una edad promedio para ¢l GE de 59,38 anos (DE= 10,782), y el GC de 55,13 afios
(DE=11,21).
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2) INSTRUMENTOS
PROTOCOLO DE EVALUACION

El protocolo de evaluacion se aplicod antes de la intervencion psicologica, después de la misma
y posteriormente se realizé un seguimiento de 3 meses. El protocolo estuvo compuesto por las

siguientes medidas de evaluacion y encuestas:

Para comprobar la fiabilidad de los datos se realiz6 mediante el programa SPSS la prueba del
alfa de Cronbach, la cual arroj6 un resultado de 0,897 con los 69 sujetos iniciales de la
investigacion, un alfa de Cronbach de 0,895 para los 39 cuidadores que respondieron a los tres

momentos de las fases de investigacion (pre-post y seguimiento).

. CUESTIONARIO SOCIODEMOGRAFICO: permiti6 recoger datos
sociodemograficos tales como: edad, sexo, anos de escolaridad, meses de cuidado de la persona
con demencia, horas gastadas en la semana al cuidado, nivel educativo, nivel socio-econémico,
estado civil, personas con las que vive, composicion familiar nicleo, relacion con la persona
con demencia, miembro en la familia, nimero de hijos, relacion interpersonal con la persona
con demencia antes de la enfermedad, nivel de religiosidad, para personas casadas con la
persona con demencia (afios de matrimonio, edad en que se casd, numero de hijos, nimero de
matrimonios o uniones, probabilidad de matrimonio teniendo conocimiento de la demencia a
futuro del conyuge) ocupacion antes de la demencia, ocupacion actual y estado civil de los

padres (autoria de los investigadores).

. ESCALA DE SOBRECARGA DEL CUIDADOR (CAREGIVER BURDEN
INTERVIEW) (Zarit y Zarit, 1982): esta prueba mide la sobrecarga en los cuidadores de
personas con demencia, discapacidad o trastorno mental. Consta de 22 items que evaluan el
cansancio del rol del cuidador. El intervalo de puntuaciones va de 1(nunca) hasta 5 (siempre),
siendo la puntuacion méaxima de 110 que indica un alto nivel de sobrecarga y la minima de 22

que refleja que no hay sobrecarga (Cerquera, 2012).
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. CUESTIONARIO DE LA SALUD DEL PACIENTE- (PATIENT HEALTH
QUESTIONNAIRE)-PHQ-9- (Spitzer, Williams y Kroenke, 1999): es un auto-cuestionario
que mide problemas mentales frecuentes, especialmente la depresion (Kroenke, Spitzer,

Williams, 2001).

PROGRAMAS DE INTERVENCION

En la fase de tratamiento, el grupo experimental participara en el programa de intervencion
psicolégica de Gallagher-Thompson et al. (1992) y el grupo control participard en un programa

informativo sobre la demencia elaborado por nosotros mismos.

FASE DE ANALISIS DE RESULTADOS

Para el analisis de la informacion, se construyd una base de datos en el programa el SPSS
Version 15 que agrupo la informacion de cada uno de los sujetos, asi como las puntuaciones
obtenidas en cada una de las escalas aplicadas, tanto en el Pre tratamiento el Post tratamiento y en
el seguimiento (3 meses).

Para determinar si existen diferencias estadisticamente significativas tanto transversales (entre
grupos) como longitudinales (entre grupos e intra-grupo) en las pruebas se realizaron una serie de
analisis de ANOVA de 3 x 2 de medidas repetidas. Donde el primer factor sera el tiempo (Pre-tto,
Post-tto y 3 meses), y el segundo factor sera grupo (Experimental vs. Control). La variable

independiente es la puntuacion total en cada una de las escalas.
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ESCALA DE DEPRESION PHQ-9
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Con el objetivo de determinar si existian diferencias significativas entre el grupo experimental
y el grupo control en las puntuaciones de la escala de depresion PQH-9 a través del tiempo se
realizd un analisis de ANOVA de 3 x 2 de medidas repetidas intra e inter grupo en el cual no se

encontré un efecto significativo por grupo (p=0,330).

Se encontrd una interaccion (p=0,032) entre tiempo y grupo, donde el grupo experimental
presentd puntuaciones estadisticamente mas bajas entre el pre y el post del tratamiento en los
puntuaciones de la escala de depresion PHQ-9, mientras que las puntuaciones del grupo control no

presentaron ningun tipo de cambios estadisticamente significativos.
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ESCALA DE SOBRECARGA DEL CUIDADOR DE ZARIT
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Con el objetivo de determinar si existian diferencias significativas entre el grupo experimental
y el grupo control en las puntuaciones de la Escala de sobrecarga del cuidador de Zarit se realizo

un analisis de ANOVA de 3 x 2 de medidas repetidas intra e inter grupo.

Se encontrd un efecto principal por grupo donde los sujetos del grupo experimental presentaron

puntuaciones significativamente mas bajas que las del grupo control (46,7+2,7).

Se encontrd un efecto principal por tiempo, donde las puntuaciones en las puntuaciones de la
Escala de sobrecarga del cuidador de Zarit al post-tto y al seguimiento fueron estadisticamente mas
bajas en comparacion del pre-tto (47,5£2,01). Sin embargo, no se encontrd diferencias

significativas entre las puntuaciones del post tratamiento y el seguimiento a los tres meses.

10
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DISCUSION

Los programas de intervencion psicoldgica para cuidadores familiares con enfoque cognitivo-
conductual han mostrado un gran avance en la disminucion de problematicas de salud mental como
la depresion y la sobrecarga (Steffen, 2000; Gallagher-Thompson & De Vries, 1994; Losada-Baltar
etal., 2004). Aunque en comparacion con los programas de componente multiple, es decir, aquellos
que utilizan variados componentes como terapias de respiro (donde una persona releva la funcion
del cuidador), terapias de intervencion psicologica, psicoeducacion, y terapias alternativas
(ejercicio, utilizacion del yoga) permite mejores resultados entre la variedad existente, esto indica
que un programa para cuidadores familiares podria tener multiples componentes que permitan

disminuir problemas en la salud mental y fisica del cuidador (Belle et al., 2006).

Esta investigacion mostré que existié disminucion en sobrecarga y depresion en cuidadores
familiares en comparacion a un grupo control que recibi6 fue un programa educativo, es decir,

informativo, y que la informacion por si misma no produce mejoras en la salud mental.

Esta investigacion fue coherente con la literatura cientifica que existe a este respecto,
promoviendo y alentando a la realizacién de mayores investigaciones sobre cuidadores familiares
que permitan desarrollar en la medida de lo posible politicas de apoyo al cuidado en un pais como
Colombia que adolece de dichas alternativas, por tales motivos es de vital importancia seguir
trabajando en este campo de aplicacién de la neuropsicologia, ademas ayuda como parte integral
del proceso de rehabilitacién de un paciente con demencia.

CONCLUSION

La aplicacion del programa “Como controlar la frustracion: clases para personas que atienden a
un enfermo” (Gallagher-Thompson, et al, 1994) es una intervencion psicologica eficaz en la
disminucion de problemas de salud mental como la depresion, la sobrecarga para los cuidadores
de personas con demencia en Cali, Colombia, por lo cual es una herramienta que puede ser utilizada

para futuras investigaciones y que promueve la generacion de espacios de comunicacion sobre las

11
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emociones (ira, frustracion, tristeza, culpa, vergiienza) que en muchas ocasiones generan malestar
emocional y fisico produciendo dafios en la salud de quienes cuidan (Steffenson, 2000; Gallagher-
Thompson y Devries, 1994; Gallagher-Thompson et al, 1992).
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