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RESUMEN

Segun datos reportados por la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) en el mundo hay actualmente 47
millones de personas con demencia, en 2030 serdn aproximadamente 75 millones y en 2050 132 millones.
Cada afio se registran 10 millones de casos nuevos. Esta enfermedad, de origen multicausal genera a medida
gue progresa, dependencia funcional y gran demanda de atencién y cuidado, desencadenando una
problematica en quien asume la labor de cuidado, por cuanto enfrenta cambios drésticos en su vida y deja de
lado su autocuidado, con las consecuentes repercusiones fisicas, emocionales y sociales, dando lugar a la
Sobrecarga del cuidador.



Palabras clave: adulto mayor, cuidador informal, trastorno neurocognitivo mayor, intervencion integral,
perspectiva transdisciplinar.

Trastorno neurocognitivo mayor y cuidador Informal

El envejecimiento es un proceso heterogéneo (1) influenciado por el estilo de vida, las vivencias sociales, la
ocupacion y condiciones que pueden hacer que el envejecer sea patoldgico (2) y dependa entonces el adulto
mayor de otra persona para sus tareas diarias.

Las consecuencias para el contexto familiar, y especialmente para el cuidador, se traducen en requerimientos
de atencién superiores a las capacidades fisicas y emocionales de quien practicamente sin opcion, ha debido
asumir el cuidado (3). A la demanda incremental de esfuerzo fisico y emocional, se suma el aislamiento, la
falta de autocuidado y la aparicién de complicaciones que provocan sobrecarga (4) y obstaculizan el adecuado
desempefio del cuidador en su labor.

La sobrecarga del cuidador se define como el resultado de la combinacidn de factores emocionales, fisicos y
sociales relacionados con la labor de cuidar una persona dependiente, en la que el aumento del tiempo como
cuidador y la dependencia del paciente, son algunos factores relacionados con el nivel de carga percibido por
el cuidador (5), siendo mas estresante cuidar pacientes con trastorno neurocognitivo mayor que con
dependencia fisica (6).

La enfermedad de Alzheimer, con la consecuente sobrecarga del cuidador, es un importante problema de
salud publica, ante el cual han surgido modelos y estrategias de intervencion con el fin de reducir el malestar
que representa asumir el rol de cuidar (7) siendo los programas de respiro, autoayuda, psicoeducativos y
psicoterapeuticos desarrollados en forma fragmentada por las disciplinas involucradas, los més
frecuentemente empleados (8), por lo que es necesario, proyectar propuestas que respondan de manera mas
eficiente, eficaz e integral a las necesidades especificas y reales de los cuidadores informales.

Materiales y métodos

La investigacion se enmarco en la metodologia de estudios documentales, tipo investigacién documental de
revision, que permite identificar investigaciones realizadas anteriormente, consolidar autores para construir
una base teorica, observar metodologias de abordaje procedimental, y establecer semejanzas y diferencias
entre los trabajos e ideas del investigador, con el fin de construir una vision global del conocimiento en una
tematica especifica.

En bases de datos especializadas (Scopus, Pubmed, Publindex, Lilacs, SCiELO, EBSCO, ENFISPO, PEDro)
se realizd la bisqueda de palabras clave durante el periodo de enero a junio de 2017, empleando descriptores
en espafiol e inglés: cuidadores familiares, cuidador primario, dolor, impacto fisico, lumbalgia, family
caregiver, Physical Therapy mediante la estrategia PICO (Tabla 1), lo que permite la seleccion de la mejor
evidencia cientifica maximizando la revisién bibliografica y enfocando el propdsito de la investigacion (9) y
posteriormente filtrando los resultados utilizando descriptores controlados en los mismos idiomas (Tabla 2).

Tabla 1. Palabras clave estrategia PICO en espafiol e inglés

Palabras clave estrategia PICO en espafiol.

P (Paciente) I (Intervencién) C (Comparacién) O ( Resultados)
Comparier* Programa Ansiedad
Cuidador Acompafiamiento ~ ------ Carga

Esposa Protocolo Sobrecarga




Familia
Hij*
Cuidador informal

Estrategia

Apoyo
Intervencion
Multicomponente
Multidisciplinar
Transdisciplinar

Depresion
Resiliencia
Calidad de vida
Descanso
Psicologico
Emocional
Atencion
Comunicacion
Interpersonal
Lenguaje

No verbal
Tension

Palabras clave estrategia PICO en inglés.

P (Patient) | (Intervention) C (Comparation) O (Outcome)
Anxiety
Burden
Overload
Partner* Program ' Deprgssmn
Accompaniment Resilience
Carer L
. Protocol Quality life
Wife
S Strategy Rest
pouse .
! Support - Psychological
Family . .
Son Intervention Emotional
.«  Multi-component* Attention
Daughter, Caregiver e S
e Multidisciplinar Communication
Informal caregiver AT
Transdisciplinar Interpersonal
Language
Non verbal
Strain.

Fuente: autores

Tabla 2. Descriptores controlados en espafiol e inglés

Descriptores controlados en inglés

Descriptores controlados en espariol

Caregiver*
Spouse

family caregiver*
Respite care

Cuidador*
Cuidador* familiar
Respiro

Cuidado

Fuente: autores

Se obtuvieron asi un total de 1973 articulos (1877 del area de Psicologia, 87 del area de Fisioterapia y 9 del
area de Fonoaudiologia) publicados en un periodo comprendido entre 1982 y 2017. Los campos de blsqueda
fueron titulo, resumen y palabras clave. (Tabla 3).



Tabla 3.Total de articulos obtenidos tras la busqueda inicial

Base de datos Cantidad de articulos obtenidos Total
Psychology and behavioral 183

sciences collection

SCOPUS 519

PORTAL BVS 246

Science Direct 934

Pubmed 11 1.973
Lilacs 6

Scielo 20

EBSCO 16

ENFISPO 32

PEDro 2

ASHA 4

Fuente: autores

Seleccion de estudios

Un equipo de ocho investigadores conformado por fisioterapeuta, fonoauditlogo y psicélogos sometio a
revision los articulos obtenidos, excluyendo aquellos con intervencion al paciente y no al cuidador. A partir
de esta seleccion, se obtuvieron 242 articulos cientificos del &rea de Psicologia, 72 del &rea de Fisioterapia y 3
del &rea de Fonoaudiologia, en espafiol, inglés y francés, de los cuales posterior una revision a profundidad se
seleccionan 43 articulos para la revisién y actualizacion del tema a desarrollarse.

Resultados

Caracteristicas de los estudios

Los estudios seleccionados fueron heterogéneos en disefio, participantes y caracteristicas de intervencion.
Abordan la participacion de disciplinas como psicologia, fisioterapia y fonoaudiologia, en los efectos
negativos de asumir y realizar la labor de cuidador. Asi mismo, se sintetizan algunas de las intervenciones
interdisciplinares y sus resultados, pasando a los programas de enfoque transdisciplinar, como fin al que
deben llegar los profesionales que trabajan por los cuidadores familiares de pacientes con trastornos
neurocognitivos.

Resultados de las intervenciones
Intervenciones especificas de areas de la salud

Psicologia

Desde el area de psicologia se encontraron los programas de orientacion psicoeducativa y de intervencién
psicoterapéutica.



Intervenciones Psicoeducativas

Ducharme et al (10) mediante un disefio experimental, evaluaron un programa psicoeducativo. La poblacion
estuvo conformada por 111 cuidadores, de los cuales 62 fueron incluidos en el grupo control y 49 en el grupo
experimental, quienes asistieron a 7 sesiones relacionadas con su percepcion sobre situaciones de atencion,
dificultades presentadas en su labor, comunicacion, uso de fortalezas para ejercer las tareas de cuidado. Para
facilitar la participacion, se les proporcion6 transporte y relevo en el cuidado. Los resultados mostraron que
los participantes que recibieron la intervencion tenian méas confianza en el manejo de las situaciones de
cuidado, se percibian mejor preparados para la atencion y mas eficaces en su rol, podian planificar
necesidades futuras de cuidado, y hacian uso de las estrategias de resolucion de problemas y replanteamiento;
sin embargo, el programa no mostr6 efectos sobre el uso de estrategias de manejo del estrés, apoyo
informacional y conflictos familiares.

Kally et al (11) por su parte, propusieron formacion a familiares en el papel de cuidar un pariente 0 amigo con
enfermedad de Alzheimer, proporcionandoles informacion sobre conocimientos basicos, habilidades y
actitudes necesarias para manejo de estrés y desempefio de su papel eficazmente, empleando para ello un
video y CD-ROM. Los resultados mostraron mejoria en depresion, en la percepcion de su situacién, y mayor
tolerancia a los problemas de memoria de su familiar.

Un estudio de Pitteri et al (12) evalud el impacto de un programa psicoeducativo, incluyendo técnicas de
relajacion para cuidadores familiares, abordando capacitacion sobre la enfermedad de Alzheimer, la
comunicacion con el paciente, actividades de grupo sobre experiencias y asesoria para adquirir nuevas
estrategias para resolucion de problemas, que conduzcan a cambios en la sobrecarga. Los resultados
mostraron que para aquellos cuidadores que recibieron Unicamente psicoeducacién, su salud mental no
mejoré en relacion a los sintomas de ansiedad e insomnio; sin embargo, el impacto emocional de la carga
tendié a disminuir a lo largo de la intervencion. Quienes recibieron relajacion, mostraron cambios en el
impacto de su vida relacional y disminucién de sentimiento de culpa, sintomas de ansiedad e insomnio,
destacando los autores, el valor de integrar técnicas de relajacién en programas psicoeducativos para
cuidadores familiares de personas con EA, para reducir su ansiedad y repercusiones emocionales y sociales de
la sobrecarga.

Intervenciones psicoterapéuticas

En Colombia, Cerquera et al (13) mediante el programa PIRCA, mostraron resultados de disminucién de
depresion, sobrecarga mediante la intervencion en resiliencia como variable moduladora de la labor del
cuidado.

Mediante una intervencién breve de activacién conductual en una muestra de 49 personas comparada con un
grupo control de 51 personas, Moore et al (14) estudiaron la eficacia de un programa psicoterapéutico. Los
dos grupos recibieron sesiones de terapia en hogar, luego 2 sesiones telefénicas, un manual de tratamiento
sobre temas como uso del tiempo, actividades de ocio para cuidador y programacion de actividades. El grupo
control recibi6, ademas, un manual sobre resolucion de problemas, habilidades de comunicacién, autocuidado
y manejo cognitivo y conductual. Los resultados mostraron en los cuidadores del programa de
acontecimientos agradables, que haber contado con un espacio de respiro, redujo la activacion del sistema
nervioso parasimpatico, disminuyendo el riesgo de enfermedades cardiovasculares. Sin embargo, como
limitacion se encuentra que la muestra es relativamente pequefia para establecer intervalos de confianza,
ademas no se realizd seguimiento exhaustivo sobre el cumplimiento de las tareas ni entrevistas de
seguimiento para identificar si los cuidadores continuaban usando las estrategias y recursos brindados.

Por su parte, Washington et al. (15) analizaron una intervencion de resolucién de problemas para cuidadores
de cuidados paliativos que contd con 23 cuidadores, y se desarrolld6 en 3 sesiones y una entrevista de
seguimiento. Se identificaron 5 patrones de pensamiento dominante entre los que se encuentran declaraciones
de “deberia” y catastrofizacion. Esto permitio a los autores concluir que terapias cognitivo-conductuales
enfocadas a patrones de pensamiento permitird generar intervenciones con mayor eficacia frente al estrés
vivenciado por los cuidadores.



Otra intervencidn psicoterapéutica, desarrollada por Waelde et al. (16) buscaba reducir la depresion, la
ansiedad y la carga subjetiva, ademas de mejorar la autoeficacia para controlar la angustia a través del yoga y
meditacion. Durante 6 semanas, los cuidadores asistieron a 6 sesiones y obtuvieron audiocasettes y manuales
que debian replicar en casa. Los resultados mostraron disminucién en depresion y ansiedad, un mes después
de la intervencion, sin diferencia en la carga objetiva ni subjetiva.

Fisioterapia

Quien asume el rol de cuidador de un familiar con Alzheimer se ve expuesto a una experiencia estresante, con
afectacion biopsicosocial, que incluye la existencia de sintomatologia derivada de la practica de tareas diarias
en forma inadecuadas y falta de estrategias de autocuidado de su salud.

En ese sentido, Martinez describe en un estudio (17), el agotamiento fisico como una de las principales
dificultades percibida por cuidadores informales de personas con Alzheimer y afirmé que la intervencion debe
disefiarse de manera practica y en respuesta a las necesidades especificas del cuidador informal. El cuidador
necesita conocer y saber hacer. Asi mismo, Thomas et al y Teri et al., citados en Christofoletti et al. (18)
afirman que la combinacién de ejercicios con educacion al cuidador del paciente con Alzheimer, mejoran la
funcidn fisica y disminuyen la depresion en quien cuida.

La participacion del fisioterapeuta beneficia a la persona con EA a través de la realizacion de ejercicios y
técnicas fisioterapéuticas que ayudan a mejorar el desempefio cognitivo, los sintomas conductuales y la
limitacion funcional, lo cual contribuye a su vez en la disminucién de la sobrecarga del cuidador. Se han
adelantado propuestas de estudios sobre diadas de ejercicio incluyendo personas con EA y sus cuidadores,
aungue no hay atn comprobacion del efecto diadico. (19).

Un estudio realizado por Malthouse et al. (20), indica la participacién de fisioterapia para instruir al cuidador
en cuidados posturales, movilizaciones, manejo de cargas en las transferencias atendiendo a las necesidades
de cada paciente.

Fonoaudiologia

Una gran dificultad percibida por el cuidador de pacientes con Alzheimer es la comunicacion, y en ese
sentido, Wilson et al (21) en un estudio con cuidadores formales, los resultados muestran que, a pesar de estar
formados para la labor de cuidado, existen estrategias a nivel comunicativo expresivo y gestual que pueden
hacer la diferencia en la comprension de actividades de la vida diaria, facilitando la labor del cuidado.

Asi mismo, Small et al. (22) describe una serie de estrategias comunicativas empleadas por 18 cuidadores
informales en las actividades de la vida diaria de su familiar, orientdndolos en la forma de organizar los
espacios, los tiempos, partiendo desde los mecanismos para la comunicacion hasta la ejecucion del acto
comunicativo, buscando la interaccidon entre el cuidador y el paciente con Alzheimer. Los resultados
evidencian que las estrategias son fundamentales en las etapas leve y moderada de la enfermedad, aunque no
es facil aplicarlas en todos los pacientes y todos los cuidadores.



Programas de intervencion interdisciplinar y multicomponentes

Estudios como el de Negovanska et al (23), analizan la estructura de intervenciones multicomponente, y
muestran resultados positivos en programas grupales frente a sesiones individuales dirigidas a cuidadores, en
su percepcién de bienestar. Hogan et al. (24) en una intervencion llevada a cabo con neurdlogo, psicélogo y
neuropsicologo, basada en la teoria cognitivo conductual, técnica de resolucion de problemas, estrategias de
afrontamiento, prevencion de ansiedad y depresion, y psicoeducacion, compararon dos intervenciones: un
programa interdisciplinario estructurado, y la intervencion para los pacientes y sus conyuges. realizando tres
mediciones: a pacientes, a pacientes y cuidadores y a cuidadores, con los diferentes instrumentos evaluaron de
forma diferencial, a cada “grupo”. Este estudio muestra disminucién significativa en niveles de ansiedad y
depresion en los pacientes del programa multidisciplinar comparado con los del cuidado tradicional,
encontrando que, con solo dos intervenciones multidisciplinarias anuales y una reunién con los cényuges, se
puede contribuir a disminuir significativamente el estado de ansiedad. En el estudio, el significado de respiro
fue tomado desde el punto de vista de los cuidadores, para lo cual se entrevistaron a 294 personas, utilizando
la entrevista a profundidad y el grupo focal, de donde emergieron 6 categorias: momentos robados, alivio,
estimulo fisico y mental, conexiones, minimizar su importancia, los receptores del cuidado se sentian libre de
angustia. Se definid el respiro por parte de los cuidadores desde una mirada diferente a los que hacen la
politica, profesionales e investigadores, comprendiendo que el respiro debe ser considerado como un servicio
mas que como un resultado.

Adler et al. (25), encontraron a su vez, que a pesar que el programa de respiro institucional disminuyé
sobrecarga y depresién durante su intervencion, una vez terminado el programa y al volver a casa
nuevamente, los cuidadores volvian a los niveles iniciales en dichas variables.

Modelo transdisciplinar dirigido a cuidadores

La problemética que afronta el cuidador de paciente con TNM tipo Alzheimer es abarca mdltiples situaciones
y componentes, que requieren un abordaje igualmente integral pero especifico a las necesidades reales.
Woerner et al. (26) afirma que el cuidado de la enfermedad de Alzheimer es una problematica multifacética,
ya que interfieren en ella, el grado de progreso de la enfermedad, las circunstancias financieras, las
habilidades familiares y las destrezas de los cuidadores, demostrado con la revision sistemética de estudios en
pro del mejoramiento de la calidad de vida del cuidador informal de pacientes con demencia.

Cheung et al. (27), tras examinar la efectividad de un programa denominado Resources for Enchancing
Alzheimer’s Caregiver Health (REACH) Il, exponen cuan necesario es equilibrar el interés del equipo de
investigacion, pacientes, cuidadores, intervencionistas y demas participantes, puesto que aunque resulte una
tarea desafiante es vital para cualquier éxito en estudios traslacionales. Sugiere que en pro de reforzar estudios
traslacionales cientificos para uso efectivo de la comunidad y lograr su sostenibilidad en el sistema de
prestacion de servicios de salud, la investigacién futura puede explorar a profundidad certificaciones y
procedimientos concertados con departamentos gubernamentales, entes educativos, organizaciones
financieras y proveedores de servicios de salud.

Sin embargo, existen pocos estudios en relacion a los programas de intervencion multicomponentes de
enfoque transdisciplinar en el contexto latinoamericano, por lo cual, ain no se han observado resultados
concluyentes que avalen la eficacia de dichas intervenciones y se considera que estas deben interpretarse con
precaucion en relacion a su descripcion y/o calidad metodolégica. En la mayoria de los estudios se ha incluido
a pocos pacientes, no muestran garantias suficientes de que los grupos sean comparables en todas las
cointervenciones y contemplan variables de respuesta diferentes; ademas el seguimiento es pobre, en la
medida que no se conocen los efectos a largo plazo de la intervencidn, ni si los posibles cambios presentados
se mantienen en el tiempo.



En conclusién, teniendo en cuenta los estudios revisados, se debe considerar la heterogeneidad y el disefio de
intervencion poco controlado, contemplando que serian convenientes mayores estudios aleatorizados, que
evalUen tanto los motivos de falta de adherencia a la intervencién, como la rigurosidad metodolégica a la hora
de disefiar e implementar los programas para cuidadores de pacientes con TNC mayor.
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