ORIGINAL

Efectividad de una intervencion psicoterapéutica grupal
en la mejora del bienestar de personas cuidadoras de
un familiar con enfermedad de Alzheimer: estudio CuiDem

Sandra Poudevida, Susana de Sola, Anna Brugulat-Serrat, Gloria Mas-Vall Llosera, Angeles Castillo,
Gema Huesa, Desirée Piromalli, Nina Gramunt-Fombuena

Introduccién. Las personas cuidadoras de familiares con enfermedad de Alzheimer presentan agotamiento fisico y emo-
cional, que puede abordarse con intervencién no farmacoldgica.

Objetivo. Evaluar la efectividad de una intervencidn psicoterapéutica grupal cognitivo-conductual para mejorar la percep-
cién de bienestar de personas cuidadoras, respecto a una intervencién de acompafiamiento, y su sostenibilidad tras un
periodo de seguimiento activo de un afio postintervencion.

Sujetos y métodos. Estudio multicéntrico, cuasi experimental, abierto y con grupo control. Se asigné de forma no aleato-
rizada a 221 personas cuidadoras de familiares con enfermedad de Alzheimer, con demencia leve a moderada-grave, a
tres condiciones de intervencion: grupo de intervencién psicoterapéutica sin sequimiento activo (GI) (n = 80); grupo de
intervencién psicoterapéutica con seguimiento activo (GIS) (n = 78); y grupo control de acompafiamiento con sequimien-
to activo (GC) (n = 63). La intervencidn psicoterapéutica grupal (Gl 'y GIS) es un programa estructurado, cognitivo-conduc-
tual, de una sesién semanal durante cuatro meses. La del GC tenia la misma duracién. Se evaluaron preintervencion,
postintervencidn y, al afio, sobrecarga percibida, estado de animo, resiliencia, apoyo social funcional y calidad de vida.

Resultados. Se observé una mejora significativa postintervencion en el Gl y el GIS respecto al GC en percepcién de sobre-
carga (p = 0,0216). Al afio de seguimiento, se observaron mejoras significativas en el GIS respecto al Gl en estado de ani-
mo (p = 0,0271), resiliencia (p = 0,0018), apoyo social percibido (p = 0,014), calidad de vida (p = 0,0001) y salud mental
(p=0,0002); y en el GC frente al Gl en estado de animo y apoyo social (p < 0,05).

Conclusiones. Los resultados respaldan la efectividad de esta intervencién psicoterapéutica para mejorar la percepcién de
bienestar (sobrecarga) y el sequimiento de apoyo para incrementar su eficacia.

Palabras clave. Bienestar. Cuidadores. Demencia. Enfermedad de Alzheimer. Intervencién no farmacoldgica. Intervencién
psicoterapéutica.

institucionalizacién [5,6,8], y mayor impacto que la
asistencia habitual o la no intervencién [13].

Introduccion

En Espaiia, la enfermedad de Alzheimer afecta a
unas 900.000 personas [1], y el 80% de ellas depen-
de del cuidado de sus familiares [2], que habitual-
mente recae de forma principal en una tnica perso-
na que lo ejerce de manera informal, voluntaria y
no remunerada.

Frecuentemente, las personas cuidadoras presen-
tan el ‘sindrome de sobrecarga; un cuadro de agota-
miento fisico y emocional [3,4] que puede prevenir-
se y tratarse no farmacoldgicamente [5]. Las inter-
venciones psicosociales actian positivamente sobre
el estado de dnimo, el estrés, la sobrecarga y la cali-
dad de vida de los cuidadores [5-10]. Sus efectos son
discretos, pero significativos: sin efectos adversos,
balance coste-efectividad positivo [11,12], retraso
de la claudicacién de la persona cuidadora y de la
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Los programas psicoterapéuticos pretenden me-
jorar el bienestar emocional de las personas cuida-
doras, y generar efectos positivos sobre la percep-
cién de sobrecarga y salud emocional [7,14]. No
obstante, destaca la ausencia de un apoyo continua-
do postintervencién para facilitar la implementa-
cién y la consolidacion de los aprendizajes. De he-
cho, algunos efectos podrian necesitar de un tiem-
po mas prolongado que la propia intervencién para
manifestarse [15-17]. Teniendo en cuenta lo ex-
puesto, perseguimos los siguientes objetivos:

— Explorar la efectividad de una intervencién psi-
coterapéutica cognitivo-conductual de grupo para
mejorar la percepcion de bienestar mediante di-
versas variables, en personas cuidadoras de un
familiar con enfermedad de Alzheimer con de-
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Figura 1. Diagrama de flujo de las fases del estudio y evolucién de la muestra. GC: grupo control activo:
grupo de acompafiamiento con seguimiento activo de 12 meses postintervencién; Gl: grupo de interven-
cién psicoterapéutica sin seguimiento activo de 12 meses postintervencién; GIS: grupo de intervencién

psicoterapéutica con sequimiento activo de 12 meses postintervencion.
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mencia de leve a moderada-grave, comparado
con un programa de acompainamiento como con-
trol activo.

— Explorar la sostenibilidad de los posibles benefi-
cios y/o la aparicion de nuevos efectos de esta in-
tervencion tras un afo de seguimiento activo (de
apoyo) postintervencién. Para ello, se explorara
la efectividad del programa psicoterapéutico al
afio de seguimiento activo en comparacién con la
misma intervencién sin seguimiento activo.

Se formularon las siguientes hipdtesis: a) los bene-
ficios de la intervencién psicoterapéutica —grupo
de intervencién psicoterapéutica sin seguimiento
activo (GI), grupo de intervencion psicoterapéutica
con seguimiento activo (GIS)- serdn significativa-
mente mayores a los del acompafiamiento —grupo

control de acompainamiento con seguimiento acti-
vo (GC)—; y b) los efectos positivos de la interven-
cién psicoterapéutica con seguimiento activo (GIS)
serdn superiores a la intervencién base (GI).

Sujetos y métodos

Muestra

Se recluté a 249 personas cuidadoras de un familiar
diagnosticado de enfermedad de Alzheimer en dis-
tintas localizaciones de Espafa: Barcelona, Tarra-
gona, Lleida, Castellén, Valencia, Burgos, Malaga y
Tenerife. Los participantes fueron contactados des-
de 13 centros asistenciales: 11 asociaciones de fa-
miliares de enfermos de Alzheimer, una fundacién
y un centro privado. El reclutamiento se realizé en-
tre 2013 y 2014, mediante el sondeo entre cuidado-
res familiares de personas afectadas por enferme-
dad de Alzheimer usuarios de dichos centros.

Los criterios de inclusién fueron: ser cuidador
principal de una persona diagnosticada de enfer-
medad de Alzheimer segtn los criterios del Ma-
nual diagndstico y estadistico de los trastornos men-
tales, cuarta edicién, texto refundido [18], con de-
mencia de leve a moderadamente grave (Global
Deterioration Scale: 4-6) [19]; compromiso para
participar en todas las sesiones hasta la finalizacion
del estudio; y firmar el consentimiento informado.
Los criterios de exclusién fueron: vinculacién labo-
ral en relacién con el cuidado; cumplir criterios
diagnoésticos de una enfermedad psiquidtrica segun
el Manual diagndstico y estadistico de los trastornos
mentales, cuarta edicion, texto refundido [18];y ha-
ber recibido ayuda psicolégica profesional y/o ha-
ber participado en una intervencién psicosocial en
el dltimo afo para aliviar la sintomatologia relacio-
nada con el sindrome del cuidador.

La figura 1 ilustra la evolucién de la muestra a lo
largo de las fases del estudio, la pérdida de partici-
pantes y sus causas. De los 249 participantes evalua-
dos, 221 cumplieron los criterios de inclusién y nin-
guno de exclusion, y fueron asignados de forma no
aleatorizada a los tres brazos del estudio: GI = 80, GIS
=78 y GC = 63. De estos 221 participantes, se obtu-
vieron datos completos postintervencién en 179 (22
abandonaron por falta de interés en el estudio y 20 no
fueron analizados por no cumplir el minimo de asis-
tencia requerido). De estos 179, se obtuvieron datos
completos sobre el periodo de seguimiento postin-
tervencion en 115 (GI = 51, GIS = 44y GC = 20).

Este es un estudio multicéntrico, cuasi experi-
mental, abierto, con grupo control en personas cui-
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Bienestar de personas cuidadoras de un familiar con enfermedad de Alzheimer

dadoras de un familiar con enfermedad de Alzhei-
mer, llevado a cabo entre 2013 y 2015 por la Funda-
cién Pasqual Maragall (Barcelona). Se obtuvo la
aprobacién del comité ético de investigacion clinica
del Parc de Salut Mar (Barcelona) y se realizé de
acuerdo con la Declaracién de Helsinki (2008), la
Ley de Investigaciéon Biomédica (2007) y la Ley de
Proteccién de Datos (Ley Orgdnica 15/1999). La
participacién fue voluntaria.

Variables e instrumentos

En este estudio, la percepcidn de bienestar integra
las siguientes variables: sobrecarga percibida, esta-
do de dnimo, resiliencia, apoyo social funcional per-
cibido y calidad de vida en personas mayores y rela-
cionada con la salud. Para ello, se diseii6 una bateria
de evaluacién con cuestionarios clinicos estandari-
zados en poblacién espanola, tomando la puntua-
cién total como medida de resultado. Se incluy6 la
evaluacion basal de variables sociodemogréficas y
sobre el cuidado, recogidas mediante un cuestiona-
rio disenado ad hoc. Se evalué a los participantes:
a) antes de la intervencién (basal); b) después de la
intervencidén (postintervencién); y c) al afio de fina-
lizar la intervencién (seguimiento).

Bateria de evaluacion

La sobrecarga percibida se evalué mediante la esca-
la de Zarit [20,21]; el estado de dnimo, con la escala
de ansiedad y depresién de Goldberg [22]; la resi-
liencia, mediante el cuestionario de Connor-David-
son [23,24]; y la percepcion de apoyo social funcio-
nal, mediante el cuestionario Duke-UNC [25-27].
La calidad de vida se exploré mediante el cuestio-
nario de calidad de vida en adultos mayores CASP-
19 [28], y la relacionada con la salud, mediante el
cuestionario de calidad de vida sobre la salud (SF-
36) [29,30], utilizando como medidas la puntuacién
total en dos dimensiones: salud fisica y salud men-
tal. El grado de utilidad respecto a la intervencién
recibida se valoré mediante la pregunta ‘;Le ha
servido para afrontar mejor la enfermedad de su
allegado?, con un rango de puntuacién entre 1y 10.

Procedimiento

Los participantes fueron distribuidos en 24 grupos
de 8-9 personas en cada centro. Antes de la evalua-
cién basal, se realiz6 una asignacién no aleatoriza-
da de los 24 grupos a los tres brazos de estudio: GI,
GIS y GC. El coordinador de cada centro realizé la
asignacién atendiendo a la disponibilidad y prefe-
rencia horaria de los participantes, sin desvelarles
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la intervencién correspondiente. Esta se desvelé
tras la evaluacién basal frente a la dificultad meto-
doldgica para mantener el ciego.

Descripcion de las intervenciones

Las intervenciones fueron las siguientes:

— GI (n = 80): grupo psicoterapéutico sin segui-
miento activo postintervencion. Intervencién psi-
coterapéutica grupal, estructurada, con elemen-
tos psicoeducativos, de enfoque cognitivo-con-
ductual basada en la teoria cognitiva de Beck
[31]. Intervencién dirigida a mejorar la gestién
de las propias emociones y pensamientos disfun-
cionales, el cuidado y la comunicacién con la
persona afectada, la aceptacién del diagndstico,
la elaboracion del duelo y la autoconciencia del
propio bienestar. El programa proporciona for-
macion sobre la enfermedad de Alzheimer y el
cuidado, aprendizaje y entrenamiento en técni-
cas de reestructuracion cognitiva, estrategias de
afrontamiento y solucién de problemas y técni-
cas de relajacién (Fig. 2). Este grupo no recibié
un periodo de seguimiento activo (de apoyo), tan
s6lo una llamada telefénica de control, bimen-
sual, para confirmar la continuidad en el estudio.

— GIS (n = 78): grupo psicoterapéutico con segui-
miento activo postintervencién. Programa idén-
tico al del GI, al que se anadié un periodo de se-
guimiento activo (de apoyo) postintervencion de
11 sesiones presenciales de periodicidad mensual
que finaliz6 a los 12 meses tras la intervencion.
En estas sesiones se abordaron problematicas sur-
gidas en la implementacion de los aprendizajes
para consolidar un afrontamiento eficaz de su dia
a dia. Se revisaron contenidos y la implementa-
cién de las estrategias aprendidas, se clarificaron
dudas, se ampliaron contenidos y se introdujeron
otros nuevos a peticion de los participantes.

— GC (n = 63): grupo control, de acompanamiento.
Programa de intervencion grupal, no estructura-
do, dirigido a compartir experiencias personales,
expresar emociones entre iguales y crear una
nueva red de apoyo. Las sesiones se desarrolla-
ban de forma espontdnea guiadas por las inquie-
tudes de los participantes y moderadas por un
conductor de grupo no profesional. Se combiné
con un periodo de seguimiento activo postinter-
vencion de 11 sesiones presenciales idénticas a
las del programa, de periodicidad mensual.

Cada intervencion durd cuatro meses y consté de
16 sesiones de periodicidad semanal de 90 minutos.
Durante el periodo de intervencion y seguimiento,
se considerd como criterio satisfactorio de cumpli-
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Figura 2. Estructura, objetivos y actividades de las sesiones de Ia intervencién psicoterapéutica. Las 16 sesiones del programa de intervencién
psicoterapéutica basal tienen una periodicidad semanal, mientras que las 11 de seguimiento son mensuales.

Sesion 1. Presentacion. El contrato terapéutico

Objetivo: promover la sensacion de seguridad y confianza, y la asunciéon de las directrices del
contrato terapéutico y las normas del grupo. Actividades: presentacion del programa, de la
terapeuta y de los miembros del grupo.

Sesion 2. imi del clima y

Objetivo: establecer el clima terapéutico y explorar las expectativas de los participantes respecto a
la intervencion. Actividades: compartir con el grupo los motivos y expectativas individuales. Se
solventan dudas acerca del programa, se validan las expectativas realizables, y se identifican y
clarifican las que dificilmente lo seran.

Sesion 3. La enfermedad de il . ion al di osticoy P la enfermedad
Objetivo: informar y resolver dudas sobre la enfermedad de Alzheimer y sus implicaciones en la
vida cotidiana. Actividades: proporcionar informacion que les ayude a comprender la enfermedad y
su progresion, sus implicaciones y las emociones que les produce. Resolucion de dudas sobre la
enfermedad y su impacto en la familia.

Sesion 4. Como relacionarse y comunicarse con la persona con Alzheimer

Objetivo: proporcionar pautas para adaptar la comunicacion con el familiar con Alzheimer.
Actividades: se da informacion sobre la afectacion del lenguaje de la persona afectada, la
importancia de la comunicacion no verbal y la interpretacion de ciertas conductas. Entrenamiento
en el uso de estrategias para favorecer la comunicacion en distintas fases de la enfermedad.

Sesion 5. Manejo de la i en las

Objetivo: promover la toma de conciencia sobre la necesidad de acep(ar dlsmlnulr y/o controlar los
niveles de ansiedad particularmente asociados al rol de cuidar. Actividades: formacion teorico-
practica acerca de la ansiedad y sus sintomas. Entrenamiento en técnicas de relajacion y practica
al final de cada sesion

Sesion 6. Cuidarse. Imegraclon del rol de persona cuidadora en la propia |dent|dad

Objetivo: propiciar la i 1 de la de sol gay dela de velar
por el cuidado de la propia salud para poder ejercer su rol. Actividades: se promueve la reflexion
sobre la importancia de mantener un espacio personal propio (aficiones, amigos, necesidades,
otros), al margen de su rol como personas cuidadoras.

Sesion 7. itarios como instr de apoyo a la persona cuidadora
Objetivo: informar sobre los recursos comunitarios de ayuda a las personas cuidadoras estatales y

Sesion 10. Abordaje practico de las actividades de la vida diaria

Objetivo: gestionar el dia a dia de forma mas efectiva. Actividades: entreno en el uso de
estrategias para la adaptacion del entorno fisico y humano, y cémo ello puede contribuir a mejorar
la calidad de vida y prolongar la autonomia

Sesion 11. Hablar del Alzheimer con los mas jovenes de la familia

Objetivo: abordar la enfermedad y sus implicaciones con nifios y/o adolescentes. Actividades: se
facilitan estrategias para comunicar el diagnéstico y otra informacion relevante de la enfermedad
de forma clara y transparente segun la edad del receptor y como hacer participes de la situacion
alos mas jovenes de la familia.

Sesiones 12 y 13. La gestion de las emociones por parte de la familia y de la persona
afectada por la enfermedad

Objetivo: reflexionar, debatir y compartir experiencias sobre las emociones y reacciones de la
familia tras el diagnéstico, asi como desde la propia de las

Actividades: proyeccién del documental Bicicleta, cuchara, manzana, basado en la experiencia
de Pasqual Maragall ante su el diagnostico. En cada sesion se visionan 45 minutos del
documental y se debate a modo de cineférum.

Sesion 14. El proceso de duelo asociado a la enfermedad

Objetivo: gestionar y normalizar el proceso de duelo. Abordar y explicar el proceso de duelo que
supone el enfrentarse a la enfermedad de Alzheimer de un ser querido. Actividades: definir el
proceso de duelo como algo necesario y natural, explicar sus fases, e invitar y ayudar a los
participantes a identificarlo a través de sus conductas, emociones y sentimientos.

Sesion 15. La empatia hacia la persona con Alzheimer

Objetivo: potenciar la empatia. Actividades: definir y abordar el concepto de empatia y como
acercarse a la realidad de su familiar desde la comprension de su enfermedad y la afectacion que
conlleva. Identificar posibles situaciones de incomprension y proporcionar herramientas para
fomentar la empatia.

Sesion 16. Cierre de la !erama

Objetivo: revisar el ct ito de las al inicio de la terapia y evaluar
el grado de sati: 6n con el : revisar y resume la progresion del grupo:
se comparten conclusiones, vivencias y el creclm!en(o personal experimentado por cada
participante. Se evalla el grado de satisfaccion.

territoriales, las vias de solicitud y acceso. Se fomenta el reconocer los propios limites y la
importancia de pedir ayuda. Actividades: informacion de recursos disponibles y como realizar
tramites relevantes, como gestionar la ley de dependencia o herramientas juridicas para la
proteccion de la persona afectada.

Sesion 8. iar la las propias

Objetivo: fomentar la resiliencia y una interpretacion mas adaptativa de la propia realidad.
Actividades: se aborda el concepto de resiliencia y la autorreflexion sobre como cada persona ha
desarrollado esta capacidad a lo largo de su vida. Se pretende facilitar la gestion de las emociones
comprendiendo como influye en su generacion la interpretacion personal de las circunstancias.
Sesion 9. La importancia de la red de apoyo familiar y social

Objetivo: destacar la relevancia del apoyo social para persistir con una visién positiva del cuidar.
Actividades: trabajo del reconocimiento de la repercusion del apoyo social en el propio bienestar.

Se incita a pedir ayuda y se proporcionan estrategias para hacerlo de forma asertiva y eficaz.

Estructura de cada sesién

Bienvenida y resumen semanal (5 minutos)

ii. Breve exposicion del tema que se va a tratar (10 minutos)

iii. Espacio para la expresion de los participantes. Desarrollo de la terapia en paralelo
(50 minutos)

. Resumen y conclusiones (5 minutos)

. Espacio para que los participantes compartan experiencias, aficiones y vivencias, al margen
de su papel de personas cuidadoras (10 minutos)

vi. Relajacion dirigida por la terapeuta (10 minutos)

vii. Cierre de la sesion

< <

de

Objetivos: la i ion de los apr para idar un afror

maés eficaz, asi como fortalecer el vinculo entre los participantes del grupo para promover el desarrollo de

vencion

una red informal de apoyo. Repasar contenidos y aclarar dudas y revisar la in ion de las

nuevos a peticion de los participantes. La estructura de cada sesion es idéntica a la de las sesiones semanales del programa.

aprendidas. : creadas ad hoc y dirigidas a ampliar contenidos o introducir

miento una asistencia minima al 80% de las sesio-
nes (213/16 y 29/11 respectivamente) o al 65% por
ausencias justificadas (=11/16 y >7/11, respectiva-
mente).

Las terapeutas que condujeron las sesiones psico-
terapéuticas eran psicdlogas clinicas con experiencia
en terapia cognitivo-conductual. Los grupos de
acompanamiento estaban dirigidos y moderados por
un cuidador experto. Las evaluaciones fueron reali-
zadas por psicélogas clinicas, independientes de las
terapeutas, conocedoras de las condiciones de inter-
vencion de los participantes. Terapeutas y evaluado-
ras recibieron previamente un periodo de formacién
de 16 horas por la Fundacién Pasqual Maragall.

Anadlisis de datos

Se realizé un andlisis descriptivo de las variables so-
ciodemograficas y del cuidado utilizando el paquete
estadistico SAS (9.2). Para las variables nominales se
calcul6 el nimero y el porcentaje de participantes, y,
para las variables cuantitativas, la media y la desvia-

cién estandar. Para analizar la homogeneidad de los
tres grupos, se analizd la existencia de diferencias
intergrupales utilizando para las variables nomina-
les el test de la y* o el test exacto de Fisher, y para las
variables cuantitativas, test paramétricos (test de la ¢
de Student) o no paramétricos (test U de Mann
Whitney para dos grupos independientes).

Se analizd la efectividad de las intervenciones eva-
luando las diferencias intergrupales pre- y postin-
tervencion entre el GI y el GIS en comparacion con
el GC como control activo.

Se compararon las puntuaciones medias me-
diante el andlisis de la covarianza (ANCOVA), utili-
zando como variable control la puntuacién basal y
estableciendo como referencia el GC. Las diferen-
cias intergrupales se expresan como diferencia en-
tre medias e intervalo de confianza al 95%. Se anali-
z6 el grado de utilidad respecto a la intervencion
asignada, mediante la media de la pregunta de refe-
rencia del cuestionario de satisfaccion.

Se evalud la efectividad del periodo de segui-
miento activo analizando las diferencias intergru-
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pales entre la visita basal y la finalizacién del perio-
do de seguimiento, entre los grupos con y sin segui-
miento activo: GIS-GI y GC-GI. Se utilizé ANCO-
VA, tomando como variable control la puntuacién
basal y estableciendo como referencia el GI. Las di-
ferencias se expresan como diferencia entre medias
e intervalo de confianza al 95%.

Resultados

Analisis descriptivo de la muestra

La tabla I muestra los datos descriptivos sociode-
mograficos y del cuidado de los tres grupos. No se
observaron diferencias significativas a nivel basal.

Diferencias entre los programas postintervencion

La tabla II muestra la comparacién intergrupos
pre- y postintervencion. Tras el periodo de inter-
vencioén, la percepcién de sobrecarga fue significa-
tivamente menor en el grupo de intervencién psi-
coterapéutico (GI + GIS) respecto al grupo control
de acompanamiento (GC) (Zarit: p = 0,0216). La
utilidad percibida respecto a la intervencién asig-
nada fue muy alta: X > 8/10 puntos, y se observo
una utilidad significativamente mayor en los gru-
pos psicoterapéuticos: GI: 8,8 (1,7); GIS: 9,4 (1,3);
GC:8(2,6) (p = 0,032).

Diferencias entre programas en la fase de
seguimiento

La tabla III muestra la comparacién intergrupos al
afio de seguimiento postintervencién. Se observa
un amplio espectro de mejoras en el GIS en compa-
racién con el GI en estado de 4nimo (escala de an-
siedad y depresién de Goldberg: p = 0,0271); resi-
liencia (cuestionario de Connor-Davidson: p =
0,0018), percepcion de apoyo social (Duke-UNC: p
= 0,0149); y calidad de vida: en adultos mayores
(cuestionario de calidad de vida en adultos mayores
CASP-19: p = 0,0001) y en salud mental (SF-36
mental: p = 0,0002). También se observaron mejo-
ras en el GC con seguimiento activo respecto al GI
en estado de dnimo y apoyo social (p < 0,05).

Discusion
Los resultados, en su conjunto, indican una mayor

efectividad de la intervencion psicoterapéutica res-
pecto al grupo de acompanamiento para preservar
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Tabla I. Datos sociodemograficos y del cuidado de la muestra de personas cuidadoras.

Gl GIS GC a
(n=80) (n=78) (n=63) P
Edad 0,317
Afios 61,9 (13,6%) 60,8 (13,2%) 60,3 (14,4%)
Sexo 0,32
Hombre 17 (21,3%) 18 (23,1%) 20 (31,7%)
Mujer 63 (78,8%) 60 (76,9%) 43 (68,3%)
Estado civil 0,315
Casado o en pareja 66 (82,5%) 67 (85,9%) 48 (76,2%)
Soltero 6 (7,5%) 7 (9%) 7 (11,1%)
Separado/divorciado 4 (5%) 2(2,6%) 6 (9,5%)
Viudo 4 (5%) 2 (2,6%) 2 (3,2%)
Situacion laboral actual 0,094
En activo 18 (22,5%) 17 (21,8%) 16 (25,4%)
De baja 0 (0%) 0 (0%) 0 (0%)
En paro 10 (12,5%) 11 (14,1%) 18 (28,6%)
Jubilado 36 (45%) 27 (34,6%) 20 (31,7%)
Sus labores 9 (11,3%) 18 (23,1%) 6(9,5%)
Nunca ha trabajado 4 (5%) 4(5,1%) 2(3,2%)
Otros 3(3,8%) 1(1,3%) 101,6%)
Tiempo desde inicio del cuidado 0,954
Hace menos de un afio 5(6,3%) 4(5,1%) 6(9,5%)
Hace 1-2 afios 20 (25%) 21(26,9%) 16 (25,4%)
Hace 3-4 afios 22 (27,5%) 18 (23,1%) 14 (22,2%)
Hace 5-6 afios 13 (16,3%) 13 (16,7%) 6 (9,5%)
Hace 5-6 afios 20 (25%) 22 (28,2%) 21(33,3%)
Convivencia con la persona diagnosticada de Alzheimer 0,15
Si 62 (77,5%) 58 (74,4%) 43 (68,3%)
No 18 (22,5%) 20 (25,6%) 20 (31,7%)
Recurso formal de ayuda al cuidado 0,776
Sf 52 (65%) 55 (70,5%) 42 (66,7%)
No 28 (35%) 23 (29,5%) 21(33,3%)
Estadio de demencia del familiar con Alzheimer (GDS) 0,732
GDS 4 22 (27,5%) 20 (25,6%) 17 (26,9%)
GDS5 27 (33,7%) 36 (46,1%) 23 (36,5%)
GDS 6 31(38,7%) 22 (28,2%) 23 (36,5%)

GC: grupo control activo, grupo de acompafiamiento con seguimiento activo de 12 meses postintervencion;
GDS: Global Deterioration Scale; Gl: grupo de intervencion psicoterapéutica sin seguimiento activo de 12 meses
postintervencién; GIS: grupo de intervencién psicoterapéutica con seguimiento activo de 12 meses postinterven-

cién. 3Significacion, p < 0,05.
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Tabla Il. Diferencias intergrupos pre- y postintervencién en las variables de bienestar en las personas cuidadoras.

Grupos de intervencion

Basal Postintervencion Diferencias pre- y postintervencion
(S;I:fal:) o Sc4 2 &':12'55) 0 Ec4 2 (Gl + GIS) frente a GC

Variables e instrumentos Media (DE)? Media (DE) Media (DE) Media (DE) DMP 1C 95% p

Sobrecarga (CBI) 54,6 (13,98)  50,2(13,03)  53,6(13,59)  54,5(13,63)  -3,91 [-0,47;-7,35] 0,0261¢
Estado de &nimo (EADG) 3,3 (3,66) 2,3(2,71) 21(3,3) 1,9 (3,13) -0,41  [0,54;-1,37]  0,3922
Resiliencia (CD-RISC) 68,5 (13,59) 67,3 (11,55) 71(13,54) 69,9 (10,95) 049  [417,-318]  0,7900
Apoyo social (Duke-UNC) 39,3 (10) 40,3 (8,6) 40,4 (9,18) 4,8 (8,5) -0,79  [1,59;-319]  0,5112
Calidad vida (CASP-19) 38,2 (8,39) 37,9 (8,03) 38,7 (8,62) 36,6 (8,87) 1,87 [3,9;-0,16]  0,0715
(CSF'";Z? vida, salud fisica 52,4 (7,66) 50,9 (7,32) 50,7 (7,71) 51,3 (8,33) 1,55  [0,52;-3,62]  0,1416
Calidad vida, salud mental g 5 (g o) 48,7(9,49) 50,1(9,56) 49,3 (9,38) 04  [312;,-231] 0,769

(SF-36)

CASP-19: cuestionario de calidad de vida en adultos mayores; CBI: escala de sobrecarga de Zarit; CD-RISC: escala de resiliencia de Connor-Davidson; Duke-
UNC: escala de apoyo social funcional; EADG: escala de ansiedad y depresidn de Goldberg; GC: control activo, intervencidn grupos de acompafiamiento con
seguimiento activo de 12 meses postintervencion; Gl: grupo de intervencion psicoterapéutica sin seguimiento activo de 12 meses postintervencién; GIS:
grupo de intervencidn psicoterapéutica con seguimiento activo de 12 meses postintervencion; IC: intervalo de confianza; SF-36: cuestionario de calidad de
vida sobre la salud. @ Los resultados se expresan como media (desviacion estandar) en términos de puntuaciones brutas; b Los resultados se expresan como

diferencia entre medias en términos de puntuaciones brutas; ¢ p < 0,05.

el bienestar de los cuidadores. La intervencion psi-
coeducativa consiguié contener la percepcién de
sobrecarga tras la finalizacién del programa. No
obstante, el incremento de la dedicacidn al cuidado
inherente al curso progresivo de la enfermedad de
Alzheimer posiblemente haga inevitable que la so-
brecarga siga una curva ascendente. Estos resulta-
dos se suman a investigaciones previas que apoyan
la mayor efectividad de las intervenciones psicote-
rapéuticas cognitivo-conductuales para mejorar la
percepcion de sobrecarga, en comparacién con los
grupos de acompanamiento [7,9,10]. Su impacto
restringido sobre la sobrecarga podria responder a
una mayor sensibilidad al cambio de esta variable
situacional a corto plazo frente a otras mas asocia-
das a la personalidad, y a la brevedad y el multicon-
tenido del programa, lo cual dificulta una rapida
consolidacion de los aprendizajes.

Cabe destacar que el periodo de seguimiento ac-
tivo se alza como un componente clave facilitador
de ambas intervenciones. En primer lugar, los re-
sultados sugieren que el apoyo continuado postin-
tervencién durante un afio contribuyé a facilitar la

implementacién y la consolidacién de los aprendi-
zajes adquiridos en la intervencion psicoterapéuti-
ca. Este proceso facilité nuevas mejoras en otros
ambitos del bienestar y contribuyé a la sostenibili-
dad de sus beneficios a corto-medio plazo. De he-
cho, se observa un efecto positivo extenso asociado
a la combinacidn entre intervencion y seguimiento
activo, que, conjuntamente, logré mejorar la efecti-
vidad del programa frente a la intervencion por si
sola [15-17]. Este impacto se tradujo en una mejora
del estado de dnimo, la resiliencia, la percepcién de
apoyo social y la calidad de vida en la adultez y rela-
cionada con la salud mental. Estos resultados estdn
en linea con estudios previos que sugieren que una
mayor percepcién de apoyo social contribuye a fo-
mentar la resiliencia, lo que disminuye el estrés y la
ansiedad, e impacta positivamente en la salud men-
tal [32,33]. Ademds, este estudio respalda que las
estrategias activas de afrontamiento tienen un im-
pacto positivo sobre la resiliencia y la sobrecarga
[32,33], y que las intervenciones psicoterapéuticas
mejoran la salud emocional [14]. En segundo lugar,
el seguimiento activo también contribuyé a mejo-
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Tabla L. Diferencias al afio de seguimiento postintervencion en las variables de bienestar entre los grupos con y sin sequimiento activo.

Grupos de intervencion

Al afio de seguimiento

Diferencias Diferencias
basal-postseguimiento basal-postseguimiento

al Gl e

(n = 44) (n=51) (n=20) GIS frente a Gl GC frente a Gl
Variables e Media (DE)>  Media (DE)> Media (DE®  DM® IC 95% P DMP IC 95% )
instrumentos

Sobrecarga (CBI) 57,3 (11,79)  52,1(12,26) 53,6 (9,56) 2,02

[2,22;-6,26] 10,3472 -0,93 [4,42;-6,29]  0,7466

Estado de dnimo

(EADC) 2,7 (3,09) 14(238)  08(1,28  -1,18

[-0,13;-2,23] 0,0271¢ 1,73 [-0,38;-3,07] 0,017

Resiliencia (CD-

RISO 65,4 (12,21) 757 (12,85 62,7(19,33) 7,87

[12,74;3]  0,0018c -178  [4,36;-7,92]  0,5817

Apoyo social
percibido (Duke- 37,9 (10,177)  44,0(7,26)  43,9(8,9) 3,43
UNC)

[6,19;0,68]  0,0149¢ 4,2 [7,67;0,74]  0,0174¢

Calidad vida

(CASP-19) 34,6(7,7)  443(6,61) 356(12,06) 5,84

[8,73;2,95] 0,001 1,08  [4,56;-2,39] 0,5537

Calidad vida,
salud fisica 48,5(9,81)  51,4(7,26)  46,6(8,79) 1,73
(SF-36)

[4,49;1,01] 02133 1,22 [2,27;-4,72] 0,5039

Calidad vida,
salud mental 47,1(8,68) 54,6 (7,28) 51,1(7,34) 5,44
(SF-36)

[8,27,2,61] >0,001© 3.88 [7,4;0,36] 0,6753

CASP-19: cuestionario de calidad de vida en adultos mayores; CBI: escala de sobrecarga de Zarit; CD-RISC: escala de resiliencia de Connor-Davidson; Duke-
UNC: escala de apoyo social funcional; EADG: escala de ansiedad y depresion de Goldberg; GC: control activo, intervencidn grupos de acompafiamiento con
seguimiento activo de 12 meses postintervencion; Gl: grupo de intervencion psicoterapéutica sin sequimiento activo de 12 meses postintervencién; GIS:
grupo de intervencién psicoterapéutica con seguimiento activo de 12 meses postintervencién; IC: intervalo de confianza; SF-36: cuestionario de calidad de
vida sobre la salud. @ Los resultados se expresan como media (desviacion estandar, DE) en términos de puntuaciones brutas; ? Los resultados se expresan
como diferencia entre medias (DM) en términos de puntuaciones brutas; ¢p < 0,05.

rar la efectividad del programa de acompanamiento
en comparacion con la intervencién psicoterapéu-
tica por si sola, aunque no superd los beneficios de
la combinacién de intervencién psicoterapéutica y
acompaifiamiento activo, que fue la més eficaz.

La principal limitacion de esta investigacién fue
la dificultad para poder llevar a cabo un estudio
aleatorizado, algo que, indiscutiblemente, hubiera
dotado de mayor solidez a los resultados. Aunque
inicialmente se planificd, gestionar 221 participan-
tes distribuidos en 24 grupos en 13 centros, con la
necesidad de atender sus opciones de disponibili-
dad, fue inviable. Aun habiéndose realizado una
asignaciéon basada en las preferencias horarias de
los participantes, la muestra se redujo en un 19%
postintervencion y en un 48% al afio de seguimien-
to, lo que influy6 negativamente en la potencia es-

www.neurologia.com  Rev Neurol 2022; 75 (8): 203-211

tadistica del estudio. No obstante, el tamafo mues-
tral a lo largo del estudio fue suficiente para poder
detectar diferencias significativas entre ambas in-
tervenciones y modalidades de seguimiento. El he-
cho de romper el ciego para los participantes y eva-
luadores constituye otra limitacién. No obstante, el
haber incorporado un control activo pudo contra-
rrestar las expectativas del grupo control y de los
evaluadores, contribuyendo a preservar la validez
interna del estudio. Ademds, ser un estudio multi-
céntrico, con una intervencion replicable, combi-
nada con un seguimiento activo, son fortalezas in-
herentes a esta investigacion.

En conclusion, este estudio exploratorio respalda la
efectividad y la aceptabilidad de esta intervencién
psicoterapéutica para mejorar el bienestar (sobre-
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carga) en las personas cuidadoras. También respal-
da la incorporacién de un periodo de seguimiento
activo de apoyo continuado durante un afio como
medida complementaria para incrementar la efica-
cia y la sostenibilidad de los efectos sobre otras va-
riables de bienestar.
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Effectiveness of a psychotherapeutic intervention group program in the improvement of caregiver
well-being in Alzheimer’s disease patients’ family caregivers: the CuiDem study

Introduction. Caregivers of patients with Alzheimer’s Disease experience physical and emotional burnout that can be
treated with non-pharmacological interventions.

Aim. Assess the efficacy of a group cognitive behavioural psychotherapeutic intervention, for improving well-being
perception in caregivers, compared to a support group. Also, we assessed its efficacy after a follow-up period of 1-year
post-intervention.

Subjects and methods. A multicentre, open, quasi experimental study with control group was conducted. 221 caregivers
of patients with Alzheimer’s Disease, with mild to moderate-severe dementia, were non-randomly assigned to either IG-
intervention group: psychotherapeutic program without active follow-up period (n = 80); IGF-intervention group:
psychotherapeutic program with active follow-up period (n = 78); or CG-control group: support program with active
follow-up period (n = 63). The psychotherapeutic intervention (IG and IGF) is a structured cognitive behavioural group
program, of one weekly session over four months. The CG had the same duration. Caregiver’s burden, mood disorders,
resilience, perceived functional social support and quality of life were measured at baseline, post-intervention and after
1-year follow-up.

Results. At post-intervention, statistically significant improvements were observed in the IG and IGF compared to CG in
caregiver burden (p = 0,0216). After one year follow-up, significant improvements were found in IGF compared to IG in
emotional state (p = 0,0271), resilience (p = 0,0018), perceived social support (p = 0,014); quality of life (p = 0,0001) and
mental health (p = 0,0002); and in CG versus Gl in emotional state and social support (p < 0,05).

Conclusions. These results support the efficacy of this psychotherapeutic intervention for improving well-being (burden),
and the supportive follow-up period for increasing its efficacy.

Key words. Alzheimer’s disease. Caregivers. Dementia. Non-pharmacological intervention. Psychotherapeutic intervention.
Well-being.

www.neurologia.com  Rev Neurol 2022; 75 (8): 203-211

ALl



