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RESUMEN

Introduccion: La demencia es un cuadro de deterioro cognitivo maltiple en el cual las actividades de la vida
diaria del paciente se ven comprometidas (Garzén, Méndez y Benito 2011). Debido a estos cambios neurodege-
nerativos que aparecen con la demencia, estas personas a menudo presentan dificultades para encontrar palabras,
producir sonidos, tener una adecuada fluidez o para la comprension del lenguaje (Allan y Killick, 2014). Por lo
tanto, la comunicacion entre las personas con demencia y sus cuidadores puede verse afectada, lo que tiene con-
secuencias sustanciales para su calidad de vida y la de sus cuidados (Alnes, Kirkevold y Skovdahl, 2011).
Objetivo: El objetivo de este estudio pretende establecer una actualizacion de las intervenciones psicoeducativas
enfocadas a la comunicacion entre cuidadores y personas con demencia. Metodologia: Realizamos una revi-
sion sistematica de los Ultimos 10 afios con el fin de detectar los componentes comunicativos presentes en las
intervenciones. Resultados: Entre otros resultados, encontramos que la literatura cientifica enfocada en la psi-
coeducacion de familiares y cuidadores de personas con demencia es amplia pero el abordaje de estrategias
comunicativas, si bien se contempla en algunos programas, se aborda tangencialmente. Conclusiones:
Concluimos destacando la necesidad de profundizar en este dmbito en posteriores estudios.
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ABSTRACT

Intervengdo psico-educacional destinada a comunicagao para cuidadores de pessoas com
deméncia: uma revisao sistematica. Introduction: Dementia is a clinical syndrome characterized by multi-
ple cognitive decline in which the patient’s daily activities are compromised (Garzén, Mendez and Benito 2011).
Due to this neurodegenerative deterioration that appears with dementia, these people often have difficulties finding
the proper words, producing sounds, having an adequate fluidity or understanding the language (Allan and Killick,
2014). Therefore, communication between people with dementia and their caregivers may be affected, which has
substantial consequences for their quality of life and their nursing (Alnes, Kirkevold and Skovdahl, 2011).
Purpose: The purpose of this study aims to establish an update of psycho-educational interventions focused on
communication between caregivers and people with dementia. Methodology: We conducted a systematic review
within the last 10 years in order to detect the communication components present in the interventions. Results:
Among other results, we found that while the scientific literature focused on the psychoeducation of family mem-
bers and caregivers of people with dementia is extensive, the approach towards communication strategies is
addressed tangentially, although it is considered in some programs. Conclusions: We conclude highlighting the
need to delve deeper into this field in subsequent studies.

Keywords: dementia, cognitive decline, communication, caregivers, psychoeducation

INTRODUCCION

La demencia es un cuadro de deterioro cognitivo maltiple en el cual las actividades de la vida diaria del
paciente se ven comprometidas, ya sean en el &mbito laboral, social, etc. (Garzén, Méndez y Benito, 2011).

Segun la Organizacion Mundial de la Salud ([OMS], 2017), la demencia no es una consecuencia natural del
envejecimiento a pesar de que son las personas mayores las principales afectadas. En la actualidad, esta organi-
zacion advierte de que esta condicidn es una de las mas prevalentes en personas mayores, afectando a 50 millones
de personas, cifra que sigue creciendo puesto que cada afio aparecen unos 10 millones de casos nuevos. Se ha
estimado que la poblacién afectada por demencia en 2030 llegue a los 657 millones de personas en todo el mundo
(Martin-Carrasco, Dominguez-Panchon, Gonzélez-Fraile, Mufioz-Hermoso y Ballesteros, 2014). Estos datos, uni-
dos a la ausencia de farmacoterapia efectiva, han hecho que la demencia se considere un importante problema de
salud piblica durante los tltimos afios (Martin-Carrasco et al., 2014).

La OMS considera que la demencia es un sindrome que hace que los afectados pierdan de manera progresiva
las funciones cognitivas, produciendo en ellos una incapacidad funcional. Debido a estos cambios neurodege-
nerativos, las personas con demencia a menudo presentan dificultades para encontrar palabras, producir sonidos,
tener una adecuada fluidez o para la comprension del lenguaje (Allan y Killick, 2014).

La comunicacion efectiva constituye un elemento fundamental para garantizar la calidad de vida de la perso-
na. Por el contrario, la comunicacion fragmentada o interrumpida puede afectar negativamente en el funciona-
miento cotidiano del paciente, la comodidad, y la seguridad (Machiels, Metzelthin, Hamers, y Zwakhalen, 2017).
Por ello, si la comunicacion entre las personas con demencia y sus cuidadores se ve afectada, esto tendra conse-
cuencias sustanciales para la calidad de la atencion recibida, la calidad de vida, el bienestar y el comportamiento
de las personas con demencia (Alnes, Kirkevold y Skovdahl, 2011).

(Cabe destacar que mas del 85% de las personas que padecen demencia reciben los cuidados en casa por
parte de un miembro de lafamilia (Collins y Swartz, 2011) y algunos autores estiman que el 58% de los cuidadores
informales se encuentran en riesgo emocional (Peeters et al., 2012). Esta sobrecarga puede deberse a la cantidad
de tiempo que le dedican a su familiar enfermo, asi como a los esfuerzos fisicos que tienen que realizar ante la
nueva situacion, unido a la alta implicacion emocional. Todo ello, puede conducir a limitaciones en otras areas
de la vida del cuidador como el dmbito profesional o social (Kishita, Hammond, Dietrich y Mioshi, 2018).

Estos cuidadores, que deben adoptar un nuevo rol, experimentan estrés fisico, psicoldgico y sobrecarga
(Gossink, Pijnenburg, Schektens, Pera, Kleverwal, Korten y Dols, 2018), lo que, unido a la incapacidad percibida
de comunicarse con las personas con demencia (Ward, Vass, Aggarwal, Garfield y Cybyk, 2008), contribuye a la
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presencia de una necesidad insatisfecha y una tension en la relacion entre el cuidador y el receptor de la atencion.
Estas circunstancias pueden fomentar la aparicion de los sintomas conductuales y psicoldgicos entre las perso-
nas con demencia y sus cuidadores (Downs y Collins, 2015).

OBJETIVOS

Objetivo general

El'principal objetivo que se persigue en el presente estudio es realizar una revision sistematica a partir de estu-
dios actualizados que realicen intervenciones psicoeducativas para los cuidadores de personas con demencia
en las que se aborden aspectos comunicativos para valorar la importancia que se le otorga y la metodologia de
intervencion.

Objetivos especificos:

El primer objetivo especifico se centra en analizar las caracteristicas de las muestras de participantes en los
programas, describiendo los aspectos sociodemograficos, clinicos y neuropsicoldgicos de los cuidadores y de las
personas que reciben los cuidados.

El segundo objetivo especifico se centra en analizar las caracteristicas de las intervenciones llevadas a cabo
en los estudios, asi como los componentes de las mismas.

El tercer objetivo especifico que se centra analizar cudles han sido las medidas utilizadas para comprobar la
efectividad de las intervenciones.

A partir de estos objetivos se pretende responder a estas preguntas; ;Qué caracteristicas sociodemogréfi-
cas/clinicas/neuropsicoldgicas tienen las muestras de sujetos con demencia y sus cuidadores que participan en
programas psicoeducativos?;

¢Qué caracteristicas tienen las intervenciones Ilevadas a cabo en los estudios seleccionados?; ,Qué métodos
se han utilizado para comprobar la efectividad de los tratamientos? ;Qué importancia se concede a los compo-
nentes comunicativos?

METODOLOGIA

Materiales

Se han seleccionado un total de 14 estudios empiricos publicados en los Gltimos 10 afios, en los cuales se
recogen intervenciones psicoeducativas dirigidas exclusivamente a cuidadores informales de personas con
demencia. Ademas, en estos estudios, la comunicacion debe ser considerada como parte del programa de inter-
vencion.

Procedimiento

Para realizar la seleccion de los articulos se ha llevado a cabo una bdsqueda de trabajos cientificos emple-
ando las bases de datos MedLine, Scopus, Psicodoc y Psycinfo. Los descriptores empleados han sido: “progra-
mas psicoeducativos”; “cuidadores”; “cuidadores informales”; “demencia’; “cuidadores familiares”; “demencia o
Alzheimer”; “herramientas comunicativas”, “habilidades comunicativas” y “comunicacion”.

El procedimiento mas detallado se presenta a continuacion en la Figura 7, donde se muestran también los
criterios de inclusion de los estudios seleccionados. Todos los estudios seleccionados muestran los efectos que
tuvo dicha intervencidn en la depresidn, ansiedad o sobrecarga de los cuidadores. Asimismo, en todos los estu-
dios seleccionados se proponen estrategias comunicativas en el programa.

Por tltimo, destacar que se ha acotado temporalmente la seleccion de articulos a los tltimos 10 afios para

extraer una vision actualizada del estado de la cuestion.
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Figura 1. Esquematizacion de la metodologia llevada a cabo para la seleccion de los estudios.

Descriptores Bases de Datos Criterios de inclusién:
1. Estudios que recojan
Psychoeducational intervenciones  psicoeducativas
programs + caregivers + dirigidas a cuidadores informales
dementia or alzheimer de personas con demencia.

2. Trabajos en los que la
comunicacién entre la persona

Informal caregivers / con demencia y el cuidador sea
family caregivers + ki
dementia +
psychoeducational 3. Articulos en los que la
interventions intervencion se aplique solo a los
: cuidadores de las personas con
demencia y no al enfermo.
C ication + ‘ Seopus
ommun ;
A Medline 4, Articulos publicados a partir del
psychoeducation + Psycinfo oflo 2010,
caregivers Psicodoc é
Communication skills +
caregivers + people with
dementia 14 estudios
Psychoeducational
intervention +
caregivers + dementia or
alzheimer +
communication

Analisis de la informacién

Para el analisis del primer objetivo, se tendran en cuenta caracteristicas sociodemograficas, clinicas y neu-
ropsicoldgicas de cada uno de los grupos. Las variables sociodemograficas recogidas son: el pais en el que se
ha llevado a cabo la intervencion, el ndmero de sujetos que compone la muestra, la edad media de los sujetos,
el género y los criterios de inclusion de la seleccion de cuidadores para cada estudio. Las variables clinicas selec-
cionadas son: afios con sintomas de demencia y el tiempo que lleva el cuidador ocupandose de la persona enfer-
ma. También se recogen los resultados de escalas breves de valoracion del grado de demencia como el MMSE
(Folstein, Folstein y McHugh, 1975) y de estadificacion, como la escala GDS (Reisberg, Ferris, De Ledn, y Crook,
1982).

Para la consecucion del segundo objetivo, se exponen las caracteristicas de las intervenciones: tipo de inter-
vencion (grupal o individual), formato de intervencién (virtual, presencial o telefénica), duracion de las sesiones,
nimero de sesiones de intervencion y los componentes de Ia terapia.

En cuanto al tercer objetivo, se tendrdn en cuenta aquellas pruebas utilizadas para medir la efectividad del
programa implementado.

International Journal of Developmental and Educational Psychology
20 INFAD Revista de Psicologia, N2 - Volumen 2, 2021. ISSN: 0214-9877. pp:17-28



APRENDIENDO EN POSITIVO: LA RESPUESTA AL COVID 19

RESULTADOS

En el primer objetivo especifico del trabajo se planted analizar las muestras de participantes de cada uno de
los estudios seleccionados. Para ello se han recogido los datos sociodemograficos, clinicos y los neuropsicolo-
gicos que han sido especificados en el apartado anterior. En la tabla 1 se presentan los datos correspondientes a
las variables analizadas de las muestras de cuidadores y de los enfermos de demencia.

En primer lugar, los participantes de los grupos de cuidadores informales son més jovenes que los que reci-
ben los cuidados, aunque las personas que administran los cuidados suelen ser mayores de 60 afios. En segundo
lugar, se pone de manifiesto que la mayor parte los cuidadores son mujeres. En todas las muestras es mayor el
nimero de mujeres que de hombres, excepto en el trabajo de Pitteri, Soulas, Essertaise y Roux (2013).

En esta primera tabla, también se recogen datos clinicos como el tipo de demencia que padecen los enfermos
que reciben el programa de intervencion, siendo la demencia mas frecuente la Enfermedad de Alzheimer.
Respecto al grado y el estadio de la demencia, recogida en varios estudios a través de informacion neuropsico-
I6gica como la puntuacidn en el MMSE (Folstein, Folstein y McHugh, 1975) y la escala GDS (Reisberg, Ferris, De
Leon, y Crook, 1982), se observa una gran variabilidad en estos estadios y también en los afios de desarrollo de
la demencia.

Los trabajos de Haberstroh, Krause, Franzmann y Pantel (2011); Klodnidka, Ducharme y Giroux (2011);
Prick, Lange, Twisk y Pot, (2015); y Cristancho-Lacroix, Wrobel, Dub, Rouquette y Rigaud (2015) implementan
Sus respectivos programas a grupos de enfermos con un deterioro de grado de leve a moderado. Hay dos trabajos
que implementan el programa a personas con demencias de moderadas a severas: el trabajo de Martin Carrasco
et al. (2014) cuyos enfermos presentan medias de puntuaciones en MMSE de 12,3 y 13,4 puntos para los GE y
GC, respectivamente, y la muestra de Kwok, Wong, Lp, Chui, Young y Ho, (2013) cuyos enfermos estan estadifi-
cados en el nivel 5 de la escala GDS.

Solo en los trabajos de Haberstroh etal., (2011); Blom, Zarit, Zwaaftink, Cuijpers, y Pot (2015);y Engel, Reiter-
Jaschke y Hofner (2016) excluyen de los programas a los participantes con trastornos psiquiatricos.

Los promedios de afios ofreciendo cuidados a los enfermos no se especifican en la mayor parte de los tra-
bajos, pero en aquellos en los que Se recoge, se observa una oscilacion de entre mas de 2 afios y 5 afios de dedi-
cacion, por lo que son cuidadores en las primeras etapas de la dependencia funcional de los enfermos.

En relacion con el segundo objetivo, presentamos las tablas 2 y 3. Los formatos de intervencion que se
implementan son de tres tipos: virtual, es decir, mediante programas informéticos, intervencion telefonica y pre-
sencial. EI formato mas empleado es el presencial, seguido de virtual y siendo telefonica solo en uno de los estu-
dios (Kwok et al., 2013).

La duracion y el nimero de sesiones es muy variado. Por un lado el nimero de sesiones varia entre 5y 13
sesiones, siendo 12 el nimero de sesiones mas repetido entre los estudios y la media de 9°21. La duracion de
las sesiones oscila entre los 15-30 a los 160 minutos, siendo la media de 84’64 minutos. Respecto al formato
individual vs. grupal, las intervenciones son individuales en 8 de los 14 estudios.

Los componentes de los programas de intervencion son de carcter psicoeducativo y se dirigen a fomentar en
los cuidadores el fortalecimiento de las habilidades para el cuidado. Estas habilidades pueden dirigirse a mejorar
el control emocional, las estrategias de afrontamiento, la planificacion futura, ofrecer técnicas de relajacion, de
manejo conductual y de reestructuracion cognitiva.

Otro aspecto importante que se ha repetido los estudios es proporcionar a los cuidadores informacién directa
sobre la demencia para conocer la sintomatologia y el curso de la enfermedad (Au, Lee, Leung, Pan, Thompson
y Gallagher-Thompson, 2010; Martin-Carrasco et al., 2014; Cristancho-Lacroix et al., 2015; Lok y Bademli,
2017).
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El andlisis de los instrumentos utilizados para medir la eficacia de las intervenciones indica que todas las
intervenciones utilizan pruebas diagnosticas estandarizadas para comprobar el efecto del programa sobre los cui-
dadores en ambitos como la depresion, estrés percibido, la autoeficacia, memoria y conducta, pensamientos dis-
funcionales sobre el cuidado, la sobrecarga, calidad de vida y la salud en general.

Las escalas mas utilizadas son, en primer lugar, la Escala de carga del cuidador de Zarit, Reever y Bach-
Peterson (1980), apareciendo en seis de los estudios. Para la evaluacion de la sintomatologia depresiva, se utiliza
fundamentalmente la escala de depresion CES-D (Radloff, 1977). Sin embargo, comprobamos que tnicamente el
trabajo de Klodnicka et al. (2011) evalta las capacidades comunicativas mediante un cuestionario.

DISCUSION Y CONCLUSIONES

En cuanto al primer objetivo especifico que nos plantedbamos, cabe destacar que las muestras de cuidadores
informales de estos estudios son mayoritariamente mujeres, con edades comprendidas entre los 50 y los 70 afios.
Por otra parte, encontramos una alta variabilidad en el grado de demencia de los enfermos, aspecto que, junto
con la duracion de los cuidados, pueden ser factores relevantes a la hora de analizar la eficacia de los programas.
También hay que recalcar la importancia de conocer si los pacientes con demencia padecen o no trastornos psi-
quidtricos concomitantes (Haberstroh et al., 2011; Blom, Zarit, Zwaaftink, Cuijpers, y Pot, 2015; Engel, Reiter-
Jaschke y Hofner, 2016).

El segundo objetivo especifico era analizar los componentes de las terapias Ilevadas a cabo en los estudios
seleccionados. A este respecto, hay que destacar que en todos los estudios se tiene en cuenta el dmbito comuni-
cativo como parte del programa para mejorar la calidad de vida de estos familiares y enfermos ya que tal y como
recogen Machiels, Metzelthin., Hamers, y Zwakhalen (2017), la comunicacién mejora notablemente la atencién
recibida por parte de los cuidadores. Parece, por tanto, consolidarse la idea de que se trata de un componente
muy relevante en los programas de psicoeducacion.

Por (ltimo, el tercer objetivo especifico pretendia analizar cudles habian sido las herramientas utilizadas para
medir la efectividad en los trabajos seleccionados. La depresion y la sobrecarga son aspectos que se miden en
practicamente todos los estudios. Sin embargo, llama la atencién que las habilidades comunicativas solo son
evaluadas, después de implementado el programa, en el estudio de Klodnidka et al. (2011) mediante un cuestio-
nario de dificultades comunicativas percibidas. Teniendo en cuenta que la literatura cientifica (Alnes, Kirkevold y
Skovdahl, 2011) pone de manifiesto la importancia de la comunicacion para mejorar el bienestar de las personas
con demencia, parece importante evaluarlo antes y después del programa como indicador de éxito tras la aplica-
cion de las intervenciones.

Por (ltimo, a partir de la realizacion de la revision bibliografica, podemos extraer las siguientes conclusio-
nes:

Las habilidades comunicativas deben ser tenidas en cuenta para mejorar la calidad de vida de las personas
que cuidan a enfermos con demencia.

Solo hemos encontrado catorce programas psicoeducativos implementados en los dltimos diezafios dirigidas
acuidadores de personas con demencia que consideren las capacidades comunicativas como componente de los
programas.

Las variables que se miden tras la implementacion de los programas son de cardcter psicoldgico y de salud.
Solo un estudio evalta la repercusion del programa en los aspectos comunicativos.

Es necesario evaluar el impacto de los programas en la comunicacion entre el cuidador y el paciente.

No hemos encontrado ningtn programa centrado exclusivamente en la comunicacion cuidador-gnfermo.

LIMITACIONES Y PERSPECTIVA FUTURAS
La principal limitacion del presente trabajo es que el nimero reducido de estudios y la falta de datos sobre
algunas caracteristicas sociodemograficas de las muestras (afios con sintomas de demencia, afios recibiendo cui-
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dados, medidas del grado de deterioro cognitivo y presencia/ausencia de trastornos psiquiatricos) hacen dificil
un andlisis mas completo de la informacion.

Como perspectiva futura se propone la creacion de un programa de intervencion psicoeducativa que conceda
mayor preponderancia al @mbito de la comunicacién entre el cuidador y el enfermo con demencia, evaluando las
caracteristicas de las interacciones comunicativas entre los interlocutores antes y después de participar en él.
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