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RESUMEN

Introduccion: la demencia es una de las principales causas de incapacidad y dependencia entre la pobla-
cién mayor a nivel mundial, produciendo un alto impacto bio-psico-emocional no solo para quien la padece, sino
también para sus cuidadores. EI crecimiento exponencial en la prevalencia de este tipo de patologias, obliga a
que cada vez mas personas sin formacion especifica tengan que hacerse cargo de los cuidados de sus familiares.
Las consecuencias de afrontar una situacion de sobrecarga creciente repercuten negativamente en el cuidador,
que también debe ser atendido y asesorado durante el proceso de la enfermedad. Para cubrir esta necesidad, la
psicoeducacion centrada en el autocuidado personal puede constituir una herramienta terapéutica eficaz a la hora
de ensefiar a los cuidadores el modo de afrontar el acompafiamiento del paciente, siguiendo la premisa de que
aprender a cuidarnos nos permitira cuidar mejor al otro. Objetivo: revisar la evidencia existente sobre la eficacia
de la formacion en autocuidado como parte de las intervenciones psicoeducativas dirigidas a cuidadores infor-
males/familiares de personas con demencia. Metodologia: en el presente trabajo se ha realizado una revision
paraguas 0 meta-revision de revisiones sistematicas en las que se estudia la eficacia de las intervenciones que
incluyen el componente de autocuidado. Resultados: se recogen resultados a favor de la eficacia de las inter-
venciones psicoeducativas que incluyen el componente de autocuidado, aunque con un bajo nivel de significa-
cion estadistica. Conclusién: es necesario profundizar en la investigacion pues, aunque se ha encontrado evi-
dencia a favor, otro tipo de intervenciones o combinaciones de terapias han mostrado ser mas eficaces.

Palabras clave: programa psicoeducativo; autocuidado; demencia; familiar cuidador/cuidador informal
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ABSTRACT
Psychoeducational intervention in informal caregivers of people with dementia.

Introduction: Dementia is one of the main causes of disability and dependency among elderly population
worldwide, producing a high bio-psycho-emotional impact not only for those who suffer it, but also for their care-
givers. The exponential growth in the prevalence of this type of pathology means that more and more people with-
out specific training have to take care of their relatives. The consequences of facing a situation of increasing over-
load have a negative impact on the caregiver, who must also be cared for and advised during the disease process.
To meet this need, psychoeducation focused on personal self-care can be an effective therapeutic tool when it
comes to teaching caregivers how to deal with patient care, following the premise that “learning to take care of
ourselves will allow us to take better care the other”. Objective: to review the existing evidence on the effective-
ness of self-care training as part of psychoeducational interventions that are aimed at informal/family caregivers
of people with dementia. Methodology: in the present work an umbrella review or meta-review of systematic
reviews has been carried out in which the efficacy of interventions that include the self-care component are stud-
ied. Results: evidence is collected in favor of the efficacy of psychoeducational interventions that include the
self-care component, although with a low level of statistical significance. Gonelusion: it is necessary to deepen
the research because, although evidence has been found in favor, other types of interventions or combinations of
therapies have proven to be more effective.

Keywords: psychoeducational program; self-care; dementia; family caregiver/informal caregiver

INTRODUCCION

La Organizacion Mundial de la Salud (2020) define la demencia como un sindrome, generalmente de natura-
leza crénica o progresiva, caracterizado por un deterioro cognitivo patolégico. Esto provoca una situacion de
dependencia creciente en la persona que lo padece, viéndose incapacitada para su desenvolvimiento auténomo a
nivel funcional, psicoldgico, fisico, social y econémico. Como consecuencia, el entorno cercano de la persona se
ve afectado por el avance de la enfermedad, provocando un gran impacto en los familiares directos, sobre todo en
los cuidadores, que necesitan recurrir al apoyo de 10s servicios sanitarios, sociales, financieros y juridicos dispo-
nibles. Asi pues, es necesario crear planes de intervencion sobre la demencia, considerada como un problema de
salud pdblica, ya que cada afio son registrados unos diez millones de casos nuevos. Por tanto, se estima que, para
el afio 2030, cerca de 82 millones de personas podrian padecer algun tipo de demencia, constituyendo un gran
reto social y econémico, tanto para las familias como para la sociedad en su conjunto (OMS, 2020).

A pesar de que las politicas de salud publicas vienen haciéndose eco de esta necesidad, es importante seguir
informando y formando a la sociedad, generando mayor conciencia sobre las dimensiones del problema de la
demencia, reduciendo los factores de riesgo en la poblacion sana y aumentando la visibilidad y compromiso de
apoyo a la poblacion afectada. De hecho, uno de los puntos de actuacion del plan de la OMS para el afio 2025
incide directamente en la urgencia de asistir a los cuidadores familiares de las personas que padecen sindromes
demenciales.

La progresiva sobresaturacion del sistema sanitario y asistencial impide proveer a todas las familias de los
recursos necesarios para cuidar a los enfermos con demencia. Ello provoca que, en la mayor parte de los casos,
los cuidados deban ser ofrecidos en el domicilio, surgiendo necesariamente la figura del familiar cuidador como
aquel que, sin formacion ni conocimientos previos, debe hacerse cargo de supervisar las actividades y realizar
tareas de cuidado de las personas dependientes (Martinez Pizarro, 2020).

Este proceso supone la adaptacion de los cuidadores asignados a una nueva situacion y a un nuevo rol que
les expone a un contexto vital diferente, con demandas crecientes, nuevas tareas y limitados recursos a su alcan-
ce. Ante la necesidad de redirigir sus energias y esfuerzos hacia la situacion de cuidado, invierten menos tiempo
en sf mismos, en realizar aquellas actividades que les gustan o relacionarse con terceras personas. Si esta situa-
cion es sostenida en el tiempo puede inducirles, paulatinamente, al aislamiento social y a la insatisfaccion vital,
apareciendo lo que denominamos la sobrecarga del cuidador o Sindrome del cuidador quemado (Carrefio

International Journal of Developmental and Educational Psychology
28 INFAD Revista de Psicologia, N1 - Volumen 2, 2023. ISSN: 0214-9877. pp:27-36



“LA SIEMPRE POSITIVA AYUDA A LA SALUD MENTAL”

Moreno y Chaparro-Diaz, 2017). Este sindrome se caracteriza por la presencia de ansiedad, estrés, depresion,
insomnio, irritabilidad o dificultades de concentracion y sensacion de cansancio o agotamiento constante
(Martinez Pizarro, 2020).

Paralelamente al deterioro fisico y psicoldgico del cuidador, puede sobrevenir un deterioro de sus relaciones
sociales y de su calidad de vida, originados por el aislamiento y desbordamiento que muchas veces produce la
situacion de cuidados. Este conjunto de situaciones de exigencia creciente, convierte a los cuidadores en victimas
de una experiencia cronificada de sobrecarga y afecta de manera negativa a su habilidad para proporcionar ade-
cuadamente los cuidados, con consecuencias adversas para si mismo y para el enfermo (Barrera et al., 2004). Es
asi como surge la necesidad de cuidar también a quienes cuidan, puesto que de su bienestar depende, en parte,
la calidad de los cuidados impartidos (Clemmensen et al., 2021).

Segun Cancio-Bello et al. (2020), es urgente considerar el concepto de autocuidado como una estrategia que
promueva la autorresponsabilidad de los cuidadores sobre su propia salud. Ademas, resulta imprescindible que
las personas que se dedican al cuidado de otros, tomen conciencia de la importancia que tiene el cuidarse a sf
mismos y lo consideren como una estrategia que repercutird directamente en un mayor grado de bienestar para
ambos. Para obtener una valoracion global del autocuidado se debe atender a elementos como los modos de
afrontamiento y los recursos personales, las creencias y valores, las redes de apoyo y las necesidades tanto psi-
coldgicas como fisicas y sociales de la persona. Asi pues, el autocuidado es un factor determinante no solo en la
promocion y mantenimiento de la salud, sino también en el de la calidad de vida, lo que justifica su inclusion en
los programas psicoeducativos que se ofrecen como parte de las intervenciones no farmacoldgicas de las demen-
cias.

Definiremos la psicoeducacion como un proceso por el que 1a persona puede desarrollar las propias poten-
cialidades a través del descubrimiento de sus fortalezas, entendiendo que, gracias a ella, las personas pueden
aumentar su capacidad de andlisis y afrontamiento de situaciones, y aprender a actuar de manera mas adaptativa.
Tomando conciencia de las propias dificultades, la persona podra hacerles frente, poniendo en marcha recursos
maés eficientes (Tena-Hernandez, 2020). Asi mismo, la psicoeducacion funciona como estrategia de cambio,
fomenta la autonomia y la calidad de vida, aumenta el propio compromiso con la salud, promueve el autocuidado,
lo que a su vez facilita la gestién de las emociones dificiles y reduce el aislamiento (Godoy et al., 2020). Por otro
lado, el modelo psicoeducativo, en el marco de los cuidados, permite afrontar los acontecimientos estresantes
del dia a dia. Para ello, la persona que cuida debe contar con informacion veridica y especifica sobre la situacion
de salud no solo de la persona de la que se hace cargo, sino de la suya propia. La psicoeducacion, ademas de
informar al cuidador, le ensefia a ordenar sus prioridades, necesidades y problemas, lo que contribuye a dismi-
nuir su vulnerabilidad ante el estrés (Cuevas-Cancino y Moreno-Pérez, 2017).

Los objetivos de la psicoeducacion son: ofrecer informacion para que las personas sean capaces de manejar
sus vivencias, eliminar prejuicios, aumentar la adherencia al tratamiento, reducir las recaidas y aliviar la sobre-
carga emocional. En este caso, lo mds importante no es aportar la informacion en si misma, sino ayudar a cada
cuidador a incorporarla a su propia experiencia y a aplicarla de forma flexible en el afrontamiento de los proble-
mas (Tena-Hernandez, 2020). Asi pues, parece que psicoeducacion constituye un factor clave a considerar entre
los procesos de intervencion en las demencias, habiéndose observado que las estrategias mds eficaces incluyen
la implementacion de programas de psicoeducacion centrados en el autocuidado, establecimiento de grupos de
apoyo de pares, entrenamiento en estrategias de afrontamiento, proveer de informacion sobre |0S recursos y ser-
vicios disponibles y como solicitarlos (Cuevas-Cancino y Moreno-Pérez, 2017; Herrera Lopez et al. 2014).

En el presente trabajo se va a realizar una revision paraguas o “umbrella review’ (UR) (Chambergo-Michilot
et al., 2021; Lopez-Lopez et al. 2022), entendida como una meta-revision o revision de revisiones sisteméaticas.
Esta modalidad de revision surge en la literatura cientifica con la finalidad de sintetizar y contrastar grandes can-
tidades de informacion sobre un tema muy investigado, para poder llevar a la préctica las evidencia plasmadas
en las revisiones sistemadticas, de forma que sus conclusiones puedan cristalizar en politicas de salud y aprove-
charse para la toma de decisiones (Fusar-Poli y Radua, 2018).
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Asi pues, el objetivo general de este trabajo es analizar la evidencia del efecto del autocuidado como elemen-
to psicoeducativo de intervencion en cuidadores informales de personas con demencia. En definitiva, se trata de
dar respuesta a las siguientes cuestiones: ;Qué tipos de programas de actuacién se ofrecen a los cuidadores de
personas con demencia? Dentro de ellos, ¢cudles han resultado ser mas efectivos? Y por tltimo ;qué grado de
eficacia tiene el autocuidado como elemento de intervencion psicoeducativa?

METODOLOGIA

Para llevar a cabo esta revision se han seguido las indicaciones metodoldgicas de Gufa Cochrane (Higgins
y Green, 2011) y planteado la pregunta PICO para la seleccién de los trabajos mas relevantes (Participante,
Intervencion, Comparacion y Resultados o “outcomes”). Su formulacion se ha sintetizado en la tabla 1.

Tabla 1. Modelo PICO para la definicion de los criterios de seleccion
Personas cuidadoras

Poblacion informales/familiares de personas con

demencia
. Intervenciones psicoeducativas con

Intervencion .

autocuidado
. Intervenciones no psicoeducativas sin

Comparacion .

autocuidado

Cambios en la sintomatologia derivada
Result: «“ ” L .
esultados (*Outcomes”) de la aplicacion de autocuidados

Nota: tabla de elaboracion propia

Seguidamente, se establecen los siguientes criterios de inclusidn: publicaciones sobre intervenciones psi-
coeducativas que incluyan el autocuidado como elemento de intervencion; revisiones sisteméaticas (RS) en las
que se evalle a cuidadores informales y/o familiares de personas con demencia; publicaciones en castellano o
en inglés, entre 2012 y 2022; documentos completos y descargables.

Las bases de datos especializadas consultadas fueron: Pubmed, PSICODOC y Google Scholar, y los descrip-
tores fueron: “programa/s de psicoeducacion”, “autocuidado”, “demencia/s”, “cuidador familiar o informal” y
“sindrome del cuidador” combinandolos con los operadores booleanos OR y AND. A continuacion, se sintetiza
el proceso de seleccion de los articulos en la figura 1.
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Figura 1. Esquema explicativo del procedimiento seguido en la seleccion de articulos
BASES DE CRITERIOS DE
DATOS INCLUSION

Pubmed (n=36)

care”)) AND (( PSICODOC (n=11)

AND ("in Google Scholar (n=31)

Pubmed (n=2 2
PSICODOC | a cuidadore
. personas con demencia
Google Scholar (n=69)

3. Documento:
Pubmed ¥ d
PSICODOC

Lo Inglés y castellano,
(dementia)] Google Scholar (n=3)
Pul | I 5. Publicac a partir
[((dementia)y AND ¢ ubmed {n=2)
care”) AND ( PSICODOC (n=235

burden™))| Gaogle Scholar (n=6)

Nota: figura de elaboracion propia. Los circulos rojos marcan las publicaciones
descartadas y los verdes marcan las seleccionadas.

RESULTADOS

Siguiendo las indicaciones de la mencionada Gufa Cochrane, se seleccionaron ocho trabajos que cumplian
todos los criterios propuestos. A continuacion, se presentan resumidamente los resultados del andlisis de los tra-
bajos seleccionados ordendndolos cronoldgicamente.

En primer lugar, Bonoso Garcfa y del Pino Casado (2018) realizaron una revision sistematica con metaand-
lisis de 37 ensayos clinicos. Tras analizar la calidad metodologia de dichos ensayos, observaron que 7 presen-
taban una alta calidad (bajo riesgo de sesgo) mientras que el resto tenfan diferentes niveles de calidad metodo-
l6gica. Comparando intervenciones educativas, psicoeducativas y terapéuticas, en sus resultados observaron
que, por una parte, las intervenciones educativas no tienen efectos significativos ni a corto ni a medio-largo plazo
sobre la depresion, ansiedad y sobrecarga. Sin embargo, las intervenciones psicoeducativas tuvieron en un efecto
medio a corto plazo sobre la depresion, un efecto pequefio a medio-largo plazo sobre la sobrecarga y un efecto
no significativo sobre la ansiedad. Finalmente, las intervenciones terapéuticas tuvieron un efecto grande sobre la
depresion tanto a corto como a medio-largo plazo y sobre la ansiedad, igualmente a corto y medio-largo plazo.

Zulkifley et al. (2020) analizaron 8 ensayos clinicos aleatorizados (ECAs) ateniendo a dos variables: la moda-
lidad de la intervencion educativa y los contenidos de las mismas. En cuanto a la primera variable, distinguieron
entre intervenciones individuales a través del autoaprendizaje e intervenciones grupales, estas Gltimas divididas
en discusiones de grupo o programas de entrenamiento. Los autores apuntan a que todo este tipo de interven-
ciones educativas pueden ser llevadas a cabo de forma presencial y no presencial, a través de programas de
apoyo telefdnico o a través del ordenador u otros dispositivos. Por otra parte, clasificaron los contenidos en infor-
macion bésica de la demencia (definicion de demencia, estadios y sintomas, cambios comportamentales y en la
personalidad, efectos de la demencia en las capacidades de la persona y autocuidado), informacion sobre los gru-
pos de apoyo disponibles, informacion sobre estrategias y manejo de los problemas conductuales y por Gltimo
consejos sobre como comunicarse con la persona. En sus resultados encontramos datos controvertidos ya que,
algunos de los estudios analizados reportaban efectos positivos significativos sobre los cuidadores tras la inter-
vencion, mientras que otros no encontraron efectos significativos. Incluso algunos no hallaron diferencias signi-
ficativas entre los momentos pre- y el post- de las intervenciones. Las conclusiones apuntaban a que las inter-
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venciones grupales son mejores que las individuales y que las intervenciones psicoeducativas mejoran 0s recur-
S0s personales del cuidador.

En el trabajo de Frias et al. (2020), dos investigadores independientes analizaron 18 ECAs que, tras la apli-
cacion de la escala Jadad (Jadad et al., 1996) resultaron tener una calidad metodoldgica aceptable. Clasificaron
las intervenciones en aquellas basadas en la tecnologia e intervenciones grupales. Las primeras, en comparacion
con grupos control, han mostrado tener una eficacia significativa en la reduccion de la sobrecarga, la depresion
y la ansiedad, ademds de mejorar la comunicacion entre persona cuidada y cuidador, aumentar la percepcion de
autoeficacia y el bienestar general. Las intervenciones grupales, en comparacion con grupos control, ejercen un
efecto positivo sobre los cambios de humor, la sobrecarga y la calidad de vida. Estos autores explican que ciertas
diferencias entre sus resultados y los de otros autores pueden ser debidas a las diferencias metodoldgicas, las
gscalas empleadas o a las condiciones clinicas del entorno donde se desarrollaron las intervenciones.

Meng et al., (2021) realizaron un metaanalisis de 31 ECAs. Dos investigadores independientes fueron los
encargados de seleccionar los estudios, analizando igualmente los tamafios del efecto, intervalos de confianza y
riesgos de sesgo. Los estudios mostraron que las intervenciones no farmacoldgicas sobre sobre los cuidadores
de personas con demencia reducen de forma significativa los sintomas comportamentales y psicoldgicos de las
personas cuidadas. Asi mismo, se observo una reduccion de las reacciones negativas de los cuidadores ante este
tipo de sintomatologia. Estos autores apuntan que, si bien los resultados tienen una significacion media-baja,
esto puede ser debido al fuerte rigor metodoldgico de su analisis.

Yorulmaz y Dirik (2021) llevaron a cabo una revision sistematica de 20 ECAs para determinar la eficacia de
intervenciones basadas en la terapia cognitivo-conductual. Concluyeron, por una parte, que las intervenciones
cognitivo-conductuales tienen efectos beneficiosos sobre los cuidadores de personas con demencia, sobre las
personas cuidadas y mejora la comunicacion entre ambas. También plantean que estos beneficios se dan en las
diferentes modalidades de aplicacion, diferentes periodos, con diferentes técnicas y diferentes medidas de resul-
tados. Sin embargo, estos autores no explicaron el grado de significacion de estos resultados ni detallaron el
grado de heterogeneidad de los estudios revisados.

En la revision sistemdtica de Ghosh et al. (2022) se evaluaron 24 estudios siguiendo la guia metodoldgica
del Instituto Joanna Briggins. Para ello, dos investigadores independientes se encargaron de realizar el screening
y de valorar la calidad metodoldgica de cada uno de los programas. Para medir su eficacia, se tuvieron en cuenta
los efectos que se dan tanto en las personas cuidadoras como en las cuidadas. Tras el andlisis, parece que las
intervenciones diddicas dirigidas a afectados y cuidadores tienen un efecto leve, con un nivel de significacion
débil sobre las variables estudiadas (calidad de vida, salud psicologia y mental, impacto de los cuidados, rela-
ciones sociales y comunicativas, salud fisica y competencia personal). Explican que es posible esto sea debido
al rigor de la metodologia empleada y la heterogeneidad de los estudios analizados.

Felstead et al. (2022) realizaron una revision sistematica de diez intervenciones grupales para cuidadores
convivientes de personas con demencia. Seis de los diez programas analizados no reportaron resultados estadis-
ticamente significativos. En los cuatro restantes, se encontré un nivel de significacion medio-bajo, por lo que solo
en parte esas intervenciones (clasificadas como educacion general sobre la demencia y estrategias basadas en la
terapia cognitivo-conductual) fueron efectivas. Asi mismo, indicaron que los estudios empleados presentaban
baja calidad metodoldgica o aportaban informacion poco concreta sobre |as intervenciones realizadas.

Finalmente, Cheng et al. (2022) llevaron a cabo una revision sistematica con metaanalisis de 52 articulos
donde se evaluaban los resultados de diferentes intervenciones sobre los cuidadores a través de los cambios
sobre las personas con demencia. Es decir, se consideraba que una intervencion tenia efectos positivos cuando
mejoraban los resultados medidos en las personas cuidadas. En general, las intervenciones tuvieron un efecto
significativo, aunque pequefio, destacando los siguientes resultados: la psicoeducacion redujo los sintomas
comportamentales y psicoldgicos, las intervenciones multicomponente y las basadas en el cuidado retrasaron la
institucionalizacién, mientras que la ayuda al manejo de la persona y el entrenamiento de esta redujeron levemen-
te los sintomas conductuales y psicoldgicos.
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DISCUSION Y CONCLUSIONES

A modo de sintesis, los programas de intervencion sobre cuidadores de enfermos con demencia que hemos
revisado se administran en tres modalidades: individual, grupal y a distancia, con apoyo de la tecnologia. Ademas,
segun su finalidad encontramos tres tipos de intervenciones: educativas, psicoeducativas y terapéuticas.

Respecto a la modalidad de presentacion, los hallazgos apuntan a que las intervenciones grupales tienen
mejor eficacia que las individuales (Felstead et al., 2022; Frias et al., 2020; Zukifley et al., 2020). Ademés, las
dificultades de acceso de muchos cuidadores a las propuestas de intervencion, hace que aquellos programas que
se disefian en un formato a distancia, usando los avances tecnolégicos, se consideren como una modalidad inte-
resante para seguir explorando y utilizando.

Por otra parte, parece que las intervenciones psicoeducativas tienen efectos leves-medios sobre 10s cuida-
dores, siendo sus resultados superiores a los de los programas meramente informativos (Bonoso Garcia y del
Pino Casado, 2018; Cheng et al., 2022; Felstead et al., 2022). El trabajo de Zukifley et al. (2020), sin embargo,
encuentra resultados contradictorios, destacando Gnicamente que las intervenciones psicoeducativas parecian
mejorar 10s recursos personales de los cuidadores. Asi mismo, parece existir una mayor coincidencia en la efi-
cacia de las intervenciones terapéuticas cognitivo-conductuales (Bonoso Garcia y del Pino Casado, 2018;
Yorulmaz y Dirik, 2020).

Como conclusion, el elemento del autocuidado parece tener efectos beneficiosos sobre los cuidadores, pero
en esta revision se ha encontrado un nivel discreto de significacion de sus efectos. Por otra parte, el autocuidado
no siempre aparecia como componente especifico de los programas psicoeducativos, aungque siempre aparecian
elementos relacionados con él. En algunas de las revisiones era considerado de forma independiente o incluso
formaba parte de las intervenciones terapéuticas. En cualquier caso, los resultados corroboran que las interven-
ciones que logran mejorar la calidad de vida del cuidador repercuten en la calidad de vida del enfermo de demen-
cia, comprobandose asi que las intervenciones exitosas sobre los cuidadores tienen efectos positivos, ademas,
sobre las personas cuidadas (Gosh et al., 2022, Meng et al., 2021; y Yorulmaz y Dirik, 2021).

Por (ltimo, es preciso plantear algunas limitaciones en esta UR. Pese a que los resultados son interesantes,
hay que interpretarlos con cautela, considerando la heterogeneidad de los disefios de las diferentes revisiones,
hecho que ya apuntan los propios autores. Ademds, podria darse el caso de que las revisiones analizadas com-
partieran algunos estudios, aspecto que no hemos considerado. Por otra parte, una revision paraguas, de revi-
siones que han seleccionado los trabajos bajo criterios metodoldgicos muy rigurosos, puede valorar la observa-
cion de resultados significativos de grado medio-bajo.

Estas apreciaciones abren la perspectiva a realizar nuevos andlisis para depurar las conclusiones, dado que,
si bien ya es un hecho probado que los cuidadores deben estar incluidos en las intervenciones sobre la demencia,
la evidencia sobre la eficacia de las técnicas psicoeducativas en general y del autocuidado en particular, puede
seqguirse delimitando.
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