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Resumen

Objetivo: Evaluar la eficacia del programa multicomponente
mas respiro en la sobrecarga y el apoyo social de cuidadores
informales de pacientes con Trastorno Neurocognitivo Mayor tipo
Alzheimer. Materiales y Método: Ensayo controlado aleatorizado
en paralelo en 58 cuidadores aleatorizados a uno de los tres
grupos de comparacién: Grupo de intervencion multicomponente
mas respiro (n=19), grupo de sélo respiro (n=19) y grupo control
(n=20), se evaluaron la sobrecarga y el apoyo social mediante las
escalas de Zarit y Medical Outcomes Study, en linea de base, post
intervencion a 5 meses y un seguimiento a 10 meses. La evaluacién
del efecto se realiz6 mediante un modelo de efectos mixtos de
covarianza no estructurada. Resultados: Los cuidadores fueron en
su mayoria los hijos de los pacientes (72%), mujeres (76%) con una
edad media de 55.1(12) afios y con educacién inferior a secundaria
(58%). Se encontrd una reduccion significativa de la sobrecarga de
13.1 (IC95% -19.3:6.9) puntos en el grupo multicomponente mas
respiro, con un sostenimiento del efecto a 10 meses (p<0.001). Se
encontré un incremento, aunque no significativa del apoyo social
post intervencion de 10.8 (-1.7; 23.4) para el grupo multicomponente
y respiro, sin embargo, el efecto se incremento en el tiempo logrando
un aumento a 13.2 puntos (p=0.039) a los 10 meses de seguimiento.
No se observé un efecto significativo en la sobrecarga ni apoyo social
para el grupo que solo recibié respiro. Conclusiones: El programa
multicomponente mas respiro mostrd tener un efecto benéfico en la
sobrecarga y apoyo social de cuidadores de Alzheimer.

Palabras clave: Cuidador Familiar; Demencia; Apoyo Social;
Sobrecarga; Programa Multicomponente.
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Randomized controlled trial of a multicomponent program for
informal caregivers of Alzheimer’s patients

Abstract

Objective: To evaluate the efficiency of a multicomponent plus respite care program on
care burden and social support for informal caregivers of patients with major neurocognitive
disorders associated with Alzheimer’s disease. Materials and Methods: A parallel randomized
controlled trial was conducted with 58 caregivers who were randomly allocated to one of the
following three comparison groups: a multicomponent plus respite care group (n=19), a respite
care group (n=19), and a control group (n=20). Burden and social support were assessed by
using the Zarit Scale and Medical Outcomes Study at baseline with a post-intervention at 5
months and follow-up at 10 months. The assessment of effects was measured by using a mixed-
effects model with an unstructured covariance matrix. Results: Caregivers were mostly patients’
children (72%), female (76%) having a mean age of 55.1 years (12) and less than secondary
education (58%). A significant reduction of 13.1% (95%Cl -19.3:6.9) in caregiver burden was
found in the multicomponent plus respite care group, showing a sustained effect at 10 months
(p<0.001). A non-significant increase of 10.8% (-1.7;23.4) in post-intervention social support was
found in the multicomponent plus respite care group. However, the effects increased over time
achieving an increase at 13.2% (p=0.039) at the 10-month follow-up. No significant effects on
caregiver burden or social support were reported for the respite care group. Conclusions: The
multicomponent plus respite care group demonstrated beneficial effects on care burden and
social support for Alzheimer’s caregivers.

Keywords: Family Caregiver, Dementia, Social Support, Overload, Multi-Component Program.

Ensaio controlado randomizado de um programa multicomponente
para cuidadores informais de pacientes com Alzheimer

Resumo

Objetivo: Avaliar a eficdcia do programa multicomponente mais alivio na sobrecarga e
suporte social de cuidadores informais de pacientes com Transtorno Neurocognitivo Maior
do tipo Alzheimer. Método: Ensaio controlado randomizado em paralelo em 58 cuidadores
randomizados para um dos trés grupos de comparacao: Grupo deintervencao multicomponente
mais alivio (n=19), grupo apenas alivio (n=19) e grupo de controle (n=20), foram avaliados a
sobrecarga e suporte social usando as escalas de Zarit e Medical Outcomes Study, linha de base,
pos-intervencao em 5 meses e um acompanhamento de 10 meses. A avaliacao do efeito foi
realizada usando um modelo de efeitos mistos de covariancia ndo estruturada. Resultados:
Os cuidadores eram, em sua maioria, filhos dos pacientes (72%), mulheres (76%) com uma
de idade de média de 55.1 (12) anos e com escolaridade inferior ao ensino médio (58%). Foi
encontrada uma reducao significativa na sobrecarga de 13,1 (IC95% -19,3:6,9) pontos no grupo
multicomponente mais alivio, com uma sustentacao de efeito em 10 meses (p<0,001). Foi
encontrado um aumento, embora nao significativo, no suporte social pés-intervencao de 10,8
(-1.7; 23.4) para o grupo multicomponente e alivio, no entanto, o efeito aumentou ao longo do
tempo, alcangando um aumento para 13.2 pontos (p=0,039) aos 10 meses de acompanhamento.
Nenhum efeito significativo na sobrecarga ou suporte social foi observado para o grupo que
apenas recebeu alivio. Conclusées: O programa de multicomponente mais alivio mostrou ter
um efeito benéfico na sobrecarga e no suporte social dos cuidadores de Alzheimer.

Palavras chave: Cuidador Familiar, Deméncia, Suporte Social, Sobrecarga, Programa
Multicomponente.
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Introduccion

La enfermedad de Alzheimer es una de las patologias mas frecuentes entre la poblacién adulta
mayor, determinante del deterioro mental, con alteraciones conductualesy cognitivas quellevan
a la pérdida de la capacidad funcional', provocando dependencia y demandando cuidados
de manera continua® Segun la Organizacién Mundial de la Salud al 2020, la enfermedad de
Alzheimer es considerada la manifestacion mas comun de la demencia con un 60% y un 70%
de los casos®. En el caso de Colombia, los datos arrojados por el Sistema Integral de Informacién
de la Protecciéon Social (SISPRO) y la Encuesta Nacional de Salud, Bienestar y Envejecimiento
(SABE) entre el 2009 y el 2015 se atendieron a 36.082 personas con alguno de los diagnosticos
vinculados a la demencia segun los criterios de la Clasificacién Internacional de Enfermedades
en su version 10 (CIE10)*. Muchas de las personas que cubren las necesidades basicas e
instrumentales del adulto que padece Alzheimer son cuidadores informales lo que significa que
no han recibido una preparacién formal, no reciben remuneracién, a pesar de invertir gran parte
de su tiempo en el cuidado, sometiéndolos a un estrés cronico con importantes repercusiones
en su salud fisica y emocional®.

Asumir el rol de cuidador puede traer multiples Asumir el rol de cuidador puede traer
consecuencias negativas para la salud, las cuales,en  multiples consecuencias negativas
parte, dependen de las caracteristicas personales Paralasalud, las cuales, en parte,
de los cuidadores®, asi como de la presencia de dependen de las caracteristicas
., . personales de los cuidadores®,

sobrecarga, que en comparacionalaexperimentada  J<i como de la presencia de
por los cuidadores formales, es mas frecuente’. sobrecarga, que en comparacion a la

experimentada por los cuidadores
A su vez, las demandas del rol de cuidador pueden formales, es mas frecuente’.
generar un mayor nivel de soledad; cerca de la mitad de los cuidadores (43.3%) reportan al
menos un nivel moderado de soledad, lo que podria llevar a un soporte social bajo que se podria
interpretar en dos vias, el soporte social bajo que conlleva sentimientos de soledad y la soledad
que lleva a soporte social bajo®*. La soledad, ha estado relacionada con desenlaces negativos en
el aumento de la depresién y la ansiedad', e incluso podria incrementar en 30% la probabilidad
de fallecer'". Al respecto, cobra sentido la prevalencia de las variables de sobrecarga y apoyo
social como factores que influyen considerablemente en los cuidadores y su calidad de vida'*™.

En relacidon con las intervenciones, se han creado programas para esta poblacion, las cuales se
han dirigido fundamentalmente a reducir el malestar que representa el cuidado'. Entre dichas
intervenciones, la psicoeducativa, la psicoterapéutica, el programa de respiro y de autoayuda
resultan eficaces en la modificacién de conductas y emociones asociadas al distrés psicolégico™.
La intervencion de programas multicomponentes en salud para cuidadores informales de
personas con demencia, reportan impactos favorables a corto plazo en areas del desarrollo
personal, con demostrada eficacia en la disminucion de sintomas depresivos'®™"’; a su vez,
permite al cuidador el empoderamiento en el conocimiento sobre el cuidado de su mas
préoximo'®',

Programas de intervenciones multiples como el Resources for Enhancing Alzheimer’s
Caregiver Health (REACH I1)?°, son considerados programas modelo al buscar un efecto positivo
con simultaneidad en varios descenlaces primarios (por ejemplo, demandas de atencion)
y secundarios (por ejemplo, tension financiera), encontrando respuesta favorable en la
disminucion de la angustia asociada a la realidad del paciente?'.
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Conrespectoalaslineas deintervencion para cuidadores, donde se incluyen terapia ocupacional
y comunicacidon?*?, se encuentra una mejora en las habilidades comunicativas en la diada
cuidador paciente’s, y se refuerza la importancia de incluir en dichos programas a las personas
con trastornos neurocognitivos.

A la luz de la evidencia, existen programas de intervencién que pueden llegar a disminuir
los efectos negativos de rol*'*, sin embargo, se han realizado algunas criticas en relacién al
impacto, y la calidad metodoldgica de las intervenciones®*27%, En relaciéon a Los programas
multicomponente tienen un impacto en diferentes resultados de salud de los cuidadores,
sin embargo, su efectividad depende de los componentes que contengan?'-?%; esto lleva a la
necesidad de reflexionar sobre la unificacion de criterios y componentes de las intervenciones,
asi como su efecto en poblaciones latinoamericanas.

Teniendo en cuenta que, desde esta perspectiva multicomponente el investigador busca
enlazar los elementos dentro de un sistema total, en donde no se establecen fronteras entre
las disciplinas que intervienen, por tanto, no solo se trata de la manera en que confluye el
componente tedrico y metodolégico, sino también se refiere a las aplicaciones en la solucién de
problemas. Alguna evidencia al respecto, se basa en que en el marco del cuidado y sus variables
derivadas requieren de un abordaje que incluya diferentes disciplinas en busca de aportar al
cambio en las politicas publicas que favorezcan a los cuidadores. Por ejemplo, Ducharme et al.,
encontraron que los cuidadores del grupo experimental percibian mayor confianzay se sintieron
mas preparados para sobrellevar las situaciones derivadas del cuidado en comparacioén con el
grupo control; destacando especificamente la intervencion proactiva desde el inicio®.

Por lo anterior, la presente investigacién evalua Por lo anterior, la Ip'relsen;le .
la eficacia de un programa multicomponente investigacion evalia la eficacia de

con intervencion transdisciplinar para disminuir o Programa multicomponente con
P P intervencion transdisciplinar para

la sobrecarga y mejorar el apoyo social de los  disminuir la sobrecargay mejorar
cuidadores de pacientes con Alzheimer. el apoyo social de los cuidadores de
pacientes con Alzheimer.

Materiales y Métodos

Disefno. Ensayo controlado aleatorizado con tres grupos en paralelo, con unarazén de asignacion
1:1:1.

Participantes. Cuidadores de pacientes con Alzheimer cuyos criterios de inclusiéon fueron:
(1) ser familiar del paciente, (2) convivir en el mismo domicilio, (3) ejercer el rol del cuidador
minimo ocho horas diarias durante mas de tres meses, y (4) no recibir remuneracién alguna. Los
criterios de exclusion fueron, dejar de ser cuidador principal, no remunerado, por razones como
hospitalizacion prolongada (mas de 20 dias), institucionalizacién o muerte del paciente.

Entorno del estudio. El estudio se llevé a cabo en Colombia, Bucaramanga y su area
metropolitana entre febrero de 2019y 2020, a partir de un proceso de reclutamiento en centros
de dia de adultos mayores no institucionalizados de atencidn primaria, instituciones de salud, y
convocatoria abierta en redes sociales.

Intervenciones

1. Multicomponente. Integrada por los componentes de psicoeducacidon, comunicacion
sistémica y fisioterapia, con los objetivos de favorecer el manejo de la postura corporal,
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los movimientos y la actividad fisica, asi como propender por una comunicacion asertiva
en donde se reconocia la calidad de la comunicaciéon y la afectividad, mediante el trabajo
transdisciplinar de 6 psicélogos, 4 fisioterapeutas, 4 fonoaudiélogos, quienes contaban con
suficiencia académica en el tema. La intervencién conté con validacién por jueces expertos
y mesas de trabajo interdisciplinarias donde se propusieron las tematicas del programa: (1)
presentacion e introduccion, (2) salud mental y bienestar subjetivo, (3) recursos personales,
(4) habilidades para el cuidado (5) percepciéon de apoyo social funcional, (6) relaciones
comunicacionales, (7) salud fisica y (8) red de apoyo profesional, la cual resulté ser vélida
para su aplicacion. La intervencién multicomponente se llevo a cabo durante 8 semanas,
una vez por semana con una duracién de 4 horas-dia en donde tenian “un respiro” en el
momento de su asistencia al programa.

2. Relevo “respiro”. Se llevd a cabo un relevo del cuidado durante 8 semanas, una vez por
semana con una duracién de 4 horas-dia, por auxiliares de enfermeria a través de una
empresa proveedora de cuidados en casa. Los auxiliares de enfermeria fueron capacitados
previamente en el manejo adecuado de pacientes y apoyo en la ejecucion de actividades de
la vida diaria, la capacitacion tuvo una intensidad de 8 horas y fue impartida por el equipo
transdisciplinar.

Los grupos se distribuyeron de la siguiente manera, grupo A que recibié intervencion y “respiro’,
grupo B que solo recibi6 el respiro y el grupo C (grupo control) que al final de la intervencién
como componente ético recibieron respiro.

Desenlaces
Resultado primario

Sobrecarga. Evaluada mediante la Escala de carga del cuidador de Zarit, versién de Martin-
Carrasco, et al.*" disefiada para valorar la vivencia subjetiva de sobrecarga; compuesto por 22
items de escala tipo Likert con 5 posibles respuestas que van desde nunca (1 punto) a casi
siempre (5 puntos). La puntuacién total oscila entre 22y 110, donde puede indicar no sobrecarga
(menor de 46), sobrecarga leve (47 a 56), y sobrecarga intensa (mayor de 57). Esta herramienta
presenta gran confiabilidad y validez de apariencia, contenido y constructo para poblacion
colombiana®?.

Resultado secundario

Apoyo social. Evaluado mediante el Cuestionario del Estudio de Desenlaces Médicos de Apoyo
Social MOS*? cuenta con evaluacién de confiabilidad para Colombia (Alpha de Cronbach entre
0.921 a 0.736)**. Tiene 20 items, el primero responde al tamafio de la red social y los 19 restantes
refieren a cuatro dimensiones del apoyo social funcional a saber: Emocional-informacional
(items 3,4,8,9,13,16,17, 19, punto de corte: 24 puntos), Instrumental (items: 2,5, 12, 15, punto
de corte:12 puntos), Interaccion social positiva (items: 7, 11, 14, 18, punto de corte:12 puntos)
y Apoyo afectivo (items: 6, 10, 20 punto de corte: 9 puntos). Las opciones de respuesta son tipo
Likert cuyas opciones de respuesta son Nunca (1), Pocas veces (2), Algunas veces (3), La mayoria
de las veces (4), Siempre (5), de manera que, a mayor puntuacién, mayor apoyo social percibido.

La evaluacion de los resultados se hizo en tres Laevaluacion de los resultados se
momentos mediante visita domiciliaria, en linea de  NiZ0 en tres momentos mediante

b tint 60 5 d < de la li visita domiciliaria, en linea de base,
ase, post intervencion 5 meses después delalinea  ;5ct intervencion 5 meses después

de base y un seguimiento adicional luego de 10 delalinea de base y un seqguimiento
meses post intervencion. adicional luego de 10 meses post
intervencion.
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Tamahno de muestra. Teniendo como antecedentes un estudio en Canada donde se encontré
una media de 22.4 sobre 88 (DE 1,2) en el puntaje de sobrecarga segun la escala de Zarit* y el
estudio de Carrasco y cols. que observaron una reduccién de la sobrecarga de 8.09 en el grupo
de intervenidos y de 2.08 en el grupo control*®, se estimé el tamafio de muestra con un alfa de
0.05, poder estadistico del 80% y un tamafo del efecto en la escala de Zarit de 10 puntos con
una desviacion estandar de 10.5 puntos, se obtuvo una muestra de 60 participantes, 20 para
cada grupo de intervencion, teniendo en cuenta la posibilidad de pérdidas en el seguimiento
de 5%.

La muestra se obtuvo por conveniencia partiendo de un censo de intencion de participacion
obtenido en los diferentes centros de captacién y por convocatoria en redes sociales.

Asignacion aleatoria

Una vez el total de los 58 cuidadores aceptaron participar al estudio, se les asigné un codigo
consecutivo a cada uno. Posteriormente, una persona ajena a la intervencion y medicién y
sin contacto previo con los participantes, generé una tabla de nimeros aleatorios entre 1y
3 mediante el programa de Microsoft Excel usando la funcién ALEATORIO.ENTRE, asignando
estos valores aleatorios a la lista de codigos de los participantes garantizando que todos los
participantes tuvieran la misma probabilidad de estar en cualquiera de los grupos. Los grupos
a los cuales fueron asignados los pacientes fueron (1) Grupo de intervencién Multicomponente
mas intervencion de respiro durante 8 semanas (2) Grupo de intervencién Unicamente con
respiro de 8 semanas y (3) Grupo de control al cual no se realizé intervencion alguna.

Enmascaramiento

Nilos participantes, nilos profesionales que realizaron la intervencion estuvieron enmascarados,
el analista de los datos estuvo cegado con una base de datos en la cual no se identificaron los
grupos de intervencion y de control.

Analisis de resultados. Se realizd una base de datos en la plataforma de Lime-surveys con doble
digitacion pordigitadoresindependientesy posteriormente una verificacién de las discordancias
de los datos en el programa de Excel con el objetivo de reducir errores de digitacion.

La descripcién de las caracteristicas de los cuidadores se llevé a cabo mediante frecuencias
absolutas y porcentajes, asi como medidas de tendencia central como media y mediana, y
de dispersion como desviacién estandar o valores minimos y maximos, previa realizacion de
prueba de normalidad mediante test de Shapiro Wilk. En la verificacién de la funcionalidad de
la asignacién aleatoria para los tres grupos de comparacién se usaron las pruebas de ANOVA
unifactorial, Prueba exacta de Fisher y Kruskal Wallis. Para medir el tamafo del efecto absoluto
de las intervenciones como una diferencia de medias, se llevd a cabo un analisis de medidas
repetidas, mediante un modelo de efectos mixtos con covarianza no estructurada para
comparar las respuestas de linea de base, post intervencién [5 meses] y seguimiento [10 meses]
en especial cuando las mediciones estan correlacionadas en el tiempo. El andlisis fue realizado
en STATA-16 SE*’.

Consideraciones éticas.Este estudio fue avalado por el comité de éticade la Universidad Pontificia
Bolivariana, mediante el aval CE_A_40 del 26 de abril de 2019. Todos los cuidadores firmaron el
consentimiento informado. A los participantes asignados al grupo control, por equidad se les
compenso con el acceso al componente “respiro” por 8 semanas luego de finalizado el periodo
de observacion del estudio.
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Resultados

Se contactaron a 143 cuidadores, de los cuales, cumplieron criterios de inclusidon y aceptaron
participar en el estudio 58 que fueron aleatorizados a los tres grupos de la siguiente manera:
grupo control (n= 19 cuidadores), grupo multicomponente mas respiro (n=19 cuidadores) y
grupo respiro (n=20 cuidadores) (Ver figura 1- flujograma). De éstos, pudieron ser evaluados 50
cuidadores postintervencion con una pérdida de 13.8% de la muestra inicial. Para el seguimiento
a 5 meses se reportaron 4 pérdidas mas equivalente a 8% de pérdida adicional. Se destaca que
el grupo multicomponente mas respiro tuvo una adherencia del 100% durante todo el tiempo
del estudio.

Figura 1. Diagrama de flujo sobre el reclutamiento y captacion del estudio. Bucaramangay area
metropolitana, Colombia -2019-2020
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Caracteristicas de linea de base

En cuanto a los pacientes con Alzheimer, se encontré una media de 80,5 afios, mujeres (65.5%) y
una mediana de 3.3 anos desde el diagndstico. Segun la percepcién de los cuidadores se evaluo
el grado de afectacién de los pacientes, encontrdndose que 48% tenian la memoria altamente
afectaday 52% el comportamiento y estado de animo moderadamente afectados. Por su parte,
el perfil del cuidador se caracterizd por ser mujeres (76%), hijos (72%), con una edad media
de 55.1 afos, con nivel educativo de secundaria o inferior (58%), asi como no recibir ingresos
(36%), estar desempleados (56%) y no usar redes de apoyo (92%). No se encontraron diferencias
estadisticamente significativas en las caracteristicas de los pacientes y cuidadores entre los
grupos de comparacion en la linea de base indicando comparabilidad entre los grupos (Tabla

1).
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Tabla 1. Caracteristicas de los pacientes con trastorno neurocognitivo tipo Alzheimer y sus
cuidadores. Bucaramanga y drea metropolitana, Colombia -2019-2020

Grupo de Multicomponente

X Total R . . Respiro
Variable referencia mas respiro Valor P
n=50 n=14 n=19 n=17
Caracteristicas de los pacientes
Edad del paciente, media (DE) 80.5 (7.8) 82.3(9) 78 (8.6) 81.1(6.5) 0.278+
Sexo del paciente, n(%)
Masculino 20 (34.5) 4(28.6) 5(26.3) 8(47.1) 0.419%
Femenino 38 (65.5) 10(71.4) 14(73.7) 9 (5296)
Anos desde el diagndstico, mediana (min - max) 33(1 -10) 4(1.41 -15) 33(1.5 -10) 3(1-10) 0.555§
Percepcion del cuidador sobre la afectacion de la memoria, n(%)
Poco afectada 3(6) 1(7.1) 2(10.5) 0 0.619%
Moderadamente afectada 23 (46) 6(42.9) 10 (52.6) 7 (41.2)
Altamente afectada 24 (48) 7 (50) 7 (36.9) 10 (58.8)
Percepcion del cuidador sobre la afectacion del comportamiento, n(%)
Poco afectado 9(18) 5(35.7) 3(15.8) 1(5.9) 0.312%
Moderadamente afectado 26 (52) 5(35.7) 11(57.9) 10 (58.8)
Altamente afectado 15(30) 4(28.6) 5(26.3) 6(35.3)
Percepcion del cuidador sobre la afectacion del estado de animo, n(%)
Poco afectado 9(18) 3(21.4) 4(21.1) 2(11.8) 0.216%
Moderadamente afectado 26 (52) 10(71.4) 8(42.1) 8(47.1)
Altamente afectado 15 (30) 1(7.14) 7 (36.9) 7 (41.8)
Caracteristicas de los cuidadores
Edad del cuidador, media (DE) 55.1(12) 55.9(14.2) 55.8(10.7) 53.5(12.2) 0.8267
Sexo del cuidador, n(%)
Masculino 12 (24) 6(42.9) 3(15.8) 3(17.7)
Femenino 38 (76) 8(57.1) 16 (84.2) 16 (83.3) 0.170%
Nivel socioeconémico, n(%)
Bajo (1-2) 14 (28) 4(28.6) 5(26.3) 5(29.4)
Medio (3-4) 32 (64) 8(57.1) 14 (73.7) 10 (58.8)
Alto (5 - 6) 4(8) 2(14.3) 0 2(11.8) 0.537%
Estado civil del cuidador, n(%)
Soltero sin hijos 9(18) 3(21.4) 1(5.3) 5(29.4)
Soltero con hijos 4(8) 1(7.1) 2(10.5) 1(5.9)
Casado 14 (28) 4(28.6) 7 (36.9) 3(17.7)
Union libre 8(16) 3(21.4) 2(10.5) 3(17.7)
Separado 12 (24) 3(21.4) 6(31.6) 3(17.7)
Viudo 3(6) 0 1(5.3) 2(11.8) 0.671%
Nivel educativo, n(%)
Sin estudio 1(2) 1(5) 0 0
Primaria 8(16) 4(28.6) 2(10.5) 2(11.8)
Secundaria 20 (40) 3(21.4) 10 (52.6) 7 (41.2)
Técnico 7(14) 2(14.3) 1(5.3) 4(23.5)
Universitario 10 (20) 4(28.6) 4 (21.1) 2(11.8)
Postgrado 4(8) 0 2(10.5) 2(11.8) 0.352%
Situacion laboral, n(%)
Activo 13 (26) 4(28.6) 4(21.1) 5(29.4)
Pensionado 9(18) 2(14.29) 4(21.1) 3(17.7)
Desempleado 28 (56) 8(57.1) 11(57.9) 10(52.9) 0.9763%
Ingresos mensuales, n(%)
No recibe ingresos 18 (36) 6 (42.9) 4(21.1) 8(47.1)
Menos de 1 salario minimo 10 (20) 4 (28.6) 5(26.3) 1(5.9
1 salario minimo o mas 22 (44) 4(28.6) 10 (52.6) 8(47.1) 0.198%
Parentesco del cuidador, n(%)
Esposo(a) 11(22) 4(28.6) 4(21.1)) 3(17.7)
Hijo(a) 36 (72) 9 (64.3) 15(78. 9) 12 (70.6)
Nieto(a) 2(4) 1(7.1) 0 1(5.9)
Otro 1(2) 0 0 1(5.9) 0.790%
Personas de apoyo en dificultades, n(%)
Ninguno 2(4) 1(7.14) 1(5.3) 0
Pareja 5(10) 1(7.14) 2(10.5) 2(11.8)
Hijos 16 (32) 6(42.9) 4(21.1) 6 (35.3)
Otros familiares 21(42) 6 (42.9) 10 (52.6) 5(29.4)
Otros 6(12) 0 2(10.5) 4(23.5) 0.484§
Uso de redes de apoyo, n(%)
Si 4(8) 2(14.3) 2(10.5) 0
No 46 (92) 12 (85.7) 17 (89.5) 17 (100) 0.366%
Horas para el cuidado, mediana (min - max) 24 (6 -24) 24 (6 -24) 24 (12 -24) 24 (10 -24) 0.0919§
Afos como cuidador, mediana (min - max) 3(0.5 -10.5) 2.08 (05 -8) 4(0.7 -10.5) 3(0.5 -10) 0.2182§
Tamano de la red social - MOS, media (DE) 3.6 (2.1) 3.9(1.6) 3.5(1.9) 3.4 (2.6) 0.759%
Apoyo social - MOS, media (DE) 64.7 (16.6) 70.4(19 59(146) 64.7(14 .5) 0.1015+
Sobrecarga - escala de Zarit, media (DE) 45(16.8) 38.6 (18.6) 52.4(15.2) 444 (14.1) 0,0349+

Nota: DE = Desviacion estandar, TANOVA Unifactorial, 1 Prueba Exacta de Fisher, § Prueba de Kruskal Wallis. Autoria propia.
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En relacién con la sobrecarga, 7(14%) cuidadores reportaron una sobrecarga leve y 15 (30%)
una sobrecarga intensa en la linea de base y al final del estudio, 7(15.2%) cuidadores reportaron
sobrecarga levey 7 (15.2%) intensa. Cabe resaltar que, en linea de base, el grupo de intervencién
multicomponente mas respiro estaba mas sobrecargado al comparar con los otros grupos de
comparaciéon (p=0.0349), por lo que se estimoé el tamano del efecto (d) teniendo como punto
de comparacién la medicion inicial, mds no la comparacion de las medicién entre los grupos,
Pese a que el grupo multicomponente mas respiro tenia una sobrecarga inicial mayor, se
observo una reduccion significativa en la sobrecarga de 13.1 (IC95% -19.3;-6.9) en la medicién
post-intervencion, asi como un sostenimiento del efecto luego de 10 meses al encontrar una
diferencia entre la medicion de linea de base con respecto a la de seguimiento de 15.4 (IC95%-
21.5;-9.2) puntos (Tabla 2).

Tabla 2. Niveles de sobrecarga ajustados de los cuidadores segun grupo de intervencién y
control durante el seguimiento. Bucaramanga y area metropolitana, Colombia -2019-2020.

Grupo de referencia Multicomponente mas respiro Respiro
Media Diferencia Valor Media Diferencia  Valor Media Diferencia Valor
Escala de Zarit (1C95%) (1C95% ) p (1€C95%) (1C95%) p (1C95%) (1C95%) p
Linea de base 41.5(35.1;47.9) - NA  53.4(47.0;,59.7) - NA  41.5(34.9;48.1) - NA

Post-intervencién  37.8 (30.5;45.0) -3.8 £10.7;3.2) 0.290 40.3 (33.9;46.6) -13.1 (-19.3;-6.9) <0.001 42.2 (35.4;49.0) 0.7 (:5.7;,7.2) 0.824

Seguimiento 33.8(25.8;41.7))-7.8 £15.4;0.1) 0.046 38.0(31.7;44.4) -15.4 ¢21.5;9.2) <0.001 42.6 (35.6;49.6) 1.1 (:5.5;7.7) 0.740

Nota: Valores ajustados mediante modelo de efectos mixtos con covarianza intra-sujeto no estructurada. Autoria propia.

Apoyo social

La red de apoyo de los cuidadores estuvo Por su parte el grupo
conformada al inicio del estudio por una media de Multicomponente mas respiro
3.9 (2.2) ¢ dif . logré un aumento favorable en el

.9 (2.2) personas y no se encontraron diferencias apoyo social de 10.8 puntos luego
en el apoyo social entre los grupos de comparacion  de la intervencion, y de 13.2 puntos
(Tabla 1). Se observé que el grupo control tuvo un (p=0.039) al mes 10 de seguimiento

. ianificativo del | indicando un incremento del efecto

empeoramiento significativo del apoyo social en 4 g tiempo, manteniendo esta
el tiempo, disminuyendo 22.2(1IC95% -34.4;-10.0) tendencia en las dimensiones de
puntos entre la linea de base y la medicion post- aP°yt° spcllalyde ayuda instrumental
. . . ) material.
intervencién y esta desmejora se conservé en todas y
las dimensiones del apoyo social. Por su parte el grupo multicomponente mas respiro logré
un aumento favorable en el apoyo social de 10.8 puntos luego de la intervencion, y de 13.2
puntos (p=0.039) al mes 10 de seguimiento indicando un incremento del efecto en el tiempo,
manteniendo esta tendencia en las dimensiones de apoyo social y de ayuda instrumental y
material. En el grupo de sélo respiro se observé una tendencia, aunque no significativa hacia la

disminucion del apoyo social (Tabla 3).
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Tabla 3. Puntaje medio ajustado de Apoyo social segun el cuestionario MOS y diferencias segun
grupo de intervencién y control durante el sequimiento.

Grupo de referencia Grupo multicomponente mas respiro Grupo Respiro
Medie O vaorp  gedis  Difsende vaorp  Medie  Dlferende valor

Puntaje Global

Linea de base 71.5(60.9;82.2) - NA 56.3 (45.3;67.2) - NA 66.2 (55.3;77.1) - NA

Post-intervencion  49.3 (38.7;60.0) -22.2 (-34.4;-10.0) <0.001 67.1(56.1;78.1) 10.8(-1.7;23.4) 0.09 63.3(52.4,74.2)-2.9 (-15.5,;9.6) 0.645

Seguimiento 39.9(29.3;50.6) -31.6 (-43.8;-19.4) <0.001 69.5(58.5;80.5) 13.2(0.7;25.8) 0.039 55.6(44.7;66.5) -7.6 (-20.2;4.9) 0.098
Apoyo emocional

Linea de base 30.7 (26.1;35.3) - NA 23.6(18.8;28.3) NA 28.5(23.8;33.2) NA

Post-intervencion  21.2(116.6;25.8) -9.6 (-14.9;-4.2) <0.001 28.6(23.9;33.4) 5.1(-0.4,10.5) 0.071 27.2(22.5;31.9) -1.3(-6.8;4.2) 0.638

Seguimiento 17.2(12.6:21.8) -13.6(-18.9;-8.2) <0.001 29.8 (25;34.5) 6.2(0.7,11.7) 0.027 23.6(18.9;28.3)-4.9 (-10.4;,0.5) 0.077
Ayuda material e instrumental

Linea de base 14.2(11.7;16.7) - NA 11.3(8.8;13.9) - NA 12.9(10.4;15.4) - NA

Post-intervencion 9.9(7.4,12.3) -44(-7.1;-16)  0.002 14.1(11.5,16.6) 2.7(-0.1;,56) 0.058 12.6(10.1;15.1) -0.3(-3.1;2.6) 0.856

Seguimiento 8.8(6.3;11.2) -5.5(-8.2;-2.7) <0.001 14.2(11.6;16.7) 2.8(0.0,5.7) 0.049 10.8(8.3;13.3) -2.1(-4.9,0.8) 0.156
Relaciones sociales de ocio y distraccién

Linea de base 14.0 (11.7;16.4) - NA 11.5(9.1;13.9) - NA 13.1(10.7;15.4) - NA

Post-intervencion 9.5(7.2,11.9) -45(-7.1;-1.9)  0.001 13.5(11.1;159) 2.1(-0.648) 0.137 12.5(10.2;14.9) -0.5(-3.2,2.2) 0.703

Seguimiento 7.5(5.2,9.8) -6.6 (-9.2-3.9) <0.001 13.9(11.5;16.3) 24(-0.3;51) 0.079 11.2(8.8;13.6) -1.8(-4.50.9) 0.182
Apoyo afectivo referido a expresiones de amor y carifio

Linea de base 12.6 (10.6;14.5) -- NA 9.9 (7.9,11.9) NA 11.7 (9.8;13.7) NA

Post-intervencion 8.8(6.8;10.7) -3.8(-5.9;-1.7) <0.001 10.9(89129) 1.0(-1.2,3.2) 0.367 10.9(8.9;,12.9) -0.8(-3.0;1.3) 0.448

Seguimiento 6.5 (4.6;84) -6.1(-8.2-3.9) <0.001 11.6(9.7,136) 1.7(-0439) 0.117 10.0(8.1;12.0) -1.7(-3.9,04) 0.117

Nota: Valores ajustados mediante modelo de efectos mixtos con covarianza intra-sujeto no estructurada. Autoria propia.
L] [ 4
Discusion

Resulta pertinente destacar los principales hallazgos en el estudio con respecto a la disminucion
de sobrecarga, comparados con las intervenciones que abordan variables desde distintos
componentes transdisciplinares®®. Negovanska et al,*° analizaron los beneficios percibidos
por los cuidadores participantes de un programa, encontrando el apoyo grupal y el soporte
social como ejes articuladores de la percepcién de bienestar, igualmente en el presente estudio
la percepcion de apoyo social aumenté de manera importante al finalizar el programa de
intervencion.

Sin embargo, cabe mencionar lo encontrado por Adler y cols*® quienes exponen que, si bien el
programa de respiro institucional disminuyd sobrecarga y depresion, tras finalizar el programa
en los cuidadores se registraron indices similares a los iniciales, comparado con los resultados del
presente estudio en donde se disminuy6 sobrecarga y se mantuvo en el seguimiento atribuido
mas a los cambios sostenidos en el desempeno real que a las variaciones en las evaluaciones
de los cuidadores, asi como que el respiro puede proporcionar un entorno en donde sea menos
probable que resulte en problemas de comportamiento. Andrén y Elmstahl*, intervinieron
a un grupo de cuidadores comparandolo con un grupo control, encontrando aumento de la
satisfaccion en el grupo intervenido, en relacién con las intervenciones que incluyen un tiempo
derespiroyatendiendo a que es frecuente que el cuidador experimente agotamiento y deterioro
de la salud. Lund y cols.*”?, sugieren que este respiro sirve para alentar al cuidador a gestionar
comportamientos saludables, estableciendo metas u objetivos detallados y progresivos.
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Por su parte el presente programa evidencié la El presente programa evidencio
eficacia, pues permitié que el cuidador obtuvieraun 12 eficacia, pues permitio que el

o cuidador obtuviera un apoyo formal
apoyo formal con el relevo por parte del auxiliar de  .op el relevo por parte del auxiliar
enfermeriaencargadodecuidaral paciente, mientras de enfermeria encargado de cuidar

participaba de la intervencién y es comprobable en 2l paciente, mientras participaba de
la intervencion y es comprobable

los resultados del apoyo social y sobrecarga. Cabe o, 1os resultados del apoyo social y
resaltar que la intervencién de respiro por si solano sobrecarga.

logré mejorar las variables medidas, pero permite que el cuidador tenga la disponibilidad para
participar en programas que fomenten su autocuidado.

Por otra parte, para evaluar el impacto del estudio se determind las caracteristicas de los
pacientes encontrando similitud con estudios previos®?, en donde se encuentran afectaciones
en memoria, comportamiento y afecto.

En relacién con los cuidadores, la mujer es quien se encarga generalmente del cuidado®,
representando un deterioro de la salud, las relaciones sociales y familiares. Se destaca que, los
cuidadores se consideran desempleados sin recibir ningun ingreso, analizando que dicha labor
la realizan mas por amor, dedicacién y compromiso. En relacién con las redes de apoyo, no
las usan, pese a que reconocen su existencia. Ademas, la mediana de horas que se dedican al
cuidado es de 24 horas dia. Estudios determinan que estas caracteristicas incrementan el nivel
de sobrecarga*, experimentando un deterioro importante en la salud. Ante esta situacion,
surge el programa de intervenciéon multicomponente, disefiado con miras a mejorar calidad de
vida y disminuir sobrecarga. Lo anterior es respaldado por investigaciones, en donde se afirma
que los programas con metodologias robustas y con una adecuada evaluacién pre y postest
garantizarian resultados positivos en los cuidadores intervenidos.

Al realizar la aplicacién, post-intervencién, se encontré que la sobrecarga disminuyd 13.1
puntos (p=<0.001); ademas, se observd que los pacientes que tuvieron una alta afectacion
del comportamiento incrementaron la sobrecarga en 14.8, lo que apoya el hecho de que la
enfermedad de Alzheimer genera niveles mayores de sobrecarga®.

Algunos autores, han llegado a proponer estrategias alternativas para responder de manera
mas particular a las necesidades de los cuidadores, por ejemplo, Viale, et.al*., afirman que es
necesario identificar factores contextuales y recursos que permitan promover patrones de
cooperacion, resoluciéon de conflictos y comunicacion; incluso, Zarit y cols.”’, propusieron un
protocolo de intervencién individualizado enfocado en 3 ejes: demandas del cuidador, roles y
relaciones y, recursos.

Esimportante resaltar el valor agregado de estas intervenciones, como lo menciona Chien et al.,
(Citado por Milders, Bell, Lorimer, & McNamee, 2019)%°, reconociéndose como alternativas en la
intervenciéon médica (Milders et al., 2019)*. También se reportan las fortalezas en relaciéon con
gue no se presentan efectos negativos sobre el bienestar del cuidador®.
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El presente programa de intervencion estuvo El presente programa de
enfocado en tres dreas, un componente de mterver’\aon estuvo enfocado
psicoeducacion donde se le daba al cuidador ©ntresareas, un componente de

| tos tesricos de | f dad v del cuidad psicoeducacion donde se le daba
elementos teoricos de la enfermedad y del cuidado  3j cuidador elementos teéricos

del paciente, el apoyo psicosocial enfocado en de la enfermedady del cuidado
generar estrategias personales de empoderamiento  del paciente, el apoyo psicosocial

y autoayuda, al igual que intervenciones grupales enfocado en generar estrategias
donde se direccionaban acciones a desarrollar en perstonaleade ?!npo;ieramlento

el dia a dia de la labor del cuidado. Por lo anterior, ?,nat“e‘r\(l):r)\,gio?{ei ;?SSa?el;edonde se

los resultados en el aumento de la percepcion de direccionaban acciones a desarrollar
apoyo social y disminucién de la sobrecarga son en el dia a dia delalabor del cuidado.
coincidentes con los mencionados en programas validados y con metodologia robusta que

favorezcan a la poblacién que ha sido afectada y muy olvidada.

Como limitaciones del estudio se encuentra la adherencia al estudio en los grupos de
intervencion fue alta en la etapa pre-post intervencién, sin embargo, en el grupo control se
observo una frecuencia de pérdidas mayor a la esperada. Es importante que el grupo control
reciba un incentivo frecuente a permanencia en el estudio pese a no recibir los beneficios de
las intervenciones en el momento del estudio. La implementacién de este tipo de programas
representd un reto para los investigadores debido a las barreras encontradas frente a la
disponibilidad de empresas que brinden cuidados domiciliarios, asi como el tramite que implicé
la capacitacion y contratacion del personal de enfermeria que hacia el relevo. Por tanto, se
recomienda el desarrollo de nuevos modelos tedricos que aborden las necesidades cambiantes
de los cuidadores a lo largo del tiempo; desarrollo de intervenciones que puedan administrarse
de manera flexible y “adaptadas” individualmente, y evaluar los aspectos positivos y negativos
de la prestacion de cuidados para fomentar el desarrollo de una mayor resiliencia.

Conclusiones

A partir de lo encontrado en el presente estudio se resalta la importancia para la salud global
de mejorar el impacto de las intervenciones psicosociales en la vida de los cuidadores. Se
confirma que el perfil del cuidador de pacientes con Alzheimer en un contexto latinoamericano
esta demarcado por caracteristicas de vulnerabilidad como tener una edad avanzada, un nivel
educativo bajo, no recibir remuneracion o ingresos y no contar con redes de apoyo.

Una intervencién multicomponente a partir de la disponibilidad para recibirla que ofrece el
relevo o respiro permite que el cuidador informal disminuya la sobrecarga y se incremente el
apoyo social percibido, en especial, en las dimensiones de apoyo social y de ayuda instrumental
y material, a su vez, se evidencié un sostenimiento o mejoramiento en el tiempo.

Pese a que este estudio es de un tamafo de muestra pequefio, es un acercamiento con
metodologia de mayor rigor y en un contexto latinoamericano, a la evidencia del efecto positivo
en la salud mental del cuidador cuando la intervencién es multicomponente con enfoque
transdisciplinar. Ademas, es considerada una valiosa evidencia en contextos donde el sistema
de salud sélo brinda la atencion del paciente, pero no ofrece disponibilidad de servicios para la
atencion al cuidador, en especial, puede ser tomada como punto de partida para la creacion de
programas con soporte gubernamental o para la generacién de politica publica en torno al rol
del cuidador informal.
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