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«Se supone que los desafíos de la vida no están para paralizarte; 
están para ayudarte a descubrir quién eres.»

«Son nuestras decisiones las que muestran quiénes somos realmente, 
más que nuestras habilidades.»

Bernice Johnson Reagon

J.K. Rowling
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acrónimos



ABVD: actividades básicas de la vida diaria

CCI: Índice de Comorbilidad de Charlson

CdV: calidad de vida

CI: cuidador informal

CIE-10: Clasificación Internacional de Enfermedades (10.a edición)

CRA: Cuestionario de Aspectos de Reacción

DV: demencia vascular

EA: enfermedad de Alzheimer

GC: grupo control

GI: grupo intervención

GDS: Escala de Deterioro Global

MMSE: Mini-Mental State Examination

NPI: Inventario de Síntomas Neuropsiquiátricos

OCDE: Organización para la Cooperación y el Desarrollo Económico

OMS: Organización Mundial de la Salud

PcD: persona con demencia

QoL-AD: Quality of Life in Alzheimer’s Disease

RUD: Escala de la Utilización de Recursosen Demencia

SPCD: síntomas psicológicos y conductuales de la demencia

TIC: tecnologías de la información y la comunicación

TNF: tratamiento no farmacológico

VIH: Virus de inmunodeficiencia humana 

ZBI: Entrevista de Zarit Burden

1 Listado de siglas y acrónimos
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2. Resumen



2. Resumen

En nuestro entorno, como en otros países europeos, la atención a las personas con demencia sigue siendo un reto 
muy grande, ya que constituye una de las principales causas de discapacidad debido a la pérdida progresiva de la 
autonomía, por lo que es necesario el acompañamiento de un cuidador informal durante el curso de la enferme-
dad. 

A partir de ello, se evidencia que las principales necesidades de los cuidadores son recibir información con respecto 
a la evolución y el progreso de la enfermedad, obtener formación específica, con el objetivo de adquirir habilidades 
y poder afrontar actividades cotidianas, y la necesidad de recibir apoyo social para poder minimizar el riesgo que 
pueda suponer el rol de cuidador en su propia salud. De esta manera, se podría fomentar la autonomía de la perso-
na con demencia y evitar su institucionalización, al mismo tiempo que se refuerza el autocuidado de los cuidadores 
informales.

Con el fin de orientar el proceso y encaminar el afrontamiento y las habilidades de los cuidadores, este estudio 
presenta el desarrollo, la implementación y la evaluación del impacto de un nuevo enfoque psicoeducativo del pro-
grama INFOSA-DEM (Información, Formación y Apoyo Social) en cuidadores informales de personas con demencia 
en relación con la sobrecarga y el bienestar emocional.

La investigación se realizó en tres etapas. En la primera etapa, el estudio recogió los datos mediante una revisión de 
la literatura y del balance of care, con la participación de cuidador informal, en relación con las mejores prácticas 
para cada tipo de situación paciente-cuidador, los recursos comunitarios con que se cuenta en la actualidad y las 
necesidades principales del cuidador informal para la construcción y el desarrollo del programa psicoeducativo 
INFOSA-DEM, por medio del trabajo multidisciplinar de profesionales expertos en la atención de personas con 
deterioro cognitivo. Los datos se recopilaron durante siete meses en el año 2017.

En la segunda etapa de construcción del programa, para comprender mejor el contexto de la implementación del 
programa INFOSA-DEM, se realizó una prueba piloto para analizar la aplicabilidad y llevar a cabo las modificaciones 
pertinentes a partir de las conclusiones del pilotaje del programa. Así mismo, se elaboró un análisis de la población 
para iniciar el reclutamiento, la implementación del programa y el seguimiento de la muestra. En la tercera etapa 
se evaluó el impacto del programa INFOSA-DEM a partir de visitas domiciliarias y de la evaluación de las variables 
estudiadas. 

El estudio fue aprobado por el Comité de Ética de Investigación Clínica. Se trata de un estudio longitudinal mul-
ticéntrico con observaciones (pre y post intervención I a los tres meses y post intervención II a los seis meses) en 
el domicilio de los participantes, de diseño semi experimental, no aleatorizado, con grupo intervención y grupo 
control. El estudio se ha desarrollado en el área metropolitana de Barcelona y se seleccionó a 160 personas con de-
mencia y sus cuidadores informales, distribuidos en el grupo control, que recibió el cuidado estándar, y en el grupo 
intervención, que recibió el programa INFOSA-DEM.

La eficacia de la intervención INFOSA-DEM se ha evaluado mediante instrumentos válidos y fiables en el contexto 
del estudio, dirigidos a cuidadores informales y personas con demencia. En la persona con demencia se ha evalua-
do el grado de deterioro mediante la Escala Mini-Mental; la calidad de vida mediante la Quality of Life in Alzheimer’s 
Disease (QoL-AD) y la presencia de comorbilidades con el Índice de Comorbilidad de Charlson (CCI) y la Escala de 
Deterioro Global (GDS). En el CI se evaluó el grado de sobrecarga utilizando la versión española de la Entrevista de 
Zarit Burden (ZBI); el bienestar emocional se evaluó mediante el Cuestionario de Salud General (GHQ-12); la reac-
ción del cuidador en relación con su rol, con el Cuestionario de Aspectos de Reacción (CRA); la calidad de vida del 
cuidador, mediante la Quality of Life Scale (EQ-5D); la atención formal e informal en la demencia, con la Escala de la 
Utilización de Recursos en Demencia (RUD) y los síntomas neuropsiquiátricos en las personas con demencia, con el 
Inventario de Síntomas Neuropsiquiátricos (NPI). 

Para el análisis estadístico de los datos se utilizó la prueba t pareada o prueba t de muestras independientes para 

Antecedentes

Objetivo

Método 
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La revisión previa de la literatura científica sugiere que las intervenciones con un enfoque psicoeducativo son inter-
venciones prácticas que pueden tener efectos protectores en el cuidador mediante el suministro de información 
sobre la enfermedad y los consejos sobre cómo responder a determinadas situaciones, que pueden mejorar la au-
toeficacia y reducir la ansiedad y los síntomas de depresión. Teniendo en cuenta lo anterior, se diseñó el programa 
INFOSA-DEM, que consiste en cinco sesiones informativas-formativas y de apoyo emocional y social impartidas de 
manera consecutiva durante una semana, con una duración aproximada de 90 minutos/sesión/día, para grupos 
reducidos de 8 a 10 cuidadores. Los temas principales fueron conceptos básicos de la demencia, nutrición, descan-
so, medicación, alteraciones físicas y cognitivas y manejo de síntomas conductuales, así como problemas afectivos 
en el paciente y en el cuidador informal, técnicas de comunicación verbal y no verbal, autocuidado del cuidador e 
información sobre recursos y servicios comunitarios disponibles. Además, se elaboraron cuatro vídeos explicativos 
y una guía práctica para cuidadores. 

El 68% de los cuidadores informales manifestaron en la entrevista basal tener un buen estado de salud y un bien-
estar psicológico dentro de los valores normales y el 32% presentaban un nivel bajo de bienestar psicológico. El 
45% manifestaron tener una sobrecarga de leve a moderada, y el 49% un nivel elevado de sobrecarga. Se observó 
un efecto positivo de la intervención en la sobrecarga y en el estado psicológico, con mejoras no significativas. Se 
observó un empeoramiento de la sobrecarga y del bienestar emocional en los cuidadores informales del grupo 
control. Teniendo en cuenta las tres visitas, la mejora de la sobrecarga y del bienestar emocional se mantuvieron 
en el grupo intervención después de seis meses, aunque las diferencias no fueron estadísticamente significativas. 
Así mismo, se observó un empeoramiento a lo largo del tiempo estadísticamente significativo en el grupo control 
(p<0,017) en lo que respecta a la autoestima y en las interferencias en las actividades diarias.

Este estudio representa un nuevo enfoque con una intervención psicoeducativa eficaz para cuidadores informales 
de personas con demencia en el ámbito comunitario que respalda la importancia de la orientación como medida 
de apoyo social, con el fin de ir encaminando el estilo de afrontamiento del cuidador informal a partir del desarrollo 
de habilidades y de la reestructuración cognitiva. Además, se describe la importancia proporcionar a los cuidadores 
informales programas de formación, información y apoyo emocional y social para poder satisfacer las necesidades 
expresadas por los cuidadores para mejorar la calidad del cuidado que se brinda a personas con demencia en el 
contexto domiciliario y mejorar también su propio bienestar.

Esta intervención puede implementarse en la práctica diaria de la atención domiciliaria formal en los Centros de 
Atención Primaria, con el fin de ayudar a los profesionales de la salud a mejorar la gestión de la atención de la de-
mencia en la comunidad y para mejorar la calidad de la atención y la calidad de vida de las personas con demencia 
y sus cuidadores informales.

Palabras claves: Cuidadores informales, demencia, cuidado domiciliario, intervención psicoeducativa, 
sobrecarga, bienestar emocional, distrés.

Resultados

Conclusiones

Implicaciones para la práctica

comparar los resultados entre la visita inicial y el seguimiento a los tres meses. Se empleó La prueba de tendencia 
monótona de Jonckheere-Terpstra, equivalente a la prueba de Kruskal-Wallis, para las categorías ordenadas, para 
verificar la posible existencia de tendencia entre visitas sucesivas (línea de base, tres meses y seguimiento a los 
seis meses). Se analizaron las  diferencias medias entre el grupo intervención y grupo control y se calcularon sus 
intervalos de confianza del 95%. Todas las pruebas de significancia fueron de dos colas y los valores de p<0,05 se 
consideraron significativos. 
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2. Resume

In our environment, as in other European countries, caring for people with dementia continues to be a very great 
challenge, since it constitutes one of the main causes of disability due to the progressive loss of autonomy, which is 
why accompaniment is necessary informal caregiver during the course of illness.

From this, it is evident that the main needs of caregivers are to receive information regarding the evolution and pro-
gress of the disease, obtain specific training, with the aim of acquiring skills and being able to face daily activities, 
and the need to receive social support in order to minimize the risk that the role of caregiver may pose to their own 
health. In this way, the autonomy of the person with dementia could be promoted and their institutionalization 
avoided, at the same time that the self-care of informal caregivers is reinforced.

In order to guide the process and direct the coping and skills of caregivers, this study presents the development, 
implementation and evaluation of the impact of a new psychoeducational approach of the INFOSA-DEM program 
(information, training and social support), in informal caregivers of people with dementia in relation to their burden 
and emotional well-being.

The investigation was carried out in three phases. In the first phase, the study collected the data through a review 
of the literature and the balance of care, with the participation of the informal caregiver, in relation to the best prac-
tices for each type of patient-caregiver situation, the community resources with which It currently addresses the 
main needs of the informal caregiver for the construction and development of the INFOSA-DEM psychoeducational 
program, through the multidisciplinary work of professionals who are experts in caring for people with cognitive 
impairment. The data was collected over seven months in 2017.

In the second phase of program construction, to better understand the context of the INFOSA-DEM program imple-
mentation, a pilot test was carried out to analyze the applicability and carry out the pertinent modifications based 
on the conclusions of the program piloting. Likewise, a population analysis was carried out to initiate recruitment, 
program implementation, and sample monitoring. In the third phase, the impact of the INFOSA-DEM program was 
evaluated based on home visits and the evaluation of the variables studied.

The study was approved by the Clinical Research Ethics Committee. This is a multicenter longitudinal study with 
observations (pre and post intervention I at three months and post intervention II at six months) in the homes of the 
participants, with a semi-experimental, non-randomized design, with an intervention group and a control group. 
The study was carried out in the metropolitan area of Barcelona and 160 people with dementia and their informal 
caregivers were selected, distributed in the control group, who received standard care, and in the intervention 
group, who received the INFOSA-DEM program.

The efficacy of the INFOSA-DEM intervention has been evaluated using valid and reliable instruments in the con-
text of the study, aimed at informal caregivers and people with dementia. In the person with dementia, the degree 
of deterioration has been evaluated using the Mini-Mental Scale; quality of life using the Quality of Life in Alzhei-
mer’s Disease (QoL-AD) and the presence of comorbidities with the Charlson Comorbidity Index (CCI) and the Glo-
bal Impairment Scale (GDS). In the IC, the degree of overload was evaluated using the Spanish version of the Zarit 
Burden Interview (ZBI); emotional well-being was assessed using the General Health Questionnaire (GHQ-12); the 
caregiver’s reaction in relation to her role, with the Reaction Aspects Questionnaire (CRA); the quality of life of the 
caregiver, using the Quality of Life Scale (EQ-5D); formal and informal care in dementia, with the Dementia Resource 
Utilization Scale (RUD) and neuropsychiatric symptoms in people with dementia, with the Neuropsychiatric Symp-
tom Inventory (NPI).

For the statistical analysis of the data, the paired t test or independent samples t test was used to compare the 
results between the initial visit and the follow-up at three months. The Jonckheere-Terpstra monotonic trend test, 
equivalent to the Kruskal-Wallis test, was used for the ordered categories, to verify the possible existence of a trend 
between successive visits (baseline, three months and follow-up at six months). The mean differences between the 

Background

Objective

Method
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The previous review of the scientific literature suggests that interventions with a psychoeducational approach are 
practical interventions that can have protective effects on the caregiver by providing information about the di-
sease and advice on how to respond to certain situations, which can improve self-efficacy and reduce anxiety and 
depression symptoms. Taking into account the above, the INFOSA-DEM program was designed, which consists of 
five informative-educational and emotional and social support sessions given consecutively during a week, with 
an approximate duration of 90 minutes / session / day, for groups reduced from 8 to 10 caregivers. The main topics 
were basic concepts of dementia, nutrition, rest, medication, physical and cognitive alterations and management of 
behavioral symptoms, as well as affective problems in the patient and in the informal caregiver, verbal and non-ver-
bal communication techniques, self-care of the caregiver. and information on available community resources and 
services. In addition, four explanatory videos and a practical guide for caregivers were produced.

In the baseline interview, 68% of the informal caregivers stated that they had a good state of health and psycholo-
gical well-being within normal values, and 32% had a low level of psychological well-being. 45% reported having 
a mild to moderate overload, and 49% a high level of overload. A positive effect of the intervention on overload 
and psychological state was observed, with non-significant improvements. A worsening of emotional burden and 
well-being was observed in informal caregivers in the control group. Taking into account the three visits, the impro-
vement in burden and emotional well-being were maintained in the intervention group after six months, although 
the differences were not statistically significant. Likewise, a statistically significant worsening was observed over 
time in the control group (p <0.017) with regard to self-esteem and interference in daily activities.

This study represents a new approach with an effective psychoeducational intervention for informal caregivers 
of people with dementia in the community setting that supports the importance of counseling as a measure of 
social support, in order to guide the coping style of the informal caregiver from of skill development and cognitive 
restructuring. In addition, it describes the importance of providing informal caregivers with training programs, 
information and emotional and social support in order to meet the needs expressed by caregivers to improve the 
quality of care provided to people with dementia in the home context and also improve their own well-being.

This intervention can be implemented in the daily practice of formal home care in Primary Care Centers, in order 
to help health professionals to improve the management of dementia care in the community and to improve the 
quality of the care and quality of life of people with dementia and their informal caregivers.

Key Words: Informal caregivers, dementia, home care, psychoeducational intervention, burden and psy-
chological well-being, distress

Results

Conclusions

Implication for Practice

intervention group and the control group were analyzed and their 95% confidence intervals were calculated. All 
tests of significance were two-tailed and p values <0.05 were considered significant.
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2. Resum

En el nostre entorn, com en altres països europeus, l’atenció a les persones amb demència segueix sent un repte 
molt gran, ja que constitueix una de les principals causes de discapacitat a causa de la pèrdua progressiva de l’auto-
nomia, de manera que és necessari l’acompanyament d’un cuidador informal durant el curs de la malaltia.

A partir d’això, s’evidencia que les principals necessitats dels cuidadors són rebre informació pel que fa a l’evolució 
i el progrés de la malaltia, obtenir formació específica, amb l’objectiu d’adquirir habilitats i poder afrontar activitats 
quotidianes, i la necessitat de rebre suport social per poder minimitzar el risc que pugui suposar el paper de cuida-
dor en la seva pròpia salut. D’aquesta manera, es podria fomentar l’autonomia de la persona amb demència i evitar 
la seva institucionalització, a el mateix temps que es reforça l’autocura dels cuidadors informals.

Per tal d’orientar el procés i encaminar l’afrontament i les habilitats dels cuidadors, aquest estudi presenta el des-
envolupament, la implementació i l’avaluació de l’impacte d’un nou enfocament psicoeducatiu de el programa 
INFOSA-DEM (Informació, Formació i Suport Social) en cuidadors informals de persones amb demència en relació 
amb la sobrecàrrega i el benestar emocional.

La investigació es va realitzar en tres etapes. A la primera etapa, l’estudi va recollir les dades mitjançant una revisió 
de la literatura i del balance of care,  amb la participació de cuidador informal, en relació amb les millors pràctiques 
per a cada tipus de situació pacient-cuidador, els recursos comunitaris amb què es compte en l’actualitat i les ne-
cessitats principals del cuidador informal per a la construcció i el desenvolupament de el programa psicoeducatiu 
INFOSA-DEM, per mitjà de la feina multidisciplinar de professionals experts en l’atenció de persones amb deterio-
rament cognitiu. Les dades es van recopilar durant set mesos en l’any 2017.

En la segona etapa de construcció de el programa, per comprendre millor el context de la implementació de el 
programa INFOSA-DEM, es va realitzar una prova pilot per analitzar l’aplicabilitat i dur a terme les modificacions 
pertinents a partir de les conclusions del pilotatge de el programa. Així mateix, es va elaborar una anàlisi de la po-
blació per iniciar el reclutament, la implementació de el programa i el seguiment de la mostra. En la tercera etapa 
es va avaluar l’impacte de el programa INFOSA-DEM a partir de visites domiciliàries i de l’avaluació de les variables 
estudiades.

L’estudi va ser aprovat pel Comitè d’Ètica d’Investigació Clínica. Es tracta d’un estudi longitudinal multicèntric amb 
observacions (pre i post intervenció I al cap de tres mesos i post intervenció II als sis mesos) en el domicili dels 
participants, de disseny semi experimental, no aleatoritzat, amb grup intervenció i grup control. L’estudi s’ha des-
envolupat a l’àrea metropolitana de Barcelona i es va seleccionar a 160 persones amb demència i els seus cuidadors 
informals, distribuïts en el grup control, que va rebre la cura estàndard, i en el grup intervenció, que va rebre el 
programa INFOSA-DEM.

L’eficàcia de la intervenció INFOSA-DEM s’ha avaluat mitjançant instruments vàlids i fiables en el context de l’estudi, 
dirigits a cuidadors informals i persones amb demència. En la persona amb demència s’ha avaluat el grau de de-
teriorament mitjançant l’Escala Mini-Mental; la qualitat de vida mitjançant la Quality of Life in Alzheimer ‘s Disease 
(QOL-AD) i la presència de comorbiditats amb l’Índex de Comorbiditat de Charlson (CCI) i l’Escala de Deteriorament 
Global (GDS). Al CI es va avaluar el grau de sobrecàrrega utilitzant la versió espanyola de l’Entrevista de Zarit Bur-
den (ZBI); el benestar emocional es va avaluar mitjançant el qüestionari de salut general (GHQ-12); la reacció del 
cuidador en relació amb el seu rol, amb el Qüestionari d’Aspectes de Reacció (CRA); la qualitat de vida del cuidador, 
mitjançant la Quality of Life Scale (EQ-5D); l’atenció formal i informal a la demència, amb l’Escala de la Utilització de 
Recursos en Demència (RUD) i els símptomes neuropsiquiàtrics en les persones amb demència, amb l’Inventari de 
símptomes neuropsiquiàtrics (NPI).

Per a l’anàlisi estadística de les dades es va utilitzar la prova t aparellada o prova t de mostres independents per 

Antecedents

Objectiu

Mètode 
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La revisió prèvia de la literatura científica suggereix que les intervencions amb un enfocament psicoeducatiu són 
intervencions pràctiques que poden tenir efectes protectors en el cuidador mitjançant el subministrament d’in-
formació sobre la malaltia i els consells sobre com respondre a determinades situacions, que poden millorar l’au-
toeficàcia i reduir l’ansietat i els símptomes de depressió. Tenint en compte l’anterior, es va dissenyar el programa 
INFOSA-DEM, que consisteix en cinc sessions informatives-formatives i de suport emocional i social impartides 
de manera consecutiva durant una setmana, amb una durada aproximada de 90 minuts / sessió / dia, per a grups 
reduïts de 8 a 10 cuidadors. Els temes principals van ser conceptes bàsics de la demència, nutrició, descans, medica-
ció, alteracions físiques i cognitives i maneig de símptomes conductuals, així com problemes afectius en el pacient 
i en el cuidador informal, tècniques de comunicació verbal i no verbal, autocura del cuidador i informació sobre 
recursos i serveis comunitaris disponibles. A més, es van elaborar quatre vídeos explicatius i una guia pràctica per 
a cuidadors.

El 68% dels cuidadors informals van manifestar en l’entrevista basal tenir un bon estat de salut i un benestar psi-
cològic dins dels valors normals i el 32% presentaven un nivell baix de benestar psicològic. El 45% van manifestar 
tenir una sobrecàrrega de lleu a moderada, i el 49% un nivell elevat de sobrecàrrega. Es va observar un efecte 
positiu de la intervenció en la sobrecàrrega i en l’estat psicològic, amb millores no significatives. Es va observar un 
empitjorament de la sobrecàrrega i del benestar emocional en els cuidadors informals de el grup control. Tenint 
en compte les tres visites, la millora de la sobrecàrrega i de el benestar emocional es van mantenir en el grup in-
tervenció després de sis mesos, tot i que les diferències no van ser estadísticament significatives. Així mateix, es va 
observar un empitjorament al llarg de el temps estadísticament significatiu en el grup control (p <0,017) pel que fa 
a l’autoestima i en les interferències en les activitats diàries.

Aquest estudi representa un nou enfocament amb una intervenció psicoeducativa eficaç per a cuidadors informals 
de persones amb demència en l’àmbit comunitari que dóna suport a la importància de l’orientació com a mesura 
de suport social, per tal d’anar encaminant l’estil d’afrontament del cuidador informal a partir de el desenvolupa-
ment d’habilitats i de la reestructuració cognitiva. A més, es descriu la importància proporcionar als cuidadors in-
formals programes de formació, informació i suport emocional i social per poder satisfer les necessitats expressades 
pels cuidadors per millorar la qualitat de la cura que es brinda a persones amb demència en el context domiciliari i 
millorar també el seu propi benestar.

Aquesta intervenció pot implementar-se en la pràctica diària de l’atenció domiciliària formal en els Centres d’Aten-
ció Primària, per tal d’ajudar els professionals de la salut a millorar la gestió de l’atenció de la demència en la co-
munitat i per millorar la qualitat de l’atenció i la qualitat de vida de les persones amb demència i els seus cuidadors 
informals.

Paraules Claus: Cuidadors informals, demència, cures domiciliaries, intervenció psicoeducativa, sobre-
càrrega, benestar emocional, distress.

Resultats

Conclusions

Implicacions per a la pràctica

comparar els resultats entre la visita inicial i el seguiment als tres mesos. Es va emprar La prova de tendència monò-
tona de Jonckheere-Terpstra, equivalent a la prova de Kruskal-Wallis, per a les categories ordenades, per verificar 
la possible existència de tendència entre visites successives (línia de base, tres mesos i seguiment als sis mesos) . 
Es van analitzar les diferències mitjanes entre el grup intervenció i grup control i es van calcular els seus intervals 
de confiança de l’95%. Totes les proves de significació van ser de dues cues i els valors de p <0,05 es van considerar 
significatius.
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A partir de la transformación demográfica a nivel mundial, se estima que para el 2050, la población de más de 60 
años aumente de 600 millones a casi 2000 millones, y además se prevé que se duplique el porcentaje de personas 
de 60 años o más, pasando de un 10% a un 21%. Todo este incremento porcentual será posible por el descenso de 
la tasa de natalidad, de la tasa mortalidad infantil, del avance de la tecnología, de los factores ambientales, del pro-
ceso migratorio y del aumento de la calidad de vida de la población general (1). De hecho, el incremento de adultos 
mayores será más rápido y notorio en los países en desarrollo, donde se prevé que la población anciana se multipli-
que por cuatro en los próximos 50 años. Por esta razón, el envejecimiento es visto como un fenómeno global, con 
consecuencias económicas, sociales y políticas(2).

El envejecimiento como parte del proceso natural e irreversible de transformación del ser humano, se asocia a 
factores individuales y colectivos relacionados con la presencia de enfermedades crónicas, no transmisibles que 
reducen las capacidades físicas, mentales y sociales de la persona, vinculados a deterioro, minusvalía, discapacidad 
y vejez. De esta manera, el concepto de envejecimiento se analiza como el conjunto de cambios morfológicos, 
funcionales y psicológicos que conllevan a cambios en la estructura y función de los diferentes sistemas, aumen-
tando la vulnerabilidad del individuo al estrés ambiental y a la aparición de enfermedades que cursan con deterioro 
cognitivo (2). 

Dentro de todo el proceso de envejecimiento se manifiestan diferentes enfermedades crónicas, entre las que desta-
can aquellas derivadas del proceso de deterioro cognitivo. La demencia es un término que se utiliza para describir 
los síndromes clínicos asociados con el deterioro progresivo e irreversible de múltiples funciones corticales supe-
riores, incluido el lenguaje, la memoria, el cálculo, la comprensión, el pensamiento, las habilidades de aprendizaje y 
el juicio adecuado, que interfieren en la capacidad funcional y la vida diaria de la persona que la padece (3).

Según el CIE-10, el déficit de estas funciones superiores afecta el funcionamiento global de la persona impidiéndole 
mantener una vida normal a nivel laboral, social e incluso familiar. De acuerdo con esta clasificación, el déficit se 
acompaña de deterioro del control emocional, del comportamiento social o de la motivación, produciendo en la 
persona un deterioro intelectual apreciable que repercute en sus actividades básicas de la vida diaria (ABVD), lo que 
le puede imposibilitar asearse y/o vestirse de forma autónoma, comer o incluso ir al baño (4, 5). 

Se señala que para el diagnóstico de la enfermedad, es necesario que los síntomas se acompañen de una duración 
del cuadro de deterioro cognitivo no inferior a seis meses. Así mismo, se deberán obtener datos significativos a par-
tir de la exploración del paciente y de la información que se pueda recabar de la anamnesis a una tercera persona, 
que por lo general será alguien de la familia o que por lo menos conviva con el paciente (6, 7).

La demencia en sí, es un problema de salud complejo, ya que según la Organización Mundial de la Salud (OMS) se 
espera que se diagnostiquen 10 millones de personas cada año. Por ello, la demencia, se encuentra dentro de las 
prioridades de salud pública en todo el mundo debido a su prevalencia, coste y profundo impacto social. En este 
sentido, la enfermedad supone un reto para todo el conjunto de profesionales de salud, en quienes el objetivo prin-
cipal está basado en brindar una atención adecuada para mantener la independencia y participación de la persona 
con demencia (PcD) en su proceso asistencial y evitar su ingreso en centros de larga estancia (7). 

La demencia suele estar asociada con el desarrollo de comorbilidad, por la aparición de otras enfermedades como 
hipertensión, accidente cerebrovascular, diabetes y cardiopatía coronaria, lo que aumenta las necesidades de aten-
ción médica y el uso de otros tratamientos farmacológicos. Igualmente, las complicaciones relacionadas con la de-
mencia son causas comunes de atención por diferentes profesionales sanitarios, ya que las consecuencias adversas 
a la enfermedad incluyen caídas, fragilidad, desnutrición, aumento de la tasa de mortalidad y el ingreso a centros 
de larga estancia (3)

Por lo tanto, la atención y el tratamiento de las personas con demencia conlleva a desafíos sustanciales para todas 

3 Introducción

3.1 El envejecimiento

3.2 Concepto de demencia

 30 



3.2.1 Demencias de tipo degenerativo

3.2.1.1 La enfermedad de Alzheimer 

3.2.1.2 La demencia vascular 

El proceso de diagnóstico de la demencia debe seguir una serie de pasos ordenados que permitan categorizar a la 
PcD dentro del tipo en el que se encuentre y valorar el grado de repercusión funcional, familiar y social. La presencia 
de afectación de la memoria será un requisito necesario para su diagnóstico (12). Entre las demencias de tipo dege-
nerativo destacan las de tipo Alzheimer, vascular, de cuerpos de Lewy y fronto-temporal (12, 13, 14). 

La EA constituye la demencia más frecuente, se diagnostica entre el 60 y 80% de las PcD. Se caracteriza por la acu-
mulación gradual de seniles placas y ovillos neuro fibrilares en el cerebro que ocurre años antes de que aparezcan 
los síntomas clínicos (15).

Es una demencia degenerativa primaria de inicio insidioso y curso progresivo, por lo que es más probable que los 
síntomas se desarrollen durante un período de 7 a 15 años.

La EA se caracteriza clínicamente por la pérdida de memoria y de otras funciones cognoscitivas, con síntomas psi-
quiátricos, de tipo depresivo o psicótico, y síntomas neuropsiquiátricos, por lo que los pacientes suelen ser llevados 
al médico de cabecera  por sus familiares debido a los olvidos o cambios del comportamiento. Al principio, el indi-
viduo olvida acontecimientos recientes y tiene dificultades para realizar algunas tareas. 

Igualmente, se pueden presentar disminución del apetito e insomnio. Toda esta sintomatología sugiere que la cau-
sa del trastorno es multifactorial, por cambios químicos y anatómicos de la estructura cerebral.

La DV también llamada demencia por infarto múltiple, representa el 15% de todas las demencias.  Es de inicio re-
pentino, siendo el riesgo vascular un factor de riesgo que predispone a su aparición. A menudo, las personas con 
demencia vascular experimentan déficits neurológicos focales, como dificultad para hablar o función sensorial y 
motora, ya que la etiología de la enfermedad se debe a lesión vascular cerebral, de tipo isquémico, hemorrágico o 
hipóxico.

Por ello, se señala que la mayoría de afecciones vasculares pueden contribuir a la aparición de demencia vascular, 
incluido el accidente cerebrovascular y la enfermedad cerebrovascular (con o sin antecedentes de accidente cere-
brovascular).

En este tipo de demencia, los estadios iniciales y la pérdida de memoria es menor, siendo más acentuadas las alte-
raciones del estado de ánimo, como la labilidad afectiva y la sintomatología depresiva, sin cambios significativos 
de la conducta (13, 16).

las personas involucradas, no solo por el deterioro cognitivo de las personas afectadas, sino también por los sínto-
mas no cognitivos o neuro-psiquiátricos que surgen durante el curso de la enfermedad (8). 
 
El aumento progresivo de personas con deterioro cognitivo hace que sea fundamental  el reconocimiento de los 
primeros signos y síntomas de la enfermedad, solicitando las pruebas adecuadas, diagnosticando formalmente 
y, finalmente, tratando a los pacientes. Sin embargo, en la actualidad, el diagnóstico puede ser un desafío. En las 
primeras etapas, puede ser difícil distinguir el deterioro de las capacidades cognitivas debido al envejecimiento 
normal y al deterioro cognitivo leve (DCL) que a menudo precede a la demencia (9).

La detección temprana de algunas causas de la demencia pueden llegar a ser reversibles. Sin embargo, las causas 
más comunes de demencia, como la EA, no lo son. Las demencias se clasifican en función de sus características clíni-
cas en demencias corticales, subcorticales y mixtas o en función de su etiología en demencias degenerativas(9, 10, 11).
A continuación se describen éstas últimas. 
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3.2.1.3 La demencia de cuerpos de Lewy 

3.2.1.4 La demencia frontotemporal 

Representa hasta el 25% de todas las demencias. Sin embargo, es difícil cuantificar su prevalencia, ya que a menudo 
se superpone a otras causas de demencia. 

Es uno de los tipos más progresivos e irreversibles y está causada por el deterioro o la muerte neuronal como con-
secuencia de la aparición de depósitos de proteínas en las neuronas, conocidos como cuerpos de Lewy  o pequeños 
intracitoplasmas en las esferas intraneurales que aparecen en tinción patológica e interrumpen el proceso de la 
neurotransmisión cerebral. 

Los síntomas incluyen el deterioro de las funciones ejecutivas, la pérdida de la fluencia verbal y la alteración vi-
soespacial y visoconstructiva. En ocasiones la memoria no se ve tan alterada. Cabe resaltar que las fluctuaciones 
cognitivas pueden presentarse con cambios bruscos, con posibles variaciones en un mismo día o una misma hora. 
Las alteraciones del contenido del pensamiento son muy frecuentes y se caracterizan por ser de tipo alucinatorio 
visual (13, 15, 16).

Representa aproximadamente entre el 5% y el 10% de las demencias. De inicio insidioso, típicamente en la quinta 
década del paciente, parece tener un fuerte componente hereditario. Por este motivo, es de los casos menos fre-
cuentes y en ocasiones se asocia a patología psiquiátrica, debido a la sintomatología que presenta la PcD.

Este tipo de demencia afecta a los lóbulos frontales, que se encargan del comportamiento y las emociones, y a los 
lóbulos temporales, responsables de las funciones de la percepción, la audición, la memoria, el lenguaje, la com-
prensión, la emocionalidad, la percepción visual y el reconocimiento facial. Se desconocen las causas de este tipo 
de demencia, pero se ha relacionado con la mutación genética de los lóbulos afectados, que produce una dismi-
nución de su tamaño. 

Los síntomas suelen variar en cada persona, dependiendo del predominio de las áreas afectadas y de su desarrollo, 
que preceden o acompañan a los déficits de memoria. Sin embargo, son notorios los cambios conductuales y de 
la personalidad, por lo que los pacientes pueden mostrarse desinhibidos, apáticos y poco empáticos en algunas si-
tuaciones. Así mismo, pueden aparecer compulsiones o rituales y descuido de la higiene personal e incluso pueden 
destacar un deterioro de la higiene personal y cambios en la alimentación, entre otros aspectos. 

Por otra parte, puede aparecer una dificultad progresiva en el lenguaje y la comprensión, anomia (dificultad para 
nombrar objetos) o pérdida de la capacidad para reconocer el significado de las palabras. Este tipo de demencia 
se caracteriza también por la aparición de alteraciones en el movimiento, temblores, contracciones musculares, 
alteración en la coordinación, rigidez, dificultad para tragar o debilidad muscular.

Otro tipo de demencia frontotemporal es la enfermedad de Pick, que es una dolencia clínicopatológica importante 
que tiene atrofia circunscrita en el lóbulo frontotemporal (17). Las personas con enfermedad de Pick manifiestan de-
terioro del lenguaje y alteraciones del comportamiento, que tienden a presentarse al principio de la enfermedad (13). 

3.2.2 Otras causas de demencia

La demencia se puede desarrollar con menos frecuencia en algunas patologías que afectan al sistema nervioso. Por 
ejemplo, los pacientes con hidrocefalia normotensiva pueden presentar deterioros cognitivos con alteraciones en 
la marcha y desarrollar demencia. 

Otras enfermedades degenerativas, como algunos tipos de parálisis, la enfermedad de Huntington y la enfermedad 
de Parkinson, también pueden causar demencia; de hecho, casi el 30% de las personas con Parkinson presentan de-
mencia. En la enfermedad de Creutzfeldt-Jakob, el deterioro progresivo de la funcionalidad mental por la presencia 
de formas anormales de proteína priónica puede producir pérdida neuronal, con aparición de demencia. 

Igualmente, en ciertas enfermedades infecciosas se pueden presentar síntomas asociados a la demencia. Por ejem-
plo el virus de Inmunodeficiencia humana (VIH) es una de las causas de deterioro cognitivo que llevan a la aparición 
de síntomas asociados a la demencia, por lo que hasta el 7% de los pacientes con síndrome de inmunodeficiencia 
adquirida (sida) pueden presentar demencia dentro de los primeros doce meses después del diagnóstico (13).
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3.2.3 Diagnóstico de la demencia

3.2.4 Síntomas psicológicos y conductuales de la demencia

Para el diagnóstico de la enfermedad se requiere una elaboración exhaustiva de la historia clínica en la que se iden-
tifique el empeoramiento de las capacidades cognitivas en el tiempo y que este empeoramiento esté asociado a 
problemas funcionales como la realización de las tareas del día a día (ir de compras, pagar facturas, conducir). Un 
familiar o amigo cercano debe confirmar la presencia de deterioro cognitivo y problemas funcionales. Así mismo, 
se llevará a cabo una breve prueba cognitiva para evaluar la memoria y un examen físico para valorar la fuerza, los 
reflejos y otros signos neurológicos. Y, por lo general, también se realizan analíticas sanguíneas y una exploración 
cerebral por medio de tomografía axial computarizada o resonancia magnética cerebral (16).

Según el National Institute on Aging y la Alzheimer’s Association, el diagnóstico de deterioro cognitivo y demencia 
requiere un déficit en al menos dos funciones cognitivas o conductuales, incluidos el aprendizaje y el recuerdo de 
la información, el razonamiento o la realización de tareas, la competencia visoespacial, el habla, la lectura y la escri-
tura, el comportamiento y la personalidad (17). 

Los instrumentos de cribado varían según los dominios cognitivos y conductuales que evalúen. La herramienta de 
prueba cognitiva más utilizada es el Mini-Mental State Examination (MMSE). La administración requiere de 6 a 10 
minutos, aunque puede llevar más tiempo dependiendo del grado de deterioro. El MMSE evalúa una amplia gama 
de dominios, que incluyen atención, lenguaje, memoria, orientación y competencia visoespacial (18,19).

En el transcurso de la enfermedad se presentan diferentes manifestaciones clínicas, físicas y mentales, entre las que 
destacan los síntomas psicológicos y conductuales de la demencia (SPCD). 

Entre los síntomas psicológicos obtenidos a través de la entrevista con la PcD y su familia, destacan los síntomas de-
presivos, ansiosos y psicóticos y otros comportamientos problemáticos como deambular, conductas sexualmente 
inapropiadas y rechazo a ser atendidos (20, 21). Los síntomas psicóticos que predominan son las ideas delirantes y las 
alucinaciones. Los delirios más comunes tienen una dimensión paranoica e incluyen celotipias, abandono, robo y/o 
autorreferencialidad (18). 

Las ideas delirantes menos habituales que se pueden manifestar en la PcD incluyen el síndrome de Capgras, en el 
que un individuo piensa que su cónyuge o pariente ha sido reemplazado por una impostura idéntica, o la param-
nesia reduplicativa, en la cual la persona cree que vive en una réplica de su casa que no es su hogar original (18). 
Entre los síntomas o signos conductuales más básicos obtenidos mediante la observación directa de la PcD en-
contramos, por ejemplo, los que se relacionan con los cambios conductuales (agresividad, hiperactividad motora, 
desinhibición) (21).

Los SPCD generan sufrimiento en la persona que los padece y en la familia, agravan el deterioro cognitivo y funcio-
nal y precipitan la institucionalización. Pueden aparecer en cualquier momento de la enfermedad, con un patrón 
variable, por la influencia de factores psicológicos y ambientales (19). 

Desde la perspectiva biológica, los SPCD se explican por una combinación de factores anatómicos, bioquímicos y 
genéticos. La disfunción frontal ha sido descrita como el principal determinante de las alteraciones conductuales, 
ya sea debido a una alteración en los impulsos, con manifestación de apatía, hiperactividad, desinhibición, y cam-
bios en la alimentación, o a un deficiente juicio o contraste con la realidad (20, 21,19). 
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3.2.5 Tratamiento de la demencia

Actualmente aún no se ha encontrado ningún tratamiento curativo para la demencia, por lo que es necesario un 
abordaje terapéutico multidimensional que incluya intervenciones o tratamientos farmacológicos y tratamientos 
no farmacológicos (TNF), dirigidos a optimizar la cognición, la conducta y la función de las PcD y que, además, 
atienda las necesidades de los cuidadores (18, 19). 

La eficacia del tratamiento de la demencia dependerá de la instauración de un tratamiento farmacológico tem-
prano para intentar reducir el riesgo vascular que supone la enfermedad. Así mismo, los beneficios clínicos de los 
fármacos utilizados en la demencia se relacionan con un retraso en la progresión de los síntomas durante varios 
meses, sin tener un efecto curativo total (22, 23). 

De hecho, aún se siguen desarrollando nuevos fármacos para retrasar los síntomas característicos de la enferme-
dad. La utilización de medicamentos para el tratamiento de los SPCD debe estar enmarcada en una serie de prin-
cipios fundamentales e intentar prevenir o aliviar por sí mismos los síntomas, individualizando el tratamiento para 
atender a las características concretas de cada paciente. 

El manejo inicial de los SPCD ha de basarse en la comprensión del proceso biológico que produce la demencia, la 
asunción de la perspectiva personal de la PcD y la búsqueda y la modificación de posibles factores desencadenan-
tes, como, por ejemplo, procesos médicos intercurrentes, necesidades no cubiertas, factores ambientales, etcétera 
(21, 23).

El primer paso del tratamiento sería realizar una evaluación completa de la PcD, a partir de la información de los 
antecedentes médicos y psiquiátricos, incluido el uso de sustancias. A continuación, se deberá especificar la pre-
sencia de SPCD y el contexto que rodea el comportamiento, definiendo detalles importantes que incluyan la des-
cripción del comportamiento, el momento, el inicio, la gravedad, los aspectos precipitantes y las consecuencias de 
la conducta, y los antecedentes de comportamiento. Igualmente, se deben identificar los factores psicológicos o 
ambientales que contribuyen a la aparición de SPCD (24).

3.2.5.1 Tratamiento farmacológico 
En el tratamiento farmacológico de la demencia se utilizan los inhibidores de la acetilcolinesterasa (AChEI) en las 
fases leves a moderadas. Se han detectado cambios globales cognitivos, de comportamiento y funcionales tras su 
uso. No obstante, la enfermedad sigue progresando a pesar del tratamiento y la magnitud de la eficacia promedio 
es modesta. Se utilizan la tacrina, el donepezilo, la rivastigmina y la galantamina (25, 26). 

La presencia de SPCD en la PcD obliga a valorar al paciente antes de prescribir un tratamiento farmacológico, pues 
muy frecuentemente los síntomas son secundarios a causas orgánicas, desde un dolor cuya cualidad y localización 
no nos sabe describir el enfermo hasta un simple estreñimiento. En estos casos, el tratamiento de la enfermedad 
causal resolvería también el trastorno psicológico o conductual. Por lo general, se utilizan antipsicóticos para tratar 
la agitación o la psicosis, siempre que las medidas ambientales y los TNF no sean suficientes (25, 26, 27, 28). 

Los antipsicóticos atípicos (como la risperidona, la quetiapina o la olanzapina) pueden ser la mejor opción en com-
paración con los antipsicóticos típicos como el haloperidol, con los que existe un riesgo de aparición de signos 
extrapiramidales. En el tratamiento de los síntomas depresivos puede considerarse el uso de antidepresivos como 
los inhibidores de recaptación de la serotonina (fluoxetina, citalopram, paroxetina) y para los síntomas ansiosos se 
suelen añadir al tratamiento los ansiolíticos; son preferibles los de acción corta (alprazolam) a los de acción inter-
media (bromazepam) o larga (diazepam) (26). 
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Clase Fármaco Nombre 
comercial

Dosis  
(mg/día)

N.o de 
tomas/día

Usos/
comentarios

Fluoxetina

Sertralina

Citalopram

Trazodona

Duloxetina 

Bupropión

Antidepresivos

Fluvoxamina

Paroxetina

Escitalopram

Mirtazapina

Venlafaxina

Adofen®, Prozac®, 
Luramon®, 
Reneuron®

Altisbén®, Aremis®, 
Aserin®

Prisdal® y 
Seropram®

Deprax®

Cymbalta®, Xeristar®

Elontril®, Zyntabac®

 Dumirox®

Arapaxel®, Casbol®, 
Daparox®, Frosinor®, 
Motivan®, Seroxat® 

y Xetin®

Cipralex®, Esertia® y 
Heipram®

Rexer®, Vastat® y 
Afloyan®

Arafaxina®, 
Conervin®, 
Dislaven®, 

Dobupal®, Flaxen®, 
Levest®, Vandral®, 

Venlabrain®, 
Venlamylan®, 
Venlapine® y 

Zarelis®

20

50 - 100

10 - 20

50 - 300

60 - 90

150 - 300

50 - 150

20

5 - 10

15 - 30

75 - 150

1, por la mañana

1, por la mañana

1, por la mañana

1 - 3

1 -2

1, por la mañana

2

1, por la mañana

1, por la mañana

1, por la mañana

1, por la mañana

Perfil estimulante

Útil en la depresión 
asociada a 

enfermedad 
cerebrovascular

Útil en la depresión 
asociada a 

enfermedad 
cerebrovascular

Útil en la ansiedad 
y el insomnio, aun 

sin síntomas de 
depresión

Favorable en la 
cognición

Útil en la apatía

Útil en la depresión 
asociada a 

enfermedad 
cerebrovascular

Útil para el aumento 
del apetito

Útil en la depresión 
geriátrica

Útil en conductas 
reiterativas

Perfil sedante

Tabla 1. Posibles fármacos para el tratamiento de los síntomas neuropsiquiátricos en la demencia

Benzodiacepinas Midazolam Buccolam®, 
Dormicum®

3,7 - 15 1 - 3 Útil si es necesaria 
una sedación rápida 

y breve 

Lorazepam Donix®, Idalprem®, 
Orfidal®, Placinoral®

0,5 - 2 1 - 3 Tomar entre 1 - 2 
semanas
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Lormetazepam

Alprazolam

Neurolépticos

Típicos

Otros fármacos

Atípicos

Antiepilépticos

Clonazepam

Clorazepato

Haloperidol

Quetiapina

Risperidona

Gabapentina

Carbamazepina

Topiramato

Metilfenidato

Diazepam

Aripiprazol

Olanzapina

Pregabalina

Ácido valproico

Zuclopentixol

Clometiazol

 Noctamid®

Trankimazin®

Rivotril®

Tranxilium®

Haldol®

Seroquel®

Risperdal®, 
Risperdal flas®

Neurontin®

Tegretol®

Topamax®

Concerta®, 
Medikinet®,  

Rubifen®

Valium®

Abilify®

Zolafren®, 
Zypadhera®, 

Zyprexa®

Lyrica®

Depakine®, 
Depakine Crono®

Clopixol Depot®

Distraneurine®

0,5 - 2

0,5 - 1,5

0,5 - 2

5 - 10

0,5 - 6

50 - 400

0,5 - 2

300 - 900

200 - 400

50 - 150

10 - 40

5

2,5 - 15

2,5 - 10

25 - 150

500 - 1000

5 - 15

192 - 384

1 - 3

1- 2

1, por la noche

1

1 - 3

1 - 3, inicio por la 
noche

1 - 3

1 - 3, inicio por la 
noche

2 - 3, inicio por la 
noche

2

1 - 2, inicio por la 
mañana

1

1, por la mañana

1, por la noche

1 - 2, inicio por la 
noche

1 - 3, inicio por la 
noche

1 - 2, inicio por la 
noche

1, por la noche

Tomar entre 1 - 2 
semanas

Mejora el temblor

Solo en dosis únicas, 
no continuadas

Eficaz en la 
agresividad y en 

situaciones agudas

Perfil sedante

Eficaz en síntomas 
psicóticos y en 

SCPD

Eficaz en la 
ansiedad y el 

insomnio

Eficaz en la 
hostilidad y la 

agresividad

Eficaz en la 
hipertimia y la 

agresividad

Eficaz en la apatía

Solo en dosis únicas, 
no continuadas

Eficaz en la 
agresividad

Eficaz en síntomas 
psicóticos y en 

SCPD

Eficaz en la 
ansiedad y el 

insomnio

Eficaz en la 
agitación y la 
agresividad

Eficaz en la 
agitación, la 

agresividad y 
las conductas 

disruptivas

Eficaz en el 
insomnio

Útil en el 
tratamiento de la 

conducta del sueño 
REM

3 Introducción

 36 



3.2.5.2 Tratamiento no farmacológico 
En relación con el TNF, a lo largo de los años se ha ido profundizando en la implementación y la evaluación del im-
pacto de este tratamiento en las PcD, que dependerá de las condiciones del paciente.
En la actualidad, las terapias no farmacológicas se definen como las intervenciones de naturaleza no química que 
pueden realizarse y replicarse en el paciente o en el cuidador para conseguir, potencialmente, un beneficio impor-
tante. 

El TNF persigue múltiples y diferentes objetivos, entre los que cabe destacar, por ser uno de los más relevantes, 
estimular, mantener o mejorar la capacidad mental y el rendimiento cognitivo, la autonomía y el funcionamiento 
global del paciente; mantener o fortalecer la interacción con el entorno, evitar o minimizar el estrés y mejorar la CdV 
de la PcD y su familiar (29,30). 

Entre las diferentes intervenciones orientadas como TNF que se ofrecen a las PcD se encuentran aquellas orientadas 
a la mejora de los síntomas cognitivos, ya que estos implican una gran pérdida de la funcionalidad de la persona (31). 

En este sentido, se ofrecen programas de estimulación cognitiva, que consisten en ejercicios de estimulación de 
funciones preservadas y no alteradas, con el objetivo de enlentecer el proceso de pérdida de las funciones cogni-
tivas. 

La estimulación cognitiva implica una variedad de actividades placenteras, como juegos de palabras, rompeca-
bezas, música, cocina, jardinería y debatir eventos pasados y presentes, y generalmente la lleva a cabo personal 
capacitado con pequeños grupos de cuatro a cinco personas. Cada sesión tiene una duración de 45 minutos, y 
deben realizarse como mínimo dos veces por semana. Se basan en la terapia de orientación a la realidad, que se 
desarrolló en la década de 1950 para contrarrestar la confusión y la desorientación de las personas mayores durante 
las hospitalizaciones (25).

Así mismo, se ofrece la reminiscencia como forma de mantener el pasado personal y perpetuar la identidad per-
sonal. Para ello, se emplean técnicas como la estimulación, la comunicación, la socialización y el entretenimiento, a 
partir de las cuales se generan memorias e interpretaciones presentes de experiencias pasadas. 
La terapia de reminiscencia es una intervención no farmacológica que implica la discusión de experiencias, eventos 
y actividades pasadas con miembros de la familia u otros grupos de personas. La intervención utiliza materiales 
como fotografías, libros, periódicos antiguos y elementos familiares del pasado para inspirar reminiscencias y faci-
litar que las personas compartan y valoren sus experiencias. La reminiscencia ha demostrado eficacia en síntomas 
depresivos y de agitación, con la consiguiente mejora del estado de ánimo de los pacientes y disminución de la 
agitación (25,29).

Por otro lado, destacan las terapias orientas a la estimulación sensorial y el ejercicio. 
La aromaterapia se propone como una intervención complementaria para tratar una amplia gama de problemas 
de salud, incluidos la falta de sueño y los síntomas conductuales de las PcD. Se basa en el uso de productos o aceites 
vegetales aromáticos y mezclas de compuestos aromáticos en forma de masaje o aplicación tópica, inhalación e 
inmersión en agua (25, 29, 30).
El ejercicio físico ha demostrado beneficio en síntomas como la agitación, el sundowning, o síndrome del ocaso, 
o el vagabundeo. Parece que este beneficio está relacionado con la sincronización de los ritmos circadianos de la 
PcD (31). 

Otro tipo de intervención es la musicoterapia, que se puede ofrecer de manera grupal o individual y es una buena 
opción como acompañamiento de otra TNF. Se ofrece este tipo de intervención porque la música relaja y evoca 
recuerdos placenteros, además de que se ha comprobado que la receptividad a la música puede perdurar hasta 
las fases tardías de la demencia, por lo que ofrece la posibilidad de que la PcD se comunique con el entorno (22, 
23). Diferentes estudios apuntan que el tratamiento con musicoterapia es beneficioso para mejorar las alteraciones 
conductuales, la ansiedad y la agitación en PcD (32, 33). 

A nivel internacional, las guías de práctica clínica para la demencia recomiendan que se utilicen enfoques no farma-
cológicos para el tratamiento de los SPCD como enfoque de primera línea y que los tratamientos farmacológicos se 
utilicen además de los enfoques no farmacológicos. Si bien la calidad de la base de evidencia para los enfoques no 
farmacológicos es generalmente menor que para los tratamientos farmacológicos, cabe destacar que las estima-
ciones del tamaño del efecto de estas intervenciones son similares a las de los tratamientos farmacológicos y que 
el TNF no está asociado a eventos adversos (29, 30).
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La demencia, como primera causa de discapacidad y dependencia en las personas mayores, requiere un cuidado 
desde el inicio de la enfermedad que, en la mayoría de los casos, es proporcionado por la familia en el domicilio. 
Las PcD pueden convivir 8 o 10 años con el diagnóstico, tiempo en el que la persona se vuelve cada vez más depen-
diente de los demás para el desempeño de las actividades (34). 

Por lo tanto, la demencia representa no solamente un problema sanitario, sino también socioeconómico y familiar, 
puesto que son las familias las que asumen la mayor parte del gasto. Un 87% del total de la dedicación del cuidado 
de la PcD lo asume la familia, invirtiendo una media de 70 horas semanales para atender a su ser querido, lo que 
supone un total de 286 horas al mes. 

Por este motivo, expertos en el área del cuidado familiar en la demencia sostienen que la enfermedad afecta a todo 
el sistema familiar, dado que compromete y modifica la dinámica y el funcionamiento normal de todo el grupo (34, 35). 

El Sistema Nacional de Salud español estima que el gasto medio en la atención a la PcD se encuentra entre los 
27.000 y los 37.000 euros anuales, de los que la mayoría del gasto asociado a la atención es el derivado del cuidado 
informal (77-81%), y solo el 10-13% corresponde al gasto sanitario, más el 6-12% del cuidado profesional (36).
Teniendo en cuenta que la gran mayoría de los cuidados a las PcD los lleva a cabo el entorno familiar, es evidente 
que el cuidado tiene un importante impacto económico para las familias (36). 

A partir de esto, el cuidado puede conceptualizarse como un gran sistema en el que se da una íntima relación entre 
tres componentes principales: la persona que padece la enfermedad, la persona que «asume» los cuidados y la 
familia, como sistema compuesto por la PcD, el cuidador y el resto de la familia y las interrelaciones entre estos tres 
componentes. 

El sistema familiar, a su vez, se enmarca en un macrosistema en el que tiene lugar el proceso de la demencia: el 
contexto asistencial (servicios sociales y de salud y sus profesionales), social, cultural, económico y político en el 
que viven las familias (35, 37).

3 Introducción

3.3 La demencia y la familia

CUIDADOR

FAMILIA

PERSONA CUIDADA

Impacto psicológico

Vulnerabilidad previa (salud física, personalidad, fuentes de estrés, recursos)

Desconocimiento de la demencia

Necesidades insatisfechas

Desconocimiento

Disfunción familiar

Presencia de SPCD

Percepción de obligación/autoexigencia

Poco apoyo social 

Alta emocionalidad expresada

Poca información de recursos

Comportamientos dependientes

Restricción conductual/baja estimulación

Figura 1. Factores asociados al cuidado familiar de la demencia
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3.3.1 El cuidador informal

3.3.2 Necesidades del cuidador informal

El cuidador principal o cuidador informal (CI) puede ser un hombre o una mujer. Es aquella persona que asume 
la tarea de ayudar a cubrir o asistir las necesidades básicas y psicosociales de la PcD y que supervisa las acciones 
cotidianas en el domicilio. Por lo general, tiene una relación personal significativa y proporciona una amplia gama 
de asistencia no remunerada a una persona mayor o a un adulto con una condición crónica o discapacitante fuera 
de un marco profesional o formal (38). 

La contribución de estos cuidadores constituye un gran recurso para la sociedad y, en los países de la Organización 
para la Cooperación y el Desarrollo Económico (OCDE), este cuidado excede el gasto del cuidado formal. Hoy en 
día, la prestación informal de cuidados es más intensiva, compleja y duradera que en el pasado, y debido a la asig-
nación del rol, ya sea por conveniencia o arbitraria, los cuidadores rara vez reciben la preparación adecuada para 
su función, por lo que se enfrentan a situaciones que muchas veces desconocen, y es posible que experimenten 
temor, ansiedad o estrés (35, 38, 39). 

El CI suele tener diferentes responsabilidades: brinda asistencia no remunerada a una persona dependiente y rea-
liza tareas de la vida diaria de forma concomitante con otras actividades vinculadas a la atención médica de la 
persona cuidada, generalmente relacionadas con la medicación, el tratamiento de heridas y la monitorización de 
equipos médicos, entre otras, y a la preparación de alimentos, el vestido y la higiene personal (39, 40, 41, 42).

No obstante, la prestación de cuidados de manera informal puede ser una experiencia positiva, particularmente en 
términos psicosociales relacionados con el bienestar personal y la satisfacción de cuidar a otra persona. 
Cuidar puede representar un mayor nivel de satisfacción entre los cuidadores en la medida en que exista una mejor 
relación entre el cuidador y el receptor del cuidado. Aspectos relacionados con el parentesco, la elección voluntaria 
de asumir el rol, tener tiempo libre para uno mismo y el apoyo social y del resto de la familia también serán factores 
predisponentes para que se mantenga ese nivel de satisfacción a lo largo del tiempo (41, 42, 43). 

Sin embargo, se sabe muy poco sobre los determinantes de la satisfacción del cuidador o sobre cómo estos difieren 
entre hombres y mujeres. En los pocos estudios que han realizado análisis estratificados por género, los resultados 
han sido contradictorios, ya que algunos autores informan de que los hombres obtienen una mayor satisfacción 
que las mujeres al ofrecer cuidados (44).

De acuerdo con la teoría de Dorothea Orem, existen requisitos universales de autocuidado que deberían ser teni-
dos en cuenta dentro de las áreas importantes de evaluación en una persona dependiente: 1) el mantenimiento de 
una cantidad suficiente de aire; 2) una ingesta suficiente de agua; 3) una ingesta suficiente de alimentos; 4) tener 
cuidado con los procesos de eliminación; 5) el equilibrio entre actividad y descanso; 6) el equilibrio entre la soledad 
y la interacción social; 7) la prevención de peligros para la vida humana, el funcionamiento y el bienestar del ser 
humano; y 8) la promoción del funcionamiento y el desarrollo del ser humano dentro de los grupos sociales (42, 43). 

Sin embargo, los CI suelen verbalizar una preparación insuficiente para una continuidad adecuada del cuidado de 
la persona dependiente en casa y cuentan con poca información sobre el proceso asistencial, el tratamiento y los 
recursos (43).

A partir de ello, se evidencia que la principal necesidad de los cuidadores es la de información con respecto a la 
evolución y el progreso de la enfermedad, ya que la poca información que reciben acerca del tratamiento imposi-
bilita la confianza en los profesionales sanitarios encargados del seguimiento de la PcD, y revierte negativamente 
en su salud y en la persona cuidada. Es necesario saber el tipo de información que precisan los cuidadores para 
facilitar una atención más efectiva, teniendo en cuenta que las necesidades percibidas por los cuidadores pueden 
variar dependiendo de las diferentes circunstancias que rodean a la familia, la etapa de la enfermedad y el grado 
de dependencia de la PcD. 

La necesidad de formación es otra de las peticiones de los cuidadores, con el objetivo de adquirir habilidades y po-
der afrontar actividades cotidianas como la higiene, la alimentación, el vestido, la deambulación, la incontinencia, 
la movilización o la desorientación, y que además los instruya sobre la disponibilidad de recursos comunitarios y 
sobre cómo acceder a los servicios que existen en la comunidad.
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3 Introducción

Por otro lado, la necesidad de apoyo social en el CI es evidente para poder minimizar el riesgo que pueda suponer 
el rol de cuidador para su propia salud. El apoyo social, definido como una práctica de cuidado que se genera con 
el intercambio de relaciones entre las personas, se caracteriza por las expresiones de afecto, afirmación o respaldo 
de los comportamientos de otra persona y puede llevarse a cabo desde el entorno familiar. La figura de un cuida-
dor sustituto como medida de apoyo social permitirá que el cuidador habitual pueda salir de casa o tomarse un 
descanso (45). 

Cuando las necesidades del CI no son satisfechas, el rol impacta de manera negativa en su salud física y mental. 
Muchos CI, incluidos aquellos que no consideran el cuidado como una carga, sufren una amplia gama de proble-
mas, como trastornos del sueño, ansiedad, depresión y dificultades económicas por el abandono de sus funciones 
laborales remuneradas. Por ende, las necesidades insatisfechas de los cuidadores pueden aumentar el nivel de 
sobrecarga y reducir su propia CdV (46). 

3.3.3 Impacto del rol de cuidador en la sobrecarga y en el 
bienestar emocional
Estudios comparativos entre personas cuidadoras y no cuidadoras muestran que los cuidadores tienen niveles 
estadísticamente significativos más altos de estrés y depresión y más bajos de bienestar subjetivo, salud física y 
autoeficacia en comparación con los no cuidadores, y que un estado de tensión mental o emocional se asocia con 
un 63% más de riesgo de mortalidad en comparación con los no cuidadores. Estos datos evidencian la necesidad 
de atender los requerimientos de los cuidadores y garantizar el apoyo en el mantenimiento de su propia salud (47).
Se destaca que cuando los CI no reciben apoyo o tratamiento suficiente existe un alto riesgo de que la PcD tenga 
una institucionalización temprana (48). Por ello, los gobiernos y las organizaciones mundiales coinciden en la nece-
sidad de estrategias, políticas y marcos de acción dirigidos a mejorar el bienestar de las PcD y disminuir la carga de 
sus cuidadores (35).

Dada la creciente prevalencia de la demencia, la ausencia de una cura inminente o una farmacoterapia eficaz y los 
profundos costos y consecuencias de los SPCD, es vital identificar intervenciones que ayuden a abordar el cuidado 
domiciliario y mejoren o mantengan la CdV de los cuidadores y del receptor de cuidado. 
Estudios recientes han demostrado que enseñar a los cuidadores a administrar intervenciones no farmacológicas 
puede reducir significativamente la carga del cuidador y permitir que las PcD permanezcan más tiempo en la co-
munidad , sobre todo en su propio domicilio (49).

Se considera que la intervención enfermera puede centrarse en el desarrollo de técnicas de aprendizaje, en la re-
lación enfermo-cuidador, en el manejo del estrés, en la transmisión de información y en aportar recursos que per-
mitan un adecuado afrontamiento de la situación a partir de talleres pensados para que los cuidadores desarrollen 
habilidades relacionadas con la atención de la persona que cuidada.

Los talleres pueden estar basados en el entrenamiento de técnicas de movilización, posición, comunicación, esti-
mulación, o en proporcionar apoyo emocional, estimulando un entorno que facilite compartir emociones, viven-
cias, angustias o sentimientos a través de la escucha activa. Estas intervenciones intentarán reducir la sobrecarga 
física y psicológica de familiares y cuidadores (49). 

La psicoeducación es una herramienta terapéutica o modelo de salud diseñada para mejorar la CdV, ya que incor-
pora estrategias psicológicas y educativas para la resolución de conflictos, estrategias de afrontamiento y estrate-
gias educativas para el manejo de necesidades de cuidado en pacientes con enfermedades crónicas (50). 
A partir de esta herramienta se les proporciona a los familiares o cuidadores de PcD información y formación es-
pecífica acerca de la enfermedad y de los recursos sanitarios y comunitarios para el abordaje multidisciplinar. Por 
tanto, se utiliza como un servicio informativo y de apoyo que se aplica globalmente, ya que está especialmente 
diseñado para aportar información objetiva sobre enfermedades a los pacientes y sus cuidadores (51, 52).

3.4 Intervenciones de enfermería basadas en la 
psicoeducación
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Típicamente, los profesionales sanitarios que utilizan el modelo detallan y resumen información científica actual 
y relevante para responder a preguntas acerca del origen, la evolución y el abordaje de una enfermedad desde su 
entorno, proporcionan consejos y entrenan en técnicas de manejo en el ámbito domiciliario (53).

El modelo de psicoeducación plantea una forma de dar solución a los sucesos estresantes contingentes que se 
presentan en la vida cotidiana y que son de difícil resolución para el individuo en su rol de cuidador. El modelo se 
enmarca en la creación de programas de salud específicos para promover el bienestar de cuidadores y pacientes (53). 
Los programas de psicoeducación son intervenciones que complementan el tratamiento farmacológico con el ob-
jetivo de reducir aún más la carga y la recurrencia de la enfermedad, y han demostrado tasas reducidas de recaídas, 
una mejor recuperación de los pacientes y un mayor bienestar familiar. Incluyen participación empática, educación, 
apoyo continuo, recursos clínicos durante períodos de crisis, mejora de la red social y aumento de las habilidades 
de comunicación y de resolución de problemas entre sus participantes, lo que implica un cambio de actitudes y 
comportamientos, a la vez que hace hincapié en la importancia del sueño, las rutinas y los hábitos saludables (52, 53).

La psicoeducación es una estrategia viable, económica y efectiva para abordar las necesidades de las personas 
desde la atención primaria de salud. Propone integrar un enfoque educativo-preventivo y psicológico, con el fin de 
fortalecer las capacidades para afrontar la enfermedad de un modo más adaptativo. La inclusión de la psicoedu-
cación propiciaría la mejora de la CdV y ayudaría a disminuir la vulnerabilidad ante la enfermedad en la familia y el 
cuidador. De este modo, la persona que ostente el rol de cuidadora estará en mejores condiciones para compren-
der el estado de salud del paciente y responder con eficacia a los desafíos que impone su condición a partir de sus 
recursos personales (54).

3.4.1 Impacto de la psicoeducación en el cuidador informal
Como se ha comentado anteriormente, habitualmente los cuidadores realizan su función sin una formación previa 
específica, lo que los condiciona y representa una gran vulnerabilidad y un riesgo potencial de incremento de car-
ga, malestar y baja CdV. Por este motivo, una de las opciones para reducir el impacto de la prestación de cuidados 
puede ser el empoderamiento frente a la situación, fruto de la información y la formación para la toma de decisio-
nes y el incremento de las habilidades comunicativas, teniendo en cuenta las posibles limitaciones físicas y psicoló-
gicas de la persona atendida y/o el trabajo de gestión de las emociones y las habilidades para la vida. 

En este sentido, programas de apoyo a cuidadores pueden incluir este aspecto de incremento de la significación de 
la tarea asistencial como valor añadido a la comprensión y el manejo de la persona dependiente (55). 

Los programas dirigidos a cuidadores y basados en la psicoeducación han demostrado un impacto positivo en la 
mejora de los resultados primarios de CdV, bienestar emocional y funcional y angustia emocional, y también han 
sido efectivos en la mejora de la autoeficacia (56).

En CI de PcD, el objetivo de estas intervenciones es dotar a las familias de medios para adaptarse a los cambios y 
hacer frente a la demencia, así como retrasar la institucionalización. En este sentido, los programas de psicoeduca-
ción han mostrado ser un medio eficaz para ofrecer a los cuidadores el conocimiento que necesitan para el rol que 
desarrollan, ayudándolos a aliviar su angustia, para que puedan hacer frente a las demandas del día a día y ayudar 
a la dignidad y la autonomía de la PcD (57). 

No obstante, y a pesar de la heterogeneidad de la metodología y las características de los estudios publicados en 
la literatura científica, se pone de manifiesto que estas intervenciones, ya sean en formato grupal o individual, que, 
además, utilizan nuevas tecnologías de la información y la comunicación (TIC), pueden dar resultados positivos e 
incidir en la mejora del bienestar de los CI. Reducen la sobrecarga, la soledad y el aislamiento social, ya que el hecho 
de compartir sus experiencias permite la creación de nuevos lazos sociales, en sintonía con los efectos positivos 
típicos de los grupos de apoyo, al igual que permite la mejora en el bienestar emocional del cuidador, con una dis-
minución de los síntomas de ansiedad y depresivos y del nivel de estrés subjetivo (57, 58). 

Estudios de revisión muestran que los beneficios frente a la depresión y la sobrecarga son duraderos a medio y 
largo plazo, por lo que resulta interesante crear programas de enfermería basados en los elementos característicos 
de las intervenciones psicoeducativas, tales como el afrontamiento o la técnica de resolución de problemas (59).
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4. Objetivos

Desarrollar, implementar y analizar el impacto de un nuevo enfoque psicoeducativo a partir del 
programa INFOSA-DEM (Información, Formación y Apoyo Social), en CI de PcD en relación con 
la sobrecarga y el bienestar emocional

•	 Evaluar el impacto de la intervención en la sobrecarga y en el bienestar emocional.

•	 Determinar el tiempo de permanencia del efecto de la intervención psicoeducativa en los CI.

•	 Analizar la CdV de los CI de PcD que viven en su domicilio.

4.1 Objetivo general

4.2 Objetivos específicos
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5. Hipótesis

•	 La intervención psicoeducativa INFOSA-DEM tendrá un impacto positivo directo en el CI al 

disminuir la sobrecarga y mejorar su bienestar emocional.

•	 Los efectos positivos de la intervención se mantendrán tres meses después de su participa-

ción en el programa.

•	 Los participantes del grupo intervención (GI) tendrán un grado de satisfacción más elevado 

respecto al grupo control (GC) debido al incremento de las habilidades y al uso de los cono-

cimientos y los recursos adquiridos. 
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Los estudios que forman parte de la presente te-
sis doctoral han generado conocimiento práctico y 
respaldan el conocimiento teórico publicado en la 
literatura científica en relación con la importancia 
del diseño de intervenciones educativas basadas en 
modelos y teorías psicoeducativas dirigidas a las fa-
milias y al cuidado de PcD, debido al incremento de 
la dependencia tras el curso neurodegenerativo de 
la enfermedad y, en algunos casos, a la presencia de 
comorbilidades. 

El conjunto de artículos presentados apoya la impor-
tancia del soporte profesional a los CI de PcD, con el 
objetivo de potenciar el uso de estrategias y habili-
dades de afrontamiento a través de la reestructura-
ción cognitiva. Esta intervención ayuda a prevenir la 
sobrecarga y a mejorar su bienestar emocional, debi-
do a la disminución de los niveles de depresión y de 
estrés, y aumenta a su vez los conocimientos sobre la 
demencia, los cuidados específicos en el domicilio y 
los recursos comunitarios disponibles como método 
de apoyo social a pacientes y familias. Es importante 
tener en cuenta que uno de los objetivos de las po-
líticas europeas es que la PcD permanezca el mayor 
tiempo posible viviendo en su domicilio (60).

El soporte profesional a CI y PcD incluye el diseño 
de protocolos de atención estructurados y la imple-
mentación de programas o intervenciones no farma-
cológicas adaptadas a sus necesidades para plantear 
una atención de salud centrada en la persona y en el 
cuidador, para que este último se sienta técnicamen-
te competente y pueda realizar aquellas actividades 
relacionadas con su nuevo rol de forma satisfactoria 
(60, 61).

Así mismo, este trabajo científico analiza la CdV de los 
cuidadores y aporta conocimiento sobre cómo mejo-
rar o mantener una buena CdV en los CI de PcD en el 
ámbito domiciliario. Determina el impacto del rol de 
CI en la sobrecarga y el bienestar emocional, ya que 
las rutinas de cuidado diario pueden desencadenar 
en este colectivo una variedad de sentimientos y ex-
periencias negativas que incluyen malestar, miedo, 
incertidumbre, ansiedad y depresión, y que precipi-
tan la aparición de síntomas físicos que se asocian a 
la sobrecarga, y que, junto con las alteraciones en su 

bienestar emocional, podrían llevar a la claudicación 
del cuidador (62). 

Los cuidadores incluidos en nuestro estudio son las 
personas que, durante el curso de la enfermedad y el 
tratamiento, han estado más involucradas en el cui-
dado de los pacientes y los han ayudado a adaptarse 
y a manejar su enfermedad crónica. Los CI suelen ser 
familiares o amigos de las personas a las que cuidan, 
les dan una atención diaria, en el domicilio del pa-
ciente en la mayoría de los casos, y los apoyan física, 
mental y socialmente. No obstante, estos cuidadores 
no reciben ninguna retribución económica por la 
atención que brindan, por lo que deben adaptarse en 
poco tiempo a su nuevo rol de cuidador (63).

Cuidar significa ayudar y asistir a la persona que lo ne-
cesita, por lo que requiere hacer frente a situaciones 
nuevas. Por consiguiente, el mecanismo o estilo de 
afrontamiento es fundamental en todas las personas, 
ya que les permitirá adaptarse a los cambios y a las 
nuevas situaciones. 

Este estilo permitirá a los cuidadores hacer frente a 
los desafíos emergentes y a las amenazas propias de 
su rol. Por este motivo, es importante analizar la ca-
pacidad de afrontamiento de los CI, ya que, además 
de asistir a la PcD en todo tipo de actividades instru-
mentales, deberán proporcionar también un soporte 
emocional a la persona cuidada, que a su vez estará 
fuertemente relacionado con su propia salud mental. 
De este modo, cuidar también está vinculado a cuidar 
de uno mismo (62). 

Atendiendo a los objetivos de esta tesis doctoral, la 
evaluación del impacto de la intervención INFO-
SA-DEM en la sobrecarga y el bienestar emocional 
ha demostrado a partir de nuestros resultados que la 
intervención tuvo un efecto positivo en estas dos va-
riables, sobre todo en la mejora del nivel de sobrecar-
ga, en los cuidadores que recibieron el programa en 
comparación con los que no lo recibieron. 

Por lo tanto, el planteamiento de intervenciones psi-
coeducativas evidencia su utilidad en la promoción 
del cambio conductual, con efectos positivos y pro-
tectores en el cuidador, lo cual invita a que se investi-
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gue más detalladamente la relación entre apoyo pro-
fesional, social y respuesta adaptativa del cuidador a 
la nueva situación de cuidado (64, 65). 

Así mismo, se ha podido observar que el aumento de 
conocimientos a partir de la información obtenida en 
las sesiones educativas del programa INFOSA-DEM 
aumentó la autoeficacia en los cuidadores para llevar 
a cabo las tareas de cuidado, lo que mejora principal-
mente la capacidad de afrontamiento, sobre todo en 
aquellas situaciones difíciles que se presentan en el 
domicilio. En este sentido, el aumento de la capaci-
dad de afrontamiento lleva a la resolución del proble-
ma y al abordaje efectivo de los síntomas de la de-
mencia (66). 

De acuerdo con los resultados de Rodríguez et al., la 
intervención en cuidadores también tuvo un efecto 
positivo en la disminución del impacto psicológico 
del rol de cuidador, de la pérdida de autonomía de la 
PcD y del factor socioeconómico de la demencia, por 
lo que el apoyo emocional y la información acerca de 
la enfermedad que se ofrecieron a estos cuidadores 
permitieron modular sus estrategias de afrontamien-
to y disminuir la incidencia de sobrecarga (67). 

Por consiguiente, las intervenciones basadas en la 
psicoeducación tienen en cuenta que los estilos de 
afrontamiento son una reacción emocional, conduc-
tual y cognitiva y que deberían estar orientados a los 
problemas, a las emociones y a los estilos de afron-
tamiento disfuncionales, para guiar a los cuidadores 
en la mejora de sus mecanismos de afrontamiento. 
Para ello hay que destacar que mecanismos como la 
negación de las circunstancias, la evitación o desco-
nectarse de la situación y recurrir al uso de sustancias 
psicoactivas o a la expresión de emociones negativas 
son herramientas inútiles que llevan a alteraciones 
del bienestar emocional y a la aparición de sobrecar-
ga (67, 68). 

Tras el planteamiento del segundo objetivo, el de 
determinar el tiempo de permanencia del efecto 
de la intervención en los cuidadores, los resulta-
dos han evidenciado que los efectos positivos de la 
intervención en la disminución de los niveles de so-
brecarga se mantuvieron estables incluso seis meses 

después de recibida la intervención en los cuidadores 
del GI, en comparación con los del GC, con un buen 
nivel de satisfacción y de acogida por parte de los cui-
dadores. 

De hecho, estudios similares han demostrado la efec-
tividad de las intervenciones presenciales en la dismi-
nución de los síntomas depresivos y en la sobrecarga 
de los cuidadores de patologías crónicas diferentes 
a la demencia, tras más de seis meses postinterven-
ción. En estos casos, la psicoeducación como método 
de entrenamiento ha sido igualmente útil para rege-
nerar la salud mental, con la consiguiente mejora del 
bienestar emocional del cuidador (68, 69). 

De acuerdo con Folkman (1997), aunque el estrés y la 
ansiedad formen parte del proceso de afrontamiento, 
la detección precoz de la angustia psicológica intensa 
como respuesta al cuidado y, por consiguiente, la in-
tervención temprana, son fundamentales en aquellos 
familiares que dedican parte de su tiempo a cuidar a 
una persona dependiente,  y en los que los efectos 
psicológicos negativos asociados a su rol de cuidador 
a menudo pueden durar meses o incluso años (70). 

Por este motivo, en casos de demencia, el apoyo so-
cial de amigos, familiares y profesionales permitirá 
orientar el proceso y los mecanismos de afrontamien-
to de los cuidadores, con el fin de superar los desafíos 
y las adversidades que surjan mientras desempeñan 
su papel. Este trabajo científico pone de manifiesto la 
importancia de la orientación como medida de apoyo 
social, con el fin de ir encaminando el estilo de afron-
tamiento del CI a partir del desarrollo de habilidades 
y la reestructuración cognitiva (62).

Si bien la intervención en formato grupal planteada 
en este trabajo científico y las encontradas en la lite-
ratura científica nos muestran que desde un principio 
las intervenciones dirigidas a cuidadores se han ofre-
cido de manera presencial y en formato grupal, en 
algunos casos se añaden sesiones individuales extra, 
asumiendo que el entorno grupal o individual jue-
ga un papel en la efectividad de la intervención. Por 
este motivo, se ha intentado comparar los formatos 
de presentación de las intervenciones dirigidas a los 
cuidadores (71, 72).
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educativa y en el diseño de intervenciones dirigidas 
a cuidadores de PcD a través de portales de internet 
para mejorar la salud mental. Con ello se superan las 
barreras de la falta de accesibilidad y del desplaza-
miento y se mantienen la privacidad del cuidador y la 
presunta costo-efectividad, por lo que se convierten 
en una herramienta atractiva para los cuidadores, con 
los mismos resultados positivos en las habilidades de 
conocimiento, la CdV, el afrontamiento y la autoefica-
cia (73, 74, 75, 76).

Se resalta que las intervenciones que se llevan a cabo 
por medio de, por ejemplo, seguimientos telefóni-
cos, aplicaciones de teléfonos inteligentes, video-
conferencias e internet pueden reducir la depresión 
y la carga de los cuidadores de manera similar a las 
intervenciones realizadas tradicionalmente de forma 
presencial (77). 

Teniendo en cuenta lo anterior, y dando respuesta al 
tercer objetivo de esta tesis, el de analizar la CdV del 
CI de PcD, los resultados nos muestran que la CdV del 
CI dependerá de diferentes factores, que en su mayo-
ría estarán directamente relacionados con la persona 
cuidada. 

Factores como la presencia de síntomas neuropsi-
quiátricos en la PcD, las horas de cuidado y el tiempo 
desde el diagnóstico al parecer son variables que im-
pactan en el cuidador de una forma u otra. En sinto-
nía con nuestros resultados, el poco apoyo social y no 
contar con cuidadores sustitutos tuvo un efecto ne-
gativo en la autopercepción de la CdV de los cuidado-
res de la muestra. Por lo tanto, es de gran importancia 
ayudar a disminuir el efecto negativo que podría cau-
sar el rol de cuidador en el familiar que ha decidido 
cuidar, y es fundamental que las intervenciones se 
centren en las necesidades cambiantes del cuidador 
y en la presencia de síntomas de la enfermedad en la 
PcD que en ocasiones ponen a prueba la capacidad 
del cuidador (76). 

De esta manera, y de acuerdo con Roque et al., se 
plantea que participar en intervenciones dirigidas a la 
mejora de las habilidades comunicativas que tengan 
como base teórica la psicoeducación puede tener en 

A través de las sesiones psicoeducativas del programa 
INFOSA-DEM se abordaron algunas situaciones con 
las que los cuidadores tenían que lidiar diariamen-
te en el domicilio, por lo que resultaba fundamen-
tal orientar al cuidador y enseñarle técnicas para el 
manejo del estrés y la autoeficacia. Nuestro formato 
grupal y presencial permitió crear vínculos de apoyo 
mutuo, al poder compartir sus propias experiencias y 
transmitir consejos prácticos. 

En relación con estos beneficios, Hopkinson et al. 
(2019) señalan que los efectos positivos de las inter-
venciones educativas sobre el estrés y la depresión 
solo se observan en programas grupales. No obstante, 
autores como Cheng et al. (2020) señalan que algunas 
técnicas de manejo del estrés son también efectivas 
cuando las sesiones se realizan individualmente (71, 72). 

Por lo tanto, sería interesante adaptar los programas 
individuales y grupales a las necesidades específicas 
del cuidador, teniendo en cuenta que los programas 
grupales pueden ofrecer beneficios que no están dis-
ponibles en los programas individuales: por ejemplo, 
la creación de un vínculo o red de apoyo entre cuida-
dores a partir de la explicación de situaciones particu-
lares, para las que se hace un reforzamiento positivo 
dentro del grupo y se comparten consejos (71, 72). 

El programa INFOSA-DEM incluyó en su formato el 
uso de las TIC en el diseño de intervención, a partir 
de la creación de una página web para cuidadores 
que contenía vídeos explicativos, guías prácticas de 
cuidado, consultas de enfermería y llamadas de se-
guimiento. Esto fue beneficioso para los cuidadores 
participantes, puesto que podían utilizarla en su do-
micilio y consultar en el portal de salud el abordaje 
de situaciones difíciles derivadas de los síntomas de 
la demencia, lo que aumentó su autoeficacia y su sa-
tisfacción. 

De hecho, algunos autores, como Mehta et al. (2018), 
Egan et al. (2018) y Teles et al. (2020), siguiendo las 
directrices y recomendaciones basadas en la eviden-
cia del Programa de Acción para Superar las  Brechas 
en Salud Mental (mhGAP, por sus siglas en inglés) de 
la OMS, también han innovado en la metodología 
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los cuidadores un impacto positivo a la hora de llevar 
a cabo su rol: los dota de herramientas para mejorar 
la forma de comunicación y, de este modo, llegar a 
ser más empáticos y asertivos, con lo que también 
mejora, por consiguiente, la relación con la persona 
cuidada y aumentan las habilidades para el desem-
peño de las actividades diarias. Igualmente, participar 
en estas intervenciones les permitirá tener un acceso 
más próximo a los profesionales, incluso después de 
la intervención, que pueden despejarles dudas en el 
futuro (77). 

Con estos datos, los estudios de esta tesis pretenden 
dar a conocer la situación del grupo de CI estudiado 
para poder dinamizar cuidados holísticos centrados 
en el cuidador y en la PcD. Asimismo, tratan de de-
mostrar que la atención en salud se debe amoldar a 
las necesidades y debe complementar el seguimien-
to de la PcD para poder adaptar los servicios que se 
ofrecen o hacer derivaciones a centros más adecua-
dos, teniendo en cuenta la fase de la enfermedad y 
los problemas que vayan surgiendo en el domicilio.

En particular, los estilos de afrontamiento disfuncio-
nales incorporan una amplia gama de mecanismos 
de afrontamiento inútiles, incluida la negación de la 
situación, evitar la realidad o desconectarse de ella, 
recurrir al uso de sustancias psicoactivas y la expre-
sión de emociones negativas (69). 

Por lo que, se ha destacado la importancia de la de-
tección temprana de la angustia psicológica intensa 
como respuesta al cuidado en aquellos familiares que 
dedican parte de su tiempo a cuidar a una persona 
dependiente, y en los que efectos psicológicos nega-
tivos asociados a su rol de cuidador a menudo pue-
den durar meses e incluso años (70), siendo necesaria 
la orientación por parte de los profesionales con el fin 
de ir encaminando el estilo de afrontamiento del CI a 
partir del desarrollo de habilidades y la reestructura-
ción cognitiva (62). 

Por otra parte, se ha destacado que existen algunos 
factores que determinan el proceso de afrontamiento 
de los cuidadores. Perpiñá-Galvañ et al. (2019) afir-
man que las necesidades de los cuidadores, el acceso 

a los recursos y algunas características sociodemográ-
ficas del cuidador (por ejemplo, la edad, el género o el 
tiempo de cuidado) pueden ser factores predictores 
de aislamiento social, dificultad para concentrarse o 
ansiedad que llevarán a la aparición de sobrecarga, 
con la consecuente afectación del bienestar emocio-
nal. Estos datos coinciden con nuestros resultados, ya 
que se ha demostrado que variables como el género 
femenino y el tiempo de cuidado tienen un efecto 
negativo en el bienestar emocional de los cuidadores 
estudiados y, por ende, en el proceso de afrontamien-
to y en la presentación de ciertas alteraciones (78). 

La sobrecarga es el estado psicológico que surge de 
la combinación del trabajo físico y emocional y de las 
restricciones sociales, de la percepción y la evaluación 
del propio cuidador acerca de las labores que realiza 
y de la posible influencia que tienen estas en su bien-
estar personal. La sobrecarga dependerá también 
de la implicación que requiera llevar a cabo la tarea 
de cuidado y de la evolución de la enfermedad de la 
persona que se tiene a cargo. Por este motivo, el cui-
dador tendrá cargas de trabajo tanto objetivas como 
subjetivas: las objetivas serían las horas dedicadas al 
cuidado de la PcD, y las subjetivas, los sentimientos y 
las percepciones negativas que el cuidador tiene de 
su propio rol (79).

La percepción de un aumento de cargas objetivas 
se vincula con cambios significativos en el estilo de 
vida de las personas dependientes, de manera que 
la salud mental del CI también se ve influenciada en 
diversos grados. De hecho, la cantidad de estrés que 
experimentan los cuidadores de un paciente con una 
enfermedad crónica como la demencia es elevada 
(69) y supone un riesgo sustancial para la aparición 
de síntomas depresivos y de ansiedad. Así mismo, la 
manifestación de síntomas neuropsiquiátricos y el 
deterioro cognitivo en la demencia predisponen a la 
aparición de sobrecarga y alteraciones en el bienes-
tar emocional del cuidador. De hecho, nuestros resul-
tados muestran que más del 39% de los cuidadores 
presentan niveles moderados de sobrecarga, y más 
de 37% reportan niveles elevados, asociados al hecho 
de que más del 43% de las PcD tienen un grado de 
deterioro cognitivo moderado, por lo que necesitan 
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7. Discusión

teras y que se observase la aparición de reacciones 
negativas asociadas a su papel como cuidadores (83). 

Esta tesis doctoral, a partir del material publicado y 
por medio del análisis de variables específicas, pone 
de manifiesto que existe la necesidad de facilitar un 
apoyo profesional que guíe el cuidado informal y 
permita ofrecer un acompañamiento durante todo el 
proceso de la enfermedad. El objetivo es mantener la 
CdV de la PcD para que reciba un cuidado de calidad 
en su propio domicilio y, de este modo, se retrase su 
ingreso en centros de larga estancia (70, 75). 

De igual manera, se respalda la necesidad de incluir 
a la familia y a la PcD en la toma de decisiones, como 
actores principales dentro del proceso de una aten-
ción de salud efectiva. De este modo se refuerza la 
relación de colaboración y de ayuda mutua entre pro-
fesionales y familia, que lleve a la toma de decisiones 
centradas en la mejora de la salud (82). 

El soporte profesional a los CI hace referencia al apo-
yo social recibido a partir de las relaciones formales 
que tiene el cuidador, que proceden directamente 
del equipo multidisciplinar de atención (por ejemplo, 
médicos, enfermeras y trabajadores sociales) y que se 
convertirá en un predictor del bienestar individual, 
junto con los rasgos de personalidad de cada cuida-
dor, como el optimismo y la autoestima. Algunos ser-
vicios sociosanitarios que atienden a PcD ya cuentan 
con programas que orientan de una manera más re-
glada al CI (84, 85).

Por esta razón, planteamos que el desarrollo de las 
mejores prácticas de atención a la PcD tiene que con-
ducir a la elaboración de intervenciones multicompo-
nente y psicoeducativas que recalquen en el cuidador 
la importancia de tomarse un descanso, unirse a un 
grupo de apoyo, perseguir sus propios intereses y cui-
dar su propia salud. 

Se debe ofrecer a los cuidadores capacitación en ta-
reas médicas y necesidades de atención específicas 
con la ayuda de terapeutas y enfermeras, haciendo 
referencia a los recursos comunitarios apropiados. De 
hecho, la evidencia científica sugiere que cuando los 

mayor asistencia para las ABVD (80).

Cuando hablamos de bienestar emocional nos refe-
rimos a un constructo multidimensional que se rela-
ciona con la satisfacción positiva con la vida; tener un 
alto afecto positivo y un afecto negativo bajo ante las 
circunstancias diarias. 

El afecto positivo puede implicar felicidad, satisfac-
ción y energía, mientras que el afecto negativo a me-
nudo supone sentirse triste, preocupado o deprimido. 
Existe una fuerte evidencia de un patrón normativo 
de mayor afecto positivo y menor afecto negativo a 
medida que la persona va madurando y experimen-
tando ciertas situaciones que, asociadas al estilo de 
afrontamiento, le permitirán mantener un bienestar 
emocional positivo. Sin embargo, algunas personas 
pueden experimentar afectos negativos inmediatos a 
partir de la vivencia de una crisis y la gestión inefecti-
va de situaciones particulares, como, por ejemplo, un 
aumento de las responsabilidades relacionadas con 
el cuidado de una persona dependiente; en nuestro 
caso, el cuidado de PcD (81, 82).

Cuidar a una PcD en su domicilio implica gestionar 
diferentes actividades que se incrementarán a medi-
da que vaya evolucionando la enfermedad. Como se 
ha señalado anteriormente, los cuidadores juegan un 
papel fundamental en tareas como la administración 
de medicamentos, la preparación de una dieta que se 
adapte a las necesidades del paciente, el transporte 
a los diferentes centros sociosanitarios, la orientación 
de la persona y el cuidado personal, lo que muchas 
veces supone estar con la persona más de doce horas 
al día. Como consecuencia de ello, el cuidador se ve 
obligado a renunciar a su propia vida e incluso puede 
llegar a descuidar su propia salud (81). 

Esta situación provoca con frecuencia un deterioro 
de las relaciones familiares, estrés y aislamiento social 
en los cuidadores. De hecho, más de un 35% de los 
cuidadores incluidos en este trabajo de investigación 
tuvieron que reducir horas de su jornada laboral o in-
cluso renunciar a su trabajo para cuidar de un familiar, 
lo que implicó que en este grupo de cuidadores exis-
tieran interferencias para realizar actividades placen-
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receptores de cuidados y los cuidadores son tratados 
como una díada, los resultados mejoran para ambos. 
A su vez, los cuidadores pueden llegar a ser aliados 
vitales en el plan de gestión de cuidados, ya que su 
participación en el plan de cuidados aumenta el cum-
plimiento de las recomendaciones terapéuticas (86).
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8. Limitaciones

El estudio INFOSA-DEM es una intervención pionera que podría aplicarse a sujetos en las mis-
mas condiciones en otros contextos, ya que los resultados señalan que es una intervención que 
aporta efectos beneficiosos en el cuidador informal. Sin embargo, a pesar de los aspectos re-
levantes de nuestro estudio y de la identificación de correlaciones derivadas de las variables 
asociadas a los cuidadores informales y a la persona con demencia, se han encontrado algunas 
limitaciones. 

En primer lugar, el estudio inicialmente se planteó como un diseño experimental con muestreo 
aleatorio de asignación en el grupo control y el grupo intervención, pero debido a la dificultad 
para el reclutamiento de participantes (poca disponibilidad horaria para asistir a las sesiones, 
enfermedad del familiar, inconvenientes para el desplazamiento al sitio de impartición) y a las 
necesidades de los cuidadores informales de información y de formación, siguiendo principios 
éticos se realizó un muestreo por asignación intencionada, sin aleatorización de la muestra, 
manteniendo la inclusión y la distribución de los cuidadores en ambos grupos. Cabe resaltar 
que la recogida de datos iniciales y de seguimiento se hizo de manera estructurada y separada 
para evitar la contaminación de la muestra, ya que los cuidadores y las personas con demencia 
compartían espacios (visitas en consultas externas, hospital de día, etcétera), lo que podría limi-
tar la generalización de los resultados. Sin embargo, las variables analizadas permitieron identi-
ficar relaciones y responder a los objetivos de la investigación.

En segundo lugar, no se tuvieron en cuenta algunas variables, como las diferencias socioeconó-
micas, la etapa de la enfermedad o la disponibilidad de ayuda externa (por ejemplo, centro u 
hospitales de día, o centros de respiro), lo que, posiblemente, podría haber modificado el efecto 
de la intervención sobre el cuidador. 

En tercer lugar, el formato presencial durante una semana pudo ser un inconveniente para aque-
llos cuidadores que no pudieron asistir a todas las sesiones por no contar con ayuda adicional 
en casa. 

En cuarto lugar, los participantes que formaron parte del estudio pertenecían solamente al área 
metropolitana de Barcelona, por lo que en otros contextos metropolitanos, socioculturales o ru-
rales los resultados podrían ser diferentes y podrían necesitar la adaptación de la intervención. 
Por último, es necesario destacar que las alteraciones del bienestar emocional y la sobrecarga 
son constructos complejos y multidimensionales asociados a su vez a otros factores vinculados 
al cuidador informal (por ejemplo, la percepción su propia salud, la edad avanzada o el desem-
pleo) y al medio ambiente (por ejemplo, los recursos financieros y los recursos de atención for-
mal) que no han sido tenidos en cuenta en el análisis del impacto de la intervención.
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El objetivo general de esta tesis doctoral ha sido desarrollar, implementar, analizar y el impacto 
del enfoque psicoeducativo del programa INFOSA-DEM (Información, Formación y Apoyo 
Social) en CI de PcD en relación con la sobrecarga y el bienestar emocional.

Objetivo específico 1. Evaluar el impacto de la intervención en la sobrecarga y en el bienestar 
emocional. 

Objetivo específico 2. Determinar el tiempo de permanencia del efecto de la intervención psi-
coeducativa en los CI. 

Objetivo específico 3. Analizar la CdV de los CI de PcD que viven en su domicilio.
A partir de los resultados de esta tesis doctoral y de la revisión de la literatura científica se con-
cluye: 

- Las intervenciones psicoeducativas son intervenciones prácticas que pueden tener efectos 
protectores en el cuidador por medio del suministro de información sobre la enfermedad y de 
consejos sobre cómo responder a determinadas situaciones relacionadas con el cuidado que 
proporcionan a pacientes con deterioro cognitivo y demencia, que pueden mejorar su autoefi-
cacia y reducir el impacto negativo del cuidado en su propia salud. 

Así mismo, las intervenciones psicoeducativas son provechosas en lo que se refiere al coste-be-
neficio cuando incluyen nuevas TIC, ya que, evita desplazamientos en el cuidador, por lo que los 
cuidadores que no pueden acceder a programas presenciales pueden beneficiarse al disminuir 
niveles de ansiedad y depresión. No obstante, para evaluar su beneficio y facilitar la interpreta-
ción de los resultados es necesario utilizar métodos rigurosos que incluyan en el análisis el perfil 
de los CI, su situación de salud y el grado de dependencia de los familiares a su cargo.

- El desarrollo del programa educativo INFOSA-DEM, basado en las mejores prácticas de cuidado 
de la revisión de la literatura y de la experiencia de los profesionales expertos, responde a las 
necesidades expresadas por los cuidadores de recibir orientación profesional en temas especí-
ficos desu rol de cuidador, con el fin de desarrollar habilidades de cuidado y de autocuidado y 
desarrollar de manera efectiva estrategias para la resolución de los problemas de cuidado a PcD 
en el domicilio.

- El programa INFOSA-DEM ha sido una intervención terapéutica validada por un equipo multi-
disciplinar constituido por profesionales expertos en la atención de PcD y probada en un grupo 
piloto de CI, quienes a su vez aprobaron el contenido, el formato metodológico y el número 
total de sesiones. 

- Existe una heterogeneidad en cuanto a la duración de las intervenciones, no considerándose 
definitivo un período mínimo de duración de los mismas. Sin embargo, se observa que aquellas 
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que incluyen seguimiento domiciliario como parte de la continuidad de las intervención, repre-
sentan un factor fundamental como soporte a los cuidadores informales. 

Consiste en cinco sesiones informativas-formativas impartidas de manera consecutiva durante 
una semana, con una duración aproximada de 90 minutos/sesión/día. Los temas tratados duran-
te las sesiones incluyeron: conceptos básicos de la demencia y los cuidados en temas específi-
cos como nutrición, descanso, medicación, alteraciones físicas y cognitivas, manejo de síntomas 
conductuales, problemas afectivos en el paciente y en el CI, técnicas de comunicación verbal y 
no verbal, autocuidado del cuidador e información sobre los recursos y servicios comunitarios 
disponibles.

- El programa INFOSA-DEM permitió aumentar los conocimientos del CI  y por consiguiente 
pudo mejorar su rol de cuidador. 

- A partir de los resultados del estudio se pudo observar un efecto beneficioso en la salud física y 
emocional de los cuidadores y en la sobrecarga, aunque este no fue significativo, posiblemente 
debido a la presencia de otros factores generadores de estrés en el cuidador derivados del con-
texto de recursos asistenciales, familiares y de la situación clínica de la PcD. 

- El estudio sirve de referencia y de soporte bibliográfico para la realización de intervenciones no 
farmacológicas de tipo educativo dirigidas a un grupo poblacional específico con necesidades 
particulares. También es útil para poder analizar si la información proporcionada, el tiempo y el 
número de sesiones de la intervención responde a las necesidades de los cuidadores.

- Este estudio permite implementar la intervención INFOSA-DEM en centros de atención prima-
ria en el contexto catalán y estatal, ya que el programa hace que el cuidador conozca y entienda 
la demencia y los cambios que se producen en la persona que la padece. Además analiza si la 
información proporcionada, el tiempo y número de las sesiones utilizadas en la intervención 
responde a las necesidades y bienestar de los cuidadores
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10. Implicaciones para la Práctica

El propósito de este trabajo ha sido diseñar, implementar y analizar un enfoque psicoeducativo 
liderado por enfermeras especializadas en salud mental en el cuidado informal de personas con 
deterioro cognitivo, para mejorar las estrategias de afrontamiento y las habilidades de los cuida-
dores informales a partir de la restructuración cognitiva.

Este proyecto sirve de base teórica para incluir programas educativos en centros de atención 
de personas con demencia para orientar a los familiares en el cuidado domiciliario, con el fin de 
mantener al paciente en su domicilio, en la medida de lo posible, en el entorno familiar, retrasan-
do de este modo su ingreso en centros de larga estancia y evitando la claudicación del cuidador 
informal.

Así mismo, sirve de base para orientar prácticas basadas en la evidencia y líneas estratégicas 
de actuación en busca de las mejores prácticas enfermeras. Por tanto, es necesario desarrollar 
e implementar programas psicoeducativos en el marco de la atención primaria de salud, como 
garante de la atención holística del paciente con demencia y de su familia.

La intervención INFOSA-DEM permite, con su enfoque, la mejora de las capacidades del cuida-
dor familiar al aumentar su conocimiento sobre la demencia, la preparación ante los cambios,  la 
identificación de necesidades, aprendiendo a priorizarlas de acuerdo con la situación específica 
de cada PcD. Así mismo, aumentará la capacidad de los cuidadores para afrontar y resolver pro-
blemas, y percibirán una mejor preparación para desempeñar su rol de cuidador, teniendo en 
cuenta que el autocuidado es clave para poder cuidar a otros de manera efectiva.

 150 



 151 





11. Futuras  
 investigaciones



11. Futuras investigaciones

A partir de los resultados obtenidos en nuestro estudio se pueden plantear líneas de investiga-
ción en el campo de la salud que permitan el abordaje de los CI y de las PcD: 

- Diseñar, desarrollar e implementar ensayos clínicos controlados y aleatorizados de programas 
similares a INFOSA-DEM que ayuden a determinar la efectividad de estos y que contribuyan a 
la disminución de la sobrecarga y el estrés que generan los cuidados de larga duración, que 
comprometen todas las dimensiones del ser humano, su CdV y su salud. De igual manera, se 
recomienda que tras la participación de los cuidadores en el programa INFOSA-DEM se continúe 
con grupos de apoyo y visitas de seguimiento para abordar los problemas particulares de cada 
cuidador.

- Diseñar intervenciones psicoeducativas que utilicen las nuevas tecnologías a partir de la digi-
talización de la información, junto con la creación de aplicaciones interactivas que permitan que 
los cuidadores puedan acceder a ellas fácilmente desde la comodidad de su domicilio. 

- Analizar el efecto del programa INFOSA-DEM en el ámbito rural. 

- Implementar el programa INFOSA-DEM en grupos de cuidadores clasificados en función de sus 
características (estadio demencial y nivel de dependencia de la persona a la que cuidan, apoyo, 
recursos disponibles...), con el fin de personalizar la intervención, tal y como se sugiere en la 
literatura publicada recientemente, teniendo en cuenta las necesidades, valores y preferencias 
de la PcD y del CI.

- Incluir en el diseño del programa INFOSA-DEM intervenciones de cuidados orientadas a etapas 
más avanzadas de la enfermedad como es el cuidado paliativo domiciliario incluyendo, la pre-
vención de úlceras por presión, caídas o complicaciones respiratorias asociadas a la disfagia y el 
tratamiento del dolor en PcD.

- Identificar las variables sociodemográficas y clínicas del CI y PcD que puedan estar significati-
vamente relacionadas con a la CdV de los CI y de las PcD. 
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CONSENTIMIENTO INFORMADO PARA LA REALIZACIÓN DEL PROYECTO DE INVESTIGACIÓN

Investigador principal: Cindy E. Frías Torres

TÍTULO DEL PROYECTO:Evaluación de una intervención innovadora, informativa formativa y de apoyo social 
“INFOSA-DEM” dirigida a cuidadores informales de personas con demencia en relación a la sobrecarga, y el bienestar emocional.

Persona que sufre de demencia 

Yo................................................................................................, con DNI............................. declaro que he leído la Hoja de Información al paciente, de la que se 
me ha entregado una copia. Se me han explicado las características del estudio, así como los posibles beneficios y riesgos que puedo 
esperar, los derechos que puedo ejercitar, y las previsiones sobre el tratamiento de datos. He recibido suficiente información sobre el 
estudio. 

Sé que se mantendrá en secreto mi identidad y que se identificarán mis muestras con un sistema de codificación. Soy libre de 
revocar mi consentimiento en cualquier momento y por cualquier motivo, sin tener que dar explicación y sin que repercuta negativa-
mente sobre cualquier tratamiento médico presente o futuro. 

Yo doy mi consentimiento para que se utilicen mis datos asociados como parte de este proyecto de investigación. Consiento en 
participar voluntariamente. 

Fecha ...........................      Firma del paciente ................................................ 

Fecha ...........................      Firma representante legal (si procede)……..…….......................

                                                 Nombre representante legal: ……….……………………………..

                                                 Relación con el paciente: ………...…………………………..……                              

Cuidador informal (familiar u otro)  

Yo................................................................................................, con DNI............................. declaro que he leído la Hoja de Información al paciente, de la que se 
me ha entregado una copia. Se me han explicado las características del estudio, así como los posibles beneficios y riesgos que puedo 
esperar, los derechos que puedo ejercitar, y las previsiones sobre el tratamiento de datos. He recibido suficiente información sobre el 
estudio. 

Sé que se mantendrá en secreto mi identidad y que se identificarán mis muestras con un sistema de codificación. Soy libre de 
revocar mi consentimiento en cualquier momento y por cualquier motivo, sin tener que dar explicación y sin que repercuta negativa-
mente sobre cualquier tratamiento médico presente o futuro. 

Yo doy mi consentimiento para que se utilicen los datos asociados como parte de este proyecto de investigación. Consiento en parti-
cipar voluntariamente.

Fecha ...........................      Firma del cuidador informal  ......................................................

Dirección…………………………………………………………………………Teléfono de contacto…………………………………

Constato que he explicado las características del proyecto de investigación y las condiciones de conservación que se aplicarán a la 
muestra y a los datos conservados. Nombre del Investigador o la persona designada para proporcionar la información:

Fecha ........................          Firma ................................. 



ANEXO 3:
Documento informativo sobre el 
proyecto y el programa INFOSA-DEM
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PROGRAMA “INFOSA DEM”: Evaluación de una intervención innovadora, informativa 
formativa y de apoyo social “INFOSA-DEM” dirigida a cuidadores informales de 

personas con demencia en relación a la sobrecarga, depresión y la ansiedad.

Desarrollar, implementar y evaluar el impacto de una intervención innovadora informativa, 
formativa y de apoyo social “INFOSA-DEM”, para cuidadores informales de padentes con 
demencia en el domicilio, en relación a la sobrecarga, depresión y la ansiedad, y consecuencias 
positivas del cuidado, soporte social percibido y mejores prácticas efectivas.

El programa ha sido diseñado por profesionales de enfermeria, con el objetivo de proporcionar a 
los cuidadores ayuda personalizada en la adquisición de habilidades para el cuidado domiciliario 
de personas con demencia.

A los 3 y 6 meses de haber finalizado las sesiones, se realizará un seguimiento a los participantes 
que consistirá en la cumplimentación de cuestionarios, con el objetivo de evaluar el efecto de la 
intervención.

El programa constará de 5 sesiones grupales en grupos reducidos de 6 personas. La frecuencia de 
las sesiones será semanal con una duración aproximada de 90 minutos/sesión.

Diseño de la intervención

Cuidadores informales (no remunerados) de pacientes mayores de 65 años con demencia 
que desarrollen su rol de cuidador en el domicilio. Dentro de esta población se excluirán 
aquellos candidatos que presenten las siguientes caracteristicas:

· Cuidadores informales 
 
  - Ser menor de 18 años. 
  - Tener una enfermedad fisica o mental invalidante. 
  - La existencia de una barrera idiomática que dificulte la comuncación, lectura 
     y comprensión del castellano.
  - Haber partidpado en grupos de soporte o intervenciones psicoeducativas en   
     el último año.

· Personas con demencia 
 
  - Ser menor de 65 años.
  - Tener una puntuación >24 MNSE y/o historia personal de trastornos psiquiátricos  
    o sindrome de Korsakoff.

*Se considerará cuidador informal a la persona (familiar o no) que se encargue del cuidado de la 
persona con demencia, viva con el o al menos to visite 3 veces por semana.

OBJETIVO

INTERVENCIÓN EDUCATIVA: “INFOSA DEM”

¿ A QUIÉN VA DIRIGIDO?



Temas a tratar
 
  - Información sobre la demencia 
  - Higiene corporal y problemas de eliminación 
  - Nutrición y medicación
  - Estrategias de comunicación entre el cuidador informal y la persona con demencia
  - Alteraciones de la conducta y trastorno del sueño
  - Cuidar al cuidador
  - Apoyo Social y Recursos de la comunidad

¿Cómo se realizará? ¿Quién se encargará de ello?
 
El periodo de reclutamiento se realizará durante el año 2017. Pasado este periodo hasta el mes 
de junio, se continuarán comunicando al equipo investigador aquellos casos detectados que no 
han sido incluidos previamente, con el objetivo de cubrir cualquier necesidad que pueda surgir 
relacionada con el tamaño de la muestra.

¿Qué hago ante un posible candidato?
 
Ante la detección de un posible candidato, es preciso ponerse en contacto con los miembros del 
equipo investigador, a través de los datos de contacto que aparecen en la parte posterior. Indepen-
dientemente del medio utilizado (via telefónica o correo electrónico), se deberá facilitar el nombre 
completo del paciente y del cuidador, seguido de un teléfono de contacto, junto con el nombre 
del centro de atención primaria de referencia del candidato. Para más información contactar con:

Información, Formación y Apoyo Social al Cuidador de Personas con Demencia. 
Proyecto financiado por la Marató TV3.

Telf. 932275400 Ext 4421 
Cindy Frias: cfrias@clinic.ub.es

Se reclutarán un total de 160 cuidadores. De los candidatos seleccionados 80 recibirán la 
intervención educativa INFOSA-DEM y los 80 restantes formaran parte del grupo control.

RECLUTAMIENTO

PROGRAMA INFOSA-DEM
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ANEXO 4:
Cuestionario de satisfacción

 178 





ANEXO 5:
Tríptico Informativo sobre el 
proyecto y el programa INFOSA-DEM
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ANEXO 6: Cuestionarios de recogida 
de la información para el cuidador y 
la Persona con demencia
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ANEXO 7:
Portada de los vídeos explicativos 
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