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Resumen: Este Trabajo de Fin de Grado profundiza en la realidad de las personas que
sufren de Demencia Frontotemporal y se encuentran en esta situacion. Se enfoca en la
carga, estrategias de afrontamiento y propuestas de intervencion desde el Trabajo Social.
Esta revision sistematica rapida nace de la situacion que yo he vivido con mi abuela en
mi hogar y quiero que sirva como ayuda y concienciarnos de la gravedad de esta
enfermedad y que muchas personas se encuentran en esta situacion. La Demencia
Frontotemporal (DFT) se ha convertido en un desafio sociosanitario de gran magnitud
debido a su inicio temprano y a las alteraciones conductuales, linglisticas que causan en
las personas repercutiendo en la salud de los familiares. Actualmente, ha aumentado la
esperanza de vida provocando que las personas viven mas afios y cada vez hay mas
enfermedades en las personas mayores, como la demencia frontotemporal. EI propésito
de este Trabajo de Fin de Grado es analizar la evidencia cientifica entre los afios 2015 y
2025 sobre la carga del cuidador, las estrategias de afrontamiento con el fin de identificar
implicaciones practicas para la intervencion desde el Trabajo Social. Se ha llevado a cabo
una Revisidn Sistematica Rapida siguiendo las directrices de la declaracion PRISMA. Se
formularon preguntas PICO y PEO mediante una busqueda exhaustiva en las bases de
datos como PubMed, Scopus, Web of Science y Dialnet. De esta manera, se seleccionaron
12 estudios ajustados a los criterios de exclusion, inclusion y evaluacion de calidad
(CASP/JBI). Los hallazgos cuantitativos y cualitativos demostraron niveles altos de
sobrecarga, estrés en los cuidadores de la variante conductual (bvFTD) experimentan
niveles de sobrecarga a través de la escala Zarit Burden Interview (ZBI) y malestar
psicoldgico significativamente mayores en comparacion con las variantes del lenguaje
como la Afasia Progresiva Primaria (PPA). Los sintomas conductuales repercuten de
forma negativa en el estado de salud causando aislamiento social y desencadenando
fendémenos complejos como el “duelo ambiguo” y el “estigma de afiliacion”.

En conclusion, el Trabajo Social se convierte en una disciplina clave y la necesidad de
potenciar los recursos de la Ley de la Dependencia. Ademas de disefiar una ruta asistencial
que incorpore el cribado rapido de sobrecarga, la psicoeducacién dirigida a sintomas
conductuales y la eliminacion de las barreras tecnoldgicas e institucionales.

Palabras clave: Demencia frontotemporal, cuidadores, carga, afrontamiento,

intervencidn, resiliencia, apoyo social.



Abstract: This Final Degree Project delves into the reality of individuals suffering from
Frontotemporal Dementia and find themselves in this situation. It focuses on caregiver
burden, coping strategies, and intervention proposals from Social Work. This rapid
systematic review stems from the personal experience lived with my grandmother in my
household, and it aims to serve as a support tool and to raise awareness about the severity
of this disease and the numerous individuals facing this reality. Frontotemporal Dementia
(FTD) has become a major sociosanitary challenge due to its early onset and the
behavioral and linguistic alterations it causes in individuals, significantly impacting the
health of family members. Currently, life expectancy has increased, leading to longer life
spans and a growing prevalence of diseases in older adults, such as frontotemporal
dementia. The purpose of this Final Degree Project is to analyze the scientific evidence
accumulated between 2015 and 2025 regarding caregiver burden and coping strategies,
in order to identify practical implications for Social Work intervention. A Rapid
Systematic Review was conducted following the guidelines of the PRISMA statement.
PICO and PEO questions were formulated through an exhaustive search in databases such
as PubMed, Scopus, Web of Science, and Dialnet. In this manner, 12 studies were selected
according to the inclusion, exclusion, and quality assessment criteria (CASP/JBI).
Quantitative and qualitative findings demonstrated high levels of burden and stress;
caregivers of the behavioral variant (bvFTD) experience significantly higher levels of
burden (ZBI) and psychological distress compared to those of primary progressive
aphasia (PPA) variants. Behavioral symptoms negatively impact health status, causing
social isolation and triggering complex phenomena such as "ambiguous loss” and

"affiliate stigma."

In conclusion, Social Work establishes itself as a key discipline, highlighting the need to
strengthen the resources provided by the Dependency Law. Furthermore, it underlines the
importance of designing an integrated care pathway that incorporates rapid burden
screening, psychoeducation targeted at behavioral symptoms, and the elimination of

technological and institutional barriers.

Keywords: Frontotemporal dementia, caregivers, caregiver burden, coping, intervention,

resilience, social support.
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1. INTRODUCCION

1.1 Justificacién del tema

La demencia es un problema de salud publica que afecta a nivel global, unida al progreso
envejecimiento de la poblacion. Como sefialan Arvanitakis et al. (2019), “la demencia
afecta a aproximadamente 47 millones de personas en todo el mundo y esta relacionada
con la dependencia, la mala calidad de vida, la institucionalizacion y la mortalidad. La
edad es el principal factor de riesgo de la demencia, y la poblacién mundial esta
envejeciendo; por lo tanto, se espera que el nimero de personas afectadas por demencia
aumente a 131 millones en 2050, lo que resultard en enormes costes sociales y
economicos”. Esta proyeccion demuestra la gravedad del panorama sociosanitario frente
a una crisis estructural de cuidados que exige mas recursos de los que existen disponibles

actualmente.

Respecto a otras patologias neurodegenerativas, la Demencia Frontotemporal (DFT) es
un desafio para los individuos que lo sufren y los cuidadores. A diferencia de otras
patologias como el Alzheimer, la DFT destaca por su inicio temprano y se caracteriza por
unos sintomas conductuales, del habla y del movimiento que implican mayor de carga de

cuidado para los familiares.

Es precisamente en la figura del cuidador informal donde se concentra la crudeza de esta
enfermedad. Quienes asumen el cuidado estan expuestos a niveles altos de sobrecarga,
estrés y malestar psicologico severos. Experimentan fendmenos complejos como el
“duelo ambiguo™, que se caracteriza por la pérdida de la identidad del ser querido antes

de su fallecimiento fisico y el “estigma por afiliacion” que conduce al aislamiento social.

Esta revision sistematica rapida nace de una motivacion personal que he vivido en
mi hogar durante el trascurso de la enfermedad de mi abuela (la Demencia
Frontotemporal). Por lo tanto, tengo un compromiso ético por visibilizar, concienciar
sobre la gravedad de esta enfermedad y que las familias que se encuentran en esta

situacion piensan que no estan solas.

Ante este panorama, se evidencia la necesidad de una mayor deteccion precoz por parte
de los profesionales y potenciar la investigacion especifica para la DFT. El Trabajo Social
se consolida como una disciplina clave para ayudar a las familias y a los individuos

mediante la gestion de recursos de forma eficiente.



Atendiendo a esta necesidad, y a los recursos materiales disponibles se opta por la
realizacion de una Revision Sistematica Réapida. La metodologia abarca la evidencia
cientifica desde el afio 2015 hasta el 2025 para garantizar la viabilidad, el rigor y la calidad
metodoldgica bajo la declaracion PRISMA. El objetivo final es proporcionar una sintesis
de conocimiento eficiente, agil y rigurosa que se convierta en una base tedrica sélida
mediante la carga y el rol de los cuidadores. Ademas de disefiar una propuesta de ruta
asistencial para futuras intervenciones desde el Trabajo Social con esta enfermedad.

1.2 Obijetivos de la investigacion

Objetivo general: “Sintetizar la evidencia (2015-2025) sobre carga del cuidador y
estrategias de afrontamiento en personas adultas con DFT con el fin de identificar

implicaciones para el Trabajo Social”.

Obijetivos especificos:

1. Caracterizar la carga del cuidador por instrumentos y resultados
2. Identificar y clasificar estrategias de afrontamiento (centradas en problema

/emocion/ evitacidn; apoyo social; resiliencia) y su relacion con resultados del
cuidador.

3. Describir como sintomas conductuales y del lenguaje del paciente se asocian con
la carga familiar

4. Proponer recomendaciones para la practica (cribado, psicoeducacion, respiro,

grupos, tecnologia, coordinacién TS- sanitario.

1.3 Hipdtesis

Hipdtesis Principal: La evidencia cientifica publicada entre 2015 y 2025 demostrara que
la Demencia Frontotemporal causa un impacto multidimensional en el cuidador,
requiriendo un modelo de intervencion coordinado, centralizado y especializado desde el

Trabajo Social.



Hipotesis Secundaria:

1.

Los cuidadores de personas con la variante conductual de la DFT experimentaran
mayores niveles de sobrecarga mediante la escala de Zarit Burden Interview (ZBI) y
malestar psicoldgico en comparacion con los cuidadores de las variantes del leguaje
(PPA), debido al impacto directo de los sintomas conductuales (apatia, alteraciones de
la conducta).

La utilizacién de las estrategias de afrontamiento centradas en el problema, el apoyo
social percibido y la resiliencia presentan menores niveles de sobrecarga y un menor

aislamiento social frente a las estrategias de negacidn o evitativas.

Las propuestas de intervencion social que integran herramientas de cribado de
sobrecarga, programas de psicoeducacion orientados al manejo de conductas y la
eliminacion de barreras institucionales seran mas eficaces para mitigar la sobrecarga

del cuidador frente a otro tipo de intervenciones.

Marco tedrico

Marco conceptual de la Demencia Frontotemporal (DFT)

La Demencia Frontotemporal (DFT) en la literatura cientifica es una patologia

neurodegenerativa diferenciada de otras patologias cognitivas, como el Alzheimer.

La principal diferencia radica, por un lado, en su aparicion presenil (habitualmente
entre los 45 y 65 afios), es decir, personas que se encuentran en plena edad
sociolaboral y productiva o a cargo de hijos menores. Por otro lado, su complejidad
diagndstica. Diversas investigaciones previas afirman la necesidad de identificar
biomarcadores especificos y patrones clinicos claros que permitan acortar los
tiempos de deteccion de la enfermedad (Borroni et al., 2022; Gonzalez-Sanchez,
2021).

Sin embargo, debido a que las manifestaciones iniciales de la DFT suelen estar
unidas a cambios drasticos de la personalidad, los comportamientos, la conducta
social o las capacidades del lenguaje provoca que el diagnostico temprano sea un

auténtico desafio para los profesionales del sistema de la salud



2.2

En muchos casos, la sintomatologia inicial se confunde de manera errénea con
trastornos psiquiatrica o crisis de mediana edad, causando el retraso del diagndstico
de la DFT.

Este diagndstico erréneo tiene unas consecuencias negativas para los propios
pacientes y cuidadores. Esta situacion conduce al retraso o paraliza la puesta en
marcha de una intervencion social temprana y centrada en la propia persona,
dejando tanto al paciente como al nicleo familiar en un limbo institucional. Este
tiempo de espera e incertidumbre prolongada implica, que muchas familias se
encuentren en una situacion de extrema vulnerabilidad y desamparo frente a un
sistema médico e institucional que a menudo presenta una lentitud y excesiva
burocratizacion que dificulta ofrecer respuestas adaptadas a las demencias de inicio

temprano (Toloza Ramirez et al., 2021).

El impacto del Cuidado Informal: Sobrecarga vy Vulnerabilidad Familiar

Las consecuencias derivadas de la Demencia Frontotemporal (DFT) trascienden a
la figura del cuidador informal, normalmente los familiares del paciente. Esto
genera un impacto multidimensional y de gran gravedad en el &mbito familiar,
especialmente sobre la persona que asume el rol del cuidador principal. La literatura
cientifica actual evidencia que la carga asociada al cuidado del familiar con DFT
no solo afecta al ambito fisico o econémico. Por el contrario, engloba un elevado
desgaste psiquico, emocional y mental que conduce a alterar de forma holistica a

todas las esferas vitales, relacionales y laborales del cuidador principal.

Los sintomas conductuales que presenta esta enfermedad (como la apatia, las
alteraciones de comportamiento, conducta) implican una transformacion radical en
la convivencia del hogar y en la propia dindmica familiar. Diversos estudios afirman
que esta pérdida progresiva de la identidad de la persona propiciada por el avance
de la Demencia Frontotemporal impone una reestructuracion forzosa y completa de
las dindmicas relacionales y de los roles familiares tradicionales (Bott et al., 2017,
Cheng, 2017). El hijo o conyuge pasa a ser el “padre 0 madre” y gestionar de forma
total su vida ya que la persona enferma no esta capacitada para ello, como

consecuencia de la enfermedad. Esto cambia las dindmicas afectivas preexistentes.

En este complejo proceso de desgaste y reestructuracion de los roles se produce una

reconfiguracion identitaria. Ya que los cuidadores principales tienen que asumir
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otro tipo de roles apareciendo un fenomeno denominado “duelo ambiguo” (Santos-
Zambrano, 2021). Esta idea es clave para entender la vivencia psicologica del
familiar, ya que refleja el sufrimiento de la pérdida psicoldgica, relacional y de
identidad de un ser querido de manera previa a su fallecimiento fisico (Santos-
Zambrano, 2021). Para los familiares es muy duro ver y vivir con una persona que
cada dia se va a apagando por la enfermedad, que se la olvida los nombres, el tragar
0 como andar, aunque fisicamente esta presente. Esto desencadena un trauma

cronico y grave en el estado de salud de los familiares.

Esta dolorosa disociacion causa profundas repercusiones en la salud fisica, mental,
emocional y social de los cuidadores, quienes muchas veces terminan en un proceso
de aislamiento social debido a la incomprension social que rodea este duelo no

reconocido (Santos-Zambrano, 2021).

Estrategias de afrontamiento vy resiliencia ante la enfermedad

Para eliminar el severo impacto psiquico y la reestructuracion de roles explicada en
el punto anterior, los cuidadores principales emplean diversas estrategias de

afrontamiento y resiliencia para hacer frente a la enfermedad.

Las estrategias de afrontamiento se definen como los esfuerzos cognitivos y
conductuales cambiantes que se realizan para manejar las demandas especificas
externas o internas que son analizadas como excedentes o desbordantes para los
recursos de la persona (Bott et al., 2017; Cheng, 2017). En el contexto de la
Demencia Frontotemporal (DFT), estas estrategias suelen dividirse en adaptativas,
aquellas enfocadas en el problema y en la basqueda activa de soluciones o de apoyo
social; y disfuncionales o desadaptativas, las cuales se enfocan en la evitacion, la

negacion de la enfermedad o el escape emocional (Cheng, 2017).

La literatura cientifica demuestra que la eleccion de estos mecanismos determina
directamente los niveles de estado psiquico del cuidador. Aquellos familiares que
presentan una mayor resiliencia y tienen un solida red y apoyo social, tienden a
desarrollar estrategias adaptativas con el objetivo de reducir los niveles de ansiedad,

depresion, estrés y sobrecarga (Cheng, 2017; Santos-Zambrano, 2021).

Por el contrario, si no existen herramientas de afrontamiento eficaces conducird a

un colapso en la red de los cuidados provocando la necesidad de la
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institucionalizacion prematura del paciente y aumentando el aislamiento social del

cuidador (Toloza Ramirez et al., 2021).

El enfoque del Trabajo Social vy el Sistema de Dependencia

Ante la compleja realidad expuesta, el marco normativo e institucional que regula
el Sistema de Dependencia necesita mejorar sus respuestas para poder adaptarlas a

las necesidades de los pacientes y de sus familias.

El Sistema de Dependencia como institucion tiene la responsabilidad tedrica y legal
de garantizar de manera eficaz todos los recursos, prestaciones y servicios
necesarios. El objetivo ultimo de este marco debe ser asegurar que tanto como los
pacientes como sus familias tengan cubiertas sus necesidades y demandas

necesarias en funcion de la fase de la enfermedad que esten atravesando.

No obstante, la realidad practica analizada por los expertos pone de manifiesto una
preocupante precariedad, rigidez e insuficiencia en los recursos formales y en los
servicios que proporciona el Estado a las familias afectadas por una demencia
presenil (Guger et al., 2021; Marin-Cuesta, 2020). Los recursos tradicionales (como
los centros de dia de mayores o las residencias geriatricas estandar) no estan
disefiados ni adaptados para las necesidades de las personas de 50 o 55 afios con
alteraciones conductuales graves, causando que los cuidadores rechacen estos

recursos y los centros no puedan dar la atencion necesaria a las personas.

Como he reflejado existe una insuficiencia institucional y la excesiva
burocratizacion y lentitud para las solicitudes de dependencia afirman la necesidad
de que el Trabajo Social se imponga como una disciplina clave para el bienestar de
las familias y de las personas que sufren de esta enfermedad. El papel del
profesional del Trabajo Social no es solo informar de los servicios y prestaciones
que existen sino acompafar a las personas y actuar como un gestor de casos integral.
Esto implica coordinar de manera eficiente los recursos comunitarios y sanitarios
disponibles, como el disefio de programas especificos de apoyo institucional como
la psicoeducacion, los grupos de ayuda mutua y los servicios de respiro familiar y
ser el punto de union entre las familias e instituciones, para reducir su
vulnerabilidad y la defensa de sus derechos ante el propio sistema (Guger et al.,
2021; Marin-Cuesta, 2020).



3 Metodologia
3.1 Enfoque metodol6gico vy preguntas de investigacion

Este Trabajo de Fin de Grado se ha realizado a traves de una revision sistematica
rdpida de la literatura cientifica, siguiendo las directrices de la declaracion
PRISMA para asegurar el rigor y la calidad durante todo el proceso.

Para la formulacion de las preguntas de investigacion, se han utilizado las

herramientas metodolégicas PICO y PEO.
En primer lugar, las cuestiones PICO presentan una aproximacion cuantitativa
enfocada en la eficacia de las intervenciones.

En segundo lugar, los interrogantes PEO tienen una aproximacion cualitativa

centrada en las vivencias y estrategias de afrontamiento del cuidador.

3.1.1 Prequntas PICO

Tabla 1. Componentes de la pregunta de investigacion basada en el

modelo PICO

Acrénimo Elemento Desarrollo TFG

P Poblacion Personas adultas con demencia frontotemporal y
cuidadores informales

I Intervencion Estrategias apoyo al cuidador, programas
psicoeducativos, grupos apoyo, coaching.

C Comparacion Cuidado habitual

Resultados Reduccion carga de cuidador, mayor calidad de vida

y mejora estrategias afrontamiento.

Fuente: Elaboracion propia

Por lo tanto, la pregunta PICO seria: En cuidadores informales de personas adultas con
Demencia Frontotemporal (DFT), ¢las intervenciones de apoyo/psicoeducacion frente

a la atencién habitual reducen burden y mejoran Calidad de vida (QoL) y salud mental?
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3.1.2 Preguntas PEO

Tabla 2. Componentes de la pregunta de investigacion basada en el

modelo PEO
Acrénimo Elemento PEO Desarrollo TFG
P Poblacién Cuidadores informales de personas adultas con
demencia frontotemporal
E Exposicion Rol del cuidado y de la carga
0] Resultado Salud mental, sobrecarga, estrés.

Fuente: Elaboracion propia

De esta manera, mi interrogante PEO seria: “;Coémo viven los cuidadores informales de
Personas adultas con Demencia Frontotemporal (DFT) la carga y quée estrategias de

afrontamiento emplean?”

3.2 Fuentes de informacion

La busqueda bibliografica se ha llevado a cabo en bases de datos para confirmar la validez
de toda la informacion y redactada y extraccion de datos para este Trabajo de Fin de
Grado.

% PubMed/ MEDLINE

("frontotemporal dementia“[MeSH] OR "frontotemporal dementia” OR FTD OR
"behavioral variant frontotemporal™ OR bvFTD OR "primary progressive aphasia” OR
PPA)
AND

("Caregivers"[Mesh] OR "Carer*" OR "Family Caregiver*" OR "Informal Care™) AND
(Burden OR strain OR stress OR "quality of life" OR depression OR anxiety OR coping
OR "coping strategies” OR "resilience” OR "social support™)

Filters: 2015-2025; English; Spanish; Humans.

¢+ Scopus / Web of Science

% PsycINFO AND “Coping Behavior”
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% CINAHL

% Dialnet: ("demencia frontotemporal" OR DFT OR "variante conductual” OR
"afasia progresiva primaria”) AND (cuidador* OR "cuidado informal™) AND

(carga OR sobrecarga OR afrontamiento OR apoyo OR resiliencia OR "calidad
de vida") AND DeCS.
Todas las fuentes y las cadenas de busqueda las he analizado de forma exhaustiva para
una anotacion correcta de los datos en la posterior matriz de extraccion de datos.

3.3 Estrategia de busqueda completa

Las estrategias de busqueda para los datos anotados en la matriz de evaluacién se

realizaron con las cadenas de busqueda de las preguntas PICO y PEO. El
esqueleto de las cadenas de busqueda de las preguntas PEO es:
o INGLES: (“Frontotemporal Dementia” OR FTD) AND (“Caregiver” OR
“Informal Care””) AND (“Perception” OR “Experience “OR “Coping” OR
“Strain” OR “Stress” OR “Burden”)
o ESPANOL: (“Demencia frontotemporal” OR DFT) AND (“Cuidador” OR
“Familiar”) AND (“Percepcion” OR “Experiencia” OR “Afrontamiento”
OR “Sobrecarga” OR “Estrés”)

Por otro lado, el esqueleto de las cadenas de busqueda de las preguntas PICO es:

o INGLES: (“Frontotemporal Dementia” OR FTD) AND (“Caregiver” OR
“Caregiving”) AND (“Support Strategies” OR “Psychoeducational
Programs” OR “Intervention”) AND (“Burden” OR “Quality of Life” OR
“Well- Being”).

o ESPANOL: (“Demencia Frontotemporal” OR DFT) AND (“Cuidador”
OR “Cuidado”) AND (“Estrategias de Apoyo” OR “Programas
Psicoeducativos” OR “Intervencion”) AND (“Carga” OR “Sobrecarga”
OR “Calidad de vida” OR “Bienestar”).

3.4 Criterios de elegibilidad

En esta parte se desarrollan los criterios de elegibilidad: inclusion y exclusion. Se han aplicado para

la metodologia de esta revision sistematica.
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En primer lugar, se ha definido los criterios en relacion con la poblacion. Los criterios de
inclusion serian las personas adultas con Demencia Frontotemporal (DFT) y sus
cuidadores. No se establece un limite de edad superior a los 65 afios para no excluir la
evidencia sobre el inicio temprano. Por otro lado, los criterios de exclusion son muestras

vinculadas exclusivamente a otras tipologias de demencia si no desglosan datos de DFT.

En segundo lugar, en relacién con la intervencién se incluyen los grupos de ayuda mutua,
coaching, programas psicoeducativos para analizar el rol, la carga y estrategias de
afrontamiento. Sr excluyen los estudios que no aborden las variables de las preguntas
PEOy PICO.

En tercer lugar, se incluyen los estudios cuantitativos, cualitativos y mixtos. Ademas de
las revisiones sistematicas. Por el contrario, no se analizan los disefios que no tengan un
marco metodologico relevante para mi TFG.

En cuarto lugar, los resultados de interés son el impacto de los sintomas conductuales, la
carga /estrés del cuidador, afrontamiento, apoyo, calidad de vida. En cambio, no se
analizan todos los resultados que estén fuera del marco de referencia de mi TFG.

En quinto lugar, la fecha de publicacion comprendida para analizar la literatura cientifica
seria entre el afo 2015-2025. No se analizan las publicaciones anteriores a 2015.

Por ultimo, el ambito es internacional y nacional. Se excluye todo lo que este fuera de

este ambito.

3.5 Seleccién de estudios

Para seleccionar los estudios de este TFG, se desarrollara un proceso de cribado
basado en la declaracion PRISMA con el objetivo de realizar una busqueda en las bases
de datos seleccionadas anteriormente. Posteriormente, se filtraran los datos en tres fases.
En la primera fase se leeran los titulos y resimenes para apartar los articulos que no tengan
que ver con la DFT. En la segunda fase, los articulos preseleccionados se descargaran
para una lectura completa de su texto para verificar que se cumplen los criterios de
inclusion. Todos los articulos que lleguen a esta fase y cumplan los criterios formaran

parte de la muestra final de revision.



Tabla 3. Resultados cuantitativos preliminares del proceso de busqueda de datos.

Campo Valor
Registros identificados 165
Registros tras eliminar duplicados 45
Registros examinados por titulo / resumen 120
Registros excluidos (titulo /resumen) 85
Textos completos evaluados 35
Textos completos excluidos (motivos) 23
Estudios incluidos (cuantitativos)

Estudios incluidos (cualitativos /mixtos) 4
Total estudios incluidos 12

Fuente: elaboracion propia.

Como se puede observar en la tabla 4, tras aplicar los criterios de inclusion y exclusion
en las diferentes fases del cribado en la declaracion PRISMA la muestra final se queda

en 12 estudios incluidos.

[ Identification of studies via databases and registers

o
Records removed before
s sr:reem'n_g:
i Records identified from*: E;‘g)"ca‘e records removed (n
£ gz;ﬁ;zsrgs(rna 65) g Records marked as ineligible
E by automation tools (n =0)
= Records removed for other
reasons (n = 0)
| S—
L 4
oy
Records screened Records excluded™
—
(n=120) (n =85)
v
Reports sought for retrieval o.| Reports not retrieved
E (n =35) (n=0)
£
3 v
Reports assessed for eligibility
(n =35) —*| Reports excluded:
Reason 1 (n =8)
Reason 2 (n =10)
Reason 3 (n =5)
etc.
—
\J
)
3 Studies included in review
g (n=12)
E Reports of included studies
= (n=12)
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Figura 1. Diagrama de flujo del proceso de seleccion y cribado del proceso y busqueda
de datos segln la declaracion PRISMA.
Fuente: elaboracion propia.

3.6 Evaluacién de calidad e informe de pilotaje

3.6.1 Evaluacion de calidad

Con el objetivo de garantizar la evaluacion de calidad de los estudios redactados en la
matriz de evaluacién, he realizado un proceso de evaluacion de manera exhaustiva para

asegurar la calidad de estos estudios que componen mi Trabajo de Fin de Grado.

En primer lugar, he utilizado las herramientas de validacion reconocidas que son las
CASP (Critical Appraisal Skills Programme) para las revisiones sistematicas y las listas
de verificacion (JBI) para los estudios de corte transversal y observacional.

En segundo lugar, los estudios cumplen una alta calidad metodoldgica, para evitar los
Sesgos.

Por ejemplo, como ocurre en el primer estudio anotado en la matriz, donde se afirma la
alta calidad y el RoB2, ya que se realizaban ensayos con los participantes con el objetivo
de controlar las variables respecto a los datos del ensayo.

En todos los ensayos he confirmado la ética y la viabilidad de todos los datos anotados en

mi matriz de extraccion para los estudios anotados.

Por altimo, he sefialado la utilizacién de muchos ensayos anotados en la matriz de
instrumentos de carga como la escala de Zarit Burden Interview (ZBI), medidas de salud
mental como el Inventario Neuropsiquiatrico (NPI-Q), otras escalas como las del estres,
ansiedad o el indice de Barthel y otros elementos. Todo esto esta reflejado y sefialado en
cada estudio anotado en la matriz de la busqueda de datos que conforma mi metodologia
del Trabajo de Fin de Grado.

3.6.2 Informe de pilotaje

Para garantizar el rigor y la calidad metodologica del Trabajo de Fin de Grado, se ha
realizado un informe de pilotaje.
El informe de pilotaje se ha llevado a cabo con el objetivo de evaluar la viabilidad de los

datos extraidos y anotados en la matriz de extraccion.

En primer lugar, se realiz6 una busqueda exhaustiva en las bases de datos: Dialnet, Web
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of Science, Pub Med, Google Scholar. Durante la recoleccion de informacion, detecte la
necesidad de incluir palabras en inglés en las cadenas de busqueda para reafirmar la
informacion obtenida en las bases de datos, utilice términos como “frontotemporal
dementia” or “caregiver”.

No obstante, también anote estudios y ensayos espafioles en la matriz.

En segundo lugar, después de ejecutar las cadenas de busqueda en espafiol e inglés, valide
los datos en Pub Med y Google Scholar y en las demas fuentes mencionadas
anteriormente.

Por ultimo, realice una seleccion final de estudios o ensayos para anotar en mi matriz de
evaluacion, después de seguir los pasos anteriores y asegurar la validez y la calidad de

todos los datos obtenidos.

4. Resultados

Después de asegurar la calidad metodologica y la validez de la informacion recogida, se
procedio a la sistematizacion de los datos esenciales de las investigaciones seleccionadas que
estan anotadas de forma completa en la matriz de extraccion de datos de forma completa
ubicada en el Anexo | de este documento.

Debido a la extension y a la recogida de las herramientas de evaluacion, muestras especificas
y variables cualitativas extendidas se ubica en el Anexo para garantizar la trasparencia y
viabilidad de la informacion.

Por otro lado, la sintesis de las caracteristicas principales de los estudios y resultados se

presentan de manera conjunta en el capitulo de Resultados.

4.1. Caracteristicas metodoldgicas y sociodemogréaficas de los estudios

En esta parte he definido los resultados de los estudios seleccionados en el proceso de cribado y

seleccion. Lo he estructurado en tres tablas.

La primera de esas tablas describe el analisis de las caracteristicas metodoldgicas y
sociodemograficas de los 12 estudios (autor, disefio, muestra, pais y variante DFT)
seleccionados para la revision sistematica.

Tabla 4. Caracteristicas metodoldgicas y sociodemograficas de los 12 estudios.
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Autor Disefio Muestra Pais Variante DFT

1. Fisher et | Ensayo piloto | 30 cuidadores Estados Unidos | bvFTD

al. (2023) aleatorizado vy caregivers
controlado
(ECA)

2. Teahan et | Revisién 22 articulos Irlanda FTD (Todas las
al. (2020) | sistematica variantes)

3. Tan, L.Y. | Revisién 36 articulos | Australia FTD (Todas las
ot al sistematica (5129 variantes)
(2024) cuidadores)

4. Roche et | Estudio 94 cuidadores Estados Unidos | FTD (Todas las
al. (2015) | observacional variantes)

5. Guger et | Estudio piloto | 46 participantes | Austria FTD (Todas las
al. (2021) | longitudinal variantes)

6. Pifa- Revision Se revisaron 268 | América Latina | FTD (Todas las
Escudero bibliografica articulos variantes)
etal. (2021)

7. Eid et al., | Estudio 9 participantes Noruega FTD (Todas las
(2025) cualitativo variantes)

8. Tookey et | Revisién Se incluyen 12 | Reino Unido FTD (Todas las
al. (2021) bibliografica estudios en la variantes)

sintesis final

9. Haleketal. | Revisién 69 articulos Alemania FTD (Todas las
(2021) bibliografica variantes)

10. Wong & | Estudio 61 participantes | Estados Unidos | FTD (Todas las
Wallhagen. | cualitativo variantes)
(2015)

11. Shi et al. | Estudio 727 cuidadores China Demencia y los
(2024) transversal subtipos

12. Daynes- Revision de | 19 articulos EE. UU FTD (Todas las
Kearney & alcance (scoping variantes)
Gallagher | review)
(2023)




Fuente: elaboracion propia utilizando los datos del proceso de cribado y seleccién de
la base de la busqueda de datos.
4.2. Andlisis de variables e instrumentos de medida

En este apartado se disefia una tabla comprende el autor, afio, el dominio, el
instrumento, el tipo de medida, el nGmero de items, el rango de puntuacion, los puntos
de corte establecidos, la direccién de escala, el resultado y las observaciones
metodoldgicas especificas relativas a la Demencia Frontotemporal (DFT).

Tabla 5. Matriz de variables, instrumentos de medida y resultados principales de los

12 estudios.
Autor/ Afio Dominio Instrumento Tipo de medida Items
1. Fisher et al| QoL cuidador SF-12. Escala de | HADS (Depresion)| SF- 12(12),
(2023) Ansiedad y HADS (14)
Depresion
Hospitalaria
(HADS)

2. Teahan et al.| Carga del | Zarit Burden | ZBI (Escala de | ZBI (22),
2020 cuidador, salud | Interview (ZBl), | carga del HADS (14)
mental, sintomas | HADS, Inventario | cuidador). HADS

iquiatri Neuropsiquiatrico NP1 (12)
neuropsiquiatricos psiq (Depresion). NPI
3. Tan et al| Carga del | ZBI, HADS, NPI | ZBI (Escala de | ZBI (22),
(2024) cuidador. Sintomas carga del HADS (14),
S cuidador). HADS
neuropsiquiatricos NPI (12)
(Depresidn). NPI
(Conducta)
4. Roche et al| Carga del | ZBI, indice dell Escala de carga | ZBI (22), CSI
(2015) cuidador.  Salud | Estrés del (’jel cuidador. (13), HADS
Indice de Estreés.
mental. QoL | Cuidador (CSI), Ansiedad / (149), Brief
demencia. HADS, Brief depresion. COPE 28),
Afrontamiento. COPE, QoL-AD, Estrategias de
. QoL-AD (13-
Sintomas NPI .
Afrontamiento.
neuropsiquiatricos. QoL en 28), NPI (12)
Alzheimer.
Psiquiatrico




5. Guger et al| Carga del | ZBI, CSI, NPI ZBl (Escala de | zZBI (22), CSl
(2021) cuidador. Sintomas carga del (13), NPI (12
neuropsiquiatricos c’uidador). csl

(Indice de Estrés
del  Cuidador).
NPI (Conducta)
6. Pifia- | Carga del | ZBI, NPI ZBl (Escala de | ZBI (22), NPI
Escudero et al| cuidador. Sintomas carga del (12)
(2021) neuropsiquidatricos cuidador) y NPI
(Conducta)
7. Eid et al| Red social. Apoyo OSSS-3, LSNS-6 | Apoyo percibido. | OSSS-3 3),
(2025) social Tamafio red LSNS-6 (6)
(familiares)

8. Tookey et al| Carga del | ZBlI, HADS, | ZBI (Escala de | ZBI (22),
(2021) cuidador. Salud | OSSS-3, LSNS-6 | carga del HADS (14)
mental cuidador). HADS

(depresién).  Red (Depresion). 05553 @),
social. Apoyo Apoyo percibido. | LSNS-6 (6)
social. Tamafio red
9. Halek et al| Carga del | ZBI, CBS, CSl,| Zarit Burden | ZBI (22), CBS
(2021) cuidador. Sintomas NPI Interview  (ZBI). (22), CsSI (13),
neuropsiquiatricos Caregiver Burden NPI (12)
Scale ( CBS).
Caregiver Strain
Index (CSI) / NPI
10. Wong & | QoL cuidador. | SF-12, NPI-Q QoL general. | SF-12 (26/12),
Wallhagen Sintomas Conducta y NPI-Q (12)
(2015) neuropsiquiatricos psiquiatricos
11. Shi et al| Estigma. Affiliate stigma, | Affiliate stigma | CBS (22),
(2024) Sobrecarga del | CBS Escala de carga Affiliate stigma
cuidador (CBS)
12. Daynes- | Salud mental | HADS, LSNS-6 Depresion.  Red | HADS (14),
Kearney & | (depresion). Red familiar Y| SNS-6 ®)
Gallagher, social amistades
(2023)

Tabla 5. Matriz de variables, instrumentos de medida y resultados principales de los

12 estudios.
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de corte, direccién, resultados y notas DFT.

Esta tabla es la continuacion de la anterior que comprende el autor, el rango, puntos

Autor Rango Puntos de | Direccion Resultados Notas DFT
corte
1. Fisher et al| SF-12(12), >90% (Alto) / | Mayor Se refleja mala | Se refleja un
(2023) HADS (0-21) 7506-89% porcentaje salud del | gran impacto
cuidador y | de la
(Medio) calidad de enfermedad
vida en la salud de
los
cuidadores
2. Teahan et | ZBlI (0-88), | ZBI (>=41 Mayor ZBl (SMD=- | Existe una
al., (2020) HADS  (0- | carga), impacto 0,34); HADS | reduccién
21, NPL - HADS (8-10 positivo (NSFI)\I/ID:—O,SG); :Zin\i/r;zresen
dudoso /> 10
144) clinico), NPI (SMD=0,34)
(Mayor 0
peor
sintomas)
3. Tan et al| 36 estudios y | ZBI  (>=41 | Mayor Sobrecarga Se evidencia
(2024) el rango seria carga), impacto severaenel 68 | que el
los tamafios HADS (8-10 % de las | malestar y la
del propio dudoso /> 10 muestras. carga de los
analisis de las Altos niveles | cuidadores

clinico), NPI




9. Halek et al.| zBlI  (0-88), | ZBI  (>=41 | Mayor ZBI (Alta | Altos niveles
(2021) CBS @2 | carga), CSl impacto carga de estrés vy
110) CS1 ©- (>=7 riesgo), cuidadores), carga en los
NPI (Mayor o CBS /CSI | cuidadores
13), NPI (0- (Alto indice
peores
144) sintomas) estres y carga
de los
cuidadores) vy
NPI (Alta
carga
sintomas
conductuales)
10. Wong & SF-12 SF-12 Peor impacto | SF-12 (r=0,26, | Peor salud en
Wallhagen (Resultados (Resultados p<0,05), NPI | los
(2015) globales 61 | estudio) y (12,31; 15,36) | cuidadores
cuidadores) y | NPI-Q de la DFT y
NPI (0-144) | (Mayor o agotamiento
emocional y
peores
. fisico
sintomas)
11. Shi et al| CBS (22- | Affiliate Mayor Affiliate El estigma y
(2024) 110), Affiliate stigma impacto Stigma la sobrecarga
. (Moderado- del cuidador
stigma
alto impacto), | son factores
CBS negativos
(B=0,393); para la salud
(B=0,176) de los
cuidadores
12. Daynes- | HADS (0- | HADS (8-10 | Mejor LSNS Se demuestra
Kearey & 21), LSNS-6 | dudoso />10 Impacto (Eficacia alta) la eficacia de
Gallagher, 030 clinico), y HADS (Se los grupos de
(2023) LSNS-6 (<12 reduce la | 3POY0 online
riesgo) soledad)

Fuente: elaboracion propia
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4.3. Estrategias de afrontamiento de los cuidadores

Por ultimo, he analizado de manera especifica las estrategias de afrontamiento realizadas
por los cuidadores y su relacion directa con las variables de resultado (outcomes)
identificadas en el estado de salud y bienestar del cuidador.

Tabla 6. Estrategias de afrontamiento y su impacto en las variables de resultado de

los 12 estudios seleccionados.

En esta tabla se ha recogido de manera sistematica el autor, estrategias de

afrontamiento y la relacion de las variables de resultados (outcomes).

Autor/ Afo Estrategias de afrontamiento Relacion de las variables de

resultado (outcomes)

1. Fisher et al. (2023) Centrado en el problema Mejora en el autocuidado y los

sintomas conductuales

2. Teahan et al. (2020) Centrado en los cuidadores Una reduccion en la carga de
los cuidadores en el Zarit
Burden Interview  (ZBI)
(SMD=-0,34) y en la depresién
en el HADS (SMD =-0,36)

3. Tan et al. (2024) Apoyo social y evitativo Alta carga en el ZBI y el NPI
refleja el malestar de los
cuidadores

4. Roche et al. (2015) Apoyo adaptativo y evitativo Se demuestra que un apoyo

evitativo aumenta la carga, el
estrés y la ansiedad en los
cuidadores al contrario que el

adaptativo

5. Guger et al. (2021) Enfoque en el problema La carga de los cuidadores es
més elevada en la variante
conductual respecto a los otros

subtipos

6. Pifla-Escudero et al. (2021) | Centrado en el impacto de los Se refleja en el ZBI (p = 0,150
cuidadores de la DFT en Brasil; p < 0,001 en Chile) y
en el NPI (13,22) la sobrecarga

y los sintomas conductuales.




7. Eid et al. (2025)

Orientado a la enfermedad

Se evidencia la importancia de
un diagndstico correcto y se
demanda mas recursos 'y

Servicios

8. Tookey et al. (2021)

Centrado en el  estrés,

resiliencia y apoyo

Alta sobrecarga debido a I
falta de servicios especifico y

aislamiento social

9. Halek et al. (2021)

Enfocado en la carga de log
cuidadores de la DFT

Se refleja que la carga del
cuidador es mas elevada en la
variante conductual respecto a

los otros subtipos

10. Wong & Wallhagen, (2015)

Orientado a fomentar

estrategias efectivas

Se demuestra una relacion
inversa entre los problemas de
conducta del paciente y la salud

del cuidador

11. Shi etal. (2024)

Centrado en el estigma de

afiliacion

El estigma de afiliacion y
sobrecarga repercuten de forma
negativa en la salud de los

cuidadores

Gallagher. (2023)

12. Daynes-Kearney

&

Enfocado en el problema de 14

carga de la DFT

El grupo de apoyo online
benefici6 a los cuidadores y
una herramienta efectiva y
eficaz para la salud de los
cuidadores

Fuente: elaboracion propia

“Como podemos observar en la tabla 6, las estrategias de afrontamiento cognitivo y el

apoyo social formal son las variables mas repetidas en los estudios cualitativos analizados
(Wong & Wallhagen, 2015; Daynes-Kearney & Gallagher, 2023)."

4.4. Sintesis narrativa de los métodos

4.4.1. Cuantitativos (PICQO)

La evidencia recogida en la literatura cientifica gira en torno a tres bloques de

intervenciones principales: la psicoeducacion, el coaching motivacional y las plataformas

de apoyo en linea.

25
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1.

1

Psicoeducacion: se demuestra una eficacia alta en los estudios, revisiones, casos que

relacionan la psicoeducacion y las estrategias de resolucion de problemas. (Wong &
Wallhagen, 2015). La literatura confirma que unas buenas estrategias de resolucion
de problemas disminuyen el riesgo de una vulnerabilidad fisica y mental de todo el
nacleo familiar. En revisiones como la de Teahan et al. (2020) se evidencia una

mejora pequefia- moderada en la carga del cuidador (ZBI), en los niveles de
depresion (HADS) y en los sintomas neuropsiquiatricos (NPI-Q). En el estudio de
Tan et al. (2024) y Halek et al. (2021) se asocia la utilizacion de estrategias
adaptativas con un incremento directo de la calidad de vida (QoL). Se afirma que la
certeza global es alta- moderada debido a la consistencia de los efectos y se requeria
una muestra mas amplia.

Coaching motivacional: El ensayo clinico piloto de Fisher et al. (2023) refuerza la

idea de que un acompafiamiento personalizado genera una direccion del efecto
positiva, mejorando el autocuidado del estado de salud del individuo. También en el
estudio de Roche et al. (2015) se menciona que los enfoques adaptativos del
coaching se convierten en un factor de proteccion frente a las estrategias de
evitacion. La certeza global se sitla en bajo-moderado debido a las limitaciones
metodologicas del estudio.

Grupos en linea: se convierten en una herramienta indispensable para eliminar las

barreras geograficas y temporales, provocando una disminucion en el aislamiento
social y la soledad estructural. La revision de alcance de Daynes-Kearney y
Gallagher (2023) vy la revision sistematica de Teahan et al. (2020) coinciden en los
efectos positivos de los entornos virtuales en el bienestar emocional. La certeza
global es moderada-alta en sus variables cuantitativas debido al empleo de las
pruebas estandarizados. No obstante, también se podria afirmar que tienen una
certeza baja-moderada dado que las scoping-reviews (revisiones rapidas) incluidas
no permiten controlar el riesgo de sesgo de los estudios y no son consistentes en la
direccion del efecto.

4.4. 2. Cualitativos (PEO)

Impacto de los sintomas conductuales: los estudios demuestran que los sintomas

conductuales tienen un gran impacto en la salud de los cuidadores. Autores como Wong

y Wallhagen (2015) y Guger et al. (2021) afirman que la apatia y las alteraciones de

conducta alteran la dinamica familiar causando mayores niveles de ansiedad, estrés.
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Este fendmeno de forma clinica se conoce con el nombre de “duelo ambiguo” (Santos-
Zambrano, 2021). Debido al avance de la enfermedad los familiares ven como se
produce de forma progresiva la pérdida y desaparicion de identidad de su ser querido
antes de su fallecimiento, y es muy frustrante este proceso y complicado de entender y

experimentar.

. Estigma y aislamiento: Shi et al. (2024) conceptualizan el "estigma por afiliaciéon” como

el proceso por el cual el cuidador se aisla de la esfera social para evitar el juicio social
por las conductas inapropiadas del paciente, repercutiendo de manera negativa en el
estado de salud del cuidador. Como apunta Pifia-Escudero et al. (2021) este estigma es
una barrera invisible que padecen muchas personas y se convierte en un obstaculo para
solicitar ayuda formal y conduciendo al aislamiento social. Desde el Trabajo Social es
necesario impulsar medidas y estrategias de sensibilizacion comunitaria como los
Grupos de Ayuda Mutua (GAM) con el objetivo de construir espacios seguros para la

poblacion.

. Necesidades de informacion: actualmente existe por parte de la poblacion una demanda

de informacion y recursos sobre la Demencia Frontotemporal. Siguiendo a Bott et al.
(2017) y a Halek et al. (2021) las familias expresan su malestar y demandan recursos
y servicios orientados a sus necesidades ante el vacio informativo actual. Esta falta de
informacion causa un sentimiento de “abandono institucional” que aumenta la tension
entre cuidador- paciente y repercute en el cuidado de las personas informales con los
familiares. La implicacion para el Trabajo Social es proporcionar los recursos y
gestionar servicios que ayuden a las familias y a los propios pacientes.

Barreras de acceso: la obtencion de un seguimiento médico y social continuado

constituye una de las principales fuentes de estrés para los cuidadores (Eid et al., 2025).
En el plano estructural, Toloza-Ramirez et al. (2021) afirma que la complejidad de
conseguir los documentos necesarios y en el retraso en las instituciones causa que
muchas familias se queden fuera del Sistema de la Dependencia. Esto deja a las familias
en una situacion de exclusion temporal debido al retraso en otorgar los recursos y
servicios solicitados por parte de las familias.

El Trabajo Social debe tener un rol de coordinacion sociosanitaria estratégica uniendo
los recursos de la red de salud mental, la atencion domiciliaria y los recursos de

dependencia que exigen los familiares.
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En conclusién, de los métodos cualitativos (PEO), la intervencion desde el Trabajo
Social requiere un enfoque integral y multidisciplinar para los pacientes y los
cuidadores.

La intervencidn requiere trabajar el impacto de los sintomas (apatia, desinhibicion), la
intervencién comunitaria contra el estigma y el aislamiento y una figura de facilitador

para resolver los problemas burocraticos para las familias.

4.4.3. Analisis de subgrupos y transferencia al contexto local

Segun la evidencia de la literatura cientifica recogida he diferenciado los hallazgos en dos

partes:

1. Diferenciacion por subtipo de la Demencia Frontotemporal (DFT) behavioral variant
Frontotemporal Dementia (bvFTD VS PPA): los resultados de Guger et al. (2021) y
Halek et al. (2021) afirman que la variante conductual (bvFTD) representan unos

niveles méas elevados de sobrecarga (ZBI), depresion, ansiedad y estrés (HADS) en
comparacion con las variantes lingtisticas o Afasia Progresiva Primaria (PPA). Por
lo tanto, esto exige que las intervenciones desde el Trabajo Social sean mas intensas
y especializadas en el espectro conductual.

2. Contexto geografico v nivel de ingresos: en los estudios se observa una brecha

internacional con relacion a la respuesta institucional. Mientras que en el plano
europeo y nérdico (Borroni et al., 2022; Eid et al., 2025) la sobrecarga familiar se
vincula a la fragmentacion y descentralizacion de los servicios; en Latinoamérica
(Pina-Escudero et al., 2021) la carga recae en apoyos informales, es decir, familiares
gue muchas veces no tienen las competencias técnicas y habilidades para el cuidado.
Ellos tienen que asumir esta carga debido a la debilidad institucional y escasez de
politicas publicas.

Al transferir esta realidad al contexto local, los datos refuerzan la necesidad de
generar recursos Y servicios para ayudar a las personas y familias que se encuentran
en esta situacion. Es esencial potenciar la Ley de Dependencia y las politicas publicas
de las instituciones para garantizar la proteccién y cuidado de los pacientes y de sus
propias familias. Por Gltimo, la evidencia demuestra que hay que profesionalizar el
cuidado para evitar que la carga del cuidado no solo recaiga de manera exclusiva en

los familiares, es decir, en la red informal.



5. Discusion

5.1. Sintesis e interpretacion de la evidencia

El analisis de los hallazgos cuantitativos y cualitativos permite realizar una sintesis sobre
la literatura cientifica analizada. Se divide en tres aspectos fundamentales que engloban la sintesis:

1. Lasobrecarga de la DFT. Los resultados confirman que el cuidado informal de una

persona con Demencia Frontotemporal tiene mayor carga en comparacion con otros
tipos de demencia. Esta afirmacion radica en dos aspectos: la aparicion temprana de
la enfermedad y el impacto de los sintomas conductuales que alteran el
comportamiento y las conductas del individuo.

2. La dualidad de las estrategias de afrontamiento. Se evidencia la necesidad de

incorporar formacion especifica e implementar intervenciones dirigidas a los
cuidadores como a los nucleos familiares. Disponer de herramientas técnicas es la
solucion para sustituir los mecanismos de evitacion o negacion por estrategias de
afrontamiento adaptativas. Los datos demuestran que unas estrategias de
afrontamiento adaptativas mejoran el estado de salud y la resiliencia del cuidador y
paciente, al contrario que las evitativas o de negacion que solo aumentan el malestar
y los niveles de ansiedad y depresion.

3. La efectividad de las técnicas digitales. Finalmente, la literatura analizada reafirma

que las intervenciones de psicoeducacion, el coaching motivacional y el soporte a
través de plataformas digitales repercuten en mejoras en el estado de salud del
paciente-cuidador. Ademas de que sirven para paliar el vacio de informacion y mitigar

el aislamiento social.

5.2. Evaluacién de la calidad metodoldgica y certeza de la evidencia (GRADE)

Con el objetivo de validar los hallazgos recogidos y el rigor y la calidad, se procedid
a evaluar el riesgo de sesgo de los doce estudios seleccionados y a analizar la certeza de

la evidencia obtenida basada en los criterios GRADE.

A continuacién, se presenta en una tabla la valoracion metodoldgica de la literatura

recogida:
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Tabla 7. Evaluacion del riesgo de sesgo y calidad metodolégica de los 12 estudios

anotados en la matriz de evaluacion.

Gallagher, 2023

(scoping review)

Estudio Enfoque Herramientas Riesgo de sesgo

1.Fisher et al (2023) Ensayo clinico | RoB2 Moderado
aleatorizado (ECA)

2. Teahan et al., (2020) | Revision sistematica JBI Moderado

3. Tan, L.Y., et al | Revision sistematica JBI Moderado

(2024)

4. Roche et al., 2015 Estudio observacional JBI Moderado

5. Guger et al., 2021, Estudio piloto | JBI Bajo
longitudinal

6. Pifia-Escudero et al., | Revision DFT JBI Alto

2021

7. Eid et al., 2025 Estudio cualitativo CASP Bajo

8. Tookey et al., 2021 Revisién bibliografica | JBI Bajo

9. Halek et al., 2021 Revisién bibliografica | JBI Alto

10. Wong & Wallhagen, | Estudio transversal JBI Moderado

2015

11. Shi et al., 2024 Estudio transversal | JBI Bajo
descriptivo

12. Daynes-Kearney & | Revision de alcance | JBI Moderado

Fuente: elaboracion propia a partir del analisis de los 12 estudios seleccionados anotados

en la matriz de evaluacion.

A continuacion, se presenta una sintesis de la calidad metodoldgica a través del Mini

Grade. Se analiza el nivel de certeza de la evidencia cientifica obtenida para las tres

variables de estudio: sobrecarga (burden), salud mental y calidad de vida (QoL).
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Tabla 8. Sintesis de la calidad metodoldgica Mini Grade por variables de estudio.

Sobrecarga (burden)

Salud mental

Calidad de vida (QoL)

Los estudios de Teahan et al.,
(2020); Fisher et al., (2023),
Halek et al., (2021) y Guger et
al., 2021 presentan  una
sobrecarga moderada en la
muestra.

Se demuestra una reduccién en
las puntuaciones en las escalas
del ZBI tras las intervenciones.
Sin embargo, el nivel de la
certeza global es moderada- baja
debido a las limitaciones del

tamafio de la muestra y la

Los estudios de Daynes-Kearney
& Gallagher, (2023): Roche et
al., (2015); Wong & Wallhagen,
(2015) y Tan et al. (2024)
tuvieron efectos positivos en la
direccion del efecto
repercutiendo de manera
beneficiosa en la salud de los
cuidadores.

No obstante, existen
limitaciones en las evidencias
provocando que la certeza global

sea moderada, condicionada por

Los estudios de Tookey et al.
(2021), Shi et al. (2024), Pifia-
Escuderoetal., 2021 y Eid et al.,
(2025) presentan una certeza
baja.

Los resultados de los estudios
provienen de estudios
cualitativos y descriptivos donde
el efecto es subjetivo y con
impacto intermedio, esto impide

una generalizacion absoluta de

los resultados.

posterior validacion de los

resultados.

los  sesgos  metodoldgicos

propios de las revisiones.

Fuente: elaboracion propia a partir de los criterios de evaluacion del Mini Grade. Después
del anélisis recogido en las dos tablas, se afirma que la evidencia actual presenta una
calidad metodoldégica moderada. Los estudios que analizan el impacto de las
intervenciones digitales y psicoeducativas (como Tan et al., 2024 o Teahan et al., 2020)
describen puntuaciones elevadas de certeza gracias al empleo de instrumentos validados
y reconocidos internacionalmente (ZBI, HADS, NPI-Q). No obstante, existen unas
limitaciones en relacién con el tamafio de las muestras y el sesgo de publicacion y
seleccion.

5.3. Limitaciones de la evidencia y transferibilidad.

5.3.1. Limitaciones detectadas en la literatura

A partir del analisis de los doce articulos recogidos en la evidencia de esta revision
sistematica rapida, se identifican tres limitaciones principales en la literatura cientifica

actual. Esas limitaciones son:
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1. Sesgo socioecondmico y geogréfico: existe una brecha entre los paises de ingresos

altos (como EE. UU., Australia, Noruega o Espafia) y territorios con ingresos mas
bajos. En las sociedades desarrolladas que presentan ingresos altos presentan unos
servicios especificos institucionales y redes de apoyo formales solidas. Por el
contrario, en las sociedades menos desarrolladas presentan una debilidad institucional
y falta de apoyo burocrético. Esto conduce a que la carga recae sobre la red informal.
Esta diferencia limita los resultados y nos obliga a cuestionarlos y ver si son viables
para poder aplicarlos en las sociedades.

2. Desafio del inicio temprano de la Demencia Frontotemporal (DFT): Segun la

literatura cientifica analizada la DFT suelen aparecer en edades tempranas (entre los
45-65 afios), sin embargo, no se realiza un analisis profundo de las consecuencias de
este factor de la enfermedad. La aparicion temprana de la enfermedad impacta de
forma directa en el paciente y en los propios familiares generando necesidades criticas
y especificas en la que la ciencia no profundiza sobre ello.

3. Barreras tecnoldgicas: los grupos de apoyo online demuestran su eficacia positiva en

la salud de los cuidadores, pero existe una limitacion en su accesibilidad ya que
muchas personas no tienen los medios necesarios para poder acceder a ella. Estas
dificultades como la conectividad en el entorno rural o la falta de habilidades

tecnoldgicas funcionan como obstaculos restringiendo el acceso a ellas.

5.3.2. Transferibilidad

Es importante clarificar la intervencion desde el Trabajo Social para que todas estas

actuaciones se puedan poner en practica para la poblacion.

En primer lugar, es indispensable adaptar el entorno de los individuos.

Acercar todos los recursos a las personas para que puedan hacer uso de ello, como ocurre con los
recursos digitales.

El Trabajador Social tiene que facilitar estos recursos para que sean accesibles para todas las personas
que lo necesiten, por ejemplo, los cuidadores del &mbito rural o personas con menos competencias

digitales.

En segundo lugar, potenciar la investigacion especifica sobre la Demencia Frontotemporal
y una formacién técnica para los cuidadores. Las instituciones publicas tienen que
potenciar los Servicios Sociales de Atencion Primaria para convertirlos en el punto de

encuentro entre los profesionales y familias.

En tercer lugar, dado que los resultados de los estudios confirman que existen
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mayores niveles de carga, ansiedad y depresion en la variante conductual frente a los otros
dos subtipos de la DFT. Los profesionales deberan focalizarse méas en estos pacientes con
la variante conductual garantizando un acompafiamiento y atencion centrada en la persona

y en los propios familiares, pero sin dejar de lado a los demas pacientes.

5.1. Implicaciones en el Trabajo Social

Los hallazgos obtenidos en los estudios reflejan una serie de implicaciones para el
Trabajo Social. Las estructuramos en tres aspectos:

1. Cribado de carga: El Trabajo Social debe integrar herramientas estandarizadas

especificas de cribado réapido durante la etapa inicial. Una de esas herramientas es la
version breve de la Escala de Sobrecarga del Cuidador de Zarit (ZBI breve). Los
estudios cualitativos analizados (Guger et al., 2021; Halek et al., 2021) afirman
niveles criticos de carga que justifican una deteccion precoz.

A través de la implementacion de este instrumento se identifican niveles de
sobrecarga y se puede realizar una intervencidn preventiva si es necesario antes de
que se llegue a un colapso de la red familiar. Esta intervencion la realiza el
Trabajador Social en coordinacion con los servicios del sistema de salud.

2. Psicoeducacién dirigida a sintomas conductuales: ante la evidencia de los estudios

sobre la apatia, alteraciones sintomas conductuales y de comportamiento son el
nucleo duro de la sobrecarga (Fisher et al., 2023). Por lo tanto, el Trabajador Social
tiene que dirigir las intervenciones y programas de psicoeducacion para el manejo
de estas conductas.

Por otro lado, el TS tiene que coordinar recursos como los grupos de apoyo online o
grupos de ayuda mutua (beneficios respaldados por (Daynes-Kearney & Gallagher,
2023), garantizando una disminucion del aislamiento social y mejora en el estado de
salud.

3. Coordinacion con neurologia /salud mental: el trabajador social tiene que realizar

una coordinacion sociosanitaria para garantizar el bienestar de las familias y de los
propios pacientes. Es esencial que tenga una coordinacidn estrecha con neurologia
y salud mental para ajustar el tratamiento del paciente segun su estado de salud y las

necesidades.
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5.4.1. Propuesta de itinerario y ruta asistencial estructurada

A partir de la sintesis de los datos cuantitativos y cualitativos, se disefia una propuesta de

itinerario estructurado en cinco fases:

6

1.

Valoracién inicial: realizacién del diagnéstico social y aplicacién de la escala

del Zarit Burden Interview (ZBI) y los demas instrumentos. También se
entrevista a la familia, que normalmente, son los cuidadores informales del
paciente. Las entrevistas tienen que ser en profundidad con el objetivo de
recoger toda la informacion necesaria y disponible, asi podremos identificar
los roles de los cuidadores informales del paciente y analizar el impacto inicial
del duelo ambiguo, un fendmeno cualitativo crucial que se recoge en la
literatura cientifica (Wong & Wallhagen, 2015).

Capacitacion: se trabaja con la implementacion de habilidades y herramientas.
Posible derivacion a grupos de apoyo online o de ayuda mutua, reforzada por

la evidencia de los estudios cualitativos analizados.

Coordinacion sanitaria; el Trabajador Social es el enlace entre los recursos y

las necesidades del paciente y de la familia.

Se debe realizar una coordinacién sociosanitaria con todos los servicios y
recursos correspondientes, como neurologia y salud mental.

Proteccion juridica: si el estado del paciente es severo debido a la enfermedad,

se realiza ayuda en las gestiones burocraticas y judiciales, asegurando siempre
el bienestar del paciente.
Consolidacion: se realiza seguimiento del estado del paciente y de los recursos

0 servicios a los que haya sido derivado.

Registro /protocolo, financiacion/ conflictos

6.1. Reqistro

Este trabajo lo he realizado bajo la declaracion PRISMA FLOW 2020 para revisiones

sistematicas.

El disefio y la metodologia de este Trabajo de Fin de Grado ha sido supervisado por mi

tutora, cumpliendo con los criterios de transparencia y exigibilidad de la universidad.



6.2. Financiacién

He realizado la revision sistemética rapida sobre la demencia frontotemporal de manera

independiente como parte del grado de mi carrera.

Declaro que no he recibido ninguna financiacion externa, ni ayudas econémicas ni

subvenciones para la realizacién de este Trabajo de Fin de Grado.

6.3.Conflicto de intereses

Durante la realizacion del trabajo de fin de grado no he experimentado ninguna
situacion de conflicto de intereses.

7. Conclusiones

A través de esta revision sistematica rapida en este se han cumplido los objetivos propuestos
en este Trabajo de Fin de Grado, permitiendo extraer varios hallazgos fundamentales sobre el
impacto de la Demencia Frontotemporal (DFT) en personas adultas, la carga y el rol de los

cuidadores y las estrategias de afrontamiento.

En primer lugar, la Demencia Frontotemporal es un desafio sociosanitario debido a su
aparicion en etapas tempranas (45-65 afios). Esto altera la dinamica familiar, social y
personal de la propia persona y de los familiares que le rodean. En consecuencia, se demanda
mayores cuidados y una carga multidimensional para el nacleo familiar.

En segundo lugar, todos los estudios analizados de esta presente revision sistematica se
demuestra una alta sobrecarga en los cuidadores informales vinculados al impacto disruptivo
de la sintomatologia conductual y linguistica de la Demencia Frontotemporal (DFT).

En tercer lugar, la demencia frontotemporal se confunde con otras enfermedades como el
Alzheimer. De esta manera se evidencia la falta de diagndstico clinico con un retraso en el
propio diagndstico, la escasez de servicios o recursos provoca que las familias se encuentren
en una situacion de “abandono institucional”.

En cuarto lugar, se evidencia en la revision de los articulos la brecha internacional en la
respuesta estatal. Esta diferencia se produce entre los paises mas y menos desarrollados unidas
a la fragmentacion y descentralizacion de los servicios.

En quinto lugar, los resultados de los estudios analizados evidencian que las estrategias de
afrontamiento evitativas o de negacién aumentan el malestar, estrés y ansiedad. En cambio, las

estrategias adaptativas y centradas en el apoyo social proporcionan estrategias de afrontamiento
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saludables y positivas.

Por ultimo, se extraen varias limitaciones como la falta de adaptacion de los entornos y la

formacion especifica en los cuidadores.

En conclusion, el Trabajo Social tiene que ser una herramienta para ayudar a las personas que sufren esta
enfermedad y a las propias familias que se encuentran en esta situacion. Su actuacién tiene que estar
orientada a ofrecer mayores apoyos, recursos, servicios a los propios pacientes, pero sin olvidar a los
cuidadores, que, en la mayoria de los casos, son los familiares, por lo tanto, cuidadores informales. El
enfoque de la atencidn tiene que ser integral, multidimensional y centrada en la propia persona y en la

familia
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Anexo |. Matriz de extraccién completa de los doce estudios seleccionados.

A continuacidn, voy a explicar la informacién recogida de cada estudio que recogen toda

la informacion obtenida formando la matriz de extraccion de datos.

AUTORY ANO

METODOLOGIA Y MUESTRA

RESULTADOS CLAVE, COPING
Y UTILIDAD PARA EL TRABAJO
SOCIAL

Fisher et al. (2023)

El disefio es un ensayo clinico aleatorizado
(ECA); se demostré una alta calidad (RoB 2).
Muestra: 30 cuidadores de personas con DFT
variante conductual.

Las herramientas fueron: ZBIl (carga),
HADS/DASS (salud mental), escalas de

estrés, ansiedad y autocuidado.

Los resultados reflejaron una alta
adherencia al coaching
motivacional.

El coping estaba enfocado en reducir
la carga aumentando la salud del
cuidador.

Las limitaciones fueron una muestra

pequefia y barreras tecnoldgicas.

Teahan et al. (2020)

Es una revision sisteméatica y metaanalisis
(PRISMA). La muestra eran cuidadores de
personas con DFT.

Por lo tanto, son 22 articulos cientificos
indexados que analizan intervenciones o
experiencias de cuidado en demencias
avanzadas (incluyendo DFT).

Los instrumentos fueron el ZBI (sobrecarga),
y las encuestas sobre el estrés para medir la

salud mental.

Los resultados demostraron que las
intervenciones psicosociales
mejoraban el estado de salud mental
y emocional. El coping estaba
centrado en el problema. Las
limitaciones es que habia pocos

estudios.

Tan et al. (2024)

Es una revision sistematica formada por 36
articulos. La muestra son 5129 familiares de
personas con DFT. Las herramientas fueron
el ZBl y DASS (depresidn, ansiedad y estrés)

Los resultados mostraron que los
sintomas conductuales impactan en
la salud del cuidador y por eso el TS
tiene que ser una herramienta
efectiva para trabajar sobre ello. El
coping era social y evitativo debido

al miedo.

Roche et al. (2015)

Es un estudio observacional transversal. La
muestra eran 94 cuidadores en Estados
Unidos. Las pruebas utilizadas eran el ZBlI,
HADS, CSI (estrés), BDI-Il (depresion),
QoL- AD (calidad de vida), COPE

El TS tiene que trabajar en que los
cuidadores utilicen estrategias de
afrontamiento y saludables ya que
segun los resultados de estas pruebas

repercuten de forma positiva en la
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(Afrontamiento) y NPI
paciente)

(Conducta del

salud del cuidador. El coping es
adaptativo frente al evitativo. Las
limitaciones son que solo se

concentra en Unico territorio.

Guger et al
(2021)

Es un estudio piloto longitudinal. La muestra
eran 46 pacientes cada uno sufriendo los
subtipos de esta enfermedad y sus cuidadores.
Las pruebas que se usaron fueron los MMSE
(cognitivo), NP, Inventario del
Comportamiento Frontal (FBI) se analiza la
Conducta, Barthel, Lawton (AIVD), IEC

(Esfuerzo) y ZBI (Carga).

Los resultados evidencian que la
carga es mas severa en la variante
conductual respecto a las variantes
linglisticas. El coping esta centrado
en la propia enfermedad para medir
su impacto. La utilidad del TS es que
tiene que generar recursos Yy
servicios para que los cuidadores
puedan acercarse a ellos. Las
limitaciones es que la muestra es

muy pequefia.

Pifia-Escudero et al.
(2021)

Es una revision que profundiza en los
cuidadores de la DFT en América Latina. Se

utilizaron instrumentos de carga.

En la region se evidencio que la
demencia frontotemporal presenta
una carga mas elevada respecto a
otras demencias. El coping esta
orientado al problema. Las
limitaciones son los diagnésticos
tardios. EI TS es clave para solventar

esto.

Eid et al. (2025)

Es un estudio cualitativo. La muestra son 9
cuidadores. Con las pruebas se evidenciaron

niveles altos de estrés.

Los cuidadores  experimentan
situaciones severas de desgaste
fisico, mental y emocional. El
coping esté orientado al problema y
a la propia experiencia profesional
de los cuidadores. EI TS tiene que
una atencion

garantizar plena,

coordinada.

Tookey et al. (2021)

Es una revision sistematica de 12 estudios
seleccionados siguiendo el modelo PRISMA.
Las pruebas que se emplearon fueron el ZBlI,
NPI, BDI-Il, COPE y Escala de Apoyo
Social.

Se evidencia la dificultad para
comprender los sintomas de la
enfermedad y el aislamiento social
derivada de ella. El coping estd
orientado al problema. EI TS tiene
que trabajar directamente con los

recursos y servicios.

Halek et al. (2021)

Es unarevision exploratoria (scoping review)

de 69 articulos. La muestra eran cuidadores

La carga y los niveles de depresion

son mayores en la variante




42

de DFT y otras demencias. Las pruebas son
el ZBI, Escala de Carga del Cuidador (CBS),
CBI (indice de Carga), CSI (estrés) y NPI.

conductual respecto a los otros
subtipos. El coping estéa centrado en
mitigar el malestar y sobrecarga. El
TS tiene que trabajar para reducir el
Las

burden en los cuidadores.

limitaciones son el sesgo de

publicacion.

Wong & Wallhagen,
et al. (2015)

Es un estudio transversal. La muestra son 61
cuidadores familiares de personas con DFT.
Las pruebas fueron la Encuesta de Salud SF-

12 e Inventario Neuropsiquiatrico (NPI-Q).

Los resultados demostraron una
relacion inversa y el coping esta
orientado a la salud mental del
cuidador. EI TS tiene que evaluar de

forma conjunta el impacto de esto.

Shi et al. (2024)

Es un estudio transversal descriptivo con
muestreo intencional. La muestra eran 727
cuidadores familiares de personas con
demencia. Las pruebas fueron el Affiliate
Stigma Scale (ASS) y el Inventario de

Sobrecarga.

Se evidencian altos niveles de
sobrecarga, estrés y estigma de
afiliacion. El coping esta orientado a
disminuir el impacto del estigma
social. El TS tiene que disefiar
estrategias comunitarias para el

apoyo y mejora de la salud mental.

Daynes-Kearney &
Gallagher, (2023)

Es una revision de alcance (scoping review)
con 19 estudios. Se emplearon variables de
carga y herramientas digitales de salud
mental.

Los grupos de apoyo online

benefician a la salud de los
cuidadores y eficaces para reducir la
carga. El coping esta enfocado en el
problema. EI TS

implementar nuevas herramientas

tiene que

digitales y grupos de apoyo online.

Fuente: elaboracion propia a partir del andlisis de la recogida de los datos de los 12

estudios seleccionados.

Anexo Il. Tabla A2. Lista de comprobacién y cumplimiento de los items de la declaracion

PRISMA en el TFG.

En este apartado se visualiza a través de una tabla la seccidn, item, descripcion de cada

elemento expuesto en este Trabajo de Fin de Grado.
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SECCION ITEM | DESCRIPCION SI/NO | NOTAS
Titulo 1 Identifica como revision | SI El titulo incluye
sistematica revision sistematica
Resumen 2 Resumen estructurado Sl Incluye objetivos,
método y
conclusion
Introduccion 3 Justificacion Sl Justificada la
revision de DFT
Introduccion 4 Objetivos explicitos (OG vy SI Se especifica los
Oes) objetivos (OG vy
Oes)
Introduccion 5 Marco tedrico Sl Se explica el marco
tedrico del TFG
Métodos 6 Criterios de elegibilidad Sl Criterios PEO vy
PICO, rango
Métodos 7 Fuentes de informacion Sl PubMED,
PsycINFO, Dialnet,
etc.
Métodos 8 Estrategias de basqueda | Sl Se incluyen las
cadenas de
completa
busqueda
Métodos 9 Extraccion de datos vy | Sl Uso de matriz de
variables evaluacion de datos
Métodos 10 Riesgo de sesgo Sl Se utilizo plantillas
CASP/JBI ROB 02
Métodos 11 Sintesis, subgrupos y | Sl Se realizo una
sensibilidad sintesis narrativa
Métodos 12 Seleccién de estudios Sl Se incluye el
diagrama de flujo
PRISMA
Resultados 13 Caracteristicas de estudios Sl Tabla 4 de los doce
estudios
seleccionados
Resultados 14 Resultados por estudio Sl Datos sobre carga,

ansiedad, QoL en la
tabla5y 6
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Métodos 15 Riesgo de sesgo por estudio | Sl Tabla 7(riesgo
estudio) y tabla 8
(Mini Grade)

Discusion 16 Sintesis de evidencia e | SI Implicaciones TS

implicaciones

Otros 17 Registro, financiacion Sl Declarado sin
financiacion y
conflictos

Fuente: Elaboracion propia a partir de los items de la declaracion PRISMA.
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