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RESUMEN

Contexto: Las personas mayores con demencia a menudo desarrollan sintomas
neuropsiquiatricos, con cambios en su comportamiento, agresividad, irritabilidad,
cambios de humor, que afectan negativamente a su cuidador, generando en este Gltimo
sobrecarga y la aparicion del sindrome del cuidador cansado.

Objetivo: Establecer la existencia de una asociacion entre el sindrome de cuidador
cansado y la presencia de sintomas neuropsiquiatricos en pacientes adultos mayores con
demencia, atendidos en la consulta externa de Psiquiatria del Hospital de Atencion
Integral del Adulto Mayor, de la ciudad de Quito, entre enero y junio de 2021.

Metodologia: Investigacion observacional, descriptiva y transversal. Poblacion: 1445
cuidadores; Muestra: 296 cuidadores. Muestreo probabilistico aleatorio simple.
Instrumentos: cuestionario ad hoc, escala de sobrecarga de Zarit y el inventario de
sintomas neuropsiquiatricos de Cummings. Se calculé el riesgo relativo (RR), (IC 95%;
p<0,05).

Resultados: Se estudiaron 269 cuidadores; con una edad X: 52,2 afos; el 94,9% eran
mujeres; el 57,8% eran hijas de los pacientes; el 36,1% tenia un tiempo de 4-6 afios como
cuidador/a. Se encontr6 una incidencia de sobrecarga en el 47,6%; el 27% de la
sobrecarga fue ligera; el 13,9% moderada y el 6,8% grave. El 59,1% de los pacientes
fueron hombres, con una edad X: 77,8 afos; el 41,25% presento demencia vascular y el
37,5% enfermedad de Alzheimer. Los sintomas neuropsiquiatricos mas frecuentes
fueron: 56,1% delirio; 55,4% desinhibicion y el54,4% euforia. La sobrecarga se asocio
con sintomas neuropsiquiatricos como depresion [RR: 1,29; IC 95%: 1,006-1,648] y
agitacion [RR: 1,43; IC 95%: 1,067-1,921].

Conclusiones: EIl 47,6% de los cuidadores presentaron sobrecarga y, esto se asocio con
la presencia de sintomas neuropsiquiatricos como la depresion en un41,3%y con agitacion
en un 36,8%,.

Palabras clave: Demencia, Cuidador, Sobrecarga, Fatiga, Sintomas neuropsiquiatricos.
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ABSTRACT

Context: Older people with dementia often develop significant neuropsychiatric
symptoms, with changes in their behavior, aggressiveness, irritability, mood swings,
which have been shown to negatively affect the caregiver, worsening their burden and
contributing to the appearance of the tired caregiver syndrome.

Objective: To associate the tired caregiver syndrome and the presence of psychotic
symptoms in elderly patients with dementia, seen in the outpatient psychiatry department
of the Hospital for Comprehensive Care for the Elderly, in the city of Quito, between
January and June 2021.

Methodology: Descriptive and cross-sectional research. Population: 1,445 caregivers;
Sample: 296 caregivers. Simple random probability sampling. Instruments: ad hoc
questionnaire, Zarit burden scale and Cummings inventory of neuropsychiatric
symptoms. The relative risk (RR) was calculated (95% CI; p <0.05).

Results: 269 caregivers; age X: 52.2 years; 94.9% were women; 57.8% were daughters
of the patients; 36.1% had a time of 4-6 years as a caregiver. Incidence of overload:
47.6%; 27% light; 13.9% moderate and 6.8% severe. 59.1% of the patients were male,
age X: 77.8 vyears; 41.25 had vascular dementia; 37.5% Alzheimer's disease.
Neuropsychiatric symptoms were frequent: 56.1% delirio; 55.4% disinhibition; 54.4%
euphoria. Overload was associated with neuropsychiatric symptoms such as depression
[RR: 1.29; 95% CI: 1.006-1.648] and shaking [RR: 1.43; 95% ClI: 1.067-1.921].

Conclusions: About 47,6% of the caregivers had overload and this was associated with
the presence of neuropsychiatric symptoms such as depression (41,3%) and agitation
(36,8%), therefore the planned research hypothesis is accepted.

Keywords: Dementia, Caregiver, Overload, Fatigue, Neuropsychiatric symptoms.
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CAPITULO |

1. Introduccién

Los cuidadores de pacientes cuando el deterioro cognitivo causa
dependencia para las actividades de la vida, suelen ser parientes, 0 amigos cercanos
que tienen una relacién personal importante con el paciente y brindan una amplia
gama de asistencia. Los cuidadores principales ayudan a los pacientes en todos los
aspectos de sus vidas, desde las actividades basicas de la vida diaria hasta brindar
apoyo emocional, social y financiero. En este contexto, las cargas del cuidado
familiar pueden incluir no solo tareas fisicas sino también angustia emocional, ya
que los cuidadores tienden a descuidar sus propias necesidades en nombre del

paciente (Adelman et al., 2014).

Con el envejecimiento poblacional que sigue creciendo y el nimero de
personas que viven con enfermedades cronicas en aumento, la atencion médica esta
cambiando del hospital a la comunidad y a la familia. Los miembros de la familia
son clave para la prestacion de cuidados a largo plazo para los pacientes y sus seres
queridos. Una gran cantidad de investigaciones sefialan que los cuidadores
familiares experimentan una carga significativa al brindar atencién a pacientes con
enfermedades especificas, como enfermedades de salud mental, enfermedad de

Parkinson, demencia y cancer terminal (Z. Liu et al., 2020).

Los pacientes con demencia, con frecuencia desarrollan sintomas
neuropsiquiatricos de importancia, con cambios en su comportamiento,
agresividad, irritabilidad, cambios de humor, que se ha demostrado, afectan
negativamente al cuidador, empeorando su sobrecarga y contribuyendo a la

aparicion del sindrome del cuidador cansado (Miyamoto et al., 2010).



En este sentido, Cheng (2017) menciona que la presencia de sintomas
neuropsiquiatricos son predictores negativos en la carga del cuidador y la depresion
que podria presentarse, independientemente del diagndstico de demencia, pero los
efectos parecen estar impulsados principalmente por conductas disruptivas, como
la agitacion, agresion, desinhibicion, seguidas de delirios y trastornos del estado de
animo.

La presencia de estos sintomas son mas perturbadores en parte debido al
impacto adverso en la conexién emocional entre el cuidador y el receptor del
cuidado y en parte porque exacerban las dificultades en otros dominios, como el
cuidado de las actividades de la vida diaria. En la variante conductual de la
demencia frontotemporal, estos comportamientos perturbadores no solo son mas
prominentes, sino que también son mas perturbadores debido a la insensibilidad del
paciente hacia los sentimientos de los demas. En la demencia con cuerpos de Lewy,
las alucinaciones visuales también son factores angustiantes que causan estrés en el

cuidador. (Diyana Baharudin et al., 2019).

Adicionalmente, Hong y sus colaboradores (2016) en una serie de 110
cuidadores de pacientes con demencia, establecen que, la presencia de sintomas
neuropsiquiatricos, como la irritabilidad, la conducta motora aberrante, los delirios
y la desinhibicion fueron predictores significativos de la sobrecarga del cuidador,
ademas, los cambios en los sintomas neuropsiquiatricos, como los delirios, la
agitacion y el funcionamiento relacionado con la memoria en la vida diaria,

predicen significativamente un cambio en la sobrecarga del cuidador.

Por consiguiente, en esta investigacion se realizo un analisis de la asociacion
entre la presencia de sintomas neuropsiquiatricos en los pacientes con demencia y
elementos del Sindrome del Cuidador Cansado, como la sobrecarga en cuidadores

2



que asisten a la Consulta Externa del Hospital de Atencion Integral al Adulto
Mayor. Unidad de Salud especializada en la atencion del adulto mayor ubicada en

la ciudad de Quito.

La motivacién para realizar este trabajo surge de la falta de informacion
sobre estos dos aspectos, en el contexto de la poblacidn ecuatoriana, donde hay una
gran cantidad de adultos mayores con deterioro cognitivo 0 dependencia,

especialmente en la Sierra Centro del pais.

Al tratarse de un tema de suma importancia, para el bienestar de los
pacientes con demencia y de sus cuidadores, se decidi6 realizar este trabajo, como
una contribucion, desde el punto de vista académico, a la mejora en la atencién a
los cuidadores de personas con demencia, garantizando su bienestar fisico y mental,

asi como un cuidado de calidad a sus familiares con demencia.
1.1. Justificacién

Las personas mayores con demencia a menudo tienen dependencia por lo
que necesitan ayuda en sus actividades diarias. Las personas que suelen cuidar a los
ancianos que viven en casa, son por lo general miembros de la familia, reconocidos
como cuidadores familiares (Garcia-Ptacek et al., 2019). La presencia de sintomas
neuropsiquiatricos en el anciano requiere de la habilidad del cuidador para
afrontarlos, paciencia y supervision constante. Esta situacion puede generar estrés
fisico y emocional y, por tanto, fatiga que puede tener una influencia negativa en

varios aspectos de su vida, incluida la salud (Storti et al., 2016).

Autores como Torrici et al., (2017) reportan que hasta el 90% de los

pacientes con demencia presenta sintomas como apatia, depresion, ansiedad y



agitacion; ademas, determinaron que la presencia de estos sintomas tiene una

relacion directa y proporcional con la sobrecarga y la fatiga del cuidador.

En los cuidadores de pacientes con demencia, la presencia de sobrecarga se
relaciona con varios ambitos de su vida, ya sea familiar, social o econémica, ademas
de incrementar las situaciones de maltrato o abandono de los adultos mayores con
demencia, lo que sin dudas afectaria considerablemente su bienestar y su calidad de

vida (Chekani et al., 2021).

Por lo tanto, esta investigacion es necesaria, ya que aporta evidencia sobre
la asociacion entre la presencia de sintomas neuropsiquiatricos en los pacientes con
demencia y la sobrecarga de sus cuidadores, siendo este un tema poco abordado en
el contexto de la poblacion ecuatoriana. Ademas de generar conciencia y visualizar
a los cuidadores, quienes seran capaces de buscar ayuda profesional en caso de
sentirse sobrecargados; lo que les permitira realizar su labor de una mejor manera

reivindicando la importancia de su cuidado al paciente con demencia.

Este trabajo es factible, porque no afectd el funcionamiento de la consulta
externa, ni implico un costo adicional para el Hospital de Atencion Integral del
Adulto Mayor; sin embargo, permite conocer el comportamiento del Sindrome del
Cuidador Cansado entre los cuidadores que acuden a consulta externa con pacientes
que presentan demencia; y de esta forma, tomar acciones que permitan la
prevencion y el tratamiento de este problema que afecta el bienestar del cuidador y

del paciente.

Con los resultados de esta investigacion fueron beneficiados los pacientes
con demencia y sus cuidadores, ya que el personal que los atiende cuenta con datos

confiables sobre la presencia de sobrecarga, y podra tomar acciones al respecto.



También fue beneficiado el personal que les presta atencion a estos pacientes y sus
cuidadores, porque cuentan con una version actualizada del tema y con datos

confiables acerca del comportamiento de este problema en su entorno.
1.2. Planteamiento del problema

Ante el proceso de envejecimiento de la poblacion, existe una mayor
prevalencia de demencia, especialmente la enfermedad de Alzheimer (EA), una
enfermedad neurodegenerativa caracterizada por cambios anatomofisioldgicos que
conducen a la pérdida de memoria, cambios en el pensamiento y otras funciones
cerebrales. La enfermedad progresa de manera gradual y lenta, con muerte celular,
lo que resulta en dafio cerebral. Otro tipo de demencia, que también afecta a los
ancianos, es la vascular resultante de isquemia, hemorragia, hipoxia cerebral o

anoxia (Ljubenkov & Geschwind, 2016).

Los sintomas neuropsiquiatricos son comunes en la demencia. Esta
terminologia se refiere al conjunto de sintomas y signos asociados con los trastornos
de la percepcion, el contenido del pensamiento, el estado de animo o el
comportamiento que se presentan en pacientes con demencia. A lo largo de la
evolucion de la demencia aparecen sintomas como la agitacion, depresion,
alucinaciones, delirios y otros cambios psicopatoldgicos, provocando sufrimiento a
los ancianos, morbilidades a los cuidadores y sus familias, y aumentando los costes

econdmicos de la asistencia sanitaria y causando polifarmacia (Phan et al., 2019).

En el Ecuador, en un trabajo realizado por Quinche y Villacrés (2015) se
obtuvo un 48,7% de sobrecarga grave, en 37 cuidadores de pacientes con demencia,
que se asocid de forma significativa con la necesidad de institucionalizacion. En

otro trabajo realizado en Manabi, con 17 cuidadores de adultos mayores, se



determind que habia sobrecarga en todos los casos, que se manifestaba como
irritabilidad, abandono del autocuidado, cansancio, alteraciones de la calidad del
suefio y un gran deterioro en las relaciones sociales, laborales y familiares (Maria

etal., 2019).

A pesar de estas investigaciones, existe poca informacion acerca de la
asociacion entre la presencia de sintomas neuropsiquiatricos en pacientes con
demencia, y el sindrome de cuidador cansado, en el Ecuador, lo que constituye el
problema que dio origen a esta investigacion; que se ha planteado a través de la

siguiente pregunta:

1.2.1. Pregunta de Investigacion

¢Cudl es la asociacion entre el sindrome de cuidador cansado y la presencia
de sintomas neuropsiquiatricos en pacientes adultos mayores con demencia,
atendidos en la consulta externa de Psiquiatria del Hospital de Atencidn Integral del

Adulto Mayor, de la ciudad de Quito, entre enero y junio de 2021?

1.3. Objetivos

1.3.1. Objetivo General

Determinar la asociacion entre el sindrome de cuidador cansado y la
presencia de sintomas neuropsiquiatricos en pacientes adultos mayores con
demencia, atendidos en la consulta externa de Psiquiatria del Hospital de Atencion

Integral del Adulto Mayor, de la ciudad de Quito, entre enero y junio de 2021.



1.3.2. Objetivo Especifico

Describir las caracteristicas sociodemograficas y de salud de pacientes con
demencia que acuden a la consulta externa de Psiquiatria del Hospital de
Atencién Integral del Adulto Mayor.

- Identificar la incidencia de sindrome del cuidador cansado entre los
cuidadores de pacientes con demencia, que son atendidos en la consulta
externa de Psiquiatria del Hospital de Atencién Integral del Adulto Mayor.

- Establecer el tipo de relacién que existe entre la presencia de sintomas

neuropsiquiatricos en pacientes con demencia y, el sindrome del cuidador

cansado entre sus cuidadores.
1.4. Hipotesis

Ho: No existe asociacion entre el sindrome del cuidador cansado y la
presencia de sintomas neuropsiquiatricos en pacientes adultos mayores con

demencia.

Ha: Existe asociacion entre el sindrome del cuidador cansado y la presencia

de sintomas neuropsiquiatricos en pacientes adultos mayores con demencia.



CAPITULO 11

2. Marco tedrico
2.1. Demencia

La demencia se define como una alteracion cognitiva progresiva, que
provoca una pérdida de la independencia a largo plazo. Se clasifica en funcién de
sus patologias subyacentes, ya sea por la acumulacion de agregados de proteinas
anormales en las neuronas, la glia, el compartimento extracelular, en las regiones
vulnerables del cerebro asi como lesiones de vasos cerebrales (Tello Rodriguez,

2018).

Las demencias no vasculares se clasifican en seis categorias principales
segun la proteinopatia neurodegenerativa: amiloide-p (AB), proteina tau asociada a
microtubulos, proteina de union al ADN TAR 43 (TDP-43), fusionada en sarcoma
(FUS), a- sinucleina y proteina pridnica. A menudo, la presencia de proteinopatias

precede a los déficits clinicos por afios (Selkoe & Hardy, 2016).

Los pacientes con demencia, desarrollan sintomas no cognitivos como
ansiedad, tristeza, apatia y neuropsiquiatricos, como alucinaciones, ideas delirantes

o alteraciones del comportamiento y del suefio (Hall & Finger, 2015).

En dependencia del nimero de sintomas y su gravedad, sera el grado de
dependencia o discapacidad de estos pacientes. Se considera dependencia a la
necesidad de recibir ayuda para realizar las actividades de la vida diaria; debido a
la pérdida o ausencia de autonomia. Por otra parte, la discapacidad, se entiende
como la restriccidn de la capacidad de realizar cualquier actividad, de la manera en
que se considera normal, para un individuo de caracteristicas similares (Gonzalez,

2017).



A continuacion se describen los dos tipos mas frecuentes de demencia: la
enfermedad de Alzheimer y la demencia vascular; sin embargo, debe tenerse en
cuenta que existen otras formas, con etiopatogenia y manifestaciones clinicas
diferentes; como la demencia frontotemporal, demencia por cuerpos de Lewy,
paralisis supra nuclear progresiva, degeneracion corticobasal, afasia primaria

progresiva, o la enfermedad de Jacob-Creutzfeldt (Ljubenkov & Geschwind, 2016).

2.1.1. Enfermedad de Alzheimer

La enfermedad neurodegenerativa mas frecuente que provoca demencia es
la Enfermedad de Alzheimer (EA), que representa aproximadamente del 60 al 80%
de las personas de 65 afios 0 mas que presentan deterioro cognitivo (Garre Olmo,

2018).

La mayoria de los pacientes con EA presentan un sindrome amnésico
anterogrado tipico, con reduccion de las habilidades sociales. La caracteristica
clinica méas destacada de la EA tipica en las pruebas neurocognitivas formales es
un patron de pérdida de memoria correspondiente a la atrofia del 16bulo temporal
mesial: los pacientes olvidan rapidamente la nueva informacion y la memoria

mejora poco con las ayudas y recordatorios (Elahi & Miller, 2017).

Un diagnédstico de demencia por EA requiere un inicio insidioso y una
progresion gradual de los déficits en dos dominios cognitivos, uno de los cuales es
la memoria. Estos criterios de diagnodstico originales se han revisado para
incorporar biomarcadores in vivo del proceso de la enfermedad, asi como la
genética. Los nuevos criterios distinguen entre niveles de certeza, con categorias de
EA probable y posible, asi como EA probable o posible con evidencia in vivo del

proceso fisiopatologico de EA o factores de riesgo genéticos (Dubois et al., 2015).



Los diagndsticos clinicos de la EA pueden ser esporadicos o familiares. La
EA esporadica es predominantemente una demencia de inicio tardio, que se
presenta después de la sexta a la séptima década de la vida, mientras que la EA
familiar suele presentarse antes. Entre los individuos afectados por la EA, se estima
que entre el 1y el 5% presenta Enfermedad de Alzheimer autosémica dominante
de inicio temprano (EOAD), que es genéticamente compleja y solo se estima que
entre el 10 y el 20% de los individuos con esta afeccion tienen antecedentes
familiares claros que muestran un patron de herencia mendeliano. Los genes méas
comunmente implicados en EOAD son PSEN1, PSEN2 y APP (Hampel et al.,

2018).
2.1.1.1. Enfermedad de Alzheimer Tipica.

La EA esporadica de inicio tardio es el sindrome prototipico. La amnesia
con deterioro cognitivo leve, que consiste en la presencia de dificultades aisladas
con la formacion de nuevos recuerdos episodicos, con independencia funcional
conservada, es con frecuencia la primera presentacion clinica de EA tipica o

amnésica (McKhann et al., 2011).

También se puede observar una disminucion de la fluidez semantica en las
pruebas neuropsicologicas. En general, la EA tipica se define por déficits de
memoria episédicos tempranos prominentes, que reflejan la neurodegeneracion del
sistema limbico y el I6bulo temporal medial. Los déficits adicionales como la
acalculia y la disfuncién visuoespacial se localizan en los l6bulos parietales

(Durongbhan et al., 2019).

Los déficits noradrenérgicos y colinérgicos pueden ser prominentes,

afectando el estado de animo y las funciones del I6bulo frontal, con disminucion de
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la atencion y la concentracion (Hampel et al., 2018). La participacion temprana y
prominente de dominios cognitivos distintos de la memoria sugiere una EA atipica

(Bondi et al., 2017).
2.1.1.2. Enfermedad de Alzheimer Atipica

En las formas atipicas, los déficits en el lenguaje, el procesamiento visual y
las funciones ejecutivas o conductuales constituyen los primeros sintomas de
presentacion y, con frecuencia, eclipsan las alteraciones mas leves de la memoria
episodica en las etapas iniciales de la enfermedad. Estas presentaciones corticales
focales ocurren con mayor frecuencia en pacientes con EA de inicio temprano

(Mendez et al., 2012).

Los tres sindromes bien descritos - afasia progresiva primaria variante
logopénica, atrofia cortical posterior y EA dis-ejecutiva conductual - comienzan en
el I6bulo parietal inferior o circunvolucion temporal superior, los I6bulos
occipitoparietales y las redes neuronales frontoparietales, donde se puede ver la

atrofia maxima (Ossenkoppele et al., 2015).

2.1.2. Demencia Vascular

Las enfermedades cardiovasculares (ECV) que afectan a vasos de diversos
calibres pueden provocar infartos y hemorragias, asi como enfermedad cronica
progresiva de la sustancia blanca, que incluye desmielinizacion, lesion axonal,
astrocitosis y edema, con infiltracion de macréfagos y activacion de la microglia

(Kalaria et al., 2016).

A diferencia de otras enfermedades neurodegenerativas, el deterioro
cognitivo vascular y la demencia vascular (DV) no se caracterizan

neuropatolégicamente por la acumulacion de proteinas anormales. No obstante, la
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enfermedad vascular tiende a ser progresiva y degenerativa, con deterioro cognitivo
después de un accidente cerebrovascular clinico o como resultado de una lesion

cerebral vascular subclinica (Gorelick et al., 2016).

Se distinguen seis subtipos de lesiones vasculares que pueden causar un
sindrome de demencia. La enfermedad cerebral cronica de pequefios vasos, el
subtipo mas insidioso, muestra la asociacién més fuerte con el deterioro cognitivo.
La enfermedad de pequefios vasos puede causar microinfartos corticales y
subcorticales, accidentes cerebrovasculares lacunares, un estado cronico de
hipoperfusion cerebral, atrofia del hipocampo y esclerosis. Curiosamente, también
es un factor de riesgo importante para la enfermedad de grandes vasos (Kalaria et

al., 2016).

2.1.3. Demencia Frontotemporal

La demencia frontotemporal es un sindrome clinico neurodegenerativo
insidioso que se caracteriza por déficits progresivos en el comportamiento, la
funcidn ejecutiva y el lenguaje. Este trastorno es la tercera forma mas comun de
demencia en todos los grupos de edad, después de la enfermedad de Alzheimer y la
demencia con cuerpos de Lewy, y es un tipo importante de demencia de inicio

temprano (Vieira, 2013).

El diagndstico de demencia frontotemporal es un desafio. La presentacion
clinica inicial puede confundirse con trastornos psiquiatricos o un accidente
cerebrovascular. Por lo tanto, son pertinentes una historia clinica y un examen fisico
completos, especialmente por parte de los cuidadores. Este tipo de demencia cuenta

con una amplia gama de presentaciones en relacién a las areas involucradas. En
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todas sus formas, la capacidad funcional y las actividades de la vida diaria se ven

comprometidas (Rascovsky et al., 2011).

Demencia frontotemporal de variante conductual: Es el fenotipo mas
comun. Los pacientes presentan cambios en el comportamiento y personalidad, que
incluyen desinhibicién, pérdida de reactividad emocional, perdida de la percepcion
de la enfermedad, apatia, pensamiento abstracto deteriorado y funcion ejecutiva que
empeora gradualmente con el tiempo. Ademas, puede demostrar un cambio en el
comportamiento dietético y pérdida de las emociones fundamentales y la empatia,

pero con la memoria intacta hasta el final de la enfermedad (Velilla et al., 2021).

Afasia primaria progresiva variante no fluida: los pacientes con este tipo
de FTD presentan clinicamente un habla interrumpida por el esfuerzo y parafasia
(palabras desordenadas), dificultad para comprender oraciones complejas y
nombrar objetos. Su memoria, pensamiento abstracto y capacidad de calculo se

conservan al principio y en el curso de la enfermedad (Guger et al., 2021).

Afasia primaria progresiva de variante semantica: en esta forma de
demencia frontotemporal, los pacientes manifiestan dificultades de lenguaje
caracterizadas por parafasia (alteracion de la capacidad para encontrar palabras o
pérdida de vocabulario), dificultad para comprender el significado de las palabras
y dificultad para reconocer objetos o rostros desconocidos. Su habla es fluida pero
no tiene ningun sentido. La memoria se ve afectada al final de la enfermedad (Guger

etal., 2021).

A medida que avanza la demencia frontotemporal, los sintomas de las tres
variantes clinicas pueden converger, ya que una degeneracion inicialmente focal se

vuelve mas difusa y se extiende para afectar grandes regiones de los l6bulos frontal

13



y temporal. Con el tiempo, los pacientes desarrollan deterioro cognitivo global y
déficits motores, incluido parkinsonismo y enfermedad de las neuronas motoras en
algunos pacientes. Los pacientes con enfermedad en etapa terminal tienen dificultad
para comer, moverse y tragar. La muerte suele ocurrir alrededor de 8 afios despues
del inicio de los sintomas y generalmente es causada por neumonia u otras

infecciones secundarias (Balasa et al., 2015).

2.1.4. Demencia por Cuerpos de Lewy

La demencia por cuerpos de Lewy es la segunda demencia
neurodegenerativa mas comun después de la enfermedad de Alzheimer. Proviene
de la formacion de cuerpos de Lewy, que contienen agregados de la proteina o-
sinucleina mal plegada. Estos se depositan en areas del sistema nervioso y el
cerebro, provocando la muerte de las células neuronales y provocando sintomas

clinicamente evidentes (Sanford, 2018).

Para el diagnostico, se requiere un deterioro cognitivo progresivo hasta la
demencia, que a menudo implica atencién, funcion ejecutiva y habilidades
visoespaciales. Las caracteristicas centrales de estos criterios incluyen
alucinaciones visuales recurrentes que estan bien formadas y detalladas;
fluctuaciones en la atencion y el estado de alerta; y sefiales de parkinsonismo. Otras
caracteristicas comunes en la Enfermedad de Parkinson, incluyen la presencia de
trastorno de conducta del suefio REM, sensibilidad neuroléptica severa o baja
captacion de lefluopano en la prueba del Transportador de Dopamina (DAT-

Scan)(Gomperts, 2016).
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2.1.5. Sintomas Neuropsiquiatricos en Pacientes con Demencia

Los sintomas neuropsiquiatricos, anteriormente denominados sintomas
conductuales y psicolégicos de la demencia, son caracteristicas comunes; e
incluyen psicosis (delirios y alucinaciones), asi como cambios afectivos y
conductuales como estado de animo depresivo, ansiedad, irritabilidad, labilidad
afectiva, apatia, euforia, desinhibicion, agitacion, agresividad, actividades motoras

aberrantes, trastornos del suefio y trastornos alimentarios (Panza et al., 2012).

Los sintomas de la demencia son graduales, persistentes y progresivos.
Junto a los sintomas que afectan las funciones cognitivas, existen alteraciones en la
personalidad y el comportamiento, como agitacion, apatia, agresion, psicosis,
alucinaciones y delirios; Su presentacion clinica varia mucho entre los individuos
y puede causar una angustia considerable a los pacientes y sus cuidadores

(Magierski et al., 2020).

La alta carga de sintomas neuropsiquiatricos sugiere que la demencia puede
caracterizarse mejor como un trastorno de sintomas degenerativos heterogéneos en
una serie de dominios conductuales, siendo los mas prominentes los déficits de
memoria. De acuerdo con esta perspectiva, muchos grupos han notado que ciertos
sintomas neuropsiquiatricos en la demencia a menudo coexisten y pueden agruparse

en dominios distintos en funcion de su frecuencia de coexistencia.

A pesar de la elevada frecuencia de estos sintomas neuropsiquiatricos en los
pacientes con demencia, sin relacion con la causa subyacente, algunos son mas
frecuentes en ciertos tipos de demencia; en este sentido, se sabe que la depresion se
presenta con mayor frecuencia en la demencia vascular (Pérez-Saez et al., 2021);

mientras que las alucinaciones son caracteristicas de la demencia con cuerpos de
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Lewy (Yumoto & Suwa, 2021); con mayor frecuencia en comparacion con la EA;
adicionalmente, en los pacientes con demencia frontotemporal predominan los
comportamientos tipicos de la pérdida del control ejecutivo, como desinhibicion,

deambulacidn, conducta social inadecuada y apatia (Power & Lawlor, 2021).

Estos sintomas ocurren en todas las etapas de la demencia, aunque su tipo y
prominencia dependen de la etapa. La ansiedad y la depresion son comunes en la
etapa inicial de la EA y pueden empeorar con la progresion (Wulff et al., 2020). La
agitacion es comun, persistente y puede aumentar con la gravedad de la enfermedad
(Carrarini et al., 2021). La apatia se describe en todas las etapas de la demencia y
tiende a empeorar con el tiempo, mientras que el delirio, las alucinaciones y la
agresion son mas episodicos y mas comunes en las etapas moderadas a graves de la

enfermedad (Kales et al., 2015).

A continuacion, se describen los sintomas neuropsiquiatricos en los

pacientes con demencia, segun el NPI:
2.1.5.1. Delirio.

Se considera delirio o idea delirante, a una idea irreductible, que es asumida
como real por el paciente y que es imposible cambiar, aunque exista la evidencia
clara de lo contrario. Las ideas delirantes pueden ser de tipo erotomaniacas, de
grandeza, celotipicas, persecutorias, somaticas 0 mixtas. Esta creencia falsa surge
de inferencias incorrectas que se relacionan con la realidad, que persiste firmemente
a pesar de que existan evidencias de lo opuesto. En los pacientes con demencia, el
delirio se suele caracterizar por ideas infundadas de robos, persecucion, peligro;

propiciando un comportamiento agresivo, desconfiado, violento, que incrementa la
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sobrecarga del cuidador y la probabilidad de institucionalizacion (Tamminga,

2021).

Se diferencia del delirium, o sindrome confusional agudo, en que este indica
una alteracion reversible, fluctuante, aguda y pasajera de la atencion, el grado de
conciencia y el funcionamiento cognitivo. Su caracteristica mas notable radica en
la limitacion para focalizar, sostener o desplazar la atencién y responde a causas
organicas, mientras que las ideas delirantes responden a sintomas

neuropsiquiatricos (Wilson et al., 2020).

El delirio y la demencia a menudo coexisten. La fisiopatologia detras de
su interrelacion sigue siendo poco conocida. Algunas de las teorias propuestas que
explican los mecanismos subyacentes incluyen neuroinflamacién, especies
reactivas de oxigeno, desequilibrio de neurotransmisores y estrés cronico. La
fisiopatologia subyacente difiere segun el subtipo de demencia (Goldberg et al.,

2020).

La acumulacion de placas de beta-amiloide, ovillos neurofibrilares y
proteina tau hiperfosforilada son las caracteristicas de la enfermedad de Alzheimer;
Los agregados de alfa-sinucleina se observan en la demencia con cuerpos de Lewy,
la enfermedad de Parkinson y la atrofia multisisttmica y la degeneracion
corticobasal, la pardlisis supranuclear progresiva y la demencia frontotemporal

(enfermedad de Pick) se consideran taupatias (Parker et al., 2021).

Ademas, se han postulado mecanismos fisiopatolégicos compartidos para
estos sindromes, entre estos la deficiencia colinérgica, la inflamacion y la reduccion
del metabolismo oxidativo cerebral. La comprension fundamental de la interfaz del

delirio y la demencia puede brindar una oportunidad importante para avanzar en
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nuestra conceptualizacion y enfoques de tratamiento para ambas condiciones (Fong

etal., 2015).

Para la evaluacion de este sintoma, el NPI recomienda indagar con el
cuidador si el paciente estd convencido de ideas que no son reales, de dafio, peligro
0 persecucion, infidelidad de la pareja, riesgo de abandono, que se encentra en un
lugar que no es su casa, 0 cualquier otro pensamiento que claramente no es cierto

(Cummings et al., 1994).

2.1.5.2. Apatia o indiferencia.

La apatia es uno de los trastornos neuropsiquiatricos mas frecuentes en la
EA, y se ha reconocido cada vez mas como un sindrome psiquiatrico distinto, y se
define como una falta de motivacion, evidenciada por una conducta abierta dirigida
a un objetivo disminuido, una reduccion de la cognicion dirigida a un objetivo y

una disminucion emocional de la conducta dirigida a objetivos.

La apatia también se consider6 un sintoma de algunos otros sindromes
neurologicos o psiquiatricos, incluida la EA, si la falta de motivacion era atribuible
a un deterioro intelectual, angustia emocional o disminucion del nivel de
conciencia. Sin embargo, esta definicion propuesta de apatia como sindrome o

sintoma presupone una falta de motivacion como presentacion primaria.

Hay motivos para creer que el estado de animo deprimido y la apatia pueden
ser las manifestaciones predominantes de anomalias cerebrales distinguibles. Se ha
informado que la apatia es comun en pacientes ambulatorios con EA, y la
prevalencia informada de apatia utilizando es de 32,1% al 93,2%. También se
acepta que existe un mayor riesgo de apatia en pacientes portadores de APOE-g4;

por lo que se considera que pueden estar relacionados (Valero et al., 2020).
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Para la evaluacion de este sintoma, el NPI recomienda indagar con el
cuidador si el paciente ya no siente ningun tipo de interés por el medio, por realizar
cualquier actividad, conversar o salir. ElI cuidador deber& responder si nota al
paciente con més indiferencia de lo habitual, sin interés por las actividades de la
vida diaria, carente de entusiasmo por actividades que habitualmente le resultaban

atractivas y placenteras (Cummings et al., 1994).

2.1.5.3. Agitacion.

La agitacion se define como una actividad motora excesiva verbal, vocal o
inapropiada que no es el resultado de necesidades diarias claramente identificables.
Es comdn, persiste durante la trayectoria de la enfermedad y puede superponerse
con otros sintomas neuropsiquiatricos como la agresion y la deambulacion. Produce
discapacidad, y reduce la calidad de vida de las personas con demencia y sus

cuidadores.

Los factores relacionados con el paciente que se han relacionado con la
aparicion de agitacién son el sexo masculino, la edad mas joven de aparicién de la
demencia y los rasgos de personalidad premdrbida, especialmente el neuroticismo.
Ademas, la agitacion se asocia positivamente con la EA en comparacion con otras
formas de demencia, y su gravedad se incrementa segun avanza la demencia. Por
otra parte, se acepta que responder a necesidades insatisfechas, como el dolor y el

aburrimiento, se asocia con menos agitacion entre las personas con demencia.

En cuanto a la relacién entre el fenotipo ApoE vy la agitacion, la evidencia
disponible es variable; tampoco se han identificado variaciones en la estructura
neuroanatémica del cuerpo calloso o en dominios cognitivos especificos, como el

funcionamiento ejecutivo, la memoria de trabajo, la memoria visual y el lenguaje.
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2.1.5.4. Agresiones Fisicas o Verbales.

La agresion se define como acciones destructivas dirigidas a personas,
objetos 0 uno mismo. Ocurre con mayor frecuencia en el contexto del cuidado
directo y es uno de los aspectos méas desafiantes de la atencién de la demencia. La
agresion tiene una tasa de prevalencia de alrededor del 18%, no es tan prevalente
como la apatia o la agitacion, pero tiende a ser duradera una vez que aparece. Los
factores que se han asociado con la agresividad en los pacientes con demencia son
el sexo masculino, el deterior cognitivo, el deterioro del estado de animo y tristeza,
dispraxia, dependencia funcional, personalidad premoérbida y el disconfort, de

forma general (Kales et al., 2015).

En una investigacion realizada por Choi y sus colaboradores (2020), se
describen dos tipos de comportamientos agresivos: agresion verbal y agresion
fisica. Los tipos de agresion verbal abarcan una amplia gama de comportamientos
que incluyen 'maldecir’, ‘insultar’, 'gritar’, ‘lenguaje hostil / acusatorio’; mientras que

la agresion fisica incluye ' golpear ', patear'," morder ', rascar ', empujar ', "agarrar",

“pelear” y 'usar un arma’.

Por otra parte, la agresividad puede ser reactiva (impulsiva) o proactiva
(premeditada). La agresion reactiva se considera una respuesta agresiva a una
amenaza 0 provocacion percibida; mientras que la agresion proactiva se define
como un comportamiento antisocial planificado que anticipa una recompensa o

dominio sobre los demas (Volicer, 2021).

Para la evaluacion de estos sintomas (agitacion - conducta agresiva), el NP1
recomienda indagar si el paciente impide que le ayuden con sus actividades diarias,

si se resiste a desarrollar actos como bafiarse, cambiarse de ropa, si se comunica
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mediante gritos o agresiones, si mantiene una conducta violenta con su cuidador, si

azota las puertas o golpea objetos (Cummings et al., 1994).

2.1.5.5. Alucinaciones.

Las alucinaciones visuales son una de las manifestaciones
neuropsiquiatricas mas frecuentes en los pacientes con demencia. La prevalencia
varia ampliamente, desde el 4% al 76%. Las alucinaciones visuales generalmente
se asocian con etapas mas avanzadas de disfuncién cognitiva, edad avanzada y
agudeza visual deteriorada. En comparacion con la enfermedad difusa por cuerpos
de Lewy, las alucinaciones visuales ocurren mas tarde en el curso de la EA (Chiu

etal., 2017).

Los pacientes con EA, demencia vascular y enfermedad con cuerpos de
Lewy muestran un trastorno significativo de las habilidades visoespaciales, que
incluyen tanto la percepcion de objetos como la percepcion del espacio, lo que
pudiera ser la base fisiopatologica de las alucinaciones visuales. La informacion
visual se transmite de los ojos al cerebro a través de la radiacion Optica, a las areas
parietal, occipital y calcarina; aqui, la informacién visual se interpreta, junto con
informacion diferente de todos los demas sentidos, pensamientos y recuerdos.
Cuando el sujeto se da cuenta de lo que ha visto, se percibe la informacion (Ferman

etal., 2013).

Las funciones visuales se refieren a los mecanismos operativos del ojo,
incluida la agudeza, la sensibilidad al contraste y el campo visual, pero también a
la vision funcional, que “se relaciona con como funciona una persona en actividades

que requieren el uso de la vision”. Las "dificultades visuoperceptivas" involucran
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tanto la vision como la percepcién, y diferentes etapas de la vision (Chiu et al.,

2017; Ferman et al., 2013; Moretti et al., 2020).

El proceso de la vision puede estar afectado, induciendo varios tipos y
combinaciones de errores. Los errores comunes incluyen ilusiones (lo que la
persona ve es una “distorsion de la realidad”) que pueden resultar de una
caracteristica particular del objeto. Las distorsiones visuales y las alucinaciones
generalmente se han informado como parte de un estado de delirio agudo de
demencia o como parte de un nivel mas avanzado de patologia, que generalmente
no se considera tipico de las fases tempranas de la demencia vascular subcortical

(Moretti et al., 2020).

Se desconoce la base neuronal de las alucinaciones visuales en la
enfermedad de Alzheimer. Se ha mencionado que existe una asociacion mas
estrecha con la demencia por cuerpos de Lewy. También se menciona que existe
una reduccién de la actividad colinérgica en los pacientes con enfermedad de
Alzheimer en comparacion con los controles; 1o que se piensa que influye en la

atencion y las respuestas visuales (Coerver & Subramanian, 2020).

El sistema colinérgico central es importante para los procesos de activacion
y atencidn, pero también se ha sugerido que una disminucion de este sistema
conduce a un sindrome de deficiencia colinérgica que consiste en alucinaciones,
delirios, alteracion de la concentracion, agitacion, inquietud, ansiedad y
enlentecimiento del EEG. Por tanto, la presencia de frecuencias bajas en el EEG
y, por extension, la actividad colinérgica disminuida, pueden servir como un
indicador neurofisioldgico de la presencia de alucinaciones en pacientes con

enfermedad de Alzheimer (Sinclair et al., 2019).
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También se describen alucinaciones olfatorias, en los pacientes con
demencia. Las alucinaciones olfativas se describen principalmente como intensas,
vividas y que duraban unos segundos o un minuto. Estas alucinaciones se asociaron
principalmente con olores desagradables como carne quemada o en

descomposicion, animales muertos, humo o heces (El Haj & Largi, 2021).

Los factores que se han asociado con la aparicion de alucinaciones en los
pacientes con demencia son el género femenino, la mayor duracion de los sintomas
psiquiatricos, las puntuaciones mas altas en el inventario neuropsiquiatrico (NPI) y

las puntuaciones mas altas de la sobrecarga del cuidador (O’Brien et al., 2020).

Independientemente del tipo y la gravedad de las alucinaciones, estas se
asocian con un grado avanzado de deterioro cognitivo e, institucionalizacion, con
un mayor riesgo de mortalidad en los pacientes con demencia. A nivel conductual,
pueden estar asociadas con arrebatos verbales, comportamiento agresivo, deterioro
funcional y caidas. Las alucinaciones son angustiantes tanto para los pacientes con
EA como para los cuidadores. En conjunto, las alucinaciones tienen una serie de
consecuencias adversas para los pacientes y los cuidadores, lo que resulta en una
reduccion de la calidad de vida, un aumento de la angustia de los cuidadores y
mayores tasas de ingreso en centros de atencidn hospitalaria y residencial (Haj et

al., 2017).

Para la evaluacion de este sintoma, el NPI recomienda indagar si el paciente
ha manifestado tener alucinaciones, ya sean de tipo verbal, visual, auditiva u
olfatoria. Si afirma escuchar o ver personas u objetos que en realidad no se
encuentran en ese lugar. También se incluyen los sabores y sensaciones sin

explicacién, que describen los pacientes (Cummings et al., 1994).
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2.1.5.6. Desinhibicion, Comportamiento Social o Sexual Inapropiado.

No existe una concepcién Unica Yy universalmente aceptada de
"desinhibicion conductual”. A menudo se considera como la manifestacion de
comportamientos socialmente perturbadores o moralmente inaceptables. Los
criterios diagnoésticos actuales para la variante conductual de la demencia
frontotemporal describen que la desinhibiciéon puede manifestarse como
"comportamiento socialmente inapropiado”, "pérdida de modales o decoro" o
"acciones impulsivas, precipitadas o descuidadas” (Benussi et al., 2021; Wang et

al., 2020).

Una de las caracteristicas de la variante conductual de la demencia
frontotemporal es que los cambios de comportamiento surgen como resultado de la
patologia de degeneracion lobar frontotemporal, por lo que en el momento de inicio
de la enfermedad hay un cambio marcado en el patron de comportamiento en
comparacion con un estado previo. Por el contrario, muchos pacientes con
trastornos psiquiatricos primarios también pueden exhibir comportamientos que se
interpretan como inapropiados, pero estos son intrinsecos a su conducta habitual, lo
que significa que no ha habido un cambio marcado en el patron de comportamiento

(Benussi et al., 2021).

La desinhibicion conductual, al estar fuertemente asociada a la disrupcion
de las normas sociales, se estudia tradicionalmente a través de los paradigmas de la
cognicion social, sin embargo, existen razones para pensar que este fendmeno esta
mas fundamentalmente relacionado con los modelos neurocientificos del lenguaje

y el conocimiento de objetos (Wang et al., 2020).
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Por otra parte, el comportamiento sexual inapropiado, también conocido
como comportamiento sexualmente desinhibido o hipersexualidad, est& presente en
el 2-17% de los pacientes con demencia. Se asocia mas comunmente con demencia
de tipo vascular, con mayor prevalencia en residentes de centros de enfermeria
especializada (25%) y en aquellos con demencia severa. Puede ser una amenaza
para la salud fisica y mental de los pacientes y de otras personas. A menudo resulta
en un aumento de la carga del cuidador, sentimientos de ansiedad, vergiienza o
malestar en los cuidadores, lo que provoca una interrupcién en la continuidad del
cuidado en el hogar, lo que conduce a un mayor riesgo de institucionalizacion (Tan-

Patanao et al., 2019).

El modelo de cognicion semantica controlada ha sido propuesto para
explicar la desinhibicion en los pacientes con demencia. EI que el término
"cognicion semantica™ describe un conjunto de procesos supramodales verbales y
no verbales que sustentan como se estructura el significado desde el entorno,
especialmente, el social. De acuerdo a este sistema, la cognicion semantica depende
de la interrelacion entre el sistema de representacion y el sistema de control de

procesos (Ralph et al., 2017).

Para la evaluacion de este sintoma, se debe preguntar si el paciente mantiene
un comportamiento aparentemente impulsivo, impudico, irreflexivo; si entabla
conversaciones con desconocidos, se expresa de forma poco convencional, muestra
exceso de confianza con desconocidos o evidencia poco control sobre sus impulsos

(Cummings et al., 1994).
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2.1.5.7. Depresion o Disforia.

El camino de la depresién a la demencia probablemente implica varios pasos
intermedios, ya que el estado de depresion impacta varias funciones fisicas y
neuroldgicas y esta asociado bidireccionalmente con una variedad de condiciones
médicas y neuroldgicas. Primero, la depresién parece acelerar el proceso de
envejecimiento; ya que existe evidencia que indica que las personas con
antecedentes de episodios depresivos, tienen teldmeros mas cortos, lo que significa

que habian envejecido mas rapidamente (Verhoeven et al., 2016).

En consecuencia, el estrés crénico y la inflamacién se combinan para
comprometer la funcion vascular y cerebral. Los aumentos resultantes de las
citoquinas proinflamatorias y la activacion microglial impulsan la patologia
cerebral que conduce a la depresion y al deterioro cognitivo leve, que puede

progresar a la demencia (Hayley et al., 2021).

Los trastornos depresivos no solo afectan los sistemas neurotransmisores y
hormonales, sino que también puede afectar la estructura fisica de maltiples redes
cerebrales. Se ha informado de una reduccion tanto del volumen de la corteza
cingulada anterior como de la conectividad funcional en la corteza prefrontal medial

en la depresion mayor (Scheinost et al., 2018).

La depresion se asocia especificamente con reducciones en el volumen de
materia gris del hipocampo y la corteza prefrontal medial, lesiones que afectan la
conectividad cerebral. Esto ha permitido la subdivision de los pacientes con
depresion en cuatro subtipos neurofisioldgicos, definidos por distintos patrones de

conectividad disfuncional en las redes limbicas y frontoestriatales (Steffens, 2021).
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Por lo tanto, la depresién ahora puede subcategorizarse en funcion de la
conectividad del estado de reposo. Por otra parte, las alteraciones en la conectividad
cortical prefrontal se correlacionan méas consistentemente con el comportamiento
depresivo. Las reducciones en el volumen del hipocampo observadas en pacientes
con depresion mayor se correlacionan con el tiempo que la depresién estuvo sin

tratamiento (Hayley et al., 2021).

Estas reducciones de la materia gris pueden implicar lesiones estructurales,
como la reduccion de la arborizacion dendritica o la neurogénesis, que pueden
modificarse mediante una variedad de estrategias de tratamiento antidepresivo. Esto
implica que la enfermedad depresiva por si sola puede no conducir a la muerte
neuronal, pero puede aumentar los efectos neurodegenerativos o debilitantes de
otras enfermedades o agresiones, como un accidente cerebrovascular (Scheinost et

al., 2018).

Para la evaluacion de este sintoma, el NPI recomienda indagar si el paciente
mantiene una apariencia de tristeza o pesar, si aparenta estar deprimido, si llora con
frecuencia y sin un motivo aparente, si muestra evidencias de autodesprecio,
desmoralizacién, autocensura o manifiesta el deseo de morir (Cummings et al.,

1994).

2.1.5.8. Ansiedad.

La ansiedad es un estado emocional caracterizado por aprension y sintomas
somaticos de tension. Los sintomas de ansiedad cominmente incluyen
pensamientos de preocupacioén, inquietud, respiracion acelerada, aumento de la

frecuencia cardiaca y tension muscular. Sin embargo, detectar la ansiedad en las
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personas con discapacidad es mas dificil que en las personas sin demencia (Goyal

etal., 2018).

La ansiedad es uno de los sintomas neuropsiquiatricos mas comunes en
personas con demencia. Del 5% al 21% de estas tienen trastornos de ansiedad y
hasta el 71% experimenta sintomas de ansiedad, lo que se asocia con resultados
adversos en los pacientes con demencia, como deterioro funcional, mala calidad de
vida y angustia del cuidador, y un mayor riesgo de institucionalizacion (Hwang et

al., 2020).

Se acepta que la ansiedad en los pacientes con demencia esti sujeta a
factores neurobiol6gicos: volumen de la materia gris, hiperperfusion en la corteza
anterior bilateral cingulada, y, con la EA en estadios iniciales. También se describe
el rol de factores bioldgicos, como el dolor, el uso de ansioliticos,
antineuropsiquiatricos, la practica de actividad fisica y el grado de salud y bienestar

de los pacientes (Gerolimatos et al., 2015).

Por otra parte, se asocia con la presencia de otros sintomas
neuropsiquiatricos, como la depresion, delirio, psicosis, sintomas afectivos o
hipervigilancia. Esto, unido a factores como la soledad, la dependencia del cuidador
y la separacion de la familia, se han identificado como factores que pueden
incrementar la probabilidad de que aparezca la ansiedad en los pacientes con

demencia (Cui et al., 2020).

Para la evaluacion de este sintoma, el NPI recomienda indagar si el paciente
se manifiesta con una preocupacion desproporcionada, si muestra nerviosismo, o
temor infundado. También se incluye la presencia de sintomas somaticos como la

falta de aire, sudoraciones, temblores, diarrea o dolor abdominal que indican
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nerviosismo; asi como la evitacion de personas o lugares, sin una explicacion

aparente (Cummings et al., 1994).

2.1.5.9. Irritabilidad o Labilidad Afectiva.

La irritabilidad se conceptualiza como un estado de animo interno
caracterizado por un sentimiento de frustracion e ira. Generalmente implica mal
genio y hace que las personas que experimentan esta emocion sean especialmente
propensas a reaccionar facilmente a los factores de estrés ambientales (Martinez-
Horta et al., 2021). Aunque la irritabilidad no siempre resulta en comportamientos
agresivos, existe una relacion continua entre el estado de animo irritable y el

comportamiento agresivo violento (Sekhon & Gupta, 2021).

La irritabilidad y el comportamiento agresivo se caracterizan por un control
deficiente o falta de control sobre la ira y los impulsos, y van desde el mal genio
hasta los arrebatos violentos que incluyen agresion verbal, fisica y comportamiento
delictivo. A diferencia de las formas premeditadas de agresion, la naturaleza de la
ira y el comportamiento agresivo en la EA es eminentemente impulsiva y

precipitada (Jiskoot et al., 2021).

Para la evaluacion de este sintoma, se debe investigar si el paciente pierde
calma de forma facil y desproporcionada, si muestra un comportamiento irritable,
con cambios constantes en el estado de animo, si muestra impaciencia, si comienza
discusiones de forma frecuente, con episodios de ira exagerada o mal humor

recurrente (Cummings et al., 1994).

29



2.1.5.10. Trastornos Motores, Movimientos Repetitivos Sin Finalidad.

En el curso de la demencia los pacientes tienen un comportamiento sin
finalidad que va desde simples movimientos repetitivos hasta actos compulsivos o
rituales mas complejos. A pesar de su naturaleza repetitiva, los comportamientos
estereotipados o compulsivo-ritualistas pueden estar mas relacionados con la
impulsividad y la desinhibicion que con los mecanismos de compulsiones como en

el trastorno obsesivo-compulsivo (Moheb et al., 2019).

Los pacientes con compulsiones realizan conductas repetitivas y
semifuncionales de una manera estereotipada, generalmente impulsadas por el
pensamiento obsesivo y la ansiedad, y se involucran en estas conductas en un
intento por reducir esta ansiedad. Por el contrario, la impulsividad es a menudo
oportunista y estd mediada por el impulso de satisfacer una necesidad o deseo, sin
compulsion; esta impulsividad tiene una conciencia sostenida de su necesidad de

actuar (Pablo-Fernandez et al., 2021).

Estos trastornos de movimientos repetitivos sin finalidad se han relacionado
con la actividad hiperdopaminérgica. Se cree que es secundario a una estimulacion
excesiva de los receptores de dopamina en la via mesolimbica, que, mediada por la
adaptacion glutamaérgica del circuito cortico-estriado, puede obstaculizar la

estructura y funcion estriatal (Morris et al., 2017).

Ademas, se ha planteado la hipdtesis de que puede estar relacionado con
cambios plasticos en las estructuras estriatales dorsal y ventral. Este modelo esta
respaldado por desconexiones cortico-estriatales que inducen la interrupcion de la
busqueda de recompensay, a su vez, un comportamiento repetitivo y estereotipado

tanto en poblaciones sanas como clinicas. Paralelamente, se acepta que los
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pacientes con estos sintomas presentan déficits profundos en las funciones
ejecutivas frontales y adelgazamiento cortical severo en el area dorsolateral
prefrontal y orbitofrontal, lo que sugiere alteraciones prefrontales como un

componente critico en su desarrollo (Liu et al., 2017; Pouchon et al., 2021).

Para la evaluacion de este sintoma, se debe comprobar que el paciente
realiza movimientos sin un proposito establecido, como caminar varias veces por
la casa, abrir 0 cerrar puertas, agarra objetos y los manipula sin un propésito
concreto; si realiza cambios de ropa reiterativos, estas y otras acciones de forma

repetitiva y, sin un objetivo concreto (Cummings et al., 1994).

2.1.6. Patogenia de los Sintomas Neuropsiquiatricos en la Demencia

La patogenia de los sintomas neuropsiquiatricos en el curso de la demencia
no se ha delineado claramente, pero probablemente sea el resultado de una
interaccion compleja de factores psicoldgicos, sociales y biolégicos. Estudios
recientes han enfatizado el papel de los factores neuroquimicos, neuropatologicos

y genéticos subyacentes a estas manifestaciones (Dillon et al., 2013).

Debido a que el deterioro cognitivo por si solo no puede explicar estos
sintomas, se han identificado varios factores contribuyentes, que se pueden
clasificar como factores relacionados con la persona con demencia (factores de
enfermedad relacionados neurobioldgicamente, enfermedad médica aguda,
necesidades no satisfechas, factores preexistentes de personalidad y enfermedad

psiquiatrica), factores del cuidador y factores ambientales.

La demencia también puede causar sintomas directamente al alterar los
circuitos cerebrales involucrados en el comportamiento y las emociones. Los

efectos ambientales y del cuidador también pueden desencadenar comportamientos
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de forma independiente o en interaccion con las interrupciones del circuito que se
observan en la degeneracion cerebral. En la figura 1 se muestra un resumen
esquematico de la etiopatogenia de los sintomas neuropsiquiatricos en los pacientes

con demencia, modificado de la investigacion de Kales y sus colaboradores (2015).

Figura 1. Factores asociados a sintomas neuropsiquiatricos en pacientes con demencia

Neurodegeneracion asociada a la demencia

e Cambios en la habilidad de interactuar con otras personas y con el medio.
e Interrupcidn en los neurocircuitos

Aumenta la vulnerabilidad ante situaciones estresantes

SINTOMAS NEUR

OPSIQUIATRICOS

A

A 4

el paciente:

Personalidad premdrbida.
Antecedentes de
enfermedad psiquiatrica.
Enfermedad aguda:
Infeccién, deshidratacion.
Necesidades basicas no
resueltas: suefio,
alimentacién, hidratacion,
seguridad.

Factores relacionados con

Factores relacionados con

el cuidador:

Estrés, sobrecarga,
depresion.

Falta de educacién sobre la
demencia.

Deficiencias en la
comunicacion.

Falta de concordancia entre
las expectativas y la
situacion real del paciente.

Factores relacionados
con el ambiente:

Sobreestimulacién o
estimulacion insuficiente.
Ambiente inseguro.
Inactividad, falta de
estructura.

Falta de rutinas
establecidas.

Fuente: Kales et al., (2015). Assessment and management of behavioral and psychological
symptoms of dementia. BMJ; 350 (27): 369. Doi: 10.1136/bmj.h369

No existe una etiologia Unica para los sintomas neuropsiquiatricos y del
comportamiento en los pacientes con demencia. En cambio, se ha propuesto un
modelo biopsicosocial que atribuye los sintomas a las interacciones entre la biologia
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de un individuo, las experiencias previas y el entorno actual. La agitacion,
desinhibicion y psicosis relacionadas con la demencia se asocian con reducciones
en el volumen y metabolismo de la corteza prefrontal orbital y dorsolateral, el
cingulo anterior, la insula y los I6bulos temporales, partes del cerebro que median
la regulacion emocional, la autoconciencia y la percepcion (Alves et al., 2016); y la
apatia estd asociada con enfermedad de pequefios vasos en la sustancia blanca

(Cloak & Al Khalili, 2021).

Estos sintomas también se han correlacionado con alteraciones en la
neurotransmision colinérgica, noradrenérgica, dopaminérgica, serotoninérgica y
glutamaérgica. En este sentido, el neuroticismo premorbido (un rasgo de
personalidad caracterizado por una tendencia a responder a desafios con emociones
negativas exageradas como ansiedad, depresion e ira), el trastorno de estrés
postraumatico premarbido, los estilos de comunicacion del cuidador y los factores
ambientales (sobreestimulacion o subestimulacion sensorial, o entornos gue son
demasiado calientes, frios o ruidosos) también contribuyen a la presentacion de

sintomas neuropsiquiatricos (Kolanowski et al., 2017).

Desde una perspectiva tedrica, se han descrito tres categorias principales de
contribuciones ambientales: necesidades insatisfechas (alimentos, liquidos,
compafiia), comportamiento / aprendizaje (cuando el comportamiento no deseado
se refuerza involuntariamente, como al prestar atencién cuando un paciente llama)
y desajuste entre el paciente y el entorno (cuando las expectativas del cuidador

superan la capacidad del paciente).
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2.1.6.1. Factores Relacionados con los Pacientes con Demencia.

2.1.6.1.1. Factores genéticos.

El conocimiento actual de la neurobiologia de estos sintomas
neuropsiquiatricos es limitado. El enfoque neurobiologico de estos sintomas
incluye el abordaje de su etiologia desde el punto de vista de la genética. Se ha
sugerido que la variacion genética subyace a la presencia de alguno de estos
sintomas. Por ejemplo, se estima que la heredabilidad de los sintomas
neuropsiquiatricos es de hasta un 61%. La evidencia sugiere que las personas que
portan ciertas mutaciones genéticas tienen un mayor riesgo de desarrollar

Enfermedad de Alzheimer con sintomas no cognitivos (EA) (Huang et al., 2020).

La evidencia actual sugiere que el gen del receptor 1 relacionado con
sortilina (SORLL1) y el gen 7, miembro de la subfamilia A del casete de union a
ATP (ABCA7) estan asociados con la EA. No esté claro si estos genes de alto riesgo
también estan involucrados en la presentacion de los sintomas neuropsiquiatricos.
También se ha considerado el impacto del gen de la Apolipoproteina E (APOE) en
el origen de los sintomas neuropsiquiatricos en los pacientes con demencia,

especialmente en la EA (Qian et al., 2018).
2.1.6.1.2. Factores Neuroquimicos.

El alto grado de co-presentacion de sintomas en todos los dominios sugiere
una posible perturbacion comdn de las vias de sefializacion o los circuitos
neuronales especificos de cada dominio. Curiosamente, la monoamina biogénica 5-
hidroxitriptamina (5-HT), o serotonina, se ha relacionado con el deterioro cognitivo

y muchos otros dominios de sintomas neuropsiquiatricos asociados a la demencia.
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La 5-HT acta como una hormona tisular, un neurotransmisor y un
neuromodulador que actla tanto en el sistema central como en el periférico. Las
proyecciones de los nucleos del rafe, donde se produce 5-HT, se encuentran
diseminadas a través del SNC, incluido el haz ascendente de la corteza cerebral, el
tdlamo, el hipotdlamo, los ganglios basales, el tronco del encéfalo y la médula
espinal. Como cabria esperar por las muchas proyecciones de 5-HT, los circuitos
serotoninérgicos se han implicado en una serie de funciones cerebrales basales y
superiores que estan perturbadas en los sintomas neuropsiquiatricos en el curso de

la demencia (Chakraborty et al., 2019).
2.1.6.1.3. Enfermedades Agudas.

Las afecciones médicas no diagnosticadas también contribuyen de manera
importante a la aparicion de los sintomas neuropsiquiatricos en los pacientes con
demencia. La presencia de infecciones, dolor no tratado, o desequilibrios
hidroelectroliticos y acido base, incrementan la probabilidad de que aparezcan estos
sintomas. Por otra parte, en ocasiones, los efectos secundarios de los medicamentos
utilizados para tratar las enfermedades agudas, pudieran tambien desencadenar la

aparicion de sintomas neuropsiquiatricos (Kolanowski et al., 2017).
2.1.6.1.4. Insatisfaccion de las Necesidades Basicas.

Los sintomas neuropsiquiatricos asociados a la demencia se consideran una
expresion de necesidades no satisfechos. En esta categoria se incluyen necesidades
fisicas, psicologicas, sociales o emocionales. La pérdida de la capacidad para
expresar necesidades o deseos verbalmente lleva a la persona con demencia a
comunicarse y expresar sus necesidades a través de diversos comportamientos

alterados (Kolanowski et al., 2017).
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2.1.6.2. Factores Relacionados con el Cuidador.

Uno de los factores méas importantes en la evolucion de los pacientes con
demencia, es su cuidador. Los niveles de angustia psicoldgica y estrés entre estos
son altos, mientras que la autoeficacia, el bienestar subjetivo y la salud fisica son
significativamente méas bajos en quienes cuidan a personas con demencia que en
otros cuidadores. Las tasas de depresion en los cuidadores oscilan entre el 23% y el
85% en las personas que atienden a pacientes con demencia (Altamirano &

Weisman de Mamani, 2021).

El estrés y la depresion entre los cuidadores aumentan cuando se manejan
los sintomas neuropsiquidtricos de la demencia. A su vez, dichos sintomas pueden
desencadenarse o exacerbarse cuando un cuidador estd estresado o deprimido,
contribuyendo a un circulo vicioso. Ademas, los factores relacionados con el
cuidador, como los estilos de comunicacion negativos mediante la ira, los gritos ,
la afectividad negativa, las habilidades, las estrategias de afrontamiento, y el
desajuste entre las expectativas del cuidador y la etapa de la enfermedad también

pueden desencadenar o empeorar los sintomas (Brunet et al., 2021).

Las evaluaciones de estos sintomas también dependen de un informe
indirecto; sin embargo, el estrés, la carga, la depresion, la cultura y otros factores
del cuidador pueden influir en la forma en que los cuidadores notifican los sintomas.
La medida en que los cuidadores estan "preparados™ y son capaces de implementar
estrategias es importante, particularmente en la implementacion de medidas no
farmacologicas, requieren cambios en el comportamiento del cuidador que son
dificiles de lograr o se consideran demasiado estresantes o complicadas, para las
cuales la mayoria de veces no estdn entrenados y se requieren habilidades
especificas (Walter & Pinquart, 2020).
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2.1.6.3. Factores Relacionados con el Ambiente.

Debido a que las personas con demencia tienen dificultad progresiva para
procesar y responder a los estimulos ambientales, los comportamientos varian
segun la etapa de la enfermedad y los estimulos ambientales. Con una capacidad
disminuida para procesar los estimulos, el umbral de estrés de la persona con
demencia se vuelve mas bajo y aumenta la posibilidad de niveles méas altos de

frustracion; si no cesa, se puede desarrollar ansiedad y agitacion severa.

El estrés puede ser causado por cambios en la rutina, demasiados estimulos,
falta de estimulos, cambios ambientales fisicos y sociales y demandas que exceden
la capacidad funcional. En otro modelo, los comportamientos que ocurren dentro
de un contexto ambiental tienen cuatro capas interactivas ordenadas

jerarquicamente:

- Objetos y articulos en el hogar.

- Rutinas de la vida diaria, como vestirse, bafiarse, ir al bafio.

- Grupos sociales, composicion del hogar y otros recursos sociales.

- Factores culturales, valores y creencias que dan forma a la prestacion de

cuidados en el hogar.

Cada uno de estos aspectos puede ser dificil de responder o negociar para
una persona con demencia y deberd modificarse para equilibrar las demandas
impuestas en este aspecto del entorno a medida que el nivel de competencia o

habilidades de la persona disminuya (R. S. Wilson et al., 2021).
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2.1.7. Inventario Se Sintomas Neuropsiquiatricos de Cummings (NPI)

El Inventario neuropsiquiatrico (NPI) es un instrumento validado, que se
basa en la informacién que aporta el cuidador y se usa ampliamente en estudios de
investigacion clinica para evaluar los sintomas neuropsiquiatricos y su respuesta al
tratamiento en pacientes con demencia. Se ha demostrado que el NPI tiene una
confiabilidad adecuada entre evaluadores y prueba-reprueba, asi como una buena
validez concurrente con items relevantes de la Escala de Calificacion de Patologia
del Comportamiento en la Enfermedad de Alzheimer (Behave-AD) y la Escala de

Calificacion de Hamilton para la Depresion.

El NPI ha demostrado tendencias especificas por estadio en los sintomas
neuropsiquiatricos en pacientes con EA y se ha demostrado que es sensible a los
efectos del tratamiento farmacologico colinérgico en varios estudios clinicos. Es
considerado uno de los instrumentos mas utiles que evaltan, a partir de entrevistas
con los cuidadores primarios de los pacientes, no solo la presencia sino también la
frecuencia y gravedad de diez sintomas conductuales y dos neurovegetativos de

demencia en el mes previo a la evaluacion (Feghali et al., 2021).

La version original incluia 10 dominios de sintomas: delirio, alucinaciones,
depresion, ansiedad, agitacion-agresion, euforia, desinhibicion, irritabilidad-
labilidad, apatia y actividad motora aberrante. Posteriormente se modifico
afiadiendo elementos que evaltan los trastornos del comportamiento nocturno y los
cambios en el apetito / conductas alimentarias (el NPI-12). Se administra durante
una entrevista con un cuidador que tiene contacto diario con el paciente. Una
respuesta positiva a cada pregunta de deteccidon es seguida por una serie de
subpreguntas que se clasifican segun la frecuencia y gravedad de ese dominio de
sintomas segun el cuidador (Cummings, 1997).
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Cada dominio positivo también se califica por la gravedad de la angustia del
cuidador. ElI NPI tiene una validez y fiabilidad satisfactorias en entornos
ambulatorios con puntuaciones altas de validez de contenido en todos los elementos
y una validez concurrente aceptable en comparacion con los instrumentos estandar
utilizados para medir sintomas neuropsiquiatricos en pacientes con deterioro

cognitivo o discapacidad neurolégica (Cummings, 1997; Cummings et al., 1994a).

EvalUa ademas el nivel de angustia del cuidador como resultado de cada uno
de los problemas neuropsiquiatricos. Ademas, ayuda a distinguir entre la euforia y
los sintomas de desinhibicion que se sabe que son raros en la enfermedad de
Alzheimer pero que son comunes en otros tipos de demencia. Se ha demostrado que
el NPI tiene una buena validez concurrente, asi como una confiabilidad entre

evaluadores y prueba-reprueba aceptable (Cummings et al., 1994a).

A pesar de su validez, confiabilidad y popularidad, el tiempo necesario para
su administracion (15 min 0 mas), hace que su uso no sea practico en la actividad
clinica diaria. Por tanto, se ha propuesto una version méas corta, el Inventario

Neuropsiquiatrico rapido (NPI-Q) (Kaufer et al., 2000).
2.2. Cuidador del Paciente con Demencia

Los cuidadores familiares o informales no remunerados proporcionan hasta
el 90% del cuidado a largo plazo que necesitan los adultos mayores con deterioro
cognitivo en el hogar. Aproximadamente 65,7 millones de personas en los Estados
Unidos prestaron servicios como cuidadores familiares no remunerados de un
adulto o un nifio; de ellos, 43,5 millones (66%) prestaron atencion a un adulto de

mas de 50 afios (Liu et al., 2020).
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En este sentido, debido al envejecimiento poblacional, las cifras de personas
que padecen demencia se ha incrementado considerablemente en la actualidad. Se
estima que cerca de 47 millones de personas en el mundo padecen algun tipo de
demencia y, son atendidos en casa, por familiares, que en la mayoria de los casos
no han recibido ningin tipo de capacitacion para el cuidado de su familiar, ni
reciben remuneracién por este trabajo que implica deterioro de su vida laboral,

social e incluso de su salud (World Health Organization., 2012).

Una gran parte de la atencién de las personas con demencia la brindan
familiares y amigos de la comunidad. La evidencia internacional indica que la
atencién no remunerada proporcionada por personas conocidas por el paciente
representa la mayor proporcion del costo total de la atencién, particularmente en
paises de ingresos bajos y medios. Ademas, con una prevalencia cada vez mayor de
la demencia en los paises de ingresos bajos y medios, puede haber menos capacidad
para ampliar la atencion especializada. En consecuencia, a pesar de las variaciones
regionales, es probable que los cuidadores familiares proporcionen una parte cada

vez mayor de la atencion en la comunidad.

En la mayoria de los casos, los cuidadores familiares son mujeres maduras,
casadas, con bajo nivel educacional, bajos recursos econémicos y, en el caso de los
pacientes con demencia, generalmente se trata de sus hijas. Estas mujeres
cuidadoras, en su mayoria, presentan dificultades en sus relaciones de pareja, en su

vida social o laboral (Taset & Madrigal, 2020).

Adicionalmente, los cuidadores tienen una gran probabilidad de desarrollar
afectaciones en su salud fisica y mental; elementos que conforman el Sindrome del
cuidador cansado, que depende mayormente del grado de sobrecarga percibida por
el cuidador, pero que, se asocia con un deterioro de la calidad del cuidado al
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paciente con demencia, e incrementa la probabilidad de que las personas con

demencia ingresen en un centro de cuidados a largo plazo (Zhong et al., 2020).

2.2.1. Sindrome del Cuidador Cansado

Existe una variabilidad sustancial entre los cuidadores de personas con
demencia en los niveles de carga que experimentan. Aunque la carga del cuidador
también puede verse influenciada por factores del cuidador, como los rasgos de
personalidad del cuidador, la evidencia existente indica que los comportamientos
desafiantes y el nivel de dependencia del cuidador se asocian con un aumento de la
sobrecarga en los cuidadores de pacientes con demencia (Allen et al., 2017). La
evidencia prospectiva ha indicado un aumento general de la carga del cuidador
durante el seguimiento de 6 y 12 meses, y la carga durante el seguimiento se predijo
por los sintomas conductuales y la tasa de deterioro funcional (Diaz & Palacios,

2020).

Se acepta que, los cuidadores de pacientes con demencia, desarrollan niveles
de estrés mas elevados, con sintomas depresivos y afectaciones graves a su salud
fisica y mental, que los cuidadores de otro tipo de pacientes. Esta situacion empeora
en paises de bajos recursos, 0 en los casos en los que no hay acceso a servicios de

salud formales, especializados en este tipo de pacientes (Cheng, 2017).

Adicionalmente, se conoce que los cuidadores de personas con demencia,
tiene una gran predisposicion a padecer de enfermedades como la hipertension
arterial y enfermedades cardiovasculares, a consecuencia de un estado inflamatorio

crénico que desarrollan y, a un incremento del tono simpatico (Roepke et al., 2012).

El sindrome de sobrecarga del cuidador no se encuentra en la clasificacion

internacional de enfermedades (CIE 10), sin embargo, Zarit et al., (1986) lo definen
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como una afectacion que sufren los cuidadores, ya sea en el ambito personal,
psicoldgico, fisico o social; a consecuencia de cuidar a una persona enferma o

dependiente de este para realizar sus actividades de la vida diaria.
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CAPITULO I

3. Metodologia
3.1 Tipo de estudio

La presente es una investigacion observacional, descriptiva, transversal y

de direccionalidad retrospectiva.
3.2. Poblacién

Estuvo conformada por 1445 cuidadores de pacientes con demencia
atendidos en el servicio de psiquiatria del Hospital de Atencion Integral del Adulto

Mayor, entre enero y junio del 2021.

3.3. Muestra

De 1445 cuidadores se obtuvo una muestra conformada por 296, utilizando

la siguiente formula:

_ NxZ'xpxq
d*x(N-1)+Z xpxq

n

1445(3,84)x0,41x0,59 1342,3
= = =295,6 = 296.
0,0025(1444)+3,84x0,41x0,59 4,54

Donde:

N = 1445

Z = nivel de confianza al 95% = 1,96.
p = proporcion esperada =0,41

g = probabilidad de fracaso= 0,59.

d =0,05.
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El listado de los cuidadores se obtuvo de los registros estadisticos del
Hospital de Atencion Integral al Adulto Mayor. Se realizé el contacto con los
sujetos de estudio mediante una llamada telefonica, y se les explicé en qué consistia
la investigacion y se les pregunt6 si estaban de acuerdo en contestar por via
electrénica una encuesta; luego de lo cual, a los que aceptaron se las envié en un
correo electronico; asimismo, se utilizé la entrevista telefénica con los cuidadores
que no tenian acceso a internet; o en los que no aceptaron contestar las encuesta de
forma electrénica. Se les indico que una vez realizada la encuesta, sea devuelta de

manera digital.

3.4. Criterios de seleccién

3.4.1. Criterios De Inclusion

- Cuidadores familiares de pacientes con pacientes con diagnostico de demencia
de cualquier causa, con codigo CIE 10:
e Demencia en la Enfermedad de Alzheimer (F0O).
e Demencia vascular (FO1).
e Otras demencias (F02).
e Demencia sin especificar (F03).
- Cuidadores de cualquier edad y sexo.
- Cuidadores que hayan pasado al menos seis meses al cuidado del paciente con

demencia.

3.4.2. Criterios De Exclusién

- Cuidadores que no accedan a participar en la investigacion.
- Cuidadores que no puedan contestar adecuadamente los cuestionarios

administrados por cualquier motivo.
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3.5. Estrategia de recoleccion de datos

3.5.1. Instrumentos

Cuestionario ad hoc: Se utilizé un instrumento elaborado por la autora, con
el que se recolecto la informacion general del cuidador y de su familiar con

demencia (Anexo 2).

Escala de sobrecarga Zarit: Se trata de una escala de 22 items tipo Likert,
(0= nunca y 4 = casi siempre), con la que se obtiene una puntuacion que va desde
cero hasta 88 puntos (Bédard et al., 2001). Mientras mayor puntuacion, indica un

mayor grado de sobrecarga y, se clasifica de la siguiente manera:

Tabla 1. Escala de sobrecarga de Zarit

Puntos Grado de sobrecarga

0-21 No sobrecarga

22-40 Sobrecarga leve a moderada
41-60 Sobrecarga moderada a grave
61-88 Sobrecarga grave

Fuente: Bédard, et al., (2001).

Este instrumento ha sido ampliamente validado en la literatura médica, en
cuidadores de pacientes con demencia, cancer o discapacidad. En el caso de los
cuidadores de familiares con demencia, se reporta una elevada confiabilidad y
validez, con un valor de alpha de Cronbach de 0.93 (Ankri et al., 2005; Kheng et
al., 2010; Springate & Tremont, 2014). En esta investigacion se utilizo la version

en espafiol, que puede verse en el anexo 3.

Inventario de sintomas neuropsiquiatricos de Cummings: es un
instrumento creado para identificar 10 trastornos del comportamiento en los

pacientes con demencia: delirio, alucinaciones, agitacion, depresion/disforia,

45



ansiedad, euforia/jubilo, apatia, desinhibicion, irritabilidad y conductas motoras sin
finalidad. El cuestionario indaga sobre la frecuencia e intensidad de la presencia de
estos sintomas. Para evaluar la frecuencia, a cada sintoma se le otorga una
puntuacion desde cero hasta 4 (0= ausente y 4 = muy frecuentemente). Para evaluar
la gravedad del sintoma, se le otorga una puntuacién desde 1 hasta 3 (1=leve y 3=

grave)(Cummings et al., 1994). Ver anexo 4.
3.6. Analisis estadistico

La informacion recolectada fue organizada en una hoja de Excel, que luego
se exportd al programa de libre acceso JASP 0,11.1.0 para su analisis. Para el
analisis univariado, se utilizaron estadisticos descriptivos (frecuencias vy
porcentajes para variables cualitativas y, medidas de tendencia central y de
dispersion para las variables cuantitativas). Para el andlisis bivariado, se utilizaron
como prueba de contraste de hipotesis el test de chi cuadrado (X?) y el riesgo
relativo (RR), considerando significacion estadistica cuando el valor de p se menor

a 0,05.
3.7. Aspectos bioéticos

Esta investigacion fue realizada en estricto apego de los principios de la
bioética, garantizando la seguridad de los participantes. Se les realiz6 una llamada
telefonica a los cuidadores, explicando los pormenores de la investigacion y
solicitando su autorizacion para participar; de igual manera, se pregunt6 si deseaban

contestar las preguntas mediante una encuesta electronica, o por teléfono.

Se les explico que esta investigacion no implicaba ningun tipo de
intervencion con ellos mismos o con sus familiares con demencia y, que no

representaba ningun riesgo para estos, ni ningun cambio en su tratamiento. Se
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obtuvo el consentimiento informado de los participantes (ver anexo 5), para
garantizar el cumplimiento del principio de la autonomia. Se les explico a los

cuidadores que, en caso de cambiar de idea, pueden retirarse de la investigacion.

Se garantiz6 el anonimato de los participantes, otorgando un cédigo
alfanumérico, con el que se preservo la informacidn de los participantes, que no fue
publicada bajo ninguna circunstancia. El protocolo se presentd ante el comité de
bioética de la Pontifica Universidad Catolica del Ecuador, y no se puso en practica

hasta su aprobacion.
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CAPITULO IV

4. Resultados
4.1 Caracteristicas del cuidador

Se incluyeron en esta investigacion 296 cuidadores de pacientes con
demencia atendidos en el primer semestre de 2021. La poblacion analizada tuvo un
promedio de edad de 52,2 afios (DE: 7,3 afios); el 94,9% eran mujeres (n=281); el
71,3% era casada (n=211); el 59,8% tenia un segundo nivel de instruccion formal
(n=177); el 57,8% eran hijos de los pacientes con demencia (n=171); el 68,8% vivia
en un hogar con un ingreso econémico mensual de hasta dos salarios basicos
(n=203); el 36,1% habia pasado entre 4 y 6 afios cuidando a su familiar con
demencia (n=107) vy, el 47,6% presentd algun grado de sobrecarga (siendo ligera a
moderada en el en 27% (n=80); moderada a grave en el 13,9% (n=41) y grave en el

6,8% (n=20).

Tabla 2. Caracteristicas sociodemogréaficas de cuidadores de pacientes adultos
mayores atendidos en el HAIAM en el primer semestre del afio 2021

Caracteristicas del cuidador N %
Sexo
Hombre 15 51
Mujer 281 949
Estado civil
Casado 211 713
Soltero 21 71
Unioén libre 36 12,2
Viudo 28 95
Nivel educacional
Analfabeto 18 6,1
Primer nivel 39 13,2
Segundo nivel 177 59,8
Tercer nivel 42 14,2
Cuarto nivel 20 6,8
Relacion con el paciente con demencia
Hermano 15 51
Hijo 171 57,8
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Caracteristicas del cuidador N %

Nuera/yerno 101 341
Otro 9 3,0
Ingreso Econdmico mensual
<1SB 74 250
1-2 SBU. 203 68,6
>3 SBU 19 64
Tiempo de cuidado
<1 afio 42 14,2
1-3 afios 69 23,3
4-6 afios 107 36,1
7-10 afios 48 16,2
> 11 afios 30 10,1
Sobrecarga del cuidador
No sobrecarga 155 52,4
Ligera a moderada 80 27,0
Moderada a grave 41 139
Grave 20 6,8
Total 296 100,0

SBU: Salario Basico Unificado.
Fuente: Instrumento de recoleccion de datos.
Elaborado por: Escobar, A.

Se observo que el 47,6% de los cuidadores analizados (n=141) tenia
sobrecarga del cuidador, mientras que el resto de los cuidadores no tenia sobrecarga

(n=155; 52,4%). Ver tabla 3.

Tabla 3. Distribucion segun sobrecarga del cuidador

Sobrecarga del cuidador Frecuencia Porcentaje
Si 141 47,6
No 155 52,4
Total 296 100,0

Fuente: Instrumento de recoleccion de datos.
Elaborado por: Escobar, A

4.2 Caracteristicas del paciente con demencia

Los pacientes con demencia tenian una edad promedio de 77,8 afios (DE:

9,2 afios); el 59,1% pertenecia al sexo masculino (n=175). En relacion al
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diagndstico de demencia; predomind la demencia vascular (n=122; 41,2%); seguido

por la enfermedad de Alzheimer (n=111; 59,1%).

Tabla 4. Caracteristicas del paciente con demencia

Frecuencia Porcentaje

Sexo

Hombre 175 59,1
Mujer 121 40,9
Tipo de demencia

Alzheimer 111 37,5
No conocida 20 6,8
Otra 43 14,5
Vascular 122 41,2
Total 296 100,0

Fuente: Instrumento de recoleccién de datos.
Elaborado por: Escobar, A.

Los sintomas més frecuentes fueron: Delirio (n=166, 56,1%), grave (n=110;
37,2%); Alucinaciones (n=155; 52,4%) grave (n=106; 35,8); y Desinhibicion
(n=164; 55,4%) de leve a moderada (n=88; 29,7). Los sintomas menos frecuentes
fueron irritabilidad (n= 62; 20,9%), leve a moderada (n=35; 11,8%); apatia (n=70;
23,7%), leve a moderada (n=46; 15,5%) y agitacion (n=95; 32,1%), grave (n=77;

26,0%).

Tabla 5. Presencia y gravedad de los sintomas neuropsiquiatricos en los pacientes
con demencia

Sintoma Gravedad del sintoma

Leve a Grave

Sintoma Ausente Presente moderado (n; %)

(n; %) (n; %) (n; %)

Delirio 130 (43,9) 166 (56,1) 56 (18,9) 110 (37,2)
Alucinaciones 141 (47,6) 155 (52,4) 49 (16,5) 106 (35,8)
Agitacion 201 (67,9) 95 (32,1) 18 (6,1) 77 (26,0)
Depresion 158 (53,4) 138 (46,6) 38 (12,8) 100 (33,8)
Ansiedad 156 (52,7) 140 (47,3) 38 (12,8) 100 (33,8)
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Sintoma Gravedad del sintoma

Leve a Grave
Sintoma Ausente Presente moderado (n; %)
(n; %) (n; %) (n; %)
Euforia 135 (45,6) 161 (54,4) 47 (15,9) 114 (38,5)
Apatia 226 (76,4) 70 (23,6) 46 (15,5) 24 (8,1)
Desinhibicion 132 (44,6) 164 (55,4) 88 (29,7) 76 (25,7)
Irritabilidad 234 (79,1) 62 (20,9) 35 (11,8) 27 (9,1)
Conducta
motora sin 174 (58,8) 122 (41,2) 98 (33,1) 23 (7,8)
finalidad

Fuente: Instrumento de recoleccion de datos.
Elaborado por: Escobar, A.

En el grafico 1 se observa que el sintoma mas frecuente fue el delirio
(56,1%), sequido de la desinhibicion (55,4%) y la euforia (54,4%). Ademas, el
52,4% de los pacientes con demencia presentd alucinaciones; el 47,3% tuvo
ansiedad; el 46,6% depresion; el 41,2% desarrollaba una conducta motora sin
finalidad; el 32,1% agitacion; la apatia de observo en el 23,6% de los casos y, la

irritabilidad en el 20,9% de los pacientes con demencia.

Grafico 1. Distribucion por sintomas neuropsiquiatricos en los pacientes con
demencia

Conducta motora sin finalidad IS 41,20%
Irritabilidad NG 20,90%
Desinhibicion I 55,40%
Apatia [N 23,60%
Euforia . 54,40%
Ansiedad I 47,30%
Depresion I 46,6090
Agitacion I 32,10%
Alucinaciones . 52,40%
Delirio | 56,10%

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60%

Fuente: Instrumento de recoleccién de datos. Elaborado por: Escobar, A.
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4.3. Relacion entre sobrecarga del cuidador y sintomas neuropsiquiatricos del

paciente con demencia

El 49,5% de los cuidadores con sobrecarga presentaron: delirio; el 49%
alucinaciones; el 41,3% depresion; el 49,3% ansiedad; el 48,4% euforia; el 47,5%
apatia; el 48,2% desinhibicion; el 49,2% irritabilidad y el 44,3% conducta motora

sin finalidad, sin embargo; esto no alcanzd significacion estadistica (p>0,05).

Los cuidadores de pacientes con depresion tuvieron una probabilidad 1,28
veces mayor de sufrir sobrecarga, en comparacion con los cuidadores de pacientes
sin depresion [RR: 1,287; I1C 95%: 1,006-1,648]; (p<0,05). De forma similar, los
cuidadores de pacientes con agitacion tuvieron 1,4 veces mas probabilidad de sufrir
sobrecarga, en comparacion con los cuidadores de pacientes con este sintoma [RR:

1,43; IC 95%: 1,067-1,921]; (p<0,05).

Tabla 6. Relacién entre sintomas neuropsiquiatricos y sobrecarga del cuidador

Sobrecarga del IC 95%
. cuidador P
Sintoma (n; %)* RR (p<0,05)
Si No Inferior Superior
Delirio
Si 82(49,4) 84(50,6) 0,919 0,720 1,172 0,493
No 59 (454) 71(54,6) 1,079 0,869 1,341
Alucinaciones
Si 76 (49,00 79(51,0) 0,940 0,740 1,195 0,614
No 65 (46,1) 76(53,9) 1,058 0,851 1,314
Agitacion
Si 35(36,8) 60(63,2) 1,431 1,067 1,921 0,011
No 106 (52,7) 95 (47,3) 0,748 0,061 0,925
Depresion
Si 57 (41,3) 81(58,7) 1,287 1,006 1,648 0,042
No 84 (52,3) 74(46,8) 0,798 0,642 0,999
Ansiedad
Si 69 (49,3) 71(50,7) 0,936 0,738 1,189 0,590
No 72 (46,2) 84(53,8) 1,062 0,853 1,321
Euforia
Si 78 (48,4) 83(51,6) 0,936 0,757 1,225 0,760
No 63 (46,7) 72(53,3) 1,035 0,832 1,286
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Apatia

Si 32(475) 38(54,3) 1,065 0,790 1,408 0,713
No 109 (48,2) 117 (51,8) 0,954 0,743 1,223
Desinhibicion
Si 79 (48,2) 85(51,8) 0,975 0,766 1,241 0,837
No 62 (47,00 70(53,00 1,023 0,823 1,272
Irritabilidad
Si 30(49,2) 31(50,8) 1,04 0,780 1,389 0,615
No 111 (47,2) 124 (52,8) 0,960 0,719 1,282
Conducta motora sin
finalidad
Si 54 (44,3) 68(55,7) 1,130 0,881 1,448 0,331
No 87 (50,0) 87(50,0)0 0,897 0,722 1,114
Total 141 (47,6) 155 (52,4)

* Porcentajes para la fila.
Fuente: Instrumento de recoleccién de datos.
Elaborado por: Escobar, A.
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CAPITULO V
5. Discusion
En la poblacion analizada predominé la demencia vascular con un 41,2%,
seguida por la Enfermedad de Alzheimer con un 37,5%. Los pacientes se
caracterizaron por ser en su mayoria hombres (59,1%), con una edad promedio de
77,8 afnos. Los sintomas neuropsiquiatricos mas frecuentes en esta serie de casos
fueron delirio (56,1%); desinhibicion (55,4%), euforia (54,4%) y alucinaciones

(52,4%).

La descripcion demografica de los pacientes no coincide completamente con
la realizada por Jia y sus colaboradores (2020), que mencionan que la Enfermedad
de Alzheimer es la forma mas comin de demencia y, que predomina entre las
mujeres. Sin embargo, un punto en comun con el trabajo mencionado es que, la
demencia vascular, si bien es menos frecuente que la Enfermedad de Alzheimer,

afecta mayormente a los hombres, lo que si se observé en esta investigacion.

Para Vik-Mo y sus colaboradores (2018), se describe una prevalencia de
Enfermedad de Alzheimer de 75,3% Yy, un predominio entre las mujeres (71%), lo
gue no coincide con los hallazgos de esta investigacién. En relacién a los sintomas
neuropsiquidtricos, los investigadores mencionados describen un predominio de
alucinaciones, desinhibicion y ansiedad, lo que también tiene algunos puntos de

concordancia con los resultados de esta investigacion.

En otra investigacion similar, realizada por Yatawara y sus colaboradores
(2018) también se sustenta este planeamiento, ya que la Enfermedad de Alzheimer
alcanza una prevalencia del 69%, predominando entre los hombres (53%), con un
promedio de edad de 69,5 afios; lo que ligeramente inferior al observado en esta

investigacion. De igual manera, los autores mencionados establecieron que las
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manifestaciones neuropsiquiatricas predominantes eran de tipo conductual, seguido
por alteraciones del estado de animo y, movimientos repetitivos sin finalidad, lo

que también puede sustentar los hallazgos de esta investigacion.

El hecho de que en esta poblacion predominara la demencia vascular sobre
la Enfermedad de Alzheimer, pudiera deberse al azar, a la seleccion de pacientes o
que la poblacion fue tomada de la consulta externa de atencion al adulto mayor,
donde acuden pacientes con varias comorbilidades y antecedentes de enfermedades

que pudieran predisponer a la aparicion de este tipo de demencia.

En relacién a las caracteristicas de los cuidadores, se observé que eran en su
mayoria mujeres (94,9%), con una edad promedio de 52,2 afios; hijas de los
pacientes con demencia (57,8%), que habian pasado un tiempo de entre 4 y 6 afios
en esta funcion y, que vivian en familias a las cuales correspondia un ingreso
econdémico mensual de entre 400 - 800 dolares. La sobrecarga del cuidador tuvo
una incidencia de 47,6%, predominando su forma leve (27%) y, se asocio con la

presencia de sintomas neuropsiquiatricos como agitacion y depresion.

Estos resultados concuerdan con los de Kim y sus colaboradores (2021), que
en una serie de 170 cuidadores de pacientes con demencia, describié un predominio
del sexo femenino (61,8%), con una edad promedio de 55,4 afios; hijas de los
pacientes (57,6%); en las que la sobrecarga era leve, 0 no existia; sin embargo,
identificaron que esto se relacionaba con el grado de deterioro cognitivo, la
presencia de alteraciones del estado de animo, especialmente depresion; y, con la

presencia de sintomas neuropsiquiatricos como irritabilidad, agresividad y delirio.

Las caracteristicas de los cuidadores de los pacientes con demencias

observadas en esta investigacion también coinciden con las descritas por Lau y sus
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colaboradores (2021), que observaron que las mujeres son mayoria entre los
cuidadores (67,7%); con nivel educacional secundario, con bajos ingresos
econdmicos y, mayormente, son hijas de los pacientes con demencia. En cuanto a
la sobrecarga, los investigadores mencionados describen una asociacion con el
grado de dependencia del paciente, la presencia de sintomas neuropsiquiatricos
incapacitantes, como la depresion, delirio, alucinaciones, o agresividad, que
incrementa el uso de medicamentos que aumentan su dependencia y deterioro

cognitivo.

Los resultados de este trabajo también pueden sustentarse en los de
Hernandez y sus colaboradores (2016), que observaron que los cuidadores de
pacientes con demencia eran mayormente de sexo femenino (80,1%), con una edad
promedio de 50 afios, nivel educacional medio (49,5%), y que eran hijas de los
pacientes con demencia (48%). En cuanto al nivel de sobrecarga, también coinciden
con los observados en esta investigacion (45%) y se asocié con el grado de
dependencia de los pacientes, y la presencia de sintomas neuropsiquiatricos como

el delirio, agitacion, alucinaciones y depresion.

En otra investigacion, estos autores también reportaron datos que pueden
sustentar los hallazgos de esta investigacion, ya que describen una asociacion
directa entre la presencia de sintomas neuropsiquiatricos con la sobrecarga del
cuidador, especialmente en aquellos casos en los que estos sintomas implican un
alto grado de dependencia y estrés, como la agitacion, irritabilidad o depresion.
Adicionalmente, estos autores observaron que en los cuidadores con alto grado de
sobrecarga, cuyos pacientes tenian numerosos sintomas neuropsiquiatricos, tenian

un riesgo mayor de tener comorbilidades, depresion y ansiedad, lo que afectaba
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negativamente su calidad de vida y la de los pacientes con demencia (Hernandez et

al., 2018).

Los resultados de esta investigacion también son similares a los de
Hernandez-Pifiero y sus colaboradores (2021), que en una serie de 329 cuidadores,
observaron que el 50,2% presentd algin grado de sobrecarga, (cifra que es
ligeramente superior a la obtenida en esta investigacion); estos cuidadores
mostraron caracteristicas sociodemograficas similares a los de esta investigacion,
como el predominio del sexo femenino, edad 45-58 afios y, el grado de sobrecarga
se asocio con varios factores, entre los cuales se encontraba la severidad de los
sintomas neuropsiquiatricos, especialmente la depresion, lo que también concuerda

con los resultados de esta investigacion.

La relacion entre la depresion en los pacientes con demencia y la sobrecarga
se sus cuidadores ha sido abordada en la literatura especializada. Para Yang y sus
colaboradores (2019), la depresion en el curso de la demencia es percibida o como
mala conducta por los cuidadores o familiares cuando carecen de la informacion
relevante sobre estas dos condiciones, lo que podria conducir a consecuencias
conductuales y funcionales y al riesgo de resultados adversos, incluida la
sobrecarga del cuidador; ademas, la percepcion erroneay la ignorancia con respecto
a la depresion en pacientes con demencia podria ser especialmente cierta en el
mundo en desarrollo, donde la conciencia publica sobre la demencia es

relativamente baja.

La evidencia disponible indica que la depresion en los pacientes con
demencia exagera su déficit neurocognitivo y el grado de dependencia del cuidador,

reduce su calidad de vida e incrementa el estrés y la sobrecarga del cuidador (Yang
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et al., 2019). Esto explica la relacion que se identifico entre la depresion de los

pacientes y la sobrecarga de los cuidadores en esta investigacion.

Por otra parte, en este trabajo también se identificd una asociacion entre la
agitacion de los pacientes con demencia y la sobrecarga de sus cuidadores. Estos
resultados pueden sustentarse en hallazgos como los de Chekani y sus
colaboradores (2021), para quienes la presencia de sintomas neuropsiquiatricos
como irritabilidad y agitacion, incrementa considerablemente el riego de sobrecarga
del cuidador y tiene implicaciones importantes en el bienestar y la calidad de vida

del paciente y su cuidador.

Estos resultados también coinciden con investigaciones previas (Hessler et
al., 2018; Hiyoshi-Taniguchi et al., 2018), que indican que la agresién y la agitacion
son algunos de los sintomas mas frecuentemente asociados con la depresion, la
sobrecarga y el agotamiento del cuidador. Ademas, los sintomas neuropsiquiatricos
frecuentemente son una de las principales razones para derivar a los pacientes a
hogares de ancianos y, en particular, sintomas como agresion fisica, psicosis,

ansiedad, alucinaciones y depresion.

Esta investigacion tuvo entre sus limitaciones que fue realizada en un solo
centro de atencion a los adultos mayores con demencia, por lo que la informacion
obtenida no es representativa de todas las regiones del pais, sino que corresponde a

la poblacion de una sola ciudad.
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CAPITULO VI

6. Conclusiones y recomendaciones

6.1. Conclusiones

La sobrecarga es un problema frecuente entre los cuidadores de pacientes
con demencia. Se constato en un elevado porcentaje de casos (47,6%) en la
poblacion analizada. Este sindrome fue méas probable entre los cuidadores
cCuyos pacientes tenian sintomas neuropsiquiatricos como depresion
(41,3%) y agitacion (36,8%); lo que permite aceptar la hipotesis de
investigacion, que indica que existe asociacion entre el sindrome del
cuidador cansado y la presencia de sintomas neuropsiquiatricos.

Las caracteristicas sociodemograficas y clinicas de los pacientes con
demencia no difieren de las descritas en la literatura especializada, ya que
predominaron los hombres, mayores de 70 afios; con demencia vascular
(41,2%) y Enfermedad de Alzheimer (37,5%); con una frecuencia elevada
de sintomas neuropsiquiatricos, como delirio (56,1%), desinhibicion
(55,4%) y euforia (54,4). Esta descripcion permitio conocer las
particularidades de la poblacion con demencia.

El grupo de cuidadores tampoco difiere de lo descrito en la literatura
especializada; predominaron las mujeres, de 40 a 50 afios, con educacion
secundaria y bajo ingresos econémicos, hijas de los pacientes con demencia.
Estas mujeres deberian recibir asesoria personalizada para prevenir e
identificar la aparicion de sobrecarga.

La incidencia de sobrecarga fue de 47,6%; que puede considerarse elevada.
Este hallazgo también concuerda con las cifras aceptadas en los reportes en

la literatura especializada.
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6.2. Recomendaciones

Se recomienda a las instituciones que atienden a pacientes con demencia,
fomentar la valoracion y la atencion a los cuidadores, ya que existe un alto
grado de sobrecarga, lo que pudiera tener serias afectaciones en la calidad
de vida propia y en la de su familiar con demencia.

Se sugiere dar a conocer, mediante su publicacion en revistas cientificas,
los resultados de esta investigacion entre los profesionales que atienden
adultos mayores con demencia, como una forma de visualizar el problema
de la sobrecarga en los cuidadores y trazar medidas de prevencion.
Capacitar a los cuidadores de los pacientes con demencia acerca de los
sintomas neuropsiquiatricos y como afrontarlos, debido a su alta frecuencia
y a su relacién con la sobrecarga del cuidador.

Crear espacios de atencion y cuidado al cuidador de los pacientes con
demencia desde la atencion primaria de salud, ya que existe una elevada
incidencia de sindrome del cuidador cansado y necesitan de un

acompafamiento especializado en este problema de salud.
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ANEXOS

Anexo 1 Matriz de Operacionalizacion de variables

Caracteristicas del cuidador

Variable Definicion Tipo Indicador Escala Instrumento
Fuente

Edad. Tiempo que Cuantitativa ~ Medidas de Afios Instrumento
ha vivido el continua. tendencia central de recoleccién
cuidador, y de dispersién de datos
desde su
nacimiento
hasta el
momento de
recoleccion
de los datos.

Sexo. Sexo con el Cualitativa Distribucionde ~ Hombre Instrumento
que se nominal frecuencias Mujer de recoleccién
identifica el dicotomica. absolutas y de datos
cuidador. relativas

Estado civil.  Situacion de Cualitativa Distribucibnde  Casado Instrumento
convivencia,  nominal frecuencias Soltero de recoleccién
reconocida de  politomica. absolutas y Viudo de datos
forma legal. relativas Unién libre

Nivel Méximo nivel Cualitativa Distribucién de  Analfabeto Instrumento

educacional.  de educaciébn  nominal frecuencias Primer nivel  de recoleccion
formal politomica. absolutas y Segundo de datos
alcanzado por relativas nivel
el cuidador. Tercer nivel

Cuarto nivel

Vinculo con  Tipo de Cualitativa Distribuciébnde  Hijo/a Instrumento

el paciente relacion filial  nominal frecuencias Hermano/a  de recoleccién

con conel politémica. absolutas y Nuera/yerno  de datos
demencia. paciente con relativas Vecino/a
demencia. Otro/a

Tiempo de Tiempo que Cualitativa Distribucibnde <1 afio Instrumento

cuidado ha nominal frecuencias 1-3 afios de recoleccién
transcurrido politomica absolutas y 4-6 afios de datos
como relativas 7-10 afios
cuidador del > 11 afios
paciente con
demencia

Ingreso Cantidad de Cualitativa Distribuciénde -  Menos Instrumento

econémico dinero nominal frecuencias de un de recoleccion
mensual, con  politémica absolutas y salario de datos
el que cuenta relativas basico.
el cuidador - 12
para suplir salarios
sus bésicos.

necesidades y
las del
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paciente con

- =3

demencia salarios
basicos.

Sobrecarga Impacto que  Cualitativa Distribucibnde - No Instrumento
ha provocado  nominal frecuencias sobreca  de recoleccién
el cuidado de  politdmica absolutas y rga. de datos
una persona relativas - Sobreca
enferma o rga
incapaz de ligera a
realizar sus modera
actividades da.
de la vida - Sobreca
diaria; desde rga
el punto de modera
vista fisico, daa
social, grave.
psicolégico y - Sobreca
financiero; en rga
el cuidador; grave.
segln la
escala de
Zarit

Caracteristicas del paciente con demencia

Edad Tiempo que Cuantitativa ~ Medidas de Afios Instrumento
ha vivido el continua tendencia de recoleccién
paciente con central y de de datos
demencia dispersién

Sexo Condicion Cualitativa Distribucibnde  Hombre Instrumento
cromosémica  nominal frecuencias Mujer de recoleccién
que distingue  dicotémica absolutas y de datos
hembras de relativas
machos

Tipo de Diagnostico Cualitativa Distribuciénde  Enfermedad  Instrumento

demencia CIE 10. nominal frecuencias Alzheimer de recoleccién

politomica absolutas y Demencia de datos
relativas vascular
Otra
No conocida

Delirio Alteracion Cualitativa Distribuciénde  Frecuencia:  Instrumento
del grado de nominal frecuencias Ausente de recoleccién
concienciay  politdmica absolutas y Ocasionalme  de datos
la atencion, relativas nte
de inicio A menudo
brusco Frecuenteme

nte

Muy
frecuenteme
nte.
Gravedad:
Leve
Moderado
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Grave

Alucinacione  Experiencia Cualitativa Distribuciébn de  Frecuencia:  Instrumento
S perceptiva sin  nominal frecuencias Ausente de recoleccién
un estimulo politomica absolutas y Ocasionalme de datos
externo relativas nte
A menudo
Frecuenteme
nte
Muy
frecuenteme
nte.
Gravedad:
Leve
Moderado
Grave
Agitacién Incremento Cualitativa Distribucibn de  Frecuencia:  Instrumento
de la nominal frecuencias Ausente de recoleccién
actividad politomica absolutas y Ocasionalme  de datos
motora, relativas nte
hiperactivida A menudo
d. Frecuenteme
nte
Muy
frecuenteme
nte.
Gravedad:
Leve
Moderado
Grave
Depresién Tristeza, Cualitativa Distribuciébn de  Frecuencia:  Instrumento
pérdida del ordinal frecuencias Ausente de recoleccién
interés o el politomica absolutas y Ocasionalme de datos
placer por las relativas nte
cosas que A menudo
antes Frecuenteme
resultaban nte
interesantes o Muy
placenteras frecuenteme
nte.
Gravedad:
Leve
Moderado
Grave
Ansiedad Sentimiento Cualitativa Distribucién de Frecuencia: Instrumento
desagradable  ordinal frecuencias Ausente de recoleccién
de miedo, 0 politomica absolutas y Ocasionalme  de datos
anticipacion relativas nte
al dafio, sin A menudo
justificacion, Frecuenteme
que suele nte
acomparfiarse
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de sintomas Muy
somaticos. frecuenteme
nte.
Gravedad:
Leve
Moderado
Grave
Euforia Exaltacion Cualitativa Distribucién de  Frecuencia:  Instrumento
del estado de  ordinal frecuencias Ausente de recoleccion
animo, que se  politdmica absolutas y Ocasionalme de datos
caracteriza relativas nte
por la A menudo
presencia de Frecuenteme
sentimientos nte
intensos de Muy
bienestar, frecuenteme
felicidad o nte.
jubilo, sin Gravedad:
justificacion. Leve
Moderado
Grave
Apatia Estado que se Cualitativa Distribucion de  Frecuencia:  Instrumento
caracteriza ordinal frecuencias Ausente de recoleccion
por una politémica absolutas y Ocasionalme de datos
ausencia de relativas nte
motivacién A menudo
hacia Frecuenteme
diferentes nte
aspectos de la Muy
vida frecuenteme
cotidiana. nte.
Gravedad:
Leve
Moderado
Grave
Desinhibici6  Estado en el Cualitativa Distribucién de Frecuencia: Instrumento
n gue no existe  ordinal frecuencias Ausente de recoleccién
la funcion politomica absolutas y Ocasionalme de datos
inhibitoria relativas nte
cortical A menudo
frontal. Frecuenteme
nte
Muy
frecuenteme
nte.
Gravedad:
Leve
Moderado
Grave
Irritabilidad Incremento Cualitativa Distribucion de Frecuencia: Instrumento
de la ira, ordinal frecuencias Ausente de recoleccién
respuesta politémica de datos
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exagerada,
violenta, ante
situaciones
cotidianas,
disforia.

absolutas y
relativas

Ocasionalme
nte

A menudo
Frecuenteme
nte

Muy
frecuenteme
nte.
Gravedad:
Leve
Moderado
Grave

Conducta
motora sin
finalidad

Cualitativa
ordinal
politomica

Movimientos
voluntarios,
sinuna
finalidad
establecida.

Distribucién de
frecuencias
absolutas y
relativas

Frecuencia:

Ausente
Ocasionalme
nte

A menudo
Frecuenteme
nte

Muy
frecuenteme
nte.
Gravedad:
Leve
Moderado
Grave

Instrumento
de recoleccion
de datos

Elaborado por: Autor
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Anexo 2. Instrumento de recoleccion de datos

Fecha:

| Cédigo:

CUIDADOR

Edad.

Afos

Sexo.

Hombre
Mujer

Estado civil.

Casado
Soltero
Viudo
Union libre

Nivel educacional.

Analfabeto
Primer nivel
Segundo nivel
Tercer nivel
Cuarto nivel

Vinculo con el
paciente con
demencia.

Hijo/a
Hermano/a
Nuera/yerno
Vecino/a
Otro/a

Tiempo de cuidado

<1 afo
1-3 afios
4-6 afios
7-10 afios
> 11 afios

Ingreso econémico

- Menos de un salario basico.
- 1-2 salarios basicos.
- >3 salarios bésicos.

Sobrecarga

- No sobrecarga.

- Sobrecarga ligera a moderada.
- Sobrecarga moderada a grave.
- Sobrecarga grave.

PACIENTE CON DEMENCIA

Edad

anos

Sexo

Hombre
Mujer

Tipo de demencia

Enfermedad Alzheimer
Demencia vascular

Otra
No conocida

Delirio Frecuencia: Gravedad:
Ausente Leve
Ocasionalmente Moderado
A menudo Grave
Frecuentemente
Muy frecuentemente.

Alucinaciones Frecuencia: Gravedad:
Ausente Leve
Ocasionalmente Moderado
A menudo Grave
Frecuentemente
Muy frecuentemente.

Agitacién Frecuencia: Gravedad:
Ausente Leve
Ocasionalmente Moderado
A menudo Grave
Frecuentemente
Muy frecuentemente.
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Depresion Frecuencia: Gravedad:
Ausente Leve
Ocasionalmente Moderado
A menudo Grave
Frecuentemente
Muy frecuentemente.

Ansiedad Frecuencia: Gravedad:
Ausente Leve
Ocasionalmente Moderado
A menudo Grave
Frecuentemente
Muy frecuentemente.

Euforia Frecuencia: Gravedad:
Ausente Leve
Ocasionalmente Moderado
A menudo Grave
Frecuentemente
Muy frecuentemente.

Apatia Frecuencia: Gravedad:
Ausente Leve
Ocasionalmente Moderado
A menudo Grave
Frecuentemente
Muy frecuentemente.

Desinhibicion Frecuencia: Gravedad:
Ausente Leve
Ocasionalmente Moderado
A menudo Grave
Frecuentemente
Muy frecuentemente.

Irritabilidad Frecuencia: Gravedad:
Ausente Leve
Ocasionalmente Moderado
A menudo Grave
Frecuentemente
Muy frecuentemente.

Conducta motora Frecuencia: Gravedad:

sin finalidad Ausente Leve
Ocasionalmente Moderado
A menudo Grave
Frecuentemente
Muy frecuentemente.
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Anexo 3. Escala de Zarit

Escala de carga del cuidador de Zarit [Caregiver Burden Interview)

item

Fregunta a realizar

Puntuacion

i Sienta que zu familiar solicia mas ayuda de la que reslments necesits?

(g%}

i Siente que debido al tiempo que dedica a su familiar ya no dispone de tiempo
suficiente para usted?

[¥5]

:Se siente tenso cuando tiene que cuidar a su familiar v atender ademas ofras
responsabilidades?

i Se siente avergonzado por la conducta de su familiar?

n

iSe siente enfadado cuando esta cerca de su famiiar?

[=1]

:Cree que la situacitn actual afecta de manera negativa a su relacidn con
amigos y otros miembros de su familia?

i Siente temor por el futuro gue le espera a su familiar?

i Siente que su familiar depends de usted?

i Se siente agobiado cuando fiene gue estar junto a su familiar?

i Siente que su salud s& ha resentido por cuidar a su familiar?

i Siente que no tiene |a vida privada que desearia debide a su familiar?

i Cree gue su vida social s2 ha visto afectads por tener que cuidar de su
familiar?

i Se siente incomodo para invitar amigos a casa, a causa de su familiar?

:Cree que su familiar espera que usted le cuide, come si fuera la Unica persona
con |2 gue puede contar?

i Cree gque no dispone de dinero suficiente para cuidar a su familiar ademas de
sus otros gasios?

i Siente que serd incapaz de cuidar a su familiar por rucho mas tiempo?

i Siente que ha perdido 2l conirol sobre su vida desde que |3 enfermedad de su
familiar z& manifesta?

i Desearia poder encargar el cuidado de su familiar a otras personas?

iSe siente inseguro acerca de ko que debe hacer con su familiar?

i Siente que deberia hacer mas de o que hace por su familiar?

i Cree que podria cuidar de su familiar mejor de lo que ko hace?

En general: ;Se siente muy sobrecargado por tener que cuidar de su familiar?
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Anexo 4. Inventario de sintomas neuropsiquiatricos de Cummings

NPI (Inventario Neuropsiquiitrico de Cummings)

Trastornos neuropsiquiatricos: multiplicar frecuencia por gravedad

No Valorable . Total (Frecuencia x
Trastorno Frecuencia | Gravedad
(Marcar) Gravedad)

Delirios 01234 123
Alucinaciones 01234 123
Agitacion 01234 123
Depresion/disforia 01234 123
Ansiedad 01234 123
Euforia/jibilo 01234 123
Apatialindiferencia 01234 123
Desinhibicion 01234 123
Irritabilidad/abilidad 01234 123
Conducta motora sin

01234 123
finalidad
Puntuacion total
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Anexo 5. Consentimiento informado
CONSENTIMIENTO INFORMADO

Titulo de la investigacion: Asociacion entre el sindrome de cuidador cansado y la
presencia de sintomas neuropsiquiatricos en pacientes adultos mayores con
demencia, atendidos en la consulta externa de Psiquiatria del Hospital de Atencién

Integral del Adulto Mayor, de la ciudad de Quito, entre marzo y junio de 2021.

Informacion general: Se realizard un analisis de la asociacion entre la presencia
de sintomas neuropsiquiatricos en los pacientes con demencia y elementos del
Sindrome del Cuidador Cansado, como la sobrecarga. La motivacion para realizar
este trabajo surge de la falta de informacidn sobre estos dos aspectos, en el contexto
de la poblacién ecuatoriana. Al tratarse de un tema de suma importancia, para el
bienestar de los pacientes con demencia y de sus cuidadores, se decidi0 realizar este
trabajo, como una contribucion, desde el punto de vista académico, a la mejora en
la atencidn a los cuidadores de personas con demencia, garantizando su bienestar

fisico y mental, asi como un cuidado de calidad a su familiares con demencia.

Objetivo de la investigacion: Demostrar la existencia de asociacion entre el
sindrome de cuidador cansado y la presencia de sintomas neuropsiquiatricos en
pacientes adultos mayores con demencia, atendidos en la consulta externa de
Psiquiatria del Hospital de Atencion Integral del Adulto Mayor, de la ciudad de
Quito, entre marzo y junio de 2021.

Manejo de la informacién: La informacion personal de los cuidadores o los
pacientes con demencia que sea recopilada durante esta investigacion, no sera
publicada bajo ninguna circunstancia. Sera analizada con estricta confidencialidad,
para lo que se le otorgara un cddigo numérico a cada caso y; no podréa ser utilizada

fuera del &mbito académico o investigativo.

Voluntariedad de la participacién: Si usted decide participar en esta
investigacion, sera por su expresa voluntad y, en caso de cambiar de opinion, podra

ser excluido de la misma en el momento en que usted lo decida.
Dafios o perjuicios: Participar en esta investigacién no implica ningin tipo de
riesgo, dafio o perjuicio para usted o para su familiar con demencia; ya que esta

investigacion no implica ningln tipo de intervencion, con ninguno de los

participantes.
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Beneficios: El beneficio que usted obtendra si participa en esta investigacion, es
que podré ser diagnosticado con el sindrome de sobrecarga del cuidador, en caso de
que lo padezca; seran visibilizados sus principales problemas relacionados con el
cuidado del familiar con demencia y, podré recibir atencion especializada en caso

de que lo amerite.

Contacto la autora: Si usted tiene preguntas, dudas o inquietudes con el desarrollo
de la investigacion, o necesita informacion adicional, podré contactar con la autora

con los siguientes datos:
Autora: Adriana Lisseth Escobar Morillo.
NUmero de teléfono: 0987773408

Correo electronico: alemcitasun@yahoo.es

ACEPTACION

FECHA:

Yo, , con cédula de
identidad: , declaro que, he sido informada del objetivo,

riesgos y beneficios de participar en esta investigacion; he comprendido la
informacion que he recibido; decido que ACEPTO _ o NO ACEPTO
_____ participar en esta investigacion. En caso de aceptar, entiendo que puedo
retirarme cuando lo considera conveniente, sin ningln perjuicio para mi o para mi

familiar con demencia.

Nombre y Apellidos:

Cédula de ldentidad:
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