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SOBRECARGA Y CALIDAD DE VIDA DEL CUIDADOR PRIMARIO
RELACIONADOS AL DETERIORO COGNITIVO EN PACIENTES DE

PARKINSON IDIOPATICO

Selene Urbina Cérdova y Mitzi Jacqueline Mufioz Caballero*

RESUMEN

La presente investigacion de caracter descriptivo correlacional tuvo como objetivo
identificar la relacion reciproca entre la sobrecarga y la calidad de vida (CV) que
experimenta el cuidador primario, con respecto al deterioro cognitivo de pacientes
con Enfermedad de Parkinson Idiopatico (EPI) a partir de un afio de evolucion. La
muestra se obtuvo del Instituto Nacional de Neurologia y Neurocirugia “Manuel
Velasco Suarez”; (INNN-MVS) con un total de 30 pacientes y 30 cuidadores
principales, la recolecciéon de los datos consistié en aplicar a los cuidadores la
Escala de Sobrecarga de Zarit y el Cuestionario WHOQOL-BREF de calidad de
vida; asi como una entrevista personalizada a ambos. Los pacientes fueron
evaluados con una bateria de pruebas neuropsicoldgicas, donde se busco conocer
el grado de deterioro cognitivo, estado animico y su CV. Segun los resultados de la
escala de Zarit, los cuidadores obtuvieron un grado de sobrecarga leve, respecto a
su CV indicaron alguna patologia fisica y dificultades en su medio. Los pacientes
presentaron deterioro cognitivo leve (DCL) de acuerdo a la evaluacién cognitiva
Montreal (MOCA) principalmente en funciones ejecutivas, y sintomas de depresion
de acuerdo a la escala de depresién de Montgomery (MADRS). En conclusion, se
encontraron resultados que muestran una relacion entre el estado cognitivo del
paciente y la CV de los cuidadores sin embargo, no existe una relaciéon directa entre
éste y la sobrecarga del cuidador. Los datos obtenidos se analizaron con el
programa IBM SPSS Statistics 21.

Palabras clave: Enfermedad de Parkinson, Deterioro cognitivo, cuidador
primario, calidad de vida, sobrecarga.



ABSTRACT

The objective of this present correlative descriptive investigation was to identify the
reciprocal relationship between the overload and the quality of life (QL) experienced
by the primary caregiver, with respect to the cognitive deterioration of patients with
Idiopathic Parkinson's Disease (PID) from a year of evolution. The sample was
obtained from the National Institute of Neurology and Neurosurgery "Manuel Velasco
Suarez"; (INNN-MVS) with a total of 30 patients and 30 main caregivers, the data
collection consisted of applying to the caregivers the Zarit Overload Scale and the
WHOQOL-BREF Quality of Life Questionnaire; as well as a personalized interview
to both. The patients were evaluated with a battery of neuropsychological tests,
where they sought to know the degree of cognitive deterioration, mood and their CV.
According to the results of the Zarit scale, the caregivers obtained a degree of slight
overload, regarding their CV indicated some physical pathology and difficulties in
their environment. The patients presented mild cognitive impairment (MCI)
according to the Montreal Cognitive Assessment (MOCA) mainly in executive
functions, and symptoms of depression according to the Montgomery Depression
Scale (MADRS). In conclusion, we found results that show a relationship between
the cognitive state of the patient and the CV of the caregivers, however there is no
direct relationship between this and the overload. The data obtained was analyzed
with the IBM SPSS Statistics 21 program.

Key words: Parkinson's disease, Cognitive impairment, primary caregiver,
quality of life, overload.*

Carrera de Psicologia, Facultad de Estudios Superiores Zaragoza, Universidad Nacional
Autonoma de México (UNAM).



INTRODUCCION

El Parkinson es una enfermedad con etiologia multifactorial. También se distingue
como un trastorno heterogéneo, ya que cada persona presenta sintomas y cursos
muy variables; afecta al sistema nervioso central dafiando las neuronas ubicadas
en la sustancia negra, las cuales se encargan de producir dopamina, que es el
neurotransmisor encargado de enviar los mensajes de como y cuando moverse,
provocando que aparezcan sintomas motores como son la bradicinesia, el temblor,
la rigidez y los cambios posturales. Cabe destacar que también intervienen la
serotonina, la acetilcolina y la noradrenalina, las cuales explican los sintomas no

motores de la enfermedad (Angeles, 2013).

En la actualidad, la Enfermedad de Parkinson (EP) es una de las principales
afecciones neurodegenerativas, pues la padece el 1.9% de la poblaciéon mundial.
Esta se presenta en 1 de cada 100 personas mayores de 60 afios, incrementando
un 3% las probabilidades después de los 65 afios, asimismo, su incidencia y
prevalencia es mayor en hombres que en mujeres. Minguez (2013) sefialé que su

prevalencia es del 0.3% en paises industrializados.

Actualmente, su diagnoéstico se basa en el criterio clinico y en un examen
neuropatolégico que demuestra la atrofia o la disminucion importante de células en
la sustancia negra. Aunque los estudios de neuroimagen no determinan el
diagnéstico de la EP, ayudan a excluir otras enfermedades con sintomas similares
(Leverenz et al., 2009, citado por Angeles, 2013).

Existen otros parkinsonismos, sin embargo se denomina idiopatico en la
mayoria de los casos debido a que no existe causa aparente como lo es en el caso
del Parkinson vascular u otros. En el caso de la EP Idiopatica (EPI), existen 315
casos por cada 100 mil habitantes con una prevalencia del 0.34% encontrando a 23
millones 800 mil personas a nivel mundial. En 2015, se registré un porcentaje de

mortalidad del 20% y present6 una incidencia de 8 a 18 casos por afio.



Su tratamiento se basa en el uso de farmacos para controlar los sintomas motores,
ya que estos actian en el sistema nervioso central para aumentar o sustituir la
dopamina. Sin embargo, las alteraciones de caracter cognitivo son tratadas en
segundo plano y no reciben suficiente atencion o no son tomadas en cuenta

(Novartis Pharmaceutical, 2009).

De acuerdo con Olmedo et al (2013) estos trastornos pueden presentarse en
grado variable; en algunos pacientes se han reportado trastornos cognoscitivos
especificos mientras que en otros se muestra un deterioro generalizado o demencia;
el deterioro irreversible de las funciones cognitivas, sobre todo la memoria y la
percepcion se observa en aproximadamente 30% de los pacientes con EPI,
pudiendo afectar las actividades de la vida diaria. (Emre, et al, Aarsland, et al

Williams, et al Rosentha., Citados en Olmedo et al, 2013)

Generalmente, la respuesta al tratamiento deja de ser uniforme después de
cinco a diez afos, de modo que la enfermedad avanza progresivamente
intensificando los sintomas. Esto también afecta en la vida diaria del paciente, pues
presenta una mayor inexpresividad facial, disminucién del volumen de voz, dificultad
para hablar, problemas de deglucién y pérdida del equilibrio, asi como sintomas no
motores, como la pérdida de memoria y las alucinaciones entre otros. Lo anterior
repercute en la calidad de vida del enfermo de Parkinson generando una situacion
en la que requiere ayuda para realizar sus actividades basicas e instrumentales, es

decir, requieren de un cuidador.

Este cuidado se presenta de modo informal en el 84.9% de los casos, siendo
la familia, principalmente las mujeres, la fuente de apoyo y atencion. Conforme
aumentan las necesidades del paciente, las repercusiones fisicas, emocionales,
médicas, sociales y econdmicas también se veran afectadas en el cuidador. Lo
anterior provoca que llegue a un grado de frustracion que lo haga colapsar,

conociéndose como “sobrecarga”, ya que descuida y merma su propia calidad de
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vida por atender soélo las necesidades del enfermo (Avila y Vergara, 2014; De la
Casa, 2015).
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CAPITULO |. ENFERMEDAD DE PARKINSON IDIOPATICA

Las Enfermedades Neurodegenerativas (EN) se definen como un grupo uniforme
de padecimientos del sistema nervioso central (SNC). Estas presentan diferentes
etiologias: esporadicas, hereditarias y secundarias a procesos metabdlicos toxicos.
Asimismo, tienen gran prevalencia de morbilidad y mortalidad, por lo que poseen un

gran peso médico, social y financiero para la sociedad.

Las EN se caracterizan por presentar anormalidades en regiones especificas
del cerebro y el dafio causado en las neuronas determina el fenotipo de cada
padecimiento (Martinez et al., 2010). Son un grupo de enfermedades cronicas que
afectan la sustancia gris y, entre sus caracteristicas, esta la pérdida neuronal
progresiva. Esta Ultima afecta secundariamente la sustancia blanca y produce
alteraciones en sistemas cognitivos, sensitivos y motores. Su patron de
neurodegeneracion no es selectivo ni simétrico, sino que afecta a uno o mas grupos
de neuronas (Sanchez et al., 2007). Entre las principales EN, se destacan la
Enfermedad de Alzheimer (EA), la Esclerosis Mdltiple (EM) y la Enfermedad de
Parkinson Idiopatica (EPI) (Pringsheim et al., 2014, citado por Garcés, 2016).

1.1 ANTECEDENTES

Algunos de los sintomas de la EPI fueron descritos por primera vez por el médico
britAnico James Parkinson en 1817. Inicialmente, este estudioso de la medicina
inglesa habia nombrado a dicho conjunto de signos como “paralisis agitante” y

describi6é este padecimiento de la siguiente manera:

Se caracteriza por una movilidad involuntaria temblorosa, con disminuciéon de la fuerza
muscular, en partes del cuerpo que estan en reposo. Hay tendencia a inclinar el tronco

hacia adelante y que el paseo se convierta de pronto en carrera [...]
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Posterior a las primeras descripciones de Parkinson, Jean Martin Charcot
(1880) indic6 que no todos los pacientes presentaban temblores, sino que también
habia signos de rigidez. Eventualmente, se fueron agregando sintomas motores y

no motores, como la presencia de deterioro cognitivo e incluso demencia.

En 1912, Heinrich Fritz Lewy sefial6 elementos proteicos que intervenian en
la sustancia negra y los llamé “cuerpos de Lewy”; estos se convirtieron en una sefial
de la EP. Al transcurrir de los afios, se han realizado asociaciones sobre la
disfuncion motora en la EP debido a la degeneracion extrapiramidal del sistema

nigroestriado (Angeles et al., 2013).

1.2 ETIOLOGIA

La literatura médica consultada para efectos de esta investigacion coincide en que
no existe una causa Unica ni especifica para la EPI. Sin embargo, se han detectado
dos factores principales en su desarrollo: (a) ambientales y (b) genéticos, los cuales

han sido llamados factores de susceptibilidad y precipitantes, respectivamente.

a) Los factores ambientales no han sugerido alguna caracteristica esencial,
por lo que se han relacionado diversas causas, cada una con un mayor 0 menor
riesgo para la presencia de la EPI. Su incidencia se concentra més en sociedades
occidentales, asi como en ambientes industriales y agricolas. Autores como Tanner

(1992) indican que su desarrollo es favorable en un medio rural.

Por otro lado, se han descrito factores ambientales que contribuyen
significativamente al desarrollo de la EPI. Este es el caso de algunos componentes
del tabaco, el alcohol y el café, los cuales se asocian con la apariciébn de los
sintomas. Baatile et al. En 2000 (citado en Parra et al 2014) describen factores
asociados con infecciones neurotrépicas, infecciones virales por compuestos
toxicos, como el manganeso, y por consumo accidental u ocasional de derivados de

la heroina (Parra, et al., 2014).
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b) Recientemente, se sabe que algunos factores genéticos pueden participar
en la aparicion de la EPI. Entre estos, destacan la a=sinucleina y las mutaciones en
los genes LRRK2, PARKIN, PINK1, DJ-1y ATP13A2. Las mutaciones de PARKIN
son la principal causa de aparicion de la EPI; dichas mutaciones son de tipo
autondmico recesivo y estan presentes en un 77% de los pacientes menores de 20
afos y en un 10% a 20% en el resto (Klein et al., 2005, citado por Minguez et al.,
2013).

Sanchez et al. (2007) refieren que la caracteristica patologica distintiva de la
EPI son los cuerpos de Lewy presentes en la sustancia negra y en células
colinérgicas del nucleo basal de Meynert, especificamente, en las neuronas
productoras de mielina. Los pacientes con EPl y demencia presentan placas seniles
y ovillos neurofibrilares. La degeneracibn de los axones de neuronas
dopaminérgicas se asocia con la reduccion de dopamina. Lo anterior produce un

incremento en la acetilcolina-dopamina provocando los trastornos del movimiento.

La situacion de los signos se asocia con el déficit de dopamina, que se
presenta cuando se ha perdido un 80% de estas neuronas en la sustancia negra.
Cabe mencionar que este proceso no comienza en la sustancia negra, pero afecta
el proceso patobiolbgico original. A través del tiempo, se ha asociado a la EPI con
una disfuncion motora producida por degeneracion extrapiramidal del sistema
nigroestriado, asi como la implicacion de otras estructuras cerebrales y redes

neuronales (Angeles et al., 2013).
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Es una enfermedad cronica 1erativa, afecta
la zona del cerebro llamada “sustancia negra”,
sitio donde se encuentran las células del cerebro
que producen la dopamina.

La dopamina es una sustancia que en
sistema nervioso central participa en u
gran variedad de funciones: la actividi

locomotora (movimiento del cuerpq

afectividad, regulacion hormonal y
consumo de agua y alimentos. En el siste
nervioso periférico, la dopamina modula
funcion cardiaca, la funcion renal, el to
vascular y la motilidad gastrointestinal.

La principal causa de la enfermedad de Parkinson
es la disminucion de dopamina en el cerebro.

Fuente: IMSS

Figura 1. Enfermedad de Parkinson explicacion: Sanchez, V. (Agosto
29, 2017). Tomada de: “La enfermedad que pondré a temblar a México”.
Noviembre 14, 2017, de Conacyt Sitio web:
http://conacytprensa.mx/index.php/reportajes-especiales/17273-
enfermedad-pondra-temblar-mexico.

Las principales estructuras implicadas son los ganglios basales. Estos
son unos importantes nucleos ubicados a ambos lados del tAlamo, principalmente,
formado por el cuerpo estriado, el cual a su vez, estd compuesto por el nucleo
caudado, el putamen, el globo palido y el nacleo acumbens. (Vargas, 2007).

Cerebro

Complejo VA / VL del talamo

Corteza motora primaria

Ndcleo
caudado

Putamen

Globo palido

Nucleos subtalamicos

Mesencéfalo

Sustancia negra, yf b
7 T

pars compacta y —_—
pars reticulada .

Figura 2. Ganglios Basales: anatomia y funcion (Mufioz, 2016).
Recuperado de https://www.psicoactiva.com/blog/ganglios-basales-
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El cuerpo estriado es la principal estructura de los ganglios basales y su transmision
de impulsos es por medio de una via directa y otra indirecta. La directa, o excitadora,
esta conformada por neuronas del cuerpo estriado proyectadas hacia la parte
reticulada de la sustancia negra y la parte medial del globo palido (Kantor, 2006,
citado en Vargas, 2007). Esta via es importante en el control del nivel de activacion
de la eferencia inhibitoria de los ganglios basales hacia el tAlamo (Barker, 2002,
citado en Vargas, 2007). Es activada por el glutamato y la dopamina, y resulta en la
inhibicion de la parte medial del globo palido, que a su vez, desinhibe los nucleos

talamicos ventral lateral y ventral anterior (Vargas, 2007).

El circuito indirecto, o inhibitorio, esta compuesto por neuronas estriatales
desde el putamen. Estas son proyectadas hacia la parte lateral del globo pélido
(Vargas, 2007), lo que ocasiona la desinhibicién del nicleo subtalamico que reduce
el estimulo talamocortical a las areas motoras impidiendo el movimiento voluntario
(Barker, 2002, citado en Vargas, 2007).

En un nivel mas simple, dichas proyecciones en los ganglios basales forman

vias paralelas: una via motora a través del putamen y una via no motora a través

del caudado.
Nucleo GP Circuito
_ L, WAL Corteza
caudado SNr 7 no motor
_ prefrontal
Corteza | .=
' Y
cerebral GPi ay, | Cortez Circuito
. .
LM — o ' premotora motor
{ AMS

Figura 3. Diagrama de circuitos motor y no motor: Elaboracion propia, (2017).

La parte compacta de la sustancia negra brinda inervacion dopaminérgica a
las neuronas estriatales de ambas vias regulando su actividad relativa. Las

neuronas estriateles de la via directa expresan al receptor D1 excitador y las de la
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via indirecta expresan al tipo D2 inhibidor. Por lo tanto, la dopamina que se descarga
en el cuerpo estriado tiende a incrementar la actividad de la via directa y a reducir
la de la via indirecta (Juri y Wanner, 2016).

1.3 ASPECTOS CLINICOS Y DIAGNOSTICOS

La EPI presenta un inicio asimétrico y no evoluciona de forma lineal, sino que sigue
una progresion exponencial marcada mayormente en el inicio temprano.
Actualmente, el diagnéstico se basa en el criterio clinico y en un examen
neuropatolégico que demuestra la atrofia o la disminucién de las células en la
sustancia negra. Lo anterior es necesario para realizar un diagnéstico definitivo
(Leverenz et al., 2009, citado por Angeles, 2013). A su vez, también es importante
conocer un diagnostico diferencial, el cual incluye temblores esenciales o distonicos
(Brooks, 2010, citado por Angeles, 2013).

Hay pruebas convincentes de que el proceso de la EPI comienza afios antes
de la aparicion de los sintomas motores. Braak (citado por Juri, 2016), en sus
estudios iniciales de neuroimagen y neuropatoldgicas, sugiere que hay una
afectacion de la sustancia negra y dopamina estriatal en un periodo preclinico de
cinco a seis afios. A su vez, Brooks en 2010 (citado en Angeles, 2013), en sus
estudios epidemiolégicos, sefiala manifestaciones no motoras, como trastornos del
suefio, trastornos de ansiedad, alteracion de la conducta, estrefiimiento y anemia
(Angeles, 2013).

Como se ha descrito anteriormente, los sintomas principales son motores y
estos se dividen en cuatro subdivisiones principales: bradicinesia, temblor en reposo,

rigidez e inestabilidad postural. Pefias (2015) los describe de la siguiente manera:

a) Bradicinesia: Es la incapacidad para iniciar un movimiento o la pérdida de
movimiento automatico. Este es el mas caracteristico de la enfermedad y provoca
que el paciente tenga dificultades en la planificacion, la iniciacion y la ejecucion del

movimiento, en el desempefio secuencial y en realizar tareas simultaneas. También
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puede presentarse de diferentes formas como: micrografia, disminucion del
parpadeo y falta de expresividad facial. Sin embargo, lo que caracteristica a este
signo es la marcha del enfermo, que es particularmente lentificada, con pasos cortos

y arrastrando los pies con una disminucion o ausencia de braceo.

b) Temblor: Es el sintoma mas conocido, pero no el mas caracteristico. Se
sabe que el 30% de las personas puede no presentarlo. Existen dos tipos de temblor.
1) Temblor en reposo: Se presenta cuando el paciente no esta realizando ninguna
tarea con la parte del cuerpo donde se percibe el temblor, pero mejora o desaparece
cuando se realiza un movimiento. Generalmente, toma lugar en extremidades
superiores, como la cabeza, la lengua o el menton. También es tipico que disminuya
o desaparezca durante el suefio y aparezca con estrés o ansiedad. 2) Temblor de

accion: Este temblor se presenta cuando se realizan tareas de movimientos finos.

C) Rigidez: Es el aumento involuntario de la contraccibn muscular y de la
resistencia al desplazamiento pasivo de las articulaciones. Este sintoma puede
provocar la reduccion de la amplitud de los movimientos, asi como la dificultad para
girarse en la cama o incorporarse en una silla. Se presentan también dolores y

calambres en las extremidades, y la disminucién de la expresividad facial.

d) Cambios posturales: Esta alteracion se manifiesta como inestabilidad
postural o alteracién del equilibrio. A medida que la enfermedad avanza, el paciente
tiende a adoptar una postura encorvada, con las piernas un poco dobladas, el tronco
echado hacia adelante y los brazos flexionados. La pérdida del equilibrio puede
ocasionar inestabilidad y riesgo de caidas en situaciones de la vida cotidiana, como

levantarse de una silla o realizar un movimiento brusco.

También se han reportado otros sintomas no motores, sensoriales,
autonémicos, cognitivo-conductuales y relacionados con el suefio. Estos repercuten
en el grado de discapacidad del paciente. Estudios multicéntricos que no consideran

el Deterioro Cognitivo Leve (DCL) encontraron que los sintomas no motores son:
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psiquiatricos (68%), fatiga (58%), dolor de piernas (38%), insomnio (37%),
afectacion urinaria (35%), sialorrea (31%) Yy dificultad para concentrarse (31%).
Cabe destacar que el dolor, la fatiga y los sintomas psiquiatricos son mas comunes

en mujeres que en hombres (Morley y Hurtig, 2010, citado por Angeles, 2013).

De acuerdo con Pefas (2015), un diagndstico certero toma en cuenta los tres
ambitos de actuacién de la enfermedad: sus manifestaciones motoras, las no
motoras y las premotoras. Sin embargo, debe observarse que, como se ha apuntado,
la progresion de la EPI es muy variable y no todos los sintomas concurren en todas

las personas.

1.4 TiPOS DE ENFERMEDAD DE PARKINSON

Existen diferentes variantes en la Enfermedad de Parkinson, entre las cuales
destaca la Enfermedad de Parkinson Idiopatica (EPI). Esta se caracteriza por ser
un cuadro neurolégico crénico progresivo y se presenta en mayor medida que las
otras variantes. Afecta aproximadamente al 1.9% de la poblacion mundial
(Benavides et al., 2013), por lo tanto, en la presente investigacion se determino
evaluar a pacientes con EPI, ya que es el tipo de Parkinson de mayor incidencia.
En la siguiente tabla, se muestran las principales variantes de la enfermedad (tabla
1).
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Tabla 1. Principales variantes de la Enfermedad de Parkinson

NOMBRE CARACTERISTICAS PREVALENCIA
Parkinson Comienzo después de los 50 afios® 0.34

Idiopético Como sintomatologia inicial, es frecuente el temblor en

0 primario reposo unilateral®

Buena respuesta a la Levodopa®
La pérdida neuronal ocurre de igual modo en el
putamen y el nlcleo caudado®)

Parkinson Juvenil o
de inicio temprano

Se manifiesta antes de los 50 afios y, en algunos
casos, antes de los 20 afios®

Diferencias en relacion:

Causas

Mecanismos

Sintomatologia

Impacto de la enfermedad®

Mayor probabilidad de un componente genético (Gen
Parkin)®

Progresién exponencial (deterioro clinico acelerado y
largo)®

Sus sintomas principales son:

Temblores

Bradicinesia de descanso

Rigidez postural y muscular®)

18.4 (del total de
los pacientes con
Parkinson)

Parkinson Plus

Deterioro sistematico de redes neuronales®
Cuadro clinico®

Atrofia sistémica multiple®

Degeneracion corticobasoganglionar®
Dafio a las células o cuerpos de Lewy®
Esclerosis lateral amiotréfica®

Pardlisis supranuclear progresiva®

No existen datos
especificos por la
gran comorbilidad
con otros
padecimientos.

Parkinson Vascular

Accidente cerebrovascular®

Hipotensién postural®

Responde peor al tratamiento con Levodopa®
Se asocia con afectaciones en extremidades
inferiores®

Apraxia de la marcha®

Parkinson Atipico

Deficiencia dopaminérgica en el cuerpo estriado®
Sin evidencia de cuerpos de Lewy®

Inicio asimétrico®

Temblor infrecuente o atipico®

Rigidez prominente en la musculatura axial®
Bradicinesia®

Inestabilidad postural temprana®

Pardlisis supranuclear®

Falla autonémica temprana®

Alteracién piramidal®

Compromiso cerebeloso®

Fenémeno del miembro ajeno®

Disfuncién cognitiva temprana (en algunos casos)®

Elaboracién propia. Fuentes: 1) Angeles et al., 2013; 2) Pefias et al., 2015; 3) Rodriguez et al., 2013; 4)
Zeraga, 2012; 5) Parra et al., 2014.
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1.5 TRATAMIENTOS

No existe una cura que detenga la progresion de la enfermedad, sin embargo, hay
diferentes tratamientos disponibles que se centran en mejorar los sintomas y en
prolongar la autonomia de la persona el mayor tiempo posible. Pefias (2015) sefiala
que estos tratamientos pueden ser del tipo farmacoldgico, quirargico y rehabilitador.

Por otro lado, Minguez (2013) los separa en dos grandes bloques. El primero
es la farmacologia sintomatica, la cual esta destinada a disminuir los sintomas
caracteristicos. La segunda es la farmacologia neuroprotectora, que encauza sus
esfuerzos en intentar prevenir y/o frenar el desarrollo de la enfermedad. Al respecto,

Angeles (2013) sefiala lo siguiente:

El tratamiento con medicamentos precursores y agonistas de la dopamina proporcionan
una importante y relativamente duradera mejora de los sinfomas motores de la EP (...) sin
embargo la presencia de fluctuaciones motoras, discinesia o temblor refractario, en algunos
casos conlleva la introduccién de tratamientos alternativos como la estimulacién cerebral
profunda del globo palido interno o del ndcleo subtaldmico, existiendo sélo del 10 al 15%
candidatos a estimulacion, ademas de tomar en cuenta los efectos secundarios como el

incremento de caidas y la disfuncion cognitiva.

Hoy en dia, el tipo de tratamiento mas utilizado es la farmacologia sintomética.
Esta busca restaurar los niveles adecuados de dopamina en las regiones cerebrales
donde esta disminuida. Para lograrlo, Minguez (2013) sefiala tres aproximaciones

farmacoldgicas:
1) La potenciacion de su sintesis (farmacos neuroprotectores), los cuales se
encuentran en estudios preclinicos con el uso de precursores metabdlicos, como la

levodopa.

2) La inhibicion de su degradacion mediante inhibidores de la enzima

monoamino oxidasa B (MAO-B), como la selegilina y la rasagilina.
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3) La activacion de receptores dopaminérgicos con farmacos agonistas como

bromocriptina y pergolida.

De acuerdo con Miguel y Yanes (2015), la levodopa sigue siendo el farmaco
de primer uso. Sin embargo, después de cinco afios de haber iniciado el tratamiento,
la mayoria de los pacientes presentan fluctuaciones motoras y/o discinesias
apareciendo el fenédmeno On-Off. Por tal motivo, las dosis deben estar
personalizadas, ya que su respuesta no se correlaciona con el tiempo de evolucién
ni con la severidad de los sintomas. El principal problema de su uso prolongado son
las fluctuaciones motoras. Dichas complicaciones se presentan en el 50% de los
pacientes que consumen por mas de cinco afios y en mas del 80% de los tratados

por mas de diez afos.

Como se indic6 anteriormente, existen tratamientos del tipo quirdrgico entre
los que se destacan la neuromodulacion cerebral profunda (NCP), la talamotomia,
la palidotomia y la subtalamotomia. De estos, la palidotomia y la NCP son los

tratamientos que han dado mejores resultados en el tratamiento de la EP.

Ademas del tratamiento farmacolégico y quirdrgico, existen terapias dirigidas
a rehabilitar y aliviar sintomas. Estas tienen como objetivo conseguir una mayor
autonomia e independencia en actividades basicas e instrumentales de la vida diaria
de la persona con EP. Entre las principales terapias, se encuentran la fisioterapia,
la logopedia, la terapia ocupacional, el apoyo psicoldégico y emocional y la

estimulacién cognitiva.

1.6 SINTOMAS NO MOTORES DE LA ENFERMEDAD DE PARKINSON IDIOPATICA

Los sintomas no motores de la enfermedad son menos conocidos. Sin embargo,
pueden provocar cambios e interferir en la vida cotidiana de los pacientes, asi como
de quienes los rodean. Los sintomas mas comunes son: trastorno del suefio,
pensamiento lentificado o bradifrenia, cambios en la memoria, concentracion y

atencion.
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De manera diferente al Alzheimer, algunos pacientes desarrollan DCL afectando
diferentes areas, como las funciones ejecutivas, la abstraccion, la planificacion, la
atencion, la funcidén visoespacial y la memoria. También se pueden presentar
trastornos neuropsiquiatricos, como alteraciones del estado de animo, depresion,
ansiedad y apatia, asi como alucinaciones visuales, ideas delirantes, celos

excesivos o de perjuicio (De la Casa, 2015).

En estudios mas recientes, como los desarrollados por Consentino et al.
(2016) y Romenets et al. (2012), se ha estimado que mas del 90% de los pacientes
con EPI muestran algun sintoma no motor durante el curso de la enfermedad.
Asimismo, han revelado una prevalencia de alteraciones en el animo o cognicién de
hasta el 87.5%. (Citados en Rodriguez 2017)

En la poblacion mexicana, Rodriguez (2017) ha registrado las siguientes
frecuencias de sintomas no motores: gastrointestinales 30%, sintomas urinarios
60%, alteraciones en la memoria/atencion/apatia 39%, alucinaciones 16%,
depresién/ansiedad 55%, disfuncion sexual 30%, sintomas cardiovasculares 35% y
trastornos del suefio 40%. Se concluye que la prevalencia de sintomas no motores

en poblacidon mexicana es similar a la registrada en otros paises.

La probabilidad de presentar deterioro cognitivo en la EPI tiene un porcentaje
del 20% al 57% en los primeros tres a cinco afios del padecimiento. Angeles (2013)

y Rodriguez et al (2014) sefialan que se ven afectados los siguientes rubros:

a) Atencion: A inicios de la enfermedad, se observan dificultades entre la
capacidad de recibir estimulos y la retroalimentacion recibida. A medida que
aumenta la complejidad de la situacion, el paciente se vera limitado en
mantener o dividir su atencion afectando sus capacidades intelectuales como
actividades cotidianas. La atencion elemental estd conservada en los

pacientes con EP sin demencia, pero diversas tareas que requieren un
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b)

d)

mantenimiento voluntario o la resistencia a la interferencia se ven

disminuidas.

Memoria: Las principales dificultades se encuentran presentes en la
memoria a corto plazo en el recuerdo verbal demorado. Existe un déficit de
evocacion con almacenamiento relativamente conservado. A pesar de la
diversidad y heterogeneidad de los hallazgos, los datos indican que la
memoria visual es la mas disminuida y en cambio la memoria a largo plazo

no se encuentra alterada.

Funciones ejecutivas: Las principales funciones ejecutivas que se ven
afectadas son la planeacion, la memoria de trabajo, la abstraccion, la fluidez
verbal y la flexibilidad cognitiva. Lo anterior se logra percibir en situaciones
gue requieren una serie de elecciones estratégicas. El déficit de funcion
ejecutiva suele ser uno de los signos mas precoces y caracteristicos de la
EP (Soto y Céceres, 2012)-. Las pruebas mas especificas para su evaluacion
son el Wisconsin Card Sorting Test, el Trail-Making Test, el test de Stroop, la
figura compleja de Rey, la torre de Londres, la torre de Hanoi y la bateria de
evolucion frontal (FAB). Para que estas funciones se puedan realizar, es
necesario que tanto la corteza prefrontal como sus conexiones con los
ganglios basales no hayan sufrido algun dafio, por lo que estas funciones se

asocian con el desarrollo de demencia.

Déficit visoespacial: Presentan dificultad para percibir, procesar y
discriminar la informacion visual del entorno. Lo anterior conlleva a
alucinaciones visuales, lo que genera la pérdida de la capacidad de
discriminacion visual, de la percepcion de objetos y de habilidades
visoconstructivas, asociandose a una progresion del déficit cognitivo y

alteraciones de la marcha.

23



e) Lenguaje: La afectacion del lenguaje se encuentra en la fluidez verbal
semantica. Surgen dificultades en la denominacién de objetos y verbos,
aunque pueden presentar anomia y dificultad en la comprension de
enunciados complejos. Los pacientes con EP sufren una disartria
hipocinética. La fluidez verbal esta afectada y existe un enlentecimiento en el

proceso de generacion del lenguaje.

f) Bradifrenia: Es un enlentecimiento en el procesamiento de la informacion y
se observa al administrar tareas de tipo ejecutivo, existiendo una eliminacion
en el efecto de tiempo de ejecucion motora, se observa una mayor lentitud.
Por ello Dubois, Boller, Pillon, Agid 2005 (citados en Rodriguez et al, 2014)
sugieren que, mas que describir la presencia de bradifrenia, deberia hablarse

de un enlentecimiento especifico de las funciones ejecutivas.

Este deterioro cognitivo es progresivo y aumenta con el tiempo en un
porcentaje elevado de pacientes, produciendo a su vez una afectacion de las
actividades de la vida diaria del paciente, incluso en etapas precoces. De acuerdo
con Toribio (2015) el deterioro cognitivo leve (DCL) en la EP es un factor de riesgo
muy relevante para el desarrollo de demencia en la EP, comparado con aquellos

otros pacientes con EP sin ningun tipo de deterioro cognitivo.

1.7 DETERIORO COGNITIVO LEVE EN LA ENFERMEDAD DE PARKINSON

IDIOPATICA

El DCL en la EPI es un tema relativamente nuevo, ya que se le consideraba un
término que solo estaba asociado y era utilizado en el estudio de la Enfermedad de
Alzheimer. Actualmente, se han propuesto diferentes criterios para el diagndéstico
de DCL tanto en poblacién normal, como en la poblaciéon con EPI. Sin embargo,
para dicha enfermedad, se han tomado en cuenta los propuestos por la Sociedad

de Desérdenes del Movimiento (MDS por sus siglas en inglés).
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No solo las funciones fisicas de los pacientes con EPI se ven afectadas, sino
también ocurren alteraciones durante el inicio temprano de la enfermedad, los
cambios en la funcibn cognitiva también sufren y se ven afectados, estas
deficiencias pueden interferir con los estilos de vida sociales y laborales, lo que a
menudo lleva a la disminucion del trabajo y perdida de las interacciones sociales
(Lesley et al, 2017).

De acuerdo con Bocanegra (2014), los estudios de DCL en EP han
demostrado que los pacientes pueden presentar algin grado de deterioro cognitivo
en las etapas iniciales de la enfermedad e incluso se ha propuesto que pueden
aparecer desde la fase premotora de la enfermedad. Los estudios
neuropsicolégicos han contribuido en la identificacion del patron de alteraciones

cognitivas de acuerdo con la gravedad de los sintomas.

Segun Pedersen et al. (2017), el DCL se define como una entidad clinica intermedia
entre el envejecimiento cognitivo normal y la demencia. Los criterios diagndsticos
son: (1) una queja subjetiva de deterioro cognitivo por parte del usuario,
preferiblemente corroborado por una fuente confiable, (2) un minimo efecto de la
disminucién en el funcionamiento de las actividades de la vida diaria y la ausencia
de demencia y (3) evidencia de anormalidades cognitivas que no puede atribuirse

simplemente a la edad (Pedersen et al., 2013, citados por Bocanegra, 2014).

En los pacientes que no sufren demencia, la prevalencia del DCL es del
26.7%. Conforme la enfermedad avanza, ocurre un declive progresivo en el
putamen anterior y en el caudado; éste se ha relacionado con el DCL en la EPI. Si
bien existe una gran heterogeneidad tanto en el nimero como en los tipos de
dominios cognitivos afectados, entre los que predominaban los de un solo dominio
cognitivo afectado o de unidomino, y los no amnésicos sobre los amnésicos, un

reciente estudio realizado con 128 pacientes de EPI con DCL muestra una mayor
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frecuencia del DC no amnésico y de unidominio (47.7% de los pacientes),

predominando en este caso el dominio visoespacial (Gonzales, 2013).

La sintomatologia cognitiva de la EPI es muy distinta entre las personas que
la padecen. Guevara y Alarcon (2015) plantean que existe un amplio rango de
manifestaciones clinicas que pueden ir desde pacientes que mantienen la integridad
de las funciones cognitivas, hasta personas con demencia. Muslimovic (2005, citado
por Custodio et al., 2013) ha descrito que el 25% de los pacientes con EPI con un
diagnéstico temprano presentan algun grado de DCL. En un estudio poblacional
prospectivo, Pedersen et al. (2017) encontraron que mas del 25% de los pacientes
con DCL con diagnostico de EPI desarroll6 demencia dentro de tres afos de

seguimiento en comparacion a los pacientes sin DCL con menos del 1%.

1.8 REPERCUSIONES DEL DETERIORO COGNITIVO LEVE EN LA EPI

Price (2016, citado por Canales & Navarro, 2017) refiere que la disfuncion cognitiva
en la EPI se caracteriza por la lentitud en el procesamiento de la informacion, lo que
reduce la capacidad para completar tareas en tiempo y de forma eficiente; la falta
de flexibilidad mental; la dificultad en la memoria de trabajo; una pobre supresion de
la respuesta verbal o motora; y dificultades en el razonamiento abstracto y/o la

resolucion de problemas.

Por otro lado, diferentes investigaciones, como la de Grazén, Montoya y
Carbajal (2015), manifiestan que las principales capacidades cognitivas afectadas
son las funciones ejecutivas y las tareas de memoria. En estadios iniciales de la
enfermedad, las funciones ejecutivas son las mas comprometidas, mientras que los

déficits de memoria se presentan en estadios avanzados.

Marafion, Amayra, Uterga y Gomez-Esteban (2011, citados por Rimoldi,
2015) compararon un grupo control de sujetos sanos con pacientes diagnosticados

con EPI. Estos ultimos tenian un rendimiento menor en lo relativo a la velocidad de
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procesamiento de la informacion, el funcionamiento ejecutivo, la memoria verbal y
la capacidad visoperceptual. Los resultados de dicho estudio corroboran la
necesidad de ampliar el estudio neuropsicoldgico sobre los aspectos cognitivos de
la Enfermedad de Parkinson, ya que dichas alteraciones impactan negativamente

en la vida cotidiana del paciente y de quienes lo rodean.

Otro aspecto importante a considerar es el nivel educativo que dichos
pacientes tienen al momento de padecer los sintomas de la enfermedad. En 2010,
EclipSe Collaborative Members Informa (citado por Mestas, 2013) encontrd que un
nivel educativo alto se asocia con una menor probabilidad de padecer demencia.
Sin embargo, el nivel de educacién no se ha relacionado con la probabilidad de
desarrollar algun tipo de patologia neurodegenerativa.

En 2013, en un estudio realizado a pacientes con diagnostico de EPI con un
deterioro motor entre el estadio | y Il, medido a través de la escala de Hoehn y Yahr,
Mestas encontré6 que el deterioro cognitivo, asi como su posible evolucion a
demencia, podria estar relacionado positivamente con el nivel de educacién de los

participantes.

De acuerdo con Campdelacreu (2012), en una revision sistemética que
presentd 22 estudios longitudinales, concluy6 que el riesgo de demencia fue menor
en sujetos con nivel alto de escolarizacion. Lo anterior fue similar a un estudio
realizado por Mestas (2013), en poblacion mexicana con diagnéstico de EPI con un
deterioro motor entre el estadio | y Il, medido a través de la escala de Hoehn y Yahr,
indic6 que el deterioro cognitivo, asi como su posible evolucion a demencia, podria

estar relacionado positivamente con el nivel de educacion de los participantes.

En 2006, Abel et al., compararon a pacientes con EPI y pacientes con
enfermedad degenerativa cerebelosa con el objeto de medir las diferentes funciones
cognitivas a través de diversas pruebas e instrumentos. Los autores encontraron
gue ambos grupos mostraron déficits significativos en relacion con el estandar

esperado por la edad en tareas de funciones ejecutivas.

27



Abel et al. (2006) sefialaron que los pacientes con EPI mostraron dificultades
para mantener una estrategia elegida durante la ejecucién del test de ordenamiento
de cartas de Wisconsin; los enfermos presentaron un mayor numero de errores no
perseverativos que errores perseverativos, asi como una eficiencia
significativamente menor en integracién visoespacial. A su vez, realizaron
correlaciones entre diferentes pruebas encontrando una correlacion positiva
significativa entre la memoria inmediata y la atencién, y su compromiso en pruebas

de funciones ejecutivas, razonamiento y funcion visoespacial.

Por otro lado, Custodio (2013) sefala que los pacientes con EPI mostraron mayor
dificultad en pruebas de atencién, memoria episédica y visoespacial y en la mayoria
de funciones ejecutivas. Los pacientes con un rendimiento cognitivamente normal
tuvieron dificultades en el rendimiento del Trail Making Test parte A, una prueba que
evalla la atencién. Ademas, los pacientes con EPIl y DCL también presentaron fallas

en la mayoria de las pruebas de funciones ejecutivas.

La literatura reportada coincide con que los pacientes con EPI sufren
alteraciones cognitivas desde etapas tempranas de la enfermedad. Lo anterior
deriva en demencia, misma que provoca la alteracién de la vida cotidiana del
paciente. A su vez, los sintomas no motores también pueden tener un impacto en

la vida de quienes rodean al paciente.
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CAPITULO Il. CALIDAD DE VIDA DEL CUIDADOR PRIMARIO DE

PACIENTES CON EPI

Actualmente se sabe que la EP tiene efectos tanto en la vida del paciente como en
la de sus familiares. Con el paso del tiempo genera un deterioro progresivo de la
calidad de vida y dicho deterioro frecuentemente esta asociado con los problemas
motores debido a la afectacion de las dimensiones fisicas. Sin embargo las
alteraciones no motoras propias de la enfermedad podrian constituir también un

deterioro en la misma.

De acuerdo con Rodriguez, Zerén y Cervantes (2017), los sintomas no
motores tienen un impacto en la calidad de vida de los pacientes, afectan sus
actividades de la vida diaria y, en algunos casos, también conllevan una sobrecarga
mayor para el cuidador. En poblacion mexicana, se ha reportado que puntuaciones
mayores en escalas de sintomas no motores predicen un mayor deterioro en la
calidad de vida de los pacientes. De igual forma, se ha documentado que los
sintomas no motores de forma global pueden repercutir en la calidad de vida del
paciente, incluso mas que alguno de los sintomas motores (Estrada, 2016, citado

por Rodriguez, Zerdn y Cervantes, 2017).

Estudios en neurologia datan las consecuencias que la enfermedad causa
en el resto del organismo y el efecto de las drogas (Navarro et al., 2012), asimismo,
se consideran las posibilidades con el que se manifiestan como: alteraciones
sensitivas, motoras, de coordinacién, cognitivas y conductuales. Adicionalmente, se
debe tomar en cuenta que los tratamientos utilizados para tratar la enfermedad
pueden tener efectos secundarios que repercuten en el bienestar y la calidad de

vida del enfermo (Cano, 2010).

Sin embargo, existen otras alteraciones no motoras, las cuales se consideran
factores predictivos mas importantes en la calidad de vida y que muchas veces son
subestimados; estos son la depresién, las limitaciones en el desempefio de

29



actividades de la vida diaria, las disfunciones cognitivas y los desordenes corporales.
Estos factores aumentan el deterioro, pero no se consideran un factor determinante;
por el contrario, existe un grupo de caracteristicas las cuales pueden llegar a influir
en ésta, como los factores fisicos, psicolégicos, emocionales, sociales (apoyo

social) y econdmicos (Arango, 2012).

Por su parte, Navarro y Macon (2012) mencionan complicaciones
neuropsiquiatricas como posibles factores que afectan la calidad de vida. Estas son
la depresion, la ansiedad, el déficit cognoscitivo y la psicosis. Para entender el
término de calidad de vida es necesario entender el origen del concepto asi como
la evolucién que ha tenido al paso del tiempo y el uso que se le da actualmente en

distintas investigaciones.

Como ya se ha mencionado, el Parkinson es una enfermedad
neurodegenerativa y de prondstico a largo plazo. Por lo tanto, es necesario tomar
en consideracion su repercusion en la calidad de vida del paciente y las esferas que
ésta abarca. En el presente capitulo, se abordara el concepto de calidad de vida
desde el enfoque de la cultura occidental y se detallara sobre su creciente interés

en la sociedad, asi como en los elementos que la conforman.

2.1 ANTECEDENTES Y CONCEPTO

Después de la Segunda Guerra Mundial, la crisis de bienestar genero un interés por
conocer las repercusiones del deterioro de la vida urbana. Por ello, se desarrollaron
indicadores sociales asi como objetivos que midieran el bienestar social de la
poblacion. Estos indicadores son mecanismos de acciones institucionales que
disefian espacios, servicios y actividades, pero excluyen a los ciudadanos asi como
a las condiciones sociales emergentes. Esta complejidad de estructuras sociales,
econdémicas y ambientales propiciaron la participacion ciudadana, la cual generé

una mejor calidad de vida (Pérez et al., 2006).
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La utilizacion de este concepto [la calidad de vida] puede remontarse a los Estados Unidos
después de la Segunda Guerra Mundial, como una tentativa de los investigadores de la
época de conocer la percepcion de las personas acerca de si tenian una buena vida o si
se sentian financieramente seguras (Campbell, 1981; Meeberg, 1993; citados por Urzla &
Caqueo 2012).

El término calidad de vida comenz6 a utilizarse en los paises occidentales a
partir de la década de 1950 y adquirié6 una connotacion semantica precisa a partir
de 1970. Sin embargo, no existe una definicion precisa, asimismo, no hay una teoria
Unica que defina y explique el fendmeno. Salas y Garzon (2013) sefialan que la
calidad de vida “pertenece a un universo ideoldgico, no tiene sentido si no es con
un sistema de valores e ideologia, los cuales remiten a una evaluacion de la

experiencia de su propia vida”.

Asimismo, Arango et al. (2012) indican que “se trata de un concepto
multidimensional que da cabida a esferas personales, subjetivas: aspectos objetivos
y es inherentemente dificil de medir, se conceptualiza de acuerdo con un sistema
de valores, estandares o perspectivas que varian de persona a persona, de grupo
a grupo y de lugar a lugar”. Por otro lado, Garcia (citado por Martinez, 2006) explica
gue la calidad de vida es una expresion casi topica que se utiliza en tres tipos de

contextos: descriptivo, evaluativo y normativo o prescriptivo.

La OMS (2006, citado por Rodriguez et al., 2011) define a la calidad de vida

como.

[La calidad de vida es] la percepcion que un individuo tiene de su lugar en la existencia, en
el contexto de la cultura y del sistema de valores en los que vive y en relacién con sus
objetivos, sus expectativas, sus normas, sus inquietudes. Se trata de un concepto muy
amplio que esta influido de modo complejo por la salud fisica del sujeto, su estado
psicoldgico, su nivel de independencia, sus relaciones sociales, asi como su relacién con

los elementos esenciales de su entorno (Citado por Rubio et al., 2015).
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Por otro lado, Levy y Anderson (1980, citados por Pérez et al., 2006), precisan a la
calidad de vida como “una medida compuesta de bienestar fisico, mental y social
tal como lo percibe cada individuo y cada grupo, y asi como a sus componentes,
incluyendo aspectos como salud, matrimonio, familia, trabajo, vivienda, situacion,
competencias, sentido de pertenencia a ciertas instituciones y confianza en los

otros.”

De acuerdo con las definiciones mencionadas, desde un enfoque general, es
posible identificar comunes denominadores, como la vivienda, la educacion, la salud,
la cultura, las relaciones sociales, el contexto ambiental, los bienes culturales y los

riesgos a la salud fisica o psiquica.

Sin embargo, Jenney y Cambell (1997, citados por Salas y Garzon, 2013)
son mas especificos en su definicion con respecto a las personas de la tercera edad
e incluyen aspectos relacionados con las actividades de ocio y tiempo libre, asi
como con la salud fisica y los servicios que reciben las personas mayores. Dichos
autores consideran importante tomar en cuenta las circunstancias de vida del
individuo; lo anterior permite que una persona en un contexto dificil pueda acceder

a un estilo de vida razonable.

El estudio de la calidad de vida se ha abordado desde diferentes ciencias.
En el campo de la salud, se pone especial énfasis en la percepcion del paciente con
respecto a su padecimiento, su dia a dia y el efecto en su bienestar fisico psiquico
y social. Desde la psicologia clinica, se han reportado numerosos estudios sobre el
analisis de la calidad de vida en pacientes cronicos, el funcionamiento personal, el

nivel de autonomia y las repercusiones del apoyo social.
La calidad puede ser valorada a través de indicadores subjetivos y objetivos.

Su relacién puede ser un referente a la de un grupo humano que servird para

informar a los individuos sobre las posibilidades de una vida mejor, asi como
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servicios o instituciones publicas que adopten soluciones para mejorar sus

procedimientos (Pérez et al., 2006).

El término calidad de vida tiene un carécter evaluativo per se, por lo que
deben establecerse criterios para distinguir su evaluacion. Por otro lado, también
tiene una condicion ética, normativa y prescriptiva que diferencia lo que se debe

hacer de lo que no se debe hacer, segun lo entienda cada cual (Martinez, 2006).

El concepto de calidad de vida se origina a fin de discernir resultados
relevantes para la investigacion en salud, derivado de las investigaciones
tempranas en bienestar subjetivo y satisfaccion con la vida (Smith, Avis y Assman,

1999, citados por Urzua y Caqueo, 2012).

El hecho de que, desde sus inicios, la calidad de vida haya estado vinculada
a otras variables psicoldgicas que involucran en si mismas el concepto de bienestar,
ha posibilitado que ain muchos investigadores no diferencien claramente en sus
estudios cada concepto o lo utilicen de manera indistinta. Sin embargo, existe un
concepto que surge en el ambito de la salud, el cual de acuerdo con la presente
investigacion abarca las esferas que coinciden con las implicadas en la EPI.

2.2 CALIDAD DE VIDA RELACIONADA CON LA SALUD

La calidad de vida relacionada con la salud (CVRS) se enfoca en el impacto implicito
y explicito producido por la enfermedad sobre la calidad de vida del enfermo de
Parkinson. Esta hace alusion a la percepcion que tienen los sujetos sobre su estado
de salud, asi como las concepciones en torno a lo que representa o significa la EP

en su experiencia vital (Parra et al., 2014).

Meeberg (1993, citado por Urztia y Caqueo, 2012) comenta que existen otros
términos para referirse a la calidad de vida relacionada con la salud (CVRS), como:
satisfaccion con la vida, bienestar subjetivo, bienestar, auto reporte en salud, estado

de salud, salud mental, felicidad, ajuste, estado funcional y valores vitales.
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Por un lado, Salas y Garzon (2013) indican que para definir la CVRS es necesario
partir de las experiencias subjetivas de los pacientes sobre su salud global.
Asimismo, Pais-Ribeiro (2004, citado por Hernandez et al., 2015) se refiere a este
término como el estado fisico, emocional y social que tiene una persona producto
del estilo de vida, la capacidad funcional y las diversas enfermedades y tratamientos
gue puedan tener un impacto positivo 0 negativo. Por su parte, Parra et al. (2014)
sefialan que la CVRS refiere a la percepcion que tienen los sujetos de su propio
estado de salud y su perspectiva en relacion con lo que representa y significa la

enfermedad en su vida.

Conforme progresa la EPI, la calidad de vida se deteriora a causa de la
discapacidad motora, asi como de los sintomas no motores. En fases avanzadas,
es necesario un cuidador primario que ayude al paciente en sus actividades de la
vida diaria. Estos cuidadores son esenciales en el mantenimiento de la calidad de
vida, asi como en la autonomia del paciente (Rodriguez et al., 2014).

2.3 CALIDAD DE VIDA DEL CUIDADOR PRIMARIO

Mendoza (2014) lo define como la persona que dedica la mayor parte de su tiempo
a supervisar la vida diaria del enfermo y apoyarlo en sus actividades béasicas. Por
su parte Villamar (2014) define al cuidador como aquella persona encargada del
cuidado del paciente, el cual frecuentemente es un familiar; asimismo, no solo
responde a las necesidades fisicas del enfermo, sino también a su bienestar

emocional, dividiéndolo en las siguientes categorias:

1. Cuidador primario: Persona encargada de los cuidados del paciente. Por lo
general, vive en el mismo lugar o cerca del enfermo, brinda los cuidados y

cubre las necesidades del paciente.

2. Cuidador secundario: Persona que cuenta con una formacién adecuada
para cuidar al paciente y recibe una remuneracion por los cuidados prestados.

Debe tener vocacion para la profesion.
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3. Cuidador terciario: En su mayoria son familiares o amigos muy allegados
gue forman parte del entorno del paciente y colabora en alguna medida en la

atencion y cuidados al paciente.

En su mayoria, los cuidadores primarios son familiares directos y asumen la
mayor parte de la responsabilidad del paciente. Se organiza en funcion del enfermo
y los cuidados proporcionados tienen que hacerse compatibles con las actividades

de la vida cotidiana (Alonso, 2002, citado por Montero, 2013).

Con frecuencia, cuando el apoyo proviene del nacleo familiar, son las
mujeres quienes suelen hacerse cargo del cuidado del enfermo, actividad que
combinan con sus labores del hogar y las demandas conyugales (Avila y Vergara,
2014). Su cuidado cobra especial relevancia cuando el paciente se siente incapaz
de manejar su vida diaria con todas sus responsabilidades. Dicha situacion genera
importantes cambios en la estructura familiar, asi como en los roles y patrones de

conducta.

Afortunadamente, la mayoria de las familias se adapta. Sin embargo, antes
pasa por periodos de inestabilidad o dificultad, mismos que pueden provocar una
crisis que afecte a todos los miembros, especialmente, al cuidador primario. Este

ultimo es quien sufre la mayor carga de trabajo.

“Este cuidado implica un nivel elevado de dedicacion, aumento de responsabilidades
individuales, sentimientos de obligacién de proporcionar apoyo, pérdida de la sensacion
de libertad, y efectos psicoemocionales, conductuales y fisiolégicos, los cuales
empeoran al paso del tiempo, dado que la salud del paciente tiende a deteriorarse, lo
gue interfiere con el bienestar y funcionamiento psicologico, personal y afectivo del
cuidador, generandole insatisfaccion en sus necesidades y deterioro de sus relaciones

sociales” (Avila y Vergara, 2014).
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Dentro de los problemas del cuidador principal, se encuentran sintomas fisicos
como el aumento o la disminucién del apetito, fatiga cronica, cansancio continuo,
problemas de suefio, aislamiento, palpitaciones en las manos, apatia, cambio de

humor o sentimientos negativos como ira, tristeza, culpa y depresion.

Es decir, ademas de los problemas fisicos, también aparecen problemas
psicoldgicos y sociales. Con relacion a los primeros, hay probabilidad de que
aparezca ansiedad, depresion, hiperfocalizacion de la atencion e intereses del
enfermo, como presion del tiempo, disminucion de la autoestima llegando incluso a
una distorsion de la identidad personal, sentimientos de culpa, irritabilidad,
preocupacion y temor de heredar la enfermedad, asi como reacciones de duelo ante
la pérdida. En lo que se refiere a los problemas sociales, se pueden presentar

ausentismo laboral y falta de concentracion.

El cuidado del enfermo puede tener consecuencias que condicionan al
cuidador a sufrir un desgaste fisico y psicologico. Dichas consecuencias se
minimizan mediante la rotacién familiar por otros miembros de la misma, sin
embargo, solo el 20% de los casos de Parkinson cuentan con esta rotacion (Bello,
2014). Estos cuidadores a lo largo del proceso de la enfermedad también sufriran
cambios en su estilo de vida, por lo que cabe mencionar cuales seran los principales

factores de riesgo que afectan su calidad de vida.

2.4 FACTORES DE RIESGO EN LA FUNCION DE CUIDADO

De acuerdo con Martinez, Rodriguez y Forja (2012, citados en Rodriguez et al 2014)
se sabe que los cuidadores de pacientes con EP se enfrentan a factores que afectan
su CV, y con el paso del tiempo generan repercusiones en la salud, generando
diferentes emociones que surgen como consecuencia del cuidado y tiene una
relacion directa en la carga del cuidador. Estos factores estan relacionados con
caracteristicas de cuidador y paciente, clasificandose en: sociodemograficas,

psicolégicas y relacionadas con la enfermedad.
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Asimismo Berganzo et al. (2014) sugieren que los sintomas cognitivos y del estado
de animo tienen un mayor peso en la calidad de vida de los pacientes con EP que
los sintomas no motores, los cuales influyen en menor medida. En una investigacion
en 2015 realizada por Miranda et al se encontré una correlacion estrecha entre los
sintomas depresivos del paciente y el aumento de la carga del cuidador. De igual
forma Benavides (2013) encontré que la depresion de los pacientes con EPI mostro
ser un gran factor determinante en la sobrecarga del cuidador, mas que la severidad

motora funcional y mental de los pacientes.

En 2013 se realizé una investigacion donde midieron diferentes factores para
determinar cudl tenia mas impacto en la sobrecarga del cuidador, Benavides
encontrd que el estadio motor (medido por la escala de Hoehn & Yahr y la UPDRS)
asi como los trastornos de conducta (medidos con el inventario neuropsiquiatrico)
mostraban un aumento de la sobrecarga, sin embargo en cuanto al estado cognitivo
la funcibn memoria resulté ser la mas afectada en el grupo de pacientes donde sus
cuidadores presentaban una mayor sobrecarga, aunque estadisticamente no fue

significativa.

Por otro lado Zaragoza en 2014, en un estudio donde los pacientes de la
muestra tenian una afectaciébn motora leve y una afectacibn no motora moderada
donde los cuidadores fueron mujeres, y la mayoria esposas de los pacientes. Se
encontré que los cuidadores con mayor tiempo de cuidado mostraban una mayor
sobrecarga que los que tenian un diagndstico mas reciente de EP. Otros factores
de riesgo que también afectan tanto al paciente como al cuidador son los aspectos
ambientales o sociodemogréaficos, es decir el entorno en el que viven y se

desarrollan, desde el punto de vista social y econémico de la enfermedad.

37



De acuerdo con Grau (2016) existen diferentes factores de riesgo
sociodemogréficos, como lo son las actividades de la vida cotidiana, funcionamiento
familiar, nivel socioecondmico, actividades laborales y recreativas asi como la
alimentacion, las cuales determinan el curso de la enfermedad e incluso intervienen

en etapas tempranas repercutiendo en el estilo de vida del paciente y del cuidador.

El curso de la enfermedad y la repercusion en el estilo de vida del cuidador,
se aprecia cuando este, tiene que adaptarse a las nuevas demandas que se
presentan, lo cual provoca una sobrecarga (Herrero 2012). Estas modificaciones
generan periodos de crisis denominadas: sindrome de agotamiento, sindrome de
sobrecarga del cuidador o sindrome del cuidador. Esto afecta la forma como percibe,
vive y significa su calidad de vida (Carrefio & Chaparro, 2016). Para ello es

necesario que se describa lo que se entiende como sobrecarga.
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CAPITULO Ill. SOBRECARGA DEL CUIDADOR DE PACIENTES CON
EPI

Maslach y Jackson (1986, citados por Arias et al., 2008) definen a la sobrecarga
como un sindrome de agotamiento emocional, despersonalizacion y de baja
autorrealizacion personal que puede ocurrir entre aquellos individuos que trabajan
con pacientes clinicos. Por ello, existe una pérdida de recursos emocionales y se
desarrollan actitudes negativas e insensibilidad hacia los receptores del servicio

prestado.

Por parte del enfermo, se desarrolla un sentimiento de insuficiencia personal
y baja autoestima al no alcanzar sus objetivos propuestos. Maslach en 1986 (citados

por Arias et al., 2008) delimité dicha sobrecarga en tres dimensiones:
a) Cansancio emocional: Pérdida progresiva de energia y fatiga.

b) Despersonalizacion: Irritabilidad acompafiada de actitudes y respuestas frias e

impersonales ante las personas.

c) Falta de realizacién personal: Respuestas negativas hacia si mismo y el trabajo.

Por otro lado, Zarit (citado por Flores, 2012) define a la sobrecarga como la
experiencia subjetiva del cuidador con respecto a las demandas de atencion. Lo
considera un concepto multidimensional con caracteristicas objetivas y subjetivas.
Por un lado, la carga objetiva corresponde a los cambios que debe realizar el
cuidador en diversos ambitos de la vida, mientras que la carga subjetiva se refiere

a las reacciones emocionales frente a las demandas de cuidado.

De acuerdo con Espin (2008) y Rubira et al. (2012. Citados por Montero,
2013), la carga se considera como una valoracion o interpretacion del cuidador ante
los estresores derivados del cuidado. El tipo de ajuste esta en funcion de los
recursos y habilidades con lo que cuenta el cuidador. La carga interfiere en el
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manejo adecuado del enfermo y en la propia evolucion de la enfermedad

provocando, al mismo tiempo, el empeoramiento de la calidad de vida del cuidador.

Cabada en (2017), indica que los cuidadores de pacientes dependientes
estan sometidos a circunstancias estresantes que los pueden conducir al
agotamiento. Esta sobrecarga repercute negativamente en su salud fisica, incluso
en un incremento de trastornos de ansiedad y depresion, asi como una mayor
vulnerabilidad y mortalidad cuando se trata de cuidadores de edad avanzada, como

lo es en el caso de la EP.

Son numerosas las variables que inciden en el aumento de la carga del
cuidador. Por una parte, estan aquéllas vinculadas directamente con el individuo
enfermo, tales como el grado de deterioro, la pérdida de autonomia y la presencia
de trastornos conductuales y psiquiatricos de dificil manejo. Entre las variables
relacionadas con el propio cuidador, destacan la edad, el sexo, el estilo de
afrontamiento, la motivacion para el cuidado, las redes de apoyo y el tiempo de

cuidado.

3.1 REPERCUSIONES DE LA SOBRECARGA EN EL CUIDADOR PRIMARIO

La atencion que realiza el cuidador modifica el tiempo que este utiliza para socializar,
intimar y tener actividades recreativas las cuales repercuten en sus emociones, a
su vez muchos de los cuidadores principales no cuentan con adiestramiento lo que
lo obliga a enfrentar situaciones en las que no sabe como actuar provocando

ansiedad y estrés, modificando su vida cotidiana (Valle at al 2015)

Estas situaciones que ocurren en su dia a dia lo hacen indefenso
ocasionando problemas fisicos, mentales y socioeconémicos los cuales repercuten
en una sobrecarga de actividades fuera y dentro de casa, asi como una alteracién
del comportamiento de los familiares los cuales creen que es el Unico capaz de
cuidar al enfermo, y debido a la carga de trabajo y la falta de tiempo se presentan

dificultades financieras por el abandono del empleo (Espinoza y Jofre 2012 citados
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en Tripodoro, Veloso y Llanos 2015). Provocando en el cuidador sentimientos de
aislacion, indefension e incomprension por la familia y a su vez sentimientos de
culpa por desatender a la misma, lo que provoca sentimientos de ambivalencia

hacia el paciente. (Algado, Basterra y Garrigés, 1997 citados en Mendoza 2014).

Lépez et al (Citados en samprieto, 2014) en un estudio realizado en 2009,
encontré que los cuidadores mencionaban la presencia de cansancio, dolor de
espalda, cefalea, algias musculares y a nivel psicolégico ansiedad y depresion, asi

como insomnio y apatia o irritabilidad debido al cuidado (samprieto, 2014).

Silva et al (2017) menciona que los cuidadores creen que el cuidado puede
poner en riesgo su salud predisponiéndolos a padecer alguna enfermedad y la
presencia de esta tendra repercusiones medias en su vida, en su apariencia
personal e intereses personales, profesionales y sociales. A su vez una
investigacion realizada por Dominguez et al en 2008 identifico que a los cuidadores
les inquietaba: cambiar su vida anterior, realizar un esfuerzo fisico drastico,
modificar su proyecto de vida, ademas de presentar sentimientos de tension y

nerviosismo e insomnio.

Alvarez y Fernandez (1991 citados en Samprieto, 2014) dividen la
sintomatologia en: problemas psicosomaticos, describiéndolos como la fatiga
cronica, cefaleas, insomnio, hipertension, desordenes gastrointestinales, dolores
musculares, y alteracion de ciclos menstruales. Por otro lado estos mismos autores
hablan de repercusiones conductuales y emocionales aumento de la conducta
violenta, comportamientos de riesgo a cometer suicidio, conflictos matrimoniales y
familiares y emocionalmente se ve un distanciamiento afectivo, irritabilidad, recelos
de llegar a convertirse en una persona poco estimada, incapacidad para
concentrarse, deseos de abandonar el trabajo e ideas suicidas, asi como negacion
de las emociones, atencidén selectiva, ironia, racionalizacion, desplazamiento de

afectos.
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Otra de las repercusiones del cuidado es el llamado “sindrome del cuidador” se debe
a una respuesta inadecuada a un estrés emocional cronico que conlleva un
agotamiento fisico y psicoldgico, una actitud fria y despersonalizada en relacién con
los demas y un sentimiento de inadecuacion a las tareas que se deben realizar
(Risco, 2012, citado por Villamar, 2014).

En consecuencia, el cuidador primario estd sometido frecuentemente a
periodos de estrés y agotamiento que, con el tiempo, podrian llevarlo a un estado
mayor de sobrecarga; a su vez, éste puede conducir a diferentes trastornos, entre
ellos, a la depresion (Alfaro-Ramirez del Castillo et al., 2008, citados por Buenfil,
2016).

Torres (2017) describe que las dificultades del cuidado de una persona con
enfermedades cronicas degenerativas, sumadas a la alta demanda de cuidados
directos y la falta de apoyo social, pueden desencadenar que el cuidador principal
presente sobrecarga. Estudios realizados en Europa, Africa, Centroamérica y
Sudamérica evidencian que los cuidadores presentan niveles de sobrecarga intensa
debido a la labor de cuidado; ademas, muestran una asociacion significativa entre
los niveles de carga con la funcionalidad del paciente y el aumento del tiempo como
cuidador. Asimismo, la ansiedad, los sintomas depresivos y el estrés generan
niveles de sobrecarga elevados provocando un impacto en su percepcion de la labor
en el marco de la experiencia; por tal motivo, se requiere ampliar lo que se conoce

en esta area.
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PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA Y JUSTIFICACION

PREGUNTA DE INVESTIGACION

¢, Qué efecto tiene el deterioro cognitivo del paciente con Enfermedad de Parkinson

Idiopético, en la sobrecarga y calidad de vida del cuidador primario?

Las enfermedades neurodegenerativas se han convertido en un problema de
salud mundial (OMS, 2013, citado por Garcés, 2016). Estas presentan sintomas
progresivos y degenerativos en una o varias partes del sistema nervioso central y
comparten caracteristicas, por ejemplo, una etapa inicial engafiosa, un curso
progresivo sin remisiones y una naturaleza cronica e incapacitante (Rodriguez,
2010).

Por un lado, el paciente es quien padece directamente las consecuencias
fisicas, psiquicas y emocionales que genera la enfermedad. Por el otro, el nucleo
familiar también sufre efectos negativos, ya que ve afectado su desarrollo personal,
social, profesional y econémico. Lo anterior debido a que, con el tiempo, las
enfermedades neurodegenerativas producen costos que dirigen al paciente a una
dependencia gradual de su familia (Prince, Prina'y Guerchet, 2013, citados por
Garcés, 2016).

En esta investigacion, se aborda una de las enfermedades
neurodegenerativas con mayor incidencia: la Enfermedad de Parkinson.
Actualmente, ataca al 1.9% de la poblacion mundial y se estima una duplicacion de
casos en 2040 (CUCS, 2013(citado en Angeles, 2013)). Cabe agregar que entre el
20% y el 57% de pacientes diagnosticados presentan desgaste en los primeros tres
a cinco afnos y tienen el doble de probabilidades de desarrollar deterioro cognitivo
leve (Angeles, 2013).

Sin embargo, las alteraciones cognitivas en la relacion de cuidado es un tema

poco abordado. Por consiguiente, este estudio busca conocer los aspectos
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cognitivos de la enfermedad desde la perspectiva del cuidador, asi como la relacion
con la sobrecarga y la calidad de vida. Lo anterior se realizara a través de la
exploracion neuropsicoldgica con pruebas que midan los aspectos cognitivos que

se sabe modifican la cotidianidad del paciente y de quienes lo rodean.
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CAPITULO IV. METODOLOGIA

4.2 OBJETIVOS
Objetivo general:
Conocer la relacién entre el deterioro cognitivo de pacientes con la Enfermedad de
Parkinson Idiopética con respecto a la sobrecarga y la calidad de vida del cuidador

primario.

Objetivos especificos:

o Conocer el grado de sobrecarga del cuidador primario del paciente con EPI
o Detallar la calidad de vida del cuidador primario.

o Evaluar el grado de deterioro cognitivo de los pacientes.

o Describir la percepcién del cuidador sobre la calidad de vida del paciente.

4.3 HIPOTESIS

(Ho) No existe una influencia del DCL de pacientes diagnosticados con EPI en la

sobrecarga de los cuidadores primarios y su calidad de vida.

(Ha) Existe una influencia del DCL de pacientes diagnosticados con EPI en la

sobrecarga de los cuidadores primarios y su calidad de vida.

4.4 TIPO DE ESTUDIO

Disefio de investigacion: Transversal

Tipo de estudio: Descriptivo correlacional

4.5 VARIABLES
1. Procesos cognitivos implicados en la EP:
¢ Funciones ejecutivas

e Memoria
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Atencién
Estado animico

Lenguaje

2. Sobrecarga de los cuidadores

3. Calidad de vida del paciente percibida por el cuidador
4. Calidad de vida del cuidador

4.5.1 Definiciones operacionales de las variables

Deterioro Cognitivo Leve (DCL). Se entiende como el déficit en habilidades
y capacidades cognitivas obtenidas de forma global con el Test de Screening
MOCA, habilidades especificas implicadas en la EPI, como las funciones
ejecutivas medidas con el Trail Making Test (parte A y B) y la bateria de
evaluacion frontal; dificultades en el lenguaje, especificamente, la fluidez
verbal, obtenido a través de SET Test; la memoria, evaluada por el test de
aprendizaje de Rey; la comprension audioverbal medida con el Token Test;
por ultimo, el estado animico del paciente explorado mediante la Escala de

Depresion de Montgomery Asberg.

Calidad de vida. Es la percepcion de los cuidadores primarios acerca de las
condiciones de vida y su satisfaccion con la misma. Esta se mide de forma
multidimensional en cuatro areas especificas obtenidas a través del
instrumento WHOQOL-BREF, con el que se identifican las dimensiones de

salud fisica, salud psicolégica, relaciones sociales y ambiente.

Calidad de vida del paciente con EPI. Son las condiciones de vida debido
a la enfermedad y la adaptacion a la misma. Esta es medida a través de la
prueba PDQ-39 y es administrada al cuidador para conocer su percepcion en
las diferentes areas que mide dicha prueba que son: movilidad, actividades
de la vida diaria, bienestar emocional, estigmatizacién, soporte social,

cognicion, comunicacion y malestar corporal.
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e Sobrecarga del cuidador primario. Se entiende como la experiencia
subjetiva del cuidador con respecto a las demandas de atencion del enfermo;
se consideran caracteristicas objetivas y subjetivas. La carga objetiva
corresponde a los cambios que debe realizar el cuidador para adaptar las
necesidades del paciente con EPI a sus actividades cotidianas. La carga
subjetiva se refiere a las reacciones emocionales frente a las demandas de
cuidado y es medida de forma global con la Escala de Sobrecarga de Zarit,

la cual clasifica en sobrecarga leve, moderada e intensa.

4.6 MUESTRA

Pacientes: Se estudiaron 30 sujetos con diagnostico de EPI durante el afio 2016-
2017 respectivamente, en el Area de Cognicién y Conducta del Instituto Nacional
de Neurologia y Neurocirugia “Manuel Velazco Suarez”. La evaluaciéon se llevo a
cabo en el cubiculo 1, el cual cuenta con dos escritorios, y sillas para el evaluador
y paciente, una computadora con acceso a internet, asi como un estante donde se
encuentran las pruebas neuropsicoldgicas necesarias y materiales de papeleria que

se requerian.

Anterior a la evaluacion neuropsicoldgica los pacientes llegaron con un
diagnéstico dado por un neurélogo especializado dentro del mismo instituto. Dichos
pacientes fueron elegidos para el presente estudio por los siguientes criterios de
inclusion: tiempo de evolucién de la enfermedad de minimo un afio, contar con un
cuidador primario no remunerado, y que supieran leer y escribir. Este estudio no
representd medios invasivos, ademas de ser parte de las consultas cotidianas del

paciente con EPI dentro de la institucion, contando asi con su consentimiento.
Los criterios de exclusion para los pacientes que se utilizaron en la presente

investigacion, fueron una edad menor a 50 afios, comorbilidad con otras

enfermedades como diabetes, hipertension o antecedentes de infartos
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cardiovasculares, traumatismos craneoencefalicos o pacientes sin cuidador

principal o remunerado.

Cuidadores: Posterior a la evaluacion neuropsicologica, se llevé a cabo una
entrevista semiestructurada al cuidador, a manera de saber si cumplian con los
siguientes criterios de inclusién: no recibir un pago por los cuidados al paciente,
tener minimo un afio a cargo del paciente, y saber leer y escribir. Por otro lado los
criterios que se usaron para no realizar la aplicacion de los cuestionarios pertinentes
para la investigacion fueron los siguientes: no estar de acuerdo en contestar, contar
con el apoyo de mas familiares que cubrieran las necesidades del paciente, y no

saber leer y escribir.

Los cuidadores seleccionados fueron atendidos, en una sala adjunta a la
unidad que cuenta con una mesa, pizarron blanco y de 10 a 12 sillas, donde se les
proporciono lapiz, goma y las instrucciones correspondientes de cada instrumento,

con vigilancia constante previniendo dudas de los mismos instrumentos

4.7 INSTRUMENTOS Y PROCEDIMIENTOS

e Examen neuropsicoldgico: La eficacia cognitiva global de los pacientes se
estim6 mediante la prueba MOCA (Test de Screening) que determina la
existencia de deterioro cognitivo. Por otro lado, para medir las funciones
ejecutivas, se aplicaron la parte Ay B del Trail Making Test (TMT), donde se
tomd en cuenta si la funcién estaba presente, y no la ejecucion (tiempo y
trazo); se conté con un tiempo maximo de 5 minutos por apartado. Para
conocer el nivel de comprension audio verbal y los niveles de atencion, se
aplico el Token-Test (TT). La evaluacion de la memoria verbal se llevé a cabo
mediante el Test de Aprendizaje Audioverbal de Rey (APR) y, de igual modo,
para la fluidez verbal, el Test de Fluencia Verbal Semantica (SET-Test). Por
ultimo, se aplico la Bateria de Evaluacion Frontal (FAB) para conocer el nivel

de control inhibitorio y la autonomia ambiental. Para conocer las condiciones
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del estado de animo del paciente, se aplico la Escala de Depresion de
Montgomery Asberg (MADRS).

Evaluacion a los cuidadores. La sobrecarga global fue medida a través de
la Escala de Sobrecarga de Zarit, la cual cuantifica el grado de sobrecarga
gue padecen los cuidadores de las personas dependientes. Por otro lado, se
aplicé el WHOQOL-BREF, test que evallua la calidad de vida del cuidador
primario y mide las siguientes areas: satisfaccion con la salud, calidad de
vida general, salud psicoldgica, salud fisica, relaciones sociales y ambiente.
Asimismo, para conocer la percepcion que tiene el cuidador sobre la calidad
de vida del paciente, se aplico el cuestionario PDQ-39 (Cuestionario de la
Enfermedad de Parkinson-39 areas: movilidad, actividades de la vida diaria,
bienestar emocional, estigmatizaciébn, soporte social, cognicion,
comunicacién y malestar corporal), el cual evalia la CVRS en la EPI, durante
el ultimo mes, asi como la frecuencia de las dificultades de los pacientes en
ocho dimensiones: movilidad, actividades de la vida diaria, bienestar
emocional, estigmatizacion, cognicién, comunicacion y malestar corporal.
Finalmente, se aplicé el test IQCODE, el cual mide la percepcién de los
cuidadores sobre el estado cognitivo del paciente (instrumento que mide el

deterioro cognitivo observado en diferentes actividades de la vida diaria).

4.7.1 Andlisis estadisticos

Los datos obtenidos fueron analizados mediante el programa estadistico SPSS

version 21. Los puntajes crudos fueron transformados en puntaje Z y comparados

mediante la prueba “t” para muestras independientes. El analisis de correlacion fue

obtenido a través del coeficiente de correlacion de Pearson.

4.8 RESULTADOS

Para realizar el analisis de datos se utilizé el programa estadistico SPSS version 21

el cual indico los siguientes resultados: Los datos sociodemograficos (tabla 2),
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fueron expresados en medias de edad y sexo de pacientes y cuidadores, obtenidos

a través de la prueba “t” para muestras independientes.

La muestra estuvo conformada por 30 pacientes de los cuales un 66.7%,
fueron hombres con edad media de 66.23 afios (D.E=10.50). 30 cuidadores donde
el 70% fueron mujeres con una edad media de 56.47 (D.E=16.17). El nivel de
estudios de los pacientes fue de primaria completa (23.3%) y preparatoria completa
(26.7%) en el caso de los cuidadores; la mayoria de los cuales era el conyuge
(83.3%) y tenian 6.20 afos (D.E.=3.80) cuidandolos, y el 43.3% presentd una
patologia diagnosticada (ver tabla 2).

Tabla 2 Datos sociodemograficos del Paciente (Px) y el Cuidador (Cx)

Paciente N (%) Cuidador N (%)

Edad [Media (D.E)] 66.23 (10.50) 56.47(16.17)
Sexo

Masculino 20 (66.7) 9 (30)
Femenino 10 (33.3) 21 (70)

Parentesco del cuidador

Cényuge 20(66.7)
Hijos 6(20.0)
Nietos 1(3.3)
Padres 2(6.7)
Sobrinos 1(3.3)
Escolaridad

Primaria completa 6(20.09) 3(10)
Primaria incompleta 7(23.3) 5(16.7)
Secundaria completa 2(6.7) 3(10)
Secundaria incompleta 3(10.0) 2(6.7)
Preparatoria completa 3(10.0) 8(26.7)
Preparatoria incompleta 2(6.7)
Licenciatura completa 2(6.7) 6(20.0)
Licenciatura incompleta 1(3.3)
Posterior a licenciatura 2(6.7)
Lee y escribe 2(6.7) 2(6.7)

Tiempo de evolucion [Media (D.E)]
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Tiempo de cuidado [Media - 6.20(3.80)

(D.E)]

Estado civil

Casado 23(76.7) 25(83.3)
Soltero 1(3.3) 2(6.7)
Divorciado 2(6.7)

Union Libre 1(3.3) 2(6.7)
Viudo 3(10.0)

Separado 1(3.3)
En pareja

Patologia

Si presenta patologia 30(100) 13(43.3)
No presenta patologia 17(56.7)

El grupo de pacientes obtuvo una media de 20.67 (D.E=6.2) en la prueba
MOCA, indicando DCL en comparacion con la poblacion normal. Asimismo, se

encontraron fallas en las funciones frontales (FAB) con una media de 11.47
(D.E=3.7) y se observé que los pacientes presentaban signos de depresion con una
media de 12.90 (D.E=9.1) en la Escala de Depresién de Montgomery Asberg, (ver
tabla 3).

En el grupo de cuidadores, se encontrd un nivel de sobrecarga global leve
50.23 (13.2) de acuerdo con la Escala de Zarit. Por otro lado, en relacion con la
calidad de vida, los cuidadores reportaron en el area de salud fisica un 23.0 (4.2) de
satisfaccion, salud psicolédgica de 19.53 (3.2), relaciones sociales de 8.10 (2.3) y un
ambiente de 22.9(3.4). En el PDQ-39 se encontré un puntaje promedio de 19.90
(D.E=11.29) en habilidades motoras, 9.2 (5.7) en AVD, asi como el bajo estado
animico de los pacientes con 10.6 (5.1) de acuerdo con el PDQ-39. En cuanto al
estado mental, se encontré que los cuidadores no percibian cambios en el estado
cognitivo con un puntaje de 76.83 (17.2) de acuerdo con el IQCODE. Por otro lado

se encontré un puntaje medio de 3.8 (3.7) en el area de estigmatizacion y 2.20 (2.56)
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en soporte social (preguntas 28 y del PDQ-39 que correspondian a la interaccion

directa con el cuidador).

Tabla 3 Media y Desviacion Estdndar de instrumentos aplicados a

pacientes

Media (D.E.) Min-Max
Evaluacion Cognitiva de Montreal (MOCA) 20.67(6.2) 3-30
Test de Fluencia Verbal (SET) 32.17(4.6) 16-38
Bateria de evaluacion frontal (FAB) 11.47(3.7) 4-16
*Trail Making Test (TMT) Parte “A” Parte “B”
Por debajo del percentil 10 [N(%)] 22 (73.3) 20 (66.7)
Percentil 10 [N(%)] 3 (10.0) 1(3.3)
Percentil 25 [N(%)] 2 (6.7) 13.3
Percentil 50 [N(%»)] aeee- 1(3.3)
Percentil 75 [N(%)] 3(10.0) 2(6.7)
Percentil 90 [N(%)] e
Escala de depresién de Montgomery Asberg 12.90(9.1) 2-41
(MADRS)
Token test (TT) 28.92(3.99)r 20-35.5

Media y Desviacion Estandar (D.E.) de instrumentos aplicados a cuidadores

+WHOQOL BREFF

Salud Fisica 23.0(4.2) 12-32
Salud Psicoldgica 19.53(3.2) 14-29
Relaciones sociales 8.10(2.3) 5-13
Ambiente 22.9(3.4) 17-32
+Escala de sobrecarga de Zarit 50.23(13.2) 25-78
+ IQCODE 76.83(17.2) 31-111
+ PDQ-39

Movilidad 19.90(11.29) 2-39
Actividades de la vida diaria 9.2(5.7) 0-18
Bienestar emocional 10.6(5.1) 3-22
Estigmatizacion 3.8(3.7) 0-16
Soporte social 2.20(2.56) 0-9
Cognicion 5.30(2.54) 2-13
Comunicacion 3.27(2.44) 0-9
Malestar corporal 5.00(2.60) 0-9
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De acuerdo con los resultados, los pacientes mostraron una curva de aprendizaje
con una gran variabilidad en la capacidad de memoria y recuerdo diferido
respectivamente, lo que nos revela fallas mnésicas en algunos pacientes y
conservacion de dicha capacidad en otros (paciente 14*), sin embargo de forma
general, la curva de aprendizaje tiende a disminuir con el tiempo (Ver gréfica 1).
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los 10 min. los 30 min.

Gréfica 1. Curva de aprendizaje de pacientes con EP

La curva de aprendizaje de los pacientes con EPI, asi como en su recuerdo diferido a los 10 y 30 minutos de
aplicacion, mostraron una gran variabilidad, donde el mayor desempefio se encuentra en el ensayo numero 5
alcanzando un maximo de 10 palabras, un minimo de 4 y una media de 8 palabras.
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En la grafica 2 se observé que de los ensayos 1 al 5, hubo un menor el
namero de intrusiones lo que sugiere fallas mnésicas al paso del tiempo y de
aprendizaje, al contrario del recuerdo diferido de 10 y 30 minutos, respectivamente,
donde incrementaron dichas intrusiones. Existieron datos atipicos (paciente 12*) en
donde se observa un alto indice de intrusiones desde los primeros ensayos e
incrementando en los recuerdos diferidos. Esto quiere decir que dicho paciente
podria estar presentando no sélo DCL, sino signos de demencia.
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B
o
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7.5 12 28
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12 12
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Irtrusiones Intrusiones Intrusiones Intrugiones Intrusiones Intrusiones Intrusiones diferida 10 diferida 30
min min

Gréfica 2. Intrusiones por ensayo de pacientes con EPI
Los pacientes con EPI mostraron fallas en el aprendizaje y problemas mnésicos al paso del tiempo.

Se encontraron diferentes correlaciones estadisticamente significativas, la
primera fue negativa entre la sobrecarga global del cuidador y su calidad de vida en

el &rea de salud fisica, con (R=-.404%*), por otro lado existe una correlacién positiva
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significativa de (R=.456*) entre la calidad de vida del paciente en el area de
movilidad y la calidad de vida del cuidador en sus relaciones sociales (ver tabla 4).
También se hallaron correlaciones positivas, en torno a la sobrecarga de los
cuidadores y la calidad de vida de los pacientes: la primera fue de (R=.469**) de
acuerdo a la autonomia fisica del paciente, otra con las actividades de la vida diaria
de (R=.572**), soporte social (R=.401*) y por ultimo una correlacion de (R=.446%)

en el area de comunicacion (ver tabla 4).

Se detectd una correlacion negativa significativa (R=-.437*) entre el ambiente
que percibia el cuidador y la calidad de vida que percibia del propio paciente. Los
cuidadores que tenian una baja satisfaccidén con su entorno, traducido en seguridad
de la vida diaria, ambiente fisico, posibilidades econémicas, oportunidades de ocio,
asi como satisfaccion de las condiciones de la zona en que habita (infraestructura),
tenian un peor reporte de las capacidades de lenguaje del paciente percibiéndolo

con menores capacidades para expresarse en su entorno (ver tabla 4).

Tabla 4 Correlacion entre CV, sobrecarga del cuidador, y su percepcion del DC del

paciente.
PDQ
ZARIT  IQCODE
MOV AVD BE EST SS COG COM MC
SF  -151  -141 -034 -009 .085 .079 -259 -216 -.404* -.046
WOHQOL- SP  .018  -116 -005 .026 .211 -032 -274 -101 -.235 -.142
BREFF RS  .456* .287 .101 -.010 -038 -098 .050 .148  .070 -.243
AM  -137 -139 200 .331 .183 -108 -437* 076 -.008 .034
ZARIT A469**  572* 308 235 .401* -220 .446* 253 .076
IQCODE 205 199 093 .190 .190 -.029 .287 -250 .076

** | a correlacion es significativa en el nivel 0.01 Bilateral.

* La correlacion es significativa en el nivel 0.05 Bilateral.

PDQ= Cuestionario de Calidad de Vida en la Enfermedad de Parkinson; MOV= Movilidad; AVD= Actividades de la vida
diaria; BE=Bienestar emocional; EST= Estigmatizacion, SS=Soporte social; COG= Cognicion; COM= Comunicacién; MC=
Malestar corporal.

WHOLQOL-BREFF= Cuestionario de calidad de vida; SF= Salud fisica; SP= Salud psicoldgica; RS= Relaciones sociales;

AM= Ambiente; ZARIT= Cuestionario de sobrecarga; IQCODE= Cuestionario de deterioro cognitivo.
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Se encontrd una correlacion positiva y estadisticamente significativa (R=.382) entre
los niveles de sobrecarga del cuidador y el estado de animo del paciente, de igual
forma hubo una correlacion negativa entre el estado animico del paciente y la
calidad de vida del cuidador en el area de la salud fisica (R=-.367). Sin embargo, en
el area de relaciones sociales del cuidador, se encontré una correlacion positiva

(R=.428%*) vinculada con la sintomatologia depresiva del paciente (ver tabla 5).

Por otro lado, se present6 una correlacion positiva (R=.379*) entre el estado
cognitivo global del paciente medido por el Test de Screening MOCA vy la calidad de
vida en satisfaccion con el ambiente del cuidador. Los resultados también mostraron
una correlacion positiva (R=.423*), entre la calidad de vida percibida por el cuidador
primario sobre su ambiente, y la fluidez verbal del paciente medido con la prueba
SET-Test (ver tabla 5).

Al mismo tiempo surgié una correlacién positiva (R=.487**) entre la calidad
de vida percibida por el cuidador y los resultados obtenidos en la Bateria de
Evaluacion Frontal (FAB) de los pacientes. Esto refleja que, a mayor satisfaccion
del cuidador primario con su ambiente, entendido como la seguridad econémica, la
satisfaccion con la infraestructura de la zona en que habita y sus capacidades para
mantener actividades recreativas, los pacientes tenian una mejor conservacion de

las funciones cognitivas frontales.

Se produjo una correlacién positiva (R=.495) entre la calidad de vida
reportada por el cuidador y el desempefio de los pacientes en la prueba Token-Test;
a mejor reporte de las condiciones ambientales, los pacientes mantenian las

capacidades de atencion y comprension audioverbal (tabla 5).
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Tabla 5
Correlacion Zarity WHOQOL-BREFF con Bateria neuropsicolégica
MOCA SET FAB MADRS TOKE IQCOD

N E
IQCODE -.003 .005 -.034 -.104 -05%6 -
ZARIT -.059 -.054 -.065 .382* -.089 .076
WHOQOL- SF .140 -.134 .032 -.367* .021 -.046
BREFF SP 272 -.141 .145 .041 .232 -.142
RS .089 .138 .094 A428* 212 -.243

AM  .379* A23% A48T 237 A495%* .034

** |_a correlacion es significativa en el nivel 0.01 Bilateral.

* La correlacién es significativa en el nivel 0.05 Bilateral.

IQCODE= Cuestionario de deterioro cognitivo; ZARIT= Cuestionario de sobrecarga,;
WHOLQOL-BREFF= Cuestionario de calidad de vida; SF= Salud fisica; SP= Salud
psicologica; RS= Relaciones sociales; AM= Ambiente; MOCA= Test de cribado breve
del estado cognitivo general; SET= Test de fluencia verbal, denominaciéon y memoria
semantica; FAB= Evaluacion de demencia frontotemporal; MADRS= Escala de

depresion por entrevista; TOKEN= Test de comprension verbal.

Los resultados muestran una correlacion positiva (R=.378*) entre la escala
de depresion MADRS y la calidad de vida percibida del cuidador sobre la movilidad
del paciente, de igual forma se encontré una correlacion positiva (R=.397*) entre la
escala de depresion y la calidad de vida percibida en el &rea de bienestar emocional
(tabla 6).

Por otro lado los resultados revelan una correlacion positiva (R=.432*), entre
la bateria de funciones frontales (FAB) y la calidad de vida percibida en el area de
bienestar emocional, de igual forma una correlaciébn positiva con el area de

estigmatizacion de la calidad de vida percibida (R=.491**).
Finalmente se encontr6 una correlacion positiva (R=.370%), entre la

capacidad de fluidez verbal del paciente (SET-test) y la calidad de vida percibida en

el area de estigmatizacion.
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Tabla 6 Correlacion entre el estado cognitivo del paciente y la

percepcion del cuidador sobre la CV del paciente.

MOCA SET FAB MADRS TOKEN

MOV -.126 -.159 -.091 .378* -.150

AVD -.022 -.083 .164 .262 -.076

BE 313 .230 A32* 397* .361

PDQ-39  EST .248 .370* A91** 184 370
SS 115 -.003 .102 .185 101

COG -.059 -.120 -.041 .097 161

COM -.267 -.216 -.143 .307 -.292

MC .073 .296 214 319 .100

** | a correlacion es significativa en el nivel 0.01 Bilateral.

* La correlacién es significativa en el nivel 0.05 Bilateral.

MOCA= Test de cribado breve del estado cognitivo general; SET= Test de fluencia
verbal, denominacibn y memoria semantica; FAB= Evaluacion de demencia
frontotemporal; MADRS= Escala de depresion por entrevista; TOKEN= Test de
comprension verbal. PDQ= Cuestionario de Calidad de Vida en la Enfermedad de
Parkinson; MOV= Movilidad; AVD= Actividades de la vida diaria; BE=Bienestar
emocional; EST= Estigmatizacion; SS=Soporte social; COG= Cognicion; COM=
Comunicacién; MC= Malestar corporal.
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4.10 DiscusION

La muestra de cuidadores que participo en este estudio, estuvo conformado por un
mayor numero de mujeres; dato que concuerda con lo reportado con diferentes
estudios (Avila y Vergara, 2014, Buenfil et al 2016 y Cabada et al 2017). En
promedio han cuidado al paciente por 6.20 afos, similar a lo reportado por Flores
(2012), Benabides (2013) y Mendoza (2014). Esto se debe principalmente a los
roles dentro del ndcleo familiar, ya que son las mujeres quienes se encargan de
cubrir las necesidades del paciente combinandolo con las labores del hogar, trabajo
y demandas conyugales, aunado al sentimiento de obligacion con el familiar

enfermo.

Las cuidadoras del presente estudio indicaron alguna patologia fisica,
diferente a lo reportado por Badia et al (2013) quienes encuentran un 84% contra
un 43% del presente estudio. Hecho que se puede explicar debido a las
caracteristicas sociodemograficas de la poblacion de los estudios, ademas de la

evolucion de la enfermedad, sobrecargay CV de los involucrados.

El estado cognitivo global de los pacientes con EPI del presente estudio
indica un deterioro cognitivo leve, con una fluencia verbal acorde a las
caracteristicas de la enfermedad, déficit en las funciones frontales y ejecutivas de
manera moderada, asi como depresion en grado medio, dato similar a lo reportado
en diversos estudios como: Bocanegra (2014) quien encuentra que estos presentan
un grado de deterioro cognitivo en las etapas iniciales de la enfermedad. En la
presente investigacion se encuentra una gran variabilidad en la capacidad de
memoria y recuerdo diferido a corto plazo ya que decae al paso del tiempo, asi
como Guevara y Alarcon (2015) los cuales indican variabilidad en las

manifestaciones cognitivas de la enfermedad.

Una de las variables que presentd gran numero de correlaciones, es la CV
en relacion al ambiente percibido y el estado cognitivo global del paciente, similar al

reportado por Campedelacreu (2012) y Mestas (2013), quienes indican que el riesgo
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de demencia es menor en sujetos con un nivel educativo mayor. De igual forma en
la presente investigacion los pacientes con EPI presentaron fallas cognitivas (DCL)
y un nivel educativo bajo, estas fallas cognitivas no eran percibidas por los
cuidadores; datos que pueden compararse con estudios multicéntricos donde el
DCL no es tomado en cuenta por el cuidador, minimizando sus efectos. (Morley y
Hurtig, 2010 citados por Angeles, 2013). Se debe considerar que el nivel educativo
incrementa las conexiones o redes neuronales en el proceso de aprendizaje, las
cuales son mayores en personas con alta escolaridad, ayudando a preservar
conexiones “basicas” durante la degeneracion neuronal propia de la enfermedad, lo

que explicaria la afectacion cognitiva en los pacientes del presente estudio.

Estudios previos como el de Rodriguez et al 2014 describen que a mayor
DCL hay mayores repercusiones en la calidad de vida del paciente, Berganzo et al

(2014) coincide en que los aspectos cognitivos y el estado de animo tienen mayor
incidencia en la calidad de vida de los pacientes y cuidadores. Lo encontrado en la

presente investigacion, observd que entre mayor afectacion cognitiva del paciente,
los cuidadores reportaron una menor CV percibida, sin embargo no se encontrd
relacion entre el estado cognitivo del paciente y la sobrecarga del cuidador, diferente
a lo reportado por Avila y Vergara 2014., donde los sintomas no motores no solo
tuvieron un impacto en la CV de los pacientes sino que presentaron una mayor
sobrecarga para el cuidador, esto podria estar relacionado a que la sobrecarga al
ser un estado que afecta al cuidador de forma fisica y emocional, provoca una
hiperfocalizacion de la atencién, despersonalizacién e irritabilidad, causando que

los sintomas no motores sean minimizados o ignorados por los cuidadores.

Se encontré una relacion entre la sobrecarga del cuidador primario y la salud
fisica del mismo, dato que concuerda con Rodriguez et al (2014) y Cabada (2017)
y similar a los resultados de Valle et al (2015), el cual indicé que el cuidado del
paciente modifica el tiempo para socializar del cuidador, repercutiendo en sus

emociones y vida diaria.
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Entre las variables con un mayor nimero de correlaciones se encuentra la
sobrecarga del cuidador y la percepcion que este tiene sobre la calidad de vida del
paciente con EPI, encontrando dificultades en la movilidad al igual que Zaragoza
(2014), difiriendo en las afectaciones no motoras, catalogandolas como moderadas,
también relacionandose con las actividades de la vida diaria; resultados descritos
por Grau (2016), quien las cataloga como un factor determinante en la sobrecarga.
Lo anterior se debe a que el cuidador se enfoca en aspectos motores, ya que estos
influyen o determinan el grado de ayuda que necesita el paciente para realizar
actividades basicas, como el comer, bafarse y vestirse, minimizando otras

afecciones no motoras, o incluso no percibirlas.

Otra relacion se da entre el soporte social y la sobrecarga, mismo que
expresa Espinozay Jofre (2012), indicando que el cuidado diario provoca problemas
fisicos, mentales y socioeconémicos generando sobrecarga, datos que coinciden
en lo encontrado en los resultados del presente estudio. Lo que se puede explicar
por una alteracion en el comportamiento de familiares y amigos, los cuales creen
que el Unico capaz de atender al enfermo es el cuidador principal, dejandolo solo,

creando un sentimiento de abandono e incomprension familiar.

Como se ha encontrado en diversos estudios el estado animico de los
pacientes repercute en la calidad de vida y sobrecarga del cuidador, informacion
similar a lo encontrado en la presente investigacion, en relacion a la calidad de vida,
autores como Arango (2012), Navarro & Marcon (2012) y Bugalho (2016); a su vez
los sintomas de depresion son los mas presentes cuando existe sobrecarga en el
cuidador, datos también encontrados por Benavides (2013), Miranda (2015) y
Leeikns (2015). Lo que puede ser explicado de acuerdo a que cuando existe
depresion hay una disminucién en las actividades fisicas o de interés personal,
insomnio, pérdida del apetito, dificultad para concentrarse, debilidad y pesimismo
general, provocando dificultad en el cuidado y manejo del paciente incrementando
la sensacién de sobrecarga y por consecuencia repercutiendo en la CV del cuidador,

en la salud fisica y sus relaciones sociales.
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De acuerdo a los resultados se observo que la sobrecarga esta principalmente
relacionada con los sintomas motores de la enfermedad asi como de las dificultades
del paciente en su movilizacion durante actividades de la vida diaria basicas e
instrumentales, reportado en otros estudios como Montero, 2013 donde se mide el
nivel de deterioro fisico del paciente y el nivel de sobrecarga del cuidador. Sin
embargo de acuerdo con Garzon, Montoya y Carbajal (2015), las principales
capacidades cognitivas afectadas son las funciones ejecutivas y las tareas de
memoria, mismas que se ven afectadas en los pacientes con EPI del presente
estudio, aunque no tienen relacién con la sobrecarga de los cuidadores, de acuerdo

a los resultados explicados anteriormente.

Otro de los resultados que se destacan en el presente estudio, es la relacion entre
la CV del cuidador en su ambiente fisico y el estado cognitivo del paciente,
apuntando a que los factores ambientales tienen un gran impacto en el estado
cognitivo de los pacientes con EPI, y la CV de los cuidadores, datos que coinciden
con lo reportado por Zaragoza (2104), donde se destaca que los factores
ambientales y sociodemograficos impactan en los anteriores; Esto podria explicarse
a la variabilidad de las condiciones sociodemogréficas de la muestra, como son el
nivel econdémico, educativo, cultural y condiciones sanitarias de donde son
originarios, por lo que se sugiere que para futuras investigaciones se profundice en

las condiciones ambientales y el impacto que tiene en el curso de la enfermedad.

Existieron resultados no esperados que ayudan a dar una posible respuesta a si
existe 0 no una alteracion de la percepcion de los cuidadores sobre el estado real
del paciente, pues se observo que los cuidadores primarios perciben un mayor
grado de estigmatizacion, donde reportan al paciente con sensacion de ser ignorado
y tendencia a aislarse de su medio, sin embargo estos presentan un desempefio
acorde a las caracteristicas de la enfermedad en pruebas de fluencia verbal; lo que

podria estar determinado por una alteracion en su percepcion respecto al paciente,
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ya que al ser el Unico que convive con este, con el tiempo se genera un trato frio y
despersonalizado, percibiendo una disminuciébn de respuesta y menor
comunicacién atribuyéndolo a la enfermedad. Sin embargo se sugiere que para
futuras investigaciones se indague sobre esta alteracion, ya que lo anterior se basa
en la interpretacion de diversos resultados, y no en la aplicacion de instrumentos

que podrian comprobar dicha hipotesis.

Otro de los resultados que es similar al anterior fue que a pesar de la percepcion de
los cuidadores sobre la poca movilidad del paciente, estos indicaban estar
satisfechos con sus relaciones sociales, aspecto que de acuerdo a lo reportado en
otras investigaciones, como Valle et al 2015 debido al tiempo dedicado al cuidado,
los cuidadores tienen que modificar el tiempo que utilizan para socializar, intimar o
tener actividades recreativas las cuales repercuten en sus emociones y modifican

su vida diaria, creando sentimientos ambivalentes hacia el paciente.

De lo descrito anteriormente puede llegarse a la conclusion de que el perfil
sociodemogréafico del cuidador primario del paciente con EPI influye en todo
momento, ya que fisicamente se encontré que el género predominante fue el
femenino, presentando un perfil fisico alterado por las caracteristicas ya
mencionadas. Lo anterior es debido a que el cuidador, dentro de las labores que
realiza cotidianamente para el cuidado del enfermo, pierde su entorno social, su
identidad fisica y sus funciones dentro de un rol, encaminandolo a un desgaste fisico
importante; sin embargo, la sobrecarga que presenta el cuidador primario en su
mayoria fue leve, lo que se explica por el tiempo de evolucion de la enfermedad de

los pacientes con EPI del presente estudio.

Aun asi y por lo anterior conocer el grado de sobrecarga que presenta un cuidador
primario es importante, porque impacta en su calidad de vida y por lo tanto en su
salud fisica y mental, como se mencioné a lo largo de la presente investigacion, se
considera que existen evidencias significativas, similares a diferentes estudios que

ayudan a poner atencion en las personas que se dedican a cuidar a una persona
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con dependencia, y las consecuencias que sufren. Se puede concluir de acuerdo a
los resultados que los cuidadores presentan mas riesgos en su salud lo que
repercute en su calidad de vida, cuanto mayor es el grado de dependencia fisica,
deterioro mental del paciente y mayor tiempo de cuidando, la calidad de vida se ve

afectada de manera negativa.

4.11 ALCANCES Y LIMITACIONES DE LA INVESTIGACION

Alcances:

1. El presente estudio demostrara si el deterioro cognitivo de un enfermo con EPI
afecta en la sobrecarga y CV del cuidador. Ademas se dara informacion de las
areas comprometidas de la CV, para que futuros estudios profundicen y orienten

tratamientos para minimizar el impacto en las mismas.

2. Establecer qué impacto tiene la depresion en la aparicién de sobrecarga o de la

CV del cuidador primario.

3. El presente trabajo, establecera qué elementos son tomados en cuenta por los
cuidadores primarios en su relacién con el paciente en el proceso de la enfermedad,
asi como los factores que influyen en la percepcién que tienen sobre los pacientes
y como ésta afecta su propia calidad de vida y el nivel de sobrecarga que

experimenta.

4. Se determinard el nivel de sobrecarga de los cuidadores primarios de pacientes
con EPI, de una muestra obtenida del INNN-MVS, institucién que brinda atencion a

pacientes de toda la Republica Mexicana.

Limitaciones:

1. Esta investigacion presenta limitaciones en relacion con los criterios de exclusion
e inclusion de los pacientes con EPI, debido a que los sintomas de esta enfermedad
tienden a confundirse con alguna otra patologia, por lo tanto, los pacientes que no

tenian una valoracién acorde (minima de un afo) fueron descartados, asi como los
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cuidadores que tenian algun tipo de relevo. Con lo anterior, se busco tener un mayor

control en relacion al cuidado ofrecido al paciente.

2. Otro aspecto importante es la dificultad de evaluacion de los pacientes con este
tipo de padecimiento. Los sintomas motores y no motores de la enfermedad

reflejaban cansancio por parte de los pacientes al momento de la evaluacion.

3. Se encontraron limitaciones en relacion con el nUmero de instrumentos aplicados.
La obtencion de diversas correlaciones no facilito la profundizacion en cada una de

las correlaciones obtenidas.

4. Se considera importante que otros estudios aumenten el tamafio de la muestra
para poder complementar, profundizar y corroborar los resultados obtenidos.
Asimismo, es recomendable considerar el nivel socioeconémico del paciente para
poder obtener un mayor panorama acerca de las actividades, y lugares que tiene a
su alcance los cuales pueda utilizar favorablemente, minimizando o atrasando las

caracteristicas propias de la enfermedad y por ende su CV.

4.12 CONCLUSIONES

1. La Calidad de vida en el area de ambiente, como son los alcances que tiene el
paciente a transporte, educacién, alimentacioén, servicios sanitarios, etc. influiran en
el grado de deterioro cognitivo presente en el paciente; existiendo mayor afectacion

en pacientes cuya disposicion a éstos es limitada.

2. El 43% de los cuidadores presentan una afectacién en su salud fisica, la cual en
diversas ocasiones es minimizada por el grado de sobrecarga que presenta, incluso
hasta pasar desapercibida. Se recomienda que en futuras investigaciones se
indague si la aparicion de alguna enfermedad en el cuidador fue causada por el
cuidado o antes de este ya existia tal padecimiento.
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3. El deterioro cognitivo de los pacientes con EPI de la presente investigacion no
fue percibido por el cuidador primario, por lo que no tuvo relacién con la sobrecarga
del cuidador, el cudl atribuye toda dificultad de cuidado a aspectos motores propios

de la enfermedad.

4. La percepcion que tienen los cuidadores sobre la calidad de vida del paciente en
areas como la movilidad, actividades basicas de la vida diaria, soporte social y

comunicacion si tienen relacion con el grado de sobrecarga del cuidador.

5. El grado de depresion moderado del paciente, influy6 en el grado de sobrecarga
y calidad de vida, principalmente tuvo mayor relacion con &reas como la salud fisica

y sus relaciones sociales.

6. El cuidador que percibe un ambiente adecuado y acorde para el cuidado del
paciente de acuerdo a su calidad de vida también tuvo una mejor percepcion del

paciente en el area de comunicacion.

7. Los datos recolectados aportan material que futuras investigaciones pueden
profundizar, por lo que se propone explorar desde un enfoque psicolégico y
neuropsicolégico, el impacto que la sobrecarga tiene en el cuidador;
Recomendando el desarrollo de diversos planes de intervencién con el objetivo de
disminuir el sindrome de sobrecarga y elevar la calidad de vida de pacientes y

cuidadores.

8. La relacion existente entre las diferentes variables analizadas, permite tener un
acercamiento a los factores ambientales, sociales, psicologicos y fisicos en el curso
y el desarrollo de la enfermedad. Estos afectan directamente la calidad de vida en
la relacién cuidador-paciente, lo cual podria entorpecer los tratamientos
farmacoldgicos o de rehabilitacion del paciente. Por ello, se propone trabajar de
forma conjunta y multidisciplinaria dentro del ambiente institucional, para
proporcionar acciones que disminuyan los problemas que surgen alrededor de la
enfermedad.
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ANEXOS

Fichas de instrumentos aplicados

a) Fichas de instrumentos aplicados:

Nombre de la prueba:

Montreal Cognitive Assessment (MOCA)

Autor (s):

Nasreddine Zaid, 1996

Pais de origen:

Montreal, Québec

Lugar de

estandarizacion:

Existen actualmente 44 traducciones, tres de ellas en espafiol
y 27 validaciones en varios paises del mundo
En Espafa

Validacién de habla hispana en Colombia

Tiempo de

administracion

12 min.

Caracteristicas que

evalla:

Deterioro cognitivo leve y demencia tipo Alzheimer
Y capacidades de: atencion, concentracion, funciones
ejecutivas (incluyendo la capacidad de abstraccién), memoria,

lenguaje, capacidades visuoconstructivas, calculo y orientacion

Areas cognitivas que

Atencion, concentraciéon, memoria de trabajo y de corto plazo,

explora: habilidades visoespaciales, fluidez verbal, lenguaje y funciones
ejecutivas.

Dirigida a: Adultos mayores de 65 afios

Sensibilidad 87%

Especificidad

90% con un punto de corte: <26 + 1 punto con una escolaridad

menor a 12 afios

Bibliografia

Delgado et al 2017, Pedraza et al 2016 Pedraza et al 2014,
Suwanna & Akekalak 2013.

Nombre de la prueba:

Test de Fluencia Verbal Seméntica (SET-Test)

Autor (s):

Isaacs B & Akhtar, 1972

Pais de origen:

Lugar de estandarizacion:

Espafia por Pascual Millan et al., en 1990

Tiempo de administracion

5a 10 min.

Caracteristicas que

evalla:

Fluencia verbal (valora la capacidad que tiene un sujeto de
nombrar posibles elementos pertenecientes a una determinada

categoria).
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Areas cognitivas que

Procesos linglisticos

explora: Procesos mnémicos (memoria de trabajo, memoria semantica)
Funciones ejecutivas especificas (iniciacion, atencion sostenida,
estrategia de busqueda).

Dirigida a: Adultos con escolaridad o analfabetos e incluso con déficit
sensoriales como ceguera, déficit motores, etc, de 30 a 64 afios y
adultos mayores de >65

sensibilidad 87%

Especificidad

67% con un punto de corte en adultos mayores de = 0 <27

Bibliografia

Isaacs & Akhtar 1972, Isaacs y Keenie 1973, Perea y Ladera
1995.

Nombre de la prueba:

TEST DE APRENDIZAJE AUDIOVERBAL DE REY

Autor (s):

Rey, A., 1958 modificado por Taylor, 1959 y finalmente por
Lezak, M., 1983.

Pais de origen:

Lugar de estandarizacion:

México, 2016

Tiempo de administracion

15-20 minutos + tiempo de demora en ensayo de recuerdo.

Caracteristicas que

evalla:

Memoria episédica, memoria de trabajo, memoria audioverbal,
evocacion inmediata. Se puede evaluar interferencia proactiva y
retroactiva, reconocimiento y memoria diferida, también se puede

obtener una curva de aprendizaje

Areas cognitivas que

Memoria de trabajo, memoria inmediata, memoria audioverbal,

explora: atencién, aprendizaje.
Dirigida a: Adultos y nifios
sensibilidad 90.2%

Especificidad 89.3%

Bibliografia

Bermejo et al 2008, Burbena et al 2000, Ginarte & Lopez 2010,
Sanchez et al 2016, Schoenberg et al 2006.

Nombre de la prueba:

Trail Making test (TMT)

Autor (s):

Reitan & Wolfson

Pais de origen: 1985
Lugar de estandarizacion: = -----------—--
Tiempo de administracion 5 minutos
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Caracteristicas que

evalla:

Atencién visual sostenida, secuenciacion, flexibilidad mental,
rastreo visual y habilidad grafomotora. La Asociacion Médica de

Canada, recomiendan TMT para evaluar la aptitud para conducir

Areas cognitivas que

Velocidad de procesamiento, flexibilidad mental y funciones

explora: ejecutivas

Dirigida a: A evaluar lesion cerebral en pacientes después de un accidente
cerebrovascular y con dificultades motrices

Sensibilidad .98

Especificidad 70%

Bibliografia

Bermejo et al 2008, Vaucher et al 2014.

Nombre de la prueba:

TOKEN TEST

Autor (s):

De Renzi y Vignolo, 1962.

Pais de origen: Italia
Lugar de estandarizacion:  ----------
Tiempo de administracién  20-30 min

Caracteristicas que

evalla:

Capacidad de comprension verbal de 6rdenes de complejidad

creciente, procesos linguisticos

Areas cognitivas que

explora:

Memoria inmediata, planeacién, memoria de trabajo.

Dirigida a:

Adultos y nifios

sensibilidad

Especificidad

Bibliografia

Bermejo et al 2008.

Nombre de la prueba:

Frontal Assessment Battery (FAB)

Autor (s):

Dubois, B. Slachevsky, A. Litvan, I. Pillon B.

Pais de origen: Francia
Lugar de estandarizacién: Espafa
Tiempo de administracién: 10 min

Caracteristicas que

evalla:

Disfuncién del l16bulo frontal lateral del hemisferio derecho,
especificamente de lesiones focales cerca de la insula anterior,
en el CFMD (circunvolucidn frontal media derecha) y en el CFID

(circunvolucién frontal inferior derecha).
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Areas cognitivas que

explora:

Conceptualizacion

Fluidez Iéxica

Programacion motora
Sensibilidad a la interferencia
Control inhibitorio

Autonomia ambiental

Dirigida a:

Adultos

Sensibilidad:

0.78

Especificidad:

Bibliografia

Beato et al 2012, Kopp et al 2013, Bermejo et al 2008

Nombre de la prueba:

Montgomery Asberg Deprission Rating Scale

Autor (s):

Marie Asberg & Stuart Montgomery

Pais de origen:

Inglaterra y Suecia

Lugar de estandarizacion:

Espafia

Tiempo de administracion

5 minutos aproximadamente

Caracteristicas que

evalla:

Condiciones actuales del estado de animo actual.

Areas cognitivas que

Estado animico

explora:

Dirigida a: Adultos
Sensibilidad 94%
Especificidad 98%

Bibliografia

Bermejo et al 2008, Burbena et al 2000.

Nombre de la prueba:

Zarit Burden Inventory

Autor (s):

Zarit, 1986

Pais de origen:

EU

Lugar de estandarizacion:

Espafa en 1996

Tiempo de administracion

6 a 30 minutos

Caracteristicas que

Cuantifica el grado de sobrecarga que padecen los cuidadores de

evalua: las personas dependientes

Areas cognitivas que Ninguna

explora:

Dirigida a: Cuidadores de personas dependientes, de 18-65+
Sensibilidad .91 de consistencia interna
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Especificidad

87%

Bibliografia

Alpuche et al 2008, Alvarez y Mufioz 2008, Bermejo et al 2008.

Nombre de la prueba:

WHOQOL-BREF (Derivado de WHOQOL-100)

Autor (s):

Disefiado por la OMS

Pais de origen:

Barcelona, Espafia

Lugar de

estandarizacion:

La validacion en castellano ha sido valorada por Lucas en la

ciudad de Barcelona, Espafia.

Tiempo de

administraciéon

10-30 min.

Caracteristicas que

evalla:

Satisfaccion con la salud
Calidad de vida general
Salud psicoldgica

Salud fisica

Relaciones sociales

Ambiente
Areas cognitivas que Ninguna
explora:
Dirigida a: Adultos
sensibilidad Validez en México de contenido es de 69.05 y una consistencia

interna de .75

Especificidad

Alfa de Cronbach es de .7

Bibliografia

Acosta et al 2013, Cardona et al 2015, Espinoza el al 2011, Urzla
y Caqueo 2013

Nombre de la prueba:

Parkinson Desease Questionnaire-39 (PDQ-39)

Autor (s):

Peto et al., 1995

Pais de origen:

Lugar de estandarizacion:

Espafa con versién ad hoc (Martinez y Frades, 1998; Martinez et
al., 1999)

Tiempo de administracion

10-20 minutos

Caracteristicas que

evalla:

La calidad de vida relacionada con la salud de acuerdo con la
Enfermedad de Parkinson, durante el Gltimo mes, asi como la
frecuencia de las dificultades de los pacientes en 8 dimensiones,
especificas de funcionamiento y bienestar que son: movilidad

(MQOV), actividades de la vida diaria (AVD), bienestar emocional
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(BE), estigmatizacion (EST), Cognicion (COG), comunicacion
(COM) y malestar corporal (MC)

Areas cognitivas que Ninguna

explora:

Dirigida a: Adultos de 18-64 y adultos mayores de 65+
sensibilidad 84%

Especificidad 94%

Bibliografia

Bermejo et al 2008.

Nombre de la prueba:

IQCODE Cuestionario del Informador

Autor (s):

Jorm y Kortem, 1988.

Pais de origen:

Lugar de estandarizacion:

Espaina

Tiempo de administracion

Caracteristicas que

evalla:

Es un cribado de demencia en atencién primaria, evaluando

deterioro cognitivo global de acuerdo a la evolucién y respuesta a

farmacos u otras terapias

Areas cognitivas que

Deterioro cognitivo global.

explora:

Dirigidaa: = seemeemeeeee
sensibilidad .95
Especificidad .75

Bibliografia

Bermejo et al 2008, Jorm & Jacomb 1989.
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