Facultad de Medicina

Unidad Médica de Alta Especialidad

Hospital de Especialidades

Centro Médico Nacional

General de Divisidn “Manuel Avila Camacho”

“Correlacion del sindrome del cuidador primario y el grado de dependencia funcional de
pacientes con probable enfermedad de Alzheimer del Hospital de Especialidades Puebla”

Tesis para obtener el grado de Especialidad en Medicina Interna

Presenta: Victor Alejandro Arias Martinez

Residente de 4° grado de Medicina Interna

Dr. Hugo Gonzalez Gomez
Dr. Arturo Garcia Galicia
‘ Dra. Nancy Rosalia Bertado Ramirez

@ Registro SIRELCIS: R-2023-2101-048
No. CVU 2019314

IM$ liberacion.bibliotecas@correo.buap.mx
con atencién a la Lic. Nora Alvarez

SEGURIDAD Y SOLIDARIDAD SOCIAL

H. Puebla de Zaragoza 12.02.2024


mailto:liberacion.bibliotecas@correo.buap.mx

2714773, 14:30 SIRELCIS

INSTITUTO MEXICANO DEL SEGURO SOCIAL (
IIRSCCION DE PRESTACIONES MEDICAS o {
al ud

Dictamen de Aprobado

Comité Lncal de Investigacion ea Salud 2101,
HOSPITAL DE CSPECIALIDADES CENTRO MEDICO NACIONAL GRAL. DIV, MAMUEL AVILA CAMACHO

kegistio CUFEPHIS 17 CT 21 114 055
Registro CONUIOE11CA CONBIOETICA 21 CEI 002 2018073

FECHA Jueves, 27 de abril de 2023

Dr. Hugo Gonzdlez Gémez

PRESENTE

Tengo el agrado de notificaric, que el protocolo de investigacion con Litulo CORRELACION DEL SINDROME DEL
CUIDADOR PRIMARIO Y EL GRADO DE DEPENDENCIA FUNCIONAL DE PACIENTES CON PROBABLE
ENFERMEDAD DE ALZHEIMER DEL HOSPITAL DE ESPECIALIDADES PUEBLA gue someti6 a consideracién
para evaluacién de este Comité, de acuerdo con las recomendaciones de sus Integrantes y de los revisores,
cumple con la calidad metcdoldgica y los requerimientos de ética y de investigacion, por lo que el dictamen es A

PROBADO:

NUmero de Registro Institucional

R-2023-2101-048

De acuerdo a |la normativa vigente, deberé presentar en junio de cada aio un informe de seguimiento técnico
acerca del desarrollo del protocolo a su cargo. Este dictamen tiene vigencia de un afio, por lo que en caso de ser
necesarno, reguerira solicitar 1a reaprobaciépdel Comité de Etica en Investigacidn, al término de la vigencia del
mismo.

ATENTAMENTE

[* e

IMSS

SGURIOAIY S0 ALY SO N



CENTRO MEDICO NACIONAL
“GRAL. DE DIV. MANUEL AVILA CAMACHO"
UNIDAD MEDICA DE ALTA ESPECIALIDAD
HOSPITAL DE ESPECIALIDADES DE PUEBLA
DIRECCION DE EDUCACION E INVESTIGACION EN SALUD

PUEBLA, PUE., A 12 DE FEBRERO 2024

AUTORIZACION DE IMPRESIOM DE TESIS DE ESPECIALIDAD

LOS ASESORES: DR HUGO GONZALEZ GOMEZ, DR. ARTURO GARCIA GALICIA y DRA. NANCY ROSALIA
BERTADO RAMIREZ.

DE LA TESIS TITULADA: CORRELACION DEL SINDROME DEL CUIDADOR PRIMARIO ¥ EL GRADO DE
DEPENDENCIA FUNCIONAL DE PACIENTES CON PROBAELE ENFERMEDAD DE ALZHEIMER DEL HOSPITAL DE
ESPECIALIDADES PUEBLA.

REALIZADA POR EL MEDICO RESIDENTE: VICTOR ALEJANDRO ARIAS MARTIMNEZ.

DE LA ESPECIALIDAD: MEDICINA INTERNA.

HACEMOS CONSTAR QUE ESTE TRABAJO CIENTIFICO HA 51DO REVISADO ¥ AUTORIZADO EN EL SIRELCIS CON
NUMERO DE REGISTRO NACIONAL: R — 2023 - 2101 - 048

AUTORIZAMOS SU IMPRESION




CARTA COMPROMISO
Puebla, Puebla, a 12 de Febrero 2024

INSTITUTO MEXICANO DEL SEGURO SOCIAL

PRESENTE

El (la) suscrito (@) Victor  Alejandro  Arias
Martinez , en mi calidad de estudiante y habiendo sido beneficiario de
la especializacion médica/maestria/doctorado en Medicina Interna
de fecha 12.02.2024 manifiesto bajo protesta de decir
verdad que soy autor del trabajo de Tesis titulado Correlacion del sindrome del

cuidador primario y el grado de dependencia funcional de pacientes con probable

enfermedad de Alzheimer del Hospital de Especialidades

Puebla

el cual ha sido asesorado por el (los) doctor (es) Hugo Gonzalez Gémez, Arturo

Garcia Galicia y Nancy Rosalia Bertado Ramirez en las instalaciones del Instituto

Mexicano del Seguro Social. Por tanto, para fines de divulgacion y publicacién sobre
la metodologia, resultados y/o otra informacién desarrollada durante el proyecto,

reconozco que deberé contar con la autorizacién escrita de todos los autores.

Asimismo, manifiesto que en caso de que el presente trabajo implique
derechos de propiedad industrial e intelectual como resultado de su desarrollo,
tomando en consideracion que sera producto de una investigacion practicada en las
instalaciones del Instituto y con pacientes, equipos, materiales y diversos
instrumentos de su propiedad, se reconoce como legitimo propietario de dicha
novedad al Instituto Mexicano del Seguro Social; en donde el suscrito participa en
colaboracién con mi (los) asesor (es), por lo gue mi colaboracion y derechos estara
sujeta al porcentaje de autoria que corresponda a mi participacion en relacion con

los demas autores en colaboracion.

Atentamen

Victor Alejandéd Arias Martinez

Nombre y firma



RESUMEN

Titulo: CORRELACION DEL SINDROME DEL CUIDADOR PRIMARIO Y EL GRADO DE
DEPENDENCIA FUNCIONAL DE PACIENTES CON PROBABLE ENFERMEDAD DE
ALZHEIMER DEL HOSPITAL DE ESPECIALIDADES PUEBLA.

Autores: Dr Victor Alejandro Arias Martinez ", Dr Hugo Gonzalez Gémez 2, Dr Arturo Garcia
Galicia 2, Dra Nancy Rosalia Bertado Ramirez 4.

1Médico residente de cuarto afio de la especialidad de Medicina Interna. 2. Médico especialista
en Medicina Interna y Geriatria adscrito al servicio de geriatria del CMN HE UMAE Puebla. 3.
Médico pediatra y maestro en Ciencias de la Salud e Investigacion del CMN HE UMAE Puebla.
4. Médica neur6loga y maestra en Ciencias de la Salud e Investigacién del CMN HE UMAE
Puebla.

*Correspondencia: alejandromartnz94@gmail.com

Introduccién: La enfermedad de Alzheimer se considera una de las principales causas de
deterioro cognitivo a nivel mundial, las tendencias actuales se inclinan a una poblacion cada vez
més longeva con diferentes grado de dependencia funcional y deterioro cognitivo. Por
cuestiones culturales en nuestro pais el cuidado del adulto mayor recae principalmente en
nucleos familiares, siendo generalmente una persona la principal encargada de la atencién del
paciente adulto mayor. El presente estudio permite aportar los hallazgos obtenidos para una
mejor comprension del sindrome del cuidador primario y su correlacién con la dependencia
funcional de pacientes con probable enfermedad de Alzheimer en poblacién mexicana, pues al
momento se cuenta con pocas publicaciones que lo abordan.

MATERIAL Y METODOS: El estudio tiene un disefio descriptivo, transversal, prospectivo y
homodémico. Se realizé la aplicacion de dos pruebas validadas (escala de Barthel para
dependencia funcional y la escala de Zarit para sobrecarga del cuidador primario) a 110
pacientes con probable enfermedad de Alzheimer y sus cuidadores primarios atendidos en
consulta externa de geriatria de la UMAE HE General De Divisién Manuel Avila Camacho CMN
Puebla en el periodo comprendido de Marzo 2023 — Agosto 2023. Para el analisis de datos se
utilizé estadistica descriptiva y el Coeficiente de Correlacion de Spearman.

Resultados: El andlisis de datos arroj6 un coeficiente Rho de Spearman de 0.403, lo que indica
gue la relacién entre las variables es directa, en sentido positivo y con grado moderado. A
diferencia de otros estudios, el sindrome del cuidador primario no presentd relacion
estadisticamente significativa con el género del paciente, tampoco con el tiempo de diagndstico
del deterioro cognitivo ni comorbilidades evaluadas. La prevalencia de sindrome de sobrecarga
del cuidador primario en grado intenso se presentd en un 9% comparado con el 18% en otras
publicaciones.

Conclusion: La relacion entre las variables es directa y su grado es moderado, existe una
relacion positiva moderada entre el sindrome del cuidador primario y la dependencia funcional
en pacientes con probable enfermedad de Alzheimer del Hospital de Especialidades Puebla
Centro Médico Nacional Gral de Div. Manuel Avila Camacho. Con esta publicaciéon se podran
implementar medidas a favor de reducir la sobrecarga del cuidador primario, considerandolas
dentro de la valoracion ordinaria en consulta externa de los diversos servicios médicos.


mailto:alejandromartnz94@gmail.com

Contenido

RS UM L. 5
R 1) oo Lo o T o 7
A Y = oo I (= To T oo B TP PUPP PR 8

2.1 ANLECEAENTES JENEIAIES. ... ittt et e e as 10

2.2 Antecedentes ESPECITICOS .......uviieiiiiiee ittt e 12
3.- Planteamiento del ProbIEma ... 18
N U 1) o= Lol o ] TSP P PP PPRPRPPPPN 19
LT V= (T = LY 1 1= (o To [ LS 21
B.- RESUITATOS........ceiiiieii et 25
T mDISCUSION ...ttt ettt b e bt e e bt e e e bb e e e bb e e e bt e e enbeeennaeeeas 31
8. CONCIUSIONES. . ...ttt ettt 33

LS T = 11 o] [oTo | = = VPP 7 |
O T A T (01N 38


file:///C:/Users/ASUS/Downloads/protocolo%20de%20investicación%20E.%20coli%20William%20Vazquez%20Tapia..docx%23_Toc123322831
file:///C:/Users/ASUS/Downloads/protocolo%20de%20investicación%20E.%20coli%20William%20Vazquez%20Tapia..docx%23_Toc123322832
file:///C:/Users/ASUS/Downloads/protocolo%20de%20investicación%20E.%20coli%20William%20Vazquez%20Tapia..docx%23_Toc123322833
file:///C:/Users/ASUS/Downloads/protocolo%20de%20investicación%20E.%20coli%20William%20Vazquez%20Tapia..docx%23_Toc123322834
file:///C:/Users/ASUS/Downloads/protocolo%20de%20investicación%20E.%20coli%20William%20Vazquez%20Tapia..docx%23_Toc123322836
file:///C:/Users/ASUS/Downloads/protocolo%20de%20investicación%20E.%20coli%20William%20Vazquez%20Tapia..docx%23_Toc123322840
file:///C:/Users/ASUS/Downloads/protocolo%20de%20investicación%20E.%20coli%20William%20Vazquez%20Tapia..docx%23_Toc123322859
file:///C:/Users/ASUS/Downloads/protocolo%20de%20investicación%20E.%20coli%20William%20Vazquez%20Tapia..docx%23_Toc123322866
file:///C:/Users/ASUS/Downloads/protocolo%20de%20investicación%20E.%20coli%20William%20Vazquez%20Tapia..docx%23_Toc123322867
file:///C:/Users/ASUS/Downloads/protocolo%20de%20investicación%20E.%20coli%20William%20Vazquez%20Tapia..docx%23_Toc123322868

1.- INTRODUCCION

Actualmente la piramide poblacional a nivel global se ve desplazada hacia una
poblacion cada vez mas longeva; por avances en medicina, tecnologia y
legislaciones gubernamentales se ha favorecido una esperanza de vida cada vez
mayor, sin embargo, de forma paralela a la disminucion de las reservas fisioloégicas
se presentan multiples alteraciones organicas, entre ellas una de las mas

Importantes es el deterioro cognitivo en adultos mayores.

La enfermedad de Alzheimer es una enfermedad neurodegenerativa que afecta
progresivamente la integridad del individuo en todas sus esferas, llevandolo
inevitablemente a una dependencia funcional total, incrementando de forma lineal
una inversion total de recursos por parte de cuidadores, quienes pueden desarrollar
en mayor o menor medida sobrecarga de cuidado al paciente, con repercusion

directa en su calidad de vida.

Por lo anterior, la presente tesis pretende mostrar la relacion existente entre la
intensidad de sobrecarga del cuidador primario con el grado de dependencia
funcional del paciente con probable enfermedad de Alzheimer atendidos en consulta
externa del servicio de geriatria turno matutino del Hospital de Especialidades,
Centro Médico Nacional Gral. De Div. Manuel Avila Camacho en el estado de
Puebla, mediante el uso, aplicacion e interpretacidon de instrumentos validados para
tales fines: Escala de Barthel para el grado de dependencia funcional del paciente
con enfermedad de Alzheimer y la escala de Zarit para sobrecarga del cuidador

primario.



2.- MARCO TEORICO
Enfermedad Alzheimer

La enfermedad de Alzheimer es un desorden neurodegenerativo caracterizado por
placas extracelulares de Beta amiloide y ovillos neurofibrilares de proteina TAU
intracelulares (inicialmente encontradas en l6bulo temporal medial y posteriormente
temporal, parietal y frontal)®, estas pueden ser detectadas post mortem o in vivo
mediante biomarcadores (modelo ATN — A, amiloide; T proteina TAU fosforilada y
N, neurodegeneracion, se considera diagnostico A + T)®@,

Las placas de Beta amiloide en tejido cerebral inician una respuesta inflamatoria e
inmune mediante la activacion de la microglia y liberacion de citocinas que
eventualmente ocasionan neuro degeneracion. Las proteinas “TAU” mantienen la
integridad del citoesqueleto, su alteracion conlleva degeneracién neurofibrilar. El
sistema colinérgico se ve inmerso en la cognicion. Existe también la teoria de que
neuronas infectadas por microorganismos como espiroquetas (Chlamydia) o herpes
virus tipo 1 tienen mayor depdsito de Beta amiloide y ovillos neurofibrilares; ademas
se postula el vinculo entre disbiosis intestinal y el incremento de toxinas que cruzan
la barrera hematoencefalica, se depositan en tejido cerebral ocasionando apoptosis,
generacion de especies reactivas de oxigeno, inflamacién y neurodegeneracion @),
La presentacion clinica mas frecuente de la enfermedad de Alzheimer es la
esporadica, se manifiesta como un lento y progresivo desorden amnésico que
eventualmente evoluciona a trastorno neurocognitivo multidominio. Por su parte los
fenotipos no amnésicos o atipicos presentan inicialmente dificultades en dominios
visual, lenguaje, ejecutivo, comportamiento y motor @, La presentacion amnésica es
mas frecuente a edades de inicio tardias (>70 afios) mientras que los del tipo no
amnésico son comunes a edades mas tempranas @,

El DSM V define al deterioro cognitivo mayor como el declive cognitivo significativo
comparado con el nivel previo de rendimiento en uno o0 mas dominios cognitivos.
La edad se considera el factor de riesgo mas importante para deterioro cognitivo
secundario a enfermedad de Alzheimer; los factores genéticos con mutaciones en
APP (proteina precursora de amiloide), PSEN1 y PSEN2 se deben de considerar.



Se han identificado mas de 600 genes para enfermedad de Alzheimer, APOE
(producida predominantemente por astrocitos y microglia activada) es un
polimorfismo considerado el factor de riesgo genético mas importante para
desarrollar enfermedad de Alzheimer después de los 65 afios .

Las fases clinicas de la enfermedad de Alzheimer son: preclinica o presintomatica,
(leve pérdida de memoria y cambios patolégicos tempranos en la corteza e
hipocampo, sin deterioro funcional en las actividades diarias y ausencia de signos
o sintomas clinicos). La segunda fase corresponde al estadio temprano, (pérdida
de la concentracién y memoria, desorientaciéon en espacio y tiempo, cambios de
humor y depresion); siguiendo la fase moderada (mayor afectacion de areas de
corteza cerebral que ocasionan creciente pérdida de memoria con dificultad de
reconocer a familia y amigos, pérdida del control de impulsos y dificultad lectora,
escritura y habla). El dltimo estadio (severo) involucra diseminacion total en corteza
cerebral, gran acumulacion de placas neuriticas y ovillos neurofibrilares, deterioro
funcional y cognitivo progresivo, el paciente es incapaz de reconocer a su familia,
dificultades para dormir, miccion y eventualmente muerte por complicaciones
derivadas ®. Para un individuo de 70 afios la duraciéon estimada de estas etapas es
de 10 afos para el estadio preclinico, 4 afos para la fase de prédromos y 6 afios
para la etapa de trastorno neurocognitivo mayor, un total de 20 afios ®. El
tratamiento para la enfermedad de Alzheimer considera incrementar la funcion
cognitiva y neuronal mediante inhibidores de la acetilcolinesterasa (donepezilo,
unién reversible que inhibe la hidrdélisis de acetilcolina; rivastigmina, inhibidor
pseudo irreversible de la enzima, y galantamina, inhibidor competitivo de la enzima
y unién a la subunidad alfa del receptor tipo nicotinico de la acetilcolina que activa
a esta Ultima). Para casos moderados a severos se usan antagonistas de N- methil
D- aspartato (su estimulacion ocasiona incremento de calcio intra neuronal con
sobre estimulacién de glutamato, excitotoxicidad, disfuncion sinaptica, muerte
celular y disminucién cognitiva, la memantina es el prototipo de este grupo de
farmacos @. En afios recientes se han desarrollado anticuerpos monoclonales

(aducanumab, BAN2401 y gantenerumab) que reducen las placas de B amiloide ©).



2.1.- ANTECEDENTES GENERALES
Envejecimiento y deterioro cognitivo.

El cambio en la piramide poblacional como parte de la implementacién de politicas
publicas, sociales y de salud en nuestro pais, ha propiciado una caida global en el
indice de natalidad e incremento de la esperanza de vida de los mexicanos. En este
sentido, las tendencias actuales en México hacia una poblacibn mas longeva
podrian implicar un gran desafio, ya que esta poblacién tiene mayor incidencia de

enfermedades neurodegenerativas, como lo es la enfermedad de Alzheimer ©),

Estudios epidemioldgicos diversos sobre trastorno neurocognitivo han sido
publicados principalmente en paises desarrollados, sin embargo, en México son
escasos. En 2015, con una poblacion mayor de 20 afios de edad y una prevalencia
de deterioro neurocognitivo mayor del 6.1- 7.9%, México ocupd la quinta posicion
en paises con mayor prevalencia de Latino América; a partir de esta fecha el Grupo
Mexicano de Especialistas en Demencia, compuesto por geriatras, psiquiatras y
neurdlogos, dedicados al diagndstico, tratamiento e investigacion relacionada a
enfermedad de Alzheimer y otros trastornos neurocognitivos en México, formo parte
de un estudio en nuestro pais, con 1350 participantes (65.19% mujeres y 34.81%
hombres) con reciente diagndéstico de deterioro cognitivo, provenientes de 34
centros especializados en memoria, se determind que el trastorno neurocognitivo
asociado a enfermedad de Alzheimer fue la mas frecuente (54.2%), seguido de
etiologia vascular (19.7%), mixta (6.2%), frontotemporal (5.9%), trastorno
neurocognitivo secundario a cuerpos de Lewy (4.2%) y otros tipos (9.7%)
El estudio MHAS con una muestra representativa de adultos mayores de 50 afios
de edad tanto de areas rurales como urbanas en México, evalué el impacto del
deterioro cognitivo leve con desenlaces primarios en salud, funciéon y mortalidad. La
importancia del deterioro cognitivo leve es que esta entidad se asocia a un riesgo
incrementado de trastorno neurocognitivo. Los autores de este estudio
determinaron que una edad mayor, bajo nivel de educacion, género femenino,
diabetes y vivir en zona rural se asocian a un mayor riesgo de deterioro cognitivo

leve, siendo este de tipo multifactorial ©)



Considerando el estudio previo, en el afio 2016 se publica el Estudio Auxiliar de
Envejecimiento Cognitivo en México (Mex- Cog), comenta que para el afio 2050 dos
tercios de los adultos mayores con deterioro neurocognitivo en el mundo viviran en
paises de bajos y medianos ingresos. Resalta el impacto de factores de riesgo, 70%
tienen menos de 7 afos de educacién formal mientras que 18% sin estudios

académicos; 56% viven en areas urbanas y 29% en comunidades rurales ©).

En el afio 2022 Rodriguez, F & Saenz, J realizan un estudio para determinar si
existen beneficios cognitivos derivados de actividad laboral prolongada.
Respaldando la hipotesis de “Usalo o piérdelo”, justifican el hecho que usar
capacidades intelectuales permite una activacion neuronal, proceso que puede
interferir con el proceso de envejecimiento al regular al alza actividad neuronal
bioguimica incluyendo neurotransmisores y hormonas, sin embargo, no toda la
literatura apoya estos hechos. Evidencia creciente muestra que personas con altas
demandas mentales en su trabajo tienen mejor funcionalidad cognitiva antes del
retiro y una baja tasa de deterioro cognitivo después del retiro laboral, sin embargo,
los adultos mayores en México tienden mas a tener diferentes tipos de ocupaciones
a lo largo de su vida laboral en comparacion de poblacion similar de paises
desarrollados. Con relacién al aprendizaje verbal los autores determinan que es
mejor en mujeres, en quienes no tuvieran deterioro en realizar actividades béasicas
de la vida diaria, ausencia de enfermedad vascular cerebral, estado civil casado y
tener ingresos econdémicos altos, trabajo remunerado y no ser auto empleados, no
tuvieron diferencias para el deterioro de memoria. Existen efectos dominio-

especificos acorde a los tipos de ocupacion laboral desempefiado. 19

Se han desarrollado diversos instrumentos para evaluar deterioro cognitivo: Global
Deterioration Scale consiste en la descripcién clinica de siete fases diferenciadas
desde normalidad hasta grados severos de deterioro neurocognitivo secundario a
la enfermedad de Alzheimer, su puntuacion es 1 (normal), estadio 2 con queja
subjetiva de memoria, el estadio 3 presenta deterioro cognitivo leve, el estadio 4
defecto cognitivo moderado, el grado 5 defecto cognitivo moderado — grave, el

sexto defecto cognitivo grave y el grado 7 defecto cognitivo muy grave @9,



2.2.- ANTECEDENTES ESPECIFICOS
Calidad de vida

La calidad de vida se ha convertido en parte importante de evaluacion, oportunidad
de mejora y adecuacion de servicios de salud y asistencia social. La organizacién
mundial de la salud la define como “percepcion individual de uno mismo en la vida,
dentro del sistemas de valores y cultura en los cuales el individuo se desenvuelve,
considerando sus propositos, expectativas, normas y preocupaciones” (*2),
Los adultos mayores son vulnerables al deterioro en calidad de vida, debido a
cambios en reserva fisiologica, circunstancias sociales y relaciones establecidas
con el entorno, que llevan a fragilidad y dependencia; se ha demostrado que la
fragilidad puede ocasionar por si misma deterioro cognitivo. En el afio 2022
Adumoah y colaboradores publican un estudio sobre la evaluaciéon de calidad de
vida en adultos mayores en Ghana (Africa Occidental), utilizaron un cuestionario
propuesto por la OMS (WHOQOL- BREF), se establecieron cuatro dominios: “salud
fisica” valora suefno, energia y movilidad, el segundo “aspecto psicoldgico” valora
concentracion, imagen corporal, espiritualidad, sentimientos positivos y negativos,
el tercer dominio sobre las relaciones sociales incluye satisfaccion sexual y
finalmente el cuarto dominio “ambiente de desarrollo” considera la seguridad,
satisfaccion, finanzas, transporte, disponibilidad de cuidados sociales y de salud 2.
La calidad de vida en el adulto mayor es un concepto complejo, objetivo y reflexivo,
asi como subjetivo sujeto a influencias sociales e individuales, tanto positivas como

negativas que interactian entre si en forma lineal y progresiva 3,

En el aflo 2021 Lucijanic y colaboradores determinaron predictores independientes
en reduccién de calidad de vida en cuidadores de pacientes con trastorno
neurocognitivo en Croacia: cuidador femenino y edad avanzada, bajo puntaje
minimental, alto puntaje en escalas de sintomas psiquiatricos, menos horas
dedicadas por semana o0 enfermedades cronico degenerativas asociadas,
enfermedad maligna, género femenino e hipertension arterial en paciente; para
ambos, menor grado de escolaridad, desempleo, ansiedad/depresion, alto puntaje
en escala de Zarit y bajo score en indice de Bartel 14,



Dependencia funcional

El deterioro cognitivo tiene un impacto negativo en la actividad funcional en
pacientes con enfermedad de Alzheimer; en el afio 2012 fue publicado un ensayo
clinico sobre el beneficio de una intervencion “motora” en la dependencia funcional
y la carga del cuidador en pacientes con enfermedad de Alzheimer, mediante un
programa de actividad fisica de 60 minutos tres veces a la semana por seis meses,
mejorando flexibilidad, fuerza, agilidad y equilibrio; se concluyé que comparados
con el grupo control, los pacientes que participaron en el programa preservaron su

funcionalidad con reduccién de carga de trabajo de sus cuidadores (19,

Monitorizar indicadores de fragilidad en adultos mayores es recomendado para
identificar aquellos que pudieran beneficiarse de programas de prevenciéon de
discapacidad. Boyer y colaboradores en 2022 basados en un estudio de cohorte
longitudinal en poblacion general con edad media de 83.7 afios determinaron
factores de riesgo cardiovascular estuvieron presentes en un 88.4%, anormalidades
musculoesqueléticas 68.3%, alteraciones neurolédgicas 31.9%; un 44.8% riesgo de
malnutricion, 88.5% polifarmacia, 73.3% riesgo de discapacidad; 49% depresion,
31.8% fragilidad y un 58.3% pre-fragilidad. La pérdida de independencia se presento
en un 59.6%. La Organizacion Mundial de la Salud recientemente propuso adoptar
una estrategia global para mantener la salud en adultos mayores, incluyendo la
promocién a largo plazo del cuidado integral para mantener un nivel de
funcionalidad. El envejecimiento patolégico ocurre cuando el organismo es incapaz
de compensar los cambios patologicos relacionados con la edad. El deterioro fisico
y funcional puede ocurrir en ausencia de una causa identificable, lo cual nos lleva al
concepto de fragilidad, definiéndola como un estado relacionado con la edad, con
deterioro y vulnerabilidad, se caracteriza por una reduccion de reserva fisioldgica,
con menos tolerancia a cambios agudos, incrementando el riesgo de desenlaces
adversos como caidas, hospitalizaciones, discapacidad e incremento de morbi-
mortalidad. A diferencia de la discapacidad, se considera que la fragilidad es
potencialmente reversible con la implementacion de intervenciones (actividad fisica,

nutricional y entrenamiento cognitivo). (16)



Escala de Barthel

La determinaciéon del grado de dependencia funcional es fundamental para las
administraciones publicas involucradas en el campo de la salud y las prestaciones
sociales, de esta manera se pueden establecer y adaptar mejor las politicas

destinadas a la atencién y prevencion en poblaciéon adulta mayor 7).

Se considera que la edad, falta de ejercicio, descontrol de enfermedades y grado
de dependencia se relacionan estrechamente la una con la otra, y el incremento de
la longevidad se vincula con una mayor limitacién de la capacidad funcional del
individuo, ademas ciertos factores como la discapacidad y las enfermedades

crénico-degenerativas tienen un papel importante. 7

Dentro de los instrumentos de valoracion de la dependencia funcional mas utilizados
en diversos paises dentro del sector sociosanitario, la escala de Barthel tiene una
especial relevancia; publicado en 1965 por Mahoney y Barthel, actualmente se
considera la escala mas ampliamente divulgada y utilizada para determinar el grado
de incapacidad fisica en adultos mayores, consiste en 10 puntos que valoran un
conjunto de ocho diferentes actividades béasicas de la vida diaria (alimentacion,
lavado, vestirse, aseo personal, uso del sanitario, transferencia de un lugar a otro,
deambulacién y dificultad para subir o bajar escaleras) ademas de dos funciones
biolégicas (defecacion y miccién). Cada uno de estos aspectos se valora con 0, 50
10 puntos acorde al desempefio del paciente; los resultados obtenidos se
encuentran en rangos de 0 puntos (dependencia maxima) y 100 puntos
(independencia total). Aquellas cifras con valores inferiores a 60 se traducen como
necesidad de supervision o ayuda; un puntaje menor de 35 puntos indica
incapacidad funcional importante. Existen también otras versiones de 20 puntos, 10
puntos e incluso de tres items (7). La interpretacion sugerida de acuerdo con la
sumatoria de todos los puntos obtenidos es: 0 — 20: Dependencia total; 21 — 60:
Dependencia severa; 61 — 90: Dependencia moderada; 91 — 99: Dependencia
escasa; 100: Independencia. Hay que mencionar que dependiendo del autor y la

literatura puede aparecer referenciado con su sinénimo “indice de Maryland” @7,



Sindrome sobrecarga del cuidador

Dentro del sistema de salud se pueden categorizar dos tipos de cuidadores: los
formales dentro del sistema institucional y los informales, quienes se encuentran en
el sistema doméstico. El cuidador informal se caracteriza por no ser remunerado y
por desenvolverse en el &mbito familiar. Por otra parte, los cuidadores informales se
subcategorizan en primarios y secundarios, la diferencia esencial es el grado de
responsabilidades y el tiempo que dedican al cuidado del paciente; el cuidador
primario es quien toma la mayoria de decisiones e invierte mayor cantidad de tiempo
al paciente, mientras que el cuidador secundario funciona a manera de relevo (8.

Una de las principales consideraciones al abordar deterioro neurocognitivo es la
afectacidén sobre la autonomia de los pacientes e imponen una sobrecarga a sus
cuidadores, debido a que el paciente demanda de forma paralela a la evolucién de
su enfermedad, de la supervision y cuidados continuos de sus cuidadores. Dentro
de la familia, no todos sus miembros se reparten equitativamente la atencion del
paciente; el cuidador primario tiene mayor afinidad y responsabilidad por el enfermo
y se ve obligado a reorganizarse para esta tarea, redistribuyendo los roles familiares

y sufriendo un elevado estrés a medida que avanza la enfermedad @9,

El término “carga del cuidador” se remonta a los anos 60 por Grad y Sainsbury
quienes pretendian dilucidar la repercusion sobre la vida cotidiana de familias al
tener uno de sus miembros con una enfermedad psiquiatrica, para lo cual evaluaron
la carga econ6mica y emocional; mas tarde en los afios 80 se aplicaron estos
estudios enfocados al cuidado de adultos mayores con deterioro cognitivo (18),
La carga del cuidador incluye problemas fisicos, econdmicos, sociales y
emocionales que deterioran la calidad de vida del cuidador, lo cual puede repercutir
directamente en la calidad del cuidado al paciente (20),
Un estudio realizado en Portugal en el afio 2018 reporta una prevalencia de 76.5%
para la sobrecarga del cuidador leve a moderada y del 18.6% para la sobrecarga
intensa, asi como el hecho que la mayoria de los cuidadores primarios son mujeres,
ademdas de la relacion existente entre cuidador y paciente suele ser la relacion de

pareja 1),



En un estudio publicado en 2021 por los hermanos Gémez- Gallego en Murcia,
Espafia, con una muestra de ciento doce pacientes con deterioro cognitivo
secundario Enfermedad de Alzheimer y sus cuidadores primarios, observaron que
los hijos del paciente afectado tienen mayor carga de trabajo comparado con las
parejas del paciente, lo cual ha sido consistente con lo publicado por otros estudios,
se explica que hijos de estos pacientes usualmente tienen familia con sus propios
deberes, obligaciones y deben sobrellevar sus problemas laborales, ocasionando
un desequilibrio en los estilos de vida y rutina del cuidador. Estos autores
determinan que existe inconsistencia entre la actual literatura sobre la relaciéon
existente entre grado de discapacidad funcional del paciente y la carga del cuidador;
los sintomas psicoticos, agitacion, irritabilidad y apatia, fueron los principales
predictores de sobrecarga del cuidador. De estos, la apatia se relaciona con un

mayor grado de deterioro de la interrelacion entre el paciente y su cuidador 9.

Los factores relacionados con la sobrecarga del cuidador se pueden dividir en tres
categorias: caracteristicas del paciente, caracteristicas del cuidador y funciones
familiares; dentro de las primeras se incluyen sintomas neuro psiquiatricos,
limitacion funcional y duracion de la enfermedad, en relacion a las cualidades de
cuidador se encuentran estado fisico y mental disminuido, bajo nivel educativo,
cohabitacion con el paciente y el género femenino se asocian con un alto nivel de
sobrecarga del cuidador, mientras que un mejor funcionamiento familiar y altos

ingresos reducen la carga del cuidador 2,

Otros estudios afirman que la pérdida de peso corporal mayor de tres kilogramos en
los tres meses previos, la disminucién de circunferencia de la pantorrilla, la
sarcopenia y niveles inadecuados de vitamina D, asi como baja velocidad de paso
y deterioro en la auto percepcion de calidad de vida se relacionan con altos niveles
de sobrecarga del cuidador independientemente del género del paciente, edad,
nivel de educacion, estado civili o grado de deterioro cognitivo. De aqui la
importancia de reforzar la necesidad en la valoracion del estado nutricional y

funcional del paciente adulto mayor con deterioro cognitivo 3.



Escala de Zarit

Cuidar a un adulto mayor implica esfuerzo fisico y socioemocional, ademas de la
inversion de recursos economicos. Para un gran numero de cuidadores estas
demandas disminuyen en mayor o menor medida las oportunidades, incluido el
autocuidado, lo que se vincula con un deterioro en su salud fisica y socioemocional.
Lo anterior se traduce en una situacion de estrés cronico. Por la creciente demanda
de atencién e inversion de recursos, los cuidadores de adultos mayores con
deterioro cognitivo cuentan con menos tiempo y dinero para actividades que
incluyan ocio personal, inversiones en vivienda propia, entre otras, esto ocasiona
gue la salud fisica y emocional del cuidador disminuya a medida que aumenta la

sobrecarga del cuidado @4,

Para la valoracion de carga del cuidador se han desarrollado diversos instrumentos,
entre ellos la escala de Zarit que actualmente se perfila como uno de los de mayor
evidencia, esta escala considera salud fisica y psicoldgica del cuidador, area
econOmica y laboral, relaciones sociales y relacion con la persona receptora de
cuidados; estd compuesta por 22 items con cinco opciones de respuesta (1, nunca;
2, raravez; 3, aveces; 4, frecuentemente y 5, casi siempre). El rango de puntuacion
es entre 22 y 119 puntos, clasificando como ausencia de sobrecarga (<46 puntos),
sobrecarga ligera (47- 55 puntos) o sobrecarga intensa (>56 puntos); sin embargo,
para efectos clinicos y del cuidado de la salud algunos autores proponen un punto
de corte dicotébmico (ausencia — presencia) de 60 puntos. Se debe considerar que
la sobrecarga ligera representa un factor de riesgo para generar sobrecarga intensa,
y esta Ultima se asocia con mayor morbilidad médica, psiquiatrica y social del
cuidador ©9),

A diferencia de escalas reducidas para hacer mas practica su aplicacion en la
actividad médica del dia a dia, la version original de la escala de Zarit tiene la ventaja
en la programacion de intervenciones, dado que analiza diferentes dimensiones que

conforman la sobrecarga ).



3.- PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

Pregunta de investigacion:

¢, Cudl es la correlacion entre el sindrome del cuidador primario con el grado de
dependencia funcional en pacientes con probable enfermedad de Alzheimer del
Hospital de Especialidades Puebla Centro Médico Nacional Gral de Div. Manuel

Avila Camacho?

HIPOTESIS

Existe correlacion del sindrome del cuidador primario con la dependencia funcional

en pacientes con probable enfermedad de Alzheimer.

Hipotesis nula - No existe correlacion del sindrome del cuidador primario con la

dependencia funcional del paciente con probable enfermedad de Alzheimer.



4.- JUSTIFICACION

Hasta el afio 2020, se estimaba que habia mas de 50 millones de personas que
vivian con trastorno neurocognitivo en el mundo. Se prevé que el niumero de
personas afectadas se duplique cada 20 afios, llegando a 82 millones en 2030y 152
millones en 2050, con mayor incidencia en paises de bajos y de medianos ingresos.
El 60 % de las personas con deterioro neurocognitivo vive en estos paises, pero
para 2050 esta cifra aumentara a 71 %. (Gomez, 2022). Por otro lado, hay mas de
10 millones de casos nuevos de trastorno neurocognitivo cada afio en todo el
mundo, lo que implica un caso nuevo cada 3.2 segundos; la enfermedad por
Alzheimer representa entre 60 y 70 % de los casos. La incidencia de la enfermedad
de Alzheimer en México en 2015 se estimaba en 860 000 casos, con un promedio
de 25.55 por cada 1000 personas/ afio de individuos identificados, con una

prevalencia de 7.3 %.

Con los adelantos tecnologicos, en materia de salud y estrategias politicas, en todo
el mundo la esperanza de vida se ha incrementado, y con ello la expresion de
enfermedades crénico-degenerativas que afectan a una poblacion cada vez mas
afosa, entre estos padecimientos, los neuro degenerativos perfilan, y entre ellos la

enfermedad de Alzheimer como la etiologia mas frecuente de deterioro cognitivo.

Desafortunadamente hasta el momento el deterioro neurocognitivo asociado a
diversas enfermedades resulta invariablemente progresivo, sin una cura que
detenga el deterioro multisistémico que afecta a los pacientes y a sus cuidadores
directamente involucrados, pudiendo existir en los segundos mayor o menor grado
de desgaste fisico y emocional asociado al grado de dependencia funcional de los
pacientes con enfermedad de Alzheimer. Es por ello por lo que al conocer la
interrelacion que guardan estas dos variables se pueden establecer estrategias
tempranas que permitan tanto a pacientes como a cuidadores mejorar su calidad de
vida disminuyendo la prontitud de demanda excesiva de cuidados en pacientes con
esta patologia y mejorar la respuesta al estrés constante que de ellos derivan a sus

cuidadores.



OBJETIVOS

Objetivo general

Correlacionar la sobrecarga de cuidador primario y la dependencia funcional en
pacientes con probable enfermedad de Alzheimer en el Hospital de Especialidades
Puebla.

Objetivos especificos

= Conocer la prevalencia del sindrome del cuidador primario en pacientes con
probable enfermedad de Alzheimer.

= Establecer el grado de sobrecarga del cuidador primario mediante la escala
de Zarit en cuidadores primarios de pacientes con probable enfermedad de
Alzheimer.

= Determinar el grado de dependencia funcional del paciente con probable
enfermedad de Alzheimer mediante la escala de Barthel.

= |dentificar en el cuidador primario caracteristicas sociodemograficas que
influyen en la sobrecarga de cuidado del paciente con probable enfermedad
de Alzheimer.

= Reconocer en el paciente con probable enfermedad de Alzheimer
caracteristicas sociodemograficas que influyen en la sobrecarga del cuidador

primario.



5.- MATERIAL Y METODOS

La presente tesis es un estudio descriptivo, homodémico, de evaluacién transversal
y prospectivo. Se realiz0 una busqueda extensa de publicaciones contenidas en
revistas digitales de alto impacto como Nature, Lancet, BMJ, editoriales tipo
Elsevier, organismos de relevancia en la practica clinica en México como lo son el
Instituto Nacional de Geriatria y la Academia Nacional de Medicina de México, en
su mayoria del afio 2019 al 2023, se llevé a cabo un primer proceso de valoracion
de los articulos mediante su lectura y resumen, eligiendo aquellos que cumplian con
los criterios establecidos por los autores para la elaboracion del marco tedrico,
seleccionando un total de 25 referencias bibliogréficas.

Se abordo poblacion derechohabiente atendida en consulta externa del servicio de
geriatria turno matutino del Hospital de Especialidades Puebla, Centro Médico
Nacional Gral. de Div. Manuel Avila Camacho en periodo comprendido de Marzo
2023 — Agosto 2023. Para este estudio se determind la cantidad de pacientes
atendidos en el servicio antes mencionado, se eligi6 una muestra representativa
gue corresponde a 110. La ubicacion temporal fue desde la aprobacion del protocolo
hasta ocho meses después.

Se aplicaron dos pruebas validadas para este fin, la primera de ellas consiste en
medir el grado de dependencia funcional (Escala de Barthel) del paciente con
diagnéstico de probable enfermedad de Alzheimer y el segundo instrumento
pretende determinar el grado de sobrecarga en el cuidador primario (Escala de
Zarit).

Dicho lo anterior se evaludé en los pacientes la edad, género, nivel educativo,
diagnéstico, enfermedades cronicas asociadas (diabetes tipo 2, hipertension arterial
sistémica) y parentesco con su cuidador primario. Respecto a los cuidadores
primarios se considero la edad, género, nivel educativo, comorbilidades asociadas

y presencia o no de empleo remunerado.



Para la puntuacion de las escalas elegidas se tomé como referencia los puntos de
cohorte establecidos para los instrumentos a utilizar, para la escala de Barthel 0 —
20 puntos se considerd dependencia total, 21 a 60 puntos dependencia severa, 61
— 90 puntos dependencia moderada, 91 a 99 puntos dependencia escasa y una
suma de 100 puntos paciente independiente en la realizacion de sus actividades
basicas de la vida diaria. En el caso de la escala de Zarit un puntaje igual o menor
a 46 puntos correspondio a la ausencia de sobrecarga del cuidador primario; 47- 55
puntos sobrecarga ligera y un puntaje igual o mayor de 56 puntos como sobrecarga

intensa.

Para los pacientes estudiados, los criterios de inclusion correspondieron a una edad
mayor de 65 afios, ambos géneros, con diagndstico previo de deterioro cognitivo
secundario a probable enfermedad de Alzheimer, que acudieran acompafados de
su cuidador primario y contaran con expediente clinico (electrénico) en la unidad.
Por su parte los criterios de exclusion fueron una edad menor de 65 afios,
diagnéstico de otra patologia que ocasionara deterioro cognitivo/ dependencia
funcional (ejemplo evento cerebral vascular), ausencia de historial previo de
consulta en el servicio de geriatria y que no acudiera en compafia de cuidador
primario. Los criterios de eliminacién correspondieron a paciente no derecho
habiente del IMSS y pacientes sin diagnéstico de probable enfermedad de
Alzheimer como causa de deterioro cognitivo. Posteriormente se registraron los
resultados en hojas de recoleccion de datos, de igual forma se interrogd a paciente
y/o cuidador primario y se hizo revision de los expedientes clinicos de los pacientes
muestra de estudio para registrar las caracteristicas clinicas que pudieran incidir en
los resultados finales como lo son la edad, sexo, patologias previas (cronicos
degenerativos, inmunosupresion, cancer, infecciones), ingresos hospitalarios en el

ultimo afio.

Las técnicas y procedimientos fueron recolectar los datos de los instrumentos

validados para los fines de este estudio.



Una vez obtenidos los datos antes descritos se compararon ambos resultados, y se
determind si la incidencia del sindrome del cuidador primario guarda relacién con el
grado de dependencia funcional del paciente con enfermedad de Alzheimer, esto
es, a mayor dependencia funcional mayor sobrecarga del cuidador primario y las
variables relacionadas en paciente y cuidador que determinan mayor dependencia

funcional y sobrecarga del cuidador.

Para el andlisis de datos se utilizO estadistica descriptiva. Para correlacionar
sobrecarga del cuidador y deterioro funcional en el paciente con probable

enfermedad de Alzheimer se utiliz6 el Coeficiente de Correlacién de Spearman.

Los recursos humanos correspondieron al investigador responsable y asociados,
pacientes y sus cuidadores primarios atendidos en consulta externa del servicio de
geriatria turno matutino del Hospital de Especialidades Puebla, mientras que los
recursos materiales fueron formatos impresos de la escala de Barthel y Zarit (110
formatos por escala), formatos impresos de recoleccién de datos (110) laptop y

lapiceros. Los recursos financieros fueron los del investigador.



ASPECTOS ETICOS

En este estudio de investigacion se tomo en consideracion lo estipulado en la Norma
Oficial Mexicana NOM- 004- SSA3- 2012 y el Reglamento de la Ley General de
Salud en Materia de Investigacion para la Salud que rige en nuestro pais los
aspectos éticos en investigacion, asi como la precision de los criterios cientificos,
eticos, tecnolégicos y administrativos obligatorios en la elaboracion, integracion,
uso, manejo, archivo, conservacion, propiedad y confidencialidad del expediente
clinico, el cual se constituye en una herramienta de uso obligatorio para el personal
del area de la salud, de los sectores publico, social y privado que integran el Sistema

Nacional de Salud.

Es un protocolo de investigacion de tipo: Riesgo minimo ya que la recoleccion de
datos se haré a través de aplicacion de dos instrumentos tipo escalas de valoracion
en formato impreso, ademas de revisién de expedientes clinicos, lo cual no atenta

con la integridad del paciente.

Nos apegamos a los fundamentos establecidos en la declaracion de Helsinki,
preparada por la Asociacion Médica Mundial, el informe Belmont y las Pautas Eticas

Internacionales para la Investigacion.



6.- RESULTADOS

Con la aplicacion de la escala de Zarit (instrumento validado para la identificacion
de sobrecarga del cuidador primario), se encontré que 80 (total 110) de los
familiares de pacientes evaluados no alcanzaron el puntaje minimo requerido para
considerar sobrecarga del cuidador primario, 20 familiares se categorizaron como
sindrome de cuidador primario leve (puntajes mayores a 46 pero menores de 55
puntos), 10 familiares alcanzaron la categoria de sobrecarga intensa (56 puntos o
mas), correspondiendo a estas tres categorias porcentajes del 72.72%, 18.18% y

9% respectivamente.

ESCALA DE ZARIT

® Ausente = Ligera Severa

Los resultados obtenidos determinan una prevalencia global de sobrecarga del
cuidador primario en 27.2% (grado leve presente en el 18.18% y 9.09% para la

forma severa).
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Del total de “cuidadores” evaluados, 89 (80.9%) corresponden a familiares de primer
grado (hijos 58.28%, pareja 19.10% y hermanos 3.6%), mientras que el 12.72%
corresponde a nietos, 2.72% sin parentesco directo y 3.63% otro vinculo (nuera).

Parentesco del cuidador

Otro - 3.60%

Cuidador - 2.70%

Nieto _12.70%
Hermano -3.60%
Pareja _19.10%

0.00% 10.00% 20.00% 30.00% 40.00% 50.00% 60.00% 70.00%

Mediante la aplicacién del indice de Barthel (instrumento validado para grado de
dependencia funcional) a 110 pacientes evaluados, se concluyen los siguientes
resultados: 30 pacientes (27.3%) presentaron independencia (100 puntos), 18
(16.40%) dependencia escasa (91- 99 puntos), 43 (39.10%) dependencia moderada
(61- 90 puntos), 13 (11.80%) dependencia severa (21- 60 puntos) y 6 (5.5%)
dependencia total (0- 20 puntos).

INDICE DE BARTHEL

45.00%

20.00% 39.10%

o (]

35.00%

30.00% 27.30%

25.00%

20.00% 16.40%

15.00% 11.80%

10.00% 5.50%
5.00% ,—I
0.00%

Independiente Dependencia Dependencia Dependencia Dependencia total
escasa moderada severa
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El estudio llevado a cabo analiz6 caracteristicas demograficas presentes en los

pacientes con probable enfermedad de Alzheimer, la cual fue mas frecuente en

hombres (59 pacientes, 53.6%) en comparacion con mujeres (51; 46.4%).

% de N totales

Recuento de tabla
Género del paciente Mujer 51 46.4%
Hombre 59 53.6%
Edad del paciente 65 a 69 afnos 25 22.7%
70 a 79 afnos 46 41.8%
80 a 89 aros 35 31.8%
Mayor de 90 afios 4 3.6%
Escolaridad del paciente Ninguna 6 5.5%
Primaria 57 51.8%
Secundaria 22 20.0%
Preparatoria 7 6.4%
Licenciatura 16 14.5%
Posgrado 2 1.8%
Comorbilidades paciente
40.00%
35.50%
35.00%
30.00% 30.00%
24.50%
25.00%
20.00%
15.00%
10.00%
10.00%
0.00%
Ninguno HAS DT2 HAS + DT2
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La siguiente tabla muestra las caracteristicas sociodemogréficas consideradas para

este estudio en los cuidadores primarios evaluados.

% de N totales

Recuento de tabla
Parentesco Pareja 21 19.1%
Hijo 64 58.2%
Hermano 4 3.6%
Nieto 14 12.7%
Cuidador 3 2.7%
Otro 4 3.6%
Género del cuidador Mujer 84 76.4%
Hombre 26 23.6%
Edad del cuidador 20 a 29 anos 11 10.0%
30 a 39 afos 14 12.7%
40 a 49 afios 34 30.9%
50 a 59 arios 23 20.9%
60 a 69 afos 19 17.3%
70 a 80 afios 9 8.2%
Escolaridad del cuidador Ninguna 1 0.9%
Primaria 15 13.6%
Secundaria 15 13.6%
Preparatoria 20 18.2%
Licenciatura 56 50.9%

Posgrado 3 2.7%




Comorbilidades del cuidador

B Ninguno
B HAS

DT2
W HAS + DT2

Otras variables independientes evaluadas en el presente estudio fueron el tiempo
de diagnostico de probable enfermedad de Alzheimer y si el cuidador primario

recibia remuneracién econémica por el cuidado del paciente.

Tiempo  Menos de 6 meses 17 15.5%
6 meses a 1 aiio 19 17.3%
1 a5 anos 63 97.3%
5 a 10 anos 11 10.0%

% de N totales
Recuento de tabla

Remunerado No 107 97.3%

Si 3 2.7%




Al realizarse el analisis de correlacion con Rho de Spearman para muestras no
paramétricas encontramos una correlacion positiva media (Rho= 0.403) con una p
significativa (<0.001) entre el sindrome del cuidador primario y el grado de

dependencia funcional en pacientes con probable enfermedad de Alzheimer.

Correlaciones

Barthel Zarit
Rho de Spearman  Barthel  Coeficiente de correlacion 1.000 403"
Sig. (bilateral) : .000
N 110 110
Zarit Coeficiente de correlacion 403" 1.000
Sig. (bilateral) .000
N 110 110

** La correlacion es significativa en el nivel 0,01 (bilateral).

El p valor calculado es de 0.000 que es menor al 0.01, por lo que se rechaza la
hipotesis nula y se acepta la hipotesis alterna: Existe correlacion del sindrome del
cuidador primario con la dependencia funcional en pacientes con probable

enfermedad de Alzheimer.

El coeficiente Rho de Spearman es de 0.403, lo que indica que la relacion entre las

variables es directa y su grado es moderado

Al realizarse el analisis de correlacion con Rho de Spearman para muestras no
paramétricas se encontré una correlacion positiva baja (coeficiente= 0.305) pero
estadisticamente significativa (p=0.001) con la edad del paciente, no obteniendo asi
correlacion del sindrome del cuidador primario con otras variables del paciente

como género, parentesco, escolaridad ni comorbilidad.



7.- DISCUSION

Gracias a los avances en ciencia y tecnologia las sociedades actuales son cada vez
mas longevas, sumando cambios fisiopatolégicos asociados a la edad, entre los
cuales destaca el deterioro cognitivo, mismo que suele ser secundario a
enfermedades neurodegenerativas, siendo la enfermedad de Alzheimer una de las

mas frecuentes.

Actualmente existen pocas publicaciones en nuestro pais que relacionen el
deterioro cognitivo secundario a enfermedad de Alzheimer, la dependencia
funcional y el sindrome de sobrecarga del cuidador primario. Debido a la
trascendencia de estas tres variables que impactan de forma directa en el desenlace
no solo de pacientes, también de familias, es evidente la necesidad de
investigaciones sobre la relacion intrinseca existente para la toma e implementacion

de medidas preventivas y en la medida de lo posible correctivas.

En este estudio los registros de datos arrojaron un coeficiente Rho de Spearman de
0.403, lo que indica que la relacion entre las variables es directa, en sentido positivo
y con grado moderado, esto se traduce que a mayor dependencia funcional de
pacientes con deterioro cognitivo secundario a probable enfermedad de Alzheimer

mayor sobrecarga del cuidador primario.

El analisis de correlacion con Rho de Spearman para muestras no paramétricas
determina una correlacién positiva baja (coeficiente= 0.305) pero estadisticamente

significativa (p=0.001) con la edad del paciente.



A diferencia de otros estudios publicados por diversos autores, el sindrome del
cuidador primario no presento relacion estadisticamente significativa con el género
del paciente, tampoco con el tiempo de diagnostico del deterioro cognitivo ni

comorbilidades evaluadas.

La prevalencia de sindrome de sobrecarga del cuidador primario en grado intenso
se present6 en un 9% comparado con el 18% en otras publicaciones, sin embargo,
los hallazgos de género son concordantes con los encontrados en otras series, pues
la mayoria de cuidadores primarios son mujeres, ademas del parentesco entre

cuidador primario y paciente el mas frecuente es el de hijo.

Es de mencionar que la falta de asociaciéon de las variables antes mencionadas en
gran medida se deben a un mejor funcionamiento familiar e ingresos econémicos
gue reducen la carga del cuidador, aunado a caracteristicas culturales en poblacién
mexicana en donde el cuidado de adultos mayores por nucleos familiares es una
practica comun, a diferencia de paises Europeos, por ejemplo, en donde es
frecuente recurrir a instituciones en donde viven de manera temporal o permanente

personas mayores con determinado grado de dependencia.



8.- CONCLUSIONES

De los resultados obtenidos en este estudio de investigacion resalta lo siguiente:

El coeficiente Rho de Spearman es de 0.403, lo que indica que la relacion entre las
variables es directa y su grado es moderado

Se puede afirmar con un 99% de confianza que existe una relacion positiva
moderada entre el sindrome del cuidador primario y la dependencia funcional en
pacientes con probable enfermedad de Alzheimer del Hospital de Especialidades

Puebla Centro Médico Nacional Gral de Div. Manuel Avila Camacho

El presente estudio permite aportar los hallazgos obtenidos para una mejor
comprension del sindrome del cuidador primario en poblacidon mexicana, pues al
momento se cuenta con pocas publicaciones que lo abordan, restandole

importancia y visibilidad.

Con esta publicacion se podran implementar medidas a favor de reducir la
sobrecarga del cuidador primario, considerandolas dentro de la valoracién ordinaria
en consulta externa de los diversos servicios que traten pacientes, a quienes una
segunda persona toma la mayoria de las decisiones e invierte mayor cantidad de
tiempo al cuidado paciente, optimizando de esta manera resultados en beneficio del

paciente y nucleos familiares.
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10.- ANEXOS

DEFINICION DE VARIABLES

NOMBRE

Dependencia

funcional.

Sobrecarga
cuidador

primario.

Edad

Género

DEFINICION
CONCEPTUAL
Limitacion en las
tareas y roles
definidos
socialmente, en un
ambiente
sociocultural y
fisico.

Repercusion
negativa en
salud, problemas
fisicos, mentales
y
socioeconémicos
derivados de la
sobrecarga de
cuidado de
paciente.

Lapso de tiempo
acontecido desde
el nacimiento del
individuo.
Conjunto de
caracteristicas
diferenciadas
que socialmente
se atribuye a

hombre/ mujer.

DEFINICION

OPERACIONAL

Barthel 0 — 20
puntos
dependencia
total, 21 a 60
dependencia
severa, 61 — 90
dependencia
moderada, 91 a
99 dependencia
escasay 100
puntos
independiente.
Zarit igual o
menor a 46
puntos ausencia
de sobrecarga;
46- 55

sobrecarga ligera

y un puntaje

igual o mayor de

56 puntos
sobrecarga
intensa.
Pacientes
mayores de 65

anos.

Género de
paciente
asociado a

Sexo.

TIPO DE
VARIABLE
Cualitativa

ordinal.

Cualitativa

ordinal

Cuantitativa

discreta.

Cualitativa

dicotomica.

ESCALA

Escala de

Barthel

Escala de

Zarit.

VALORES

Dependencia
total,
dependencia
severa,
dependencia
moderada,
dependencia
escasa,

independiente.

Ausencia de
sobrecarga,
sobrecarga
ligera,
sobrecarga

intensa.

65, 66, 67...
80.

Hombre /

Mujer



Enfermedad de

Alzheimer

Enfermedades
cronico

degenerativas

Cuidador

primario.

Trastorno
neurodegenerativo
progresivo e
irreversible
secundario a
depositos de B
amiloide y ovillos
neurofibrilares de
proteina TAU en
tejido cerebral,
marcado por el
deterioro
cognoscitivo y
conductual que
interfiere
significativamente
con el
funcionamiento
social y
ocupacional.

Procesos
patolégicos de
evolucion
prolongada que no
se resuelven
espontaneamente,
rara vez alcanzan
una curacion
completa.
Persona que
atiende en
primera instancia
las necesidades
fisicas y
emocionales de
una persona que
por si misma no

puede.

Enfermedad
neurodegenerativa
que evoluciona a
deterioro
neurocognitivo

mayor.

Diagnostico
previo de
enfermedad
cronico

degenerativa.

Familiar que
atiende en
primera
instancia al

paciente.

Cualitativa

nominal.

Cualitativa

nominal

Cualitativa

ordinal.

Parentesco.

Preclinica,
temprana,
moderada,

severa.

Diabetes
tipo 2/
Hipertension
arterial
sistémica,

ninguna.

Pareja, Hijo
(a), hermano

(a).



Nivel

educativo

Empleo

remunerado

Nivel académico = Ultimo afio
mas alto que una | académico
persona ha terminado.
terminado.

Actividades que  Ingreso

estan orientadas = econoémico

a la produccién percibido por

de bienes y/o empleo.
servicios para el

mercado laboral

por las cuales se

percibe una

remuneracion.

Cuantitativa

discreta

Cualitativa
dicotomica

ARos
académicos

cursados.

1l 21 3! 4! 51
etc.

Presente o

ausente



GOBIERNO DE

MEXICO

CENTRO MEDICO NACIONAL
“GRAL. DE DIV. MANUEL AVILA CAMACHO”
UNIDAD MEDICA DE ALTA ESPECIALIDAD
HOSPITAL DE ESPECIALIDADES DE PUEBLA
DIRECCION DE EDUCACION E INVESTIGACION EN SALUD

CARTA DE NO INCONVENIENCIA PARA REALIZACION DE PROTOCOLOS DE
INVESTIGACION

H. Puebla de Zaragoza,a ___ de de

A QUIEN CORRESPONDA:

Declaro al Comité Local de Investigacién en Salud n° 2101 que el protocolo de investigacion con
titulo:

Correlacion del sindrome del cuidador primario y el grado de dependencia funcional de pacientes
con probable enfermedad de Alzheimer del Hospital de Especialidades Puebla.

no presenta ningun inconveniente para que se realice en esta Unidad.

Se autoriza al (la) investigador(a) responsable de la investigacion:
, con
matricula institucional: , ¥ con adscripcién a esta Unidad, para que desarrolle dicho

protocolo de investigacion, con procedimientos como: aplicacién de cuestionarios a los participantes,
uso de recursos de informacion electronica vy del expediente clinico, asi como analisis de datos e
interpretacién de los mismos y presentacion de los resultados en forma de tesis. Dicha autorizacién
esta condicionada a la obtencién del registro otorgado por el Comité Local de Investigacion
en Salud correspondiente.

Asimismo, declaro que este protocolo de investigacion no interfiere con los procesos de esta
Unidad, ni representan una carga extra de trabajo para ningun trabajador.
ATENTAMENTE

Dr. José Alvaro Parra Salazar.
Director

UMAE Hospital de Especialidades de Puebla.
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SEGURIDAD ¥ SOLIDARIDAD SOTIAL

UNIDAD DE EDUCACION, INVESTIGACION Y POLITICAS DE

INSTITUTO MEXICANO DEL SEGURO SOCIAL

SALUD
COORDINACION DE INVESTIGACION EN SALUD
CARTA DE CONSENTIMIENTO INFORMADO
(ADULTOS)

CARTA DE CONSENTIMIENTO INFORMADO PARA PARTICIPACION EN PROTOCOLOS DE INVESTIGACION

Nombre del estudio:

Correlacion del sindrome del cuidador primario y el grado de dependencia funcional de
pacientes con probable enfermedad de Alzheimer del Hospital de Especialidades Puebla.

Patrocinador externo (si aplica):

No aplica

Lugar y fecha:

2023

NUmero de registro:

R —2023 - 2101 - 048

Justificacién y objetivo del estudio:

La enfermedad de Alzheimer es un desorden neurodegenerativo que conlleva a deterioro neuro
cognitivo con dependencia funcional (limitacién en tareas y roles definidos socialmente, en un
ambiente sociocultural y fisico). El sindrome del cuidador es una repercusion negativa en la
salud, problemas fisicos, mentales y socioeconémicos derivados de la sobrecarga del cuidado
de paciente. Objetivo general: Correlacionar la sobrecarga de cuidador primario y la dependencia
funcional en pacientes con probable enfermedad de Alzheimer en el Hospital de Especialidades

Puebla e identificar factores sociodemograficos que en ello influye.

Procedimientos:

Aplicacién de cuestionarios especificos para determinar el grado de dependencia
funcional del paciente y el grado de sobrecarga del cuidador primario, correlacionar ambos

resultados con variables sociodemograficas que podrian verse involucradas.

Posibles riesgos y molestias:

Riesgo minimo ya que la recoleccién de datos se hara a través de aplicacion de dos

instrumentos tipo cuestionarios de valoracion en formato impreso.

Posibles beneficios que recibira al participar

en el estudio:

Conocer el impacto que la sobrecarga del cuidado del paciente conlleva y poder realizar

cambios a favor de la calidad de vida tanto del paciente como del familiar.

Informacién sobre resultados y alternativas
de tratamiento:

Determinar la correlacién entre grado de dependencia funcional con el grado de
sobrecarga del cuidador primario y variables sociodemogréficas involucradas.

Participacion o retiro:

En cualquier momento del estudio

Privacidad y confidencialidad:

Se pretende realizar este estudio conforme a los reglamentos de la Ley General de salud
en materia de investigaciones para la Salud de los Estados Unidos Mexicanos vigente, en
las Normas y Reglamentos en materia de investigacion del IMSS y con base a la
Asociacion Médica Mundial (AMM) que ha promulgado la Declaraciéon de Helsinki como
una propuesta de principios éticos para investigacion médica en seres humanos, el Codigo
de Nuremberg y las normas del Consejo para la Organizacion Internacional de Ciencias
Médicas (CIOMS)

En caso de dudas o aclaraciones relacionadas con el estudio podra dirigirse a:

Investigador Responsable:

Dr. Hugo Gonzélez Gomez

Colaboradores:

Dr. Victor Alejandro Arias Martinez

En caso de dudas o aclaraciones sobre sus derechos como participante podra dirigirse a: Comité de Etica en Investigacion 21018.
2 Norte 220204; Col. Centro, Cp 72000. Puebla, Pue. Tel 312 170 66 34. Correo electrénico: dr_hglezg@hotmail.com

Nombre y firma del sujeto

Nombre y firma de quien obtiene el consentimiento

Testigo 1

Testigo 2

Nombre, direccién, relacion y firma

Nombre, direccién, relacion y firma

Este formato constituye una guia que deberd completarse de acuerdo con las caracteristicas propias de cada protocolo de investigacion,

sin omitir informacion relevante del estudio

Clave: 2810-009-013
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INDICE DE BARTHEL (IB) ABVD

COMER

independiente
Necesita ayuda para cortar la carne o el pan, extender la mantequilla, etc.
dependiente

LAVARSE

Independiente: es capaz de lavarse todo el cuerpo usando la ducha o el bafio

dependiente

[y
IDU.I Gmc

VESTIRSE

—
=

Independiente: es capaz de ponerse y quitarse toda la ropa sin ayuda

Necesita ayuda, pero realiza solo al menos |la mitad de la tarea en un tiempo razonable

dependiente

ARREGLARSE

Independiente: incluye lavarse |a cara y manos, maquillarse, afeitarse, etc.

dependiente

Ic U-.IG .

DEPOSICION (valorar semana previa)

[y
(=]

Continente: ningun episodio de incontinencia

Ocasional: un episodio de incontinencia, necesita ayuda para administrarse los enemas

Incontinente

Icu.I

MICCION (valorar la semana previa)

=
(=

Contiene: ningun episodio de incontinencia

Ocasional: como maximo un episodio de incontinencia en 24hs: necesita ayuda para el cuidado de la
sonda o colector

Incontinente

Ic |

USAR EL RETRETE

=
=

Independiente: usa el retrete, bacinilla o cufia sin ayuda y sin manchar o mancharse

Necesita una pequefa ayuda para bajarse y ponerse la ropa, pero se limpia solo

dependiente

IDI.J.I

TRASLADARSE (cama/sillon)

—
(W]

Independiente

=
o=

Minima ayuda fisica o supervision verbal

Necesita gran ayuda (persona entrenada), pero se sienta sin ayuda

Dependiente: necesita grua o ayuda de dos personas; no puede permanecer sentado

I’DIU.I

DEAMBULAR

15 Independiente: camina solo 50 metros, puede ayudarse con baston, muletas o andador
10 Necesita ayuda fisica o supervision para andar 50 metros
5 Independiente en silla de ruedas sin ayuda ni supervision
0 Dependiente
SUBIR ESCALERAS
10 Independiente para subir escaleras o bajar un piso sin supervision ni ayuda de otras personas
5 Necesita ayuda fisica de otra persona o supervision
0 Dependiente

TOTAL

43



Anexo 1. Escala de sobrecarga del cuidador de Zarit, versiones original (todos los items)
y abreviada (items en gris)

1 ;Piensa que su familiar pide mas ayuda de la que realmente necesita?

2 Plensa que debido al tiempo que dedica a su familiar no tiene
suficiente tiempo para usted?

3 Se slente agobiado por intentar compatibilizar el cuidado de su
familiar con otras responsabilidades (trabajo, familia)?

4 ;Slente vergilenza por la conducta de su familiar?

5 Se siente enfadado cuando esta cerca de su familiar?

6 ;Plensa que el cuidar de su familiar afecta negativamente la
relacién que Ud. tiene con otros miembros de su familia?

7 (Tiene miedo por el futuro de su familia?

(Piensa que su familiar depende de usted?

9  ;Piensa que su salud ha empeorado debido a tener que cuidar
a su familiar?

10 ;Se siente tenso cuando estd cerca de su familiar?

11 ;Plensa que no tiene tanta intimidad como le gustaria debido a
tener que cuidar de su familia?

12 Siente que su vida sodal se ha visto afectada negativamente por
tener que cuidar de su familiar?

13 ;Se siente incémodo por distanciarse de sus amistades debido a
tener que cuidar de su familiar?

14 ;Plensa que su familiar le considera a usted la Gnica persona que
le puede cuidar?

15 ;Piensa que no tiene suficientes ingresos econdmicos para los
gastos de culdar a su familiar, ademas de sus otros gastos?

16 ;Piensa que no sera capaz de cuidar a su familiar por mucho
mas tiempo!

17 ;Siente que ha perdido el control de su vida desde que comenz6
la enfermedad de su familiar?

18 ;Desearfa poder dejar el cuidado de su familiar a otra persona?

19 ;Se siente indeciso sobre qué hacer con su familiar?

20 ;Piensa que deberfa hacer mas por su familiar?

21 ;Piensa que podria cuidar mejor a su familiar?

22 Globalmente jQué grado de “carga” experimenta por el hecho de
cuidar a su familiar?

oo

* Escala de Zarit (Todos los ftems): Cada respuesta obtiene una puntuacién de 1 a 5. Luego se suma el puntaje obteniendo
un resultado entre 22 y 110 puntos. Este resultado clasifica al cuidador en: *ausencia de sobrecarga” (<46), “sobrecarga
ligera”™ (47-55) y "sobrecarga intensa” (256). El estado de sobrecarga ligera se reconoce como un riesgo para generar
sobrecarga intensa. El estado de sobrecarga intensa se asocia a mayor morbimortalidad del cuidador.

** Escala de Zarit Abreviada (sdlo los 7 ftems marcados en gris). Cada respuesta obtiene una puntuacién de 1 a 5. Luego se
suma el puntaje obteniendo un resultado entre 7 y 35 puntos. Este resultado clasifica al cuidador en: “ausencia de
sobrecarga” (<16) y “sobrecarga intensa” (217). El estado de sobrecarga intensa se asocia a mayor morbimortalidad del
cuidador.




HOJA DE RECOLECCION DE DATOS

NOMBRE DEL PACIENTE:

EDAD: GENERO: NIVEL EDUCATIVO:

FECHA DE DIAGNOSTICO PROBABLE ENFERMEDAD DE ALZHEIMER:

GRADO DE DEPENDENCIA FUNCIONAL BARTHEL

ENFERMEDADES CRONICO DEGENERATIVAS: DT2 ()/HAS ()/NINGUNA ()

NOMBRE DEL FAMILIAR:

EDAD: GENERO: NIVEL EDUCATIVO:

PARENTESCO CON PACIENTE:

GRADO DE SOBRECARGA ZARIT:

CRONICO DEGENERATIVAS/ COMORBIDOS: DT2 () / HAS () / NINGUNA ()

EMPLEO REMUNERADO: SI () /NO ()
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