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1. Resumen

Introduccion: La demencia produce una pérdida de la independencia para
llevar a cabo las actividades de la vida diaria, y con frecuencia se acompafa de
importantes cambios en la personalidad y el comportamiento del usuario enfermo,
conocidos como trastornos conductuales. La gran demanda de cuidados que precisan
estas personas recae habitualmente en la familia a través del cuidado informal, que
sumada a la presencia de alteraciones conductuales, genera auténticas situaciones de
sobrecarga en el cuidador, e incluso la aparicion de malos tratos o abusos. Con 46,8
millones de personas afectadas en todo el mundo, segun estimaciones realizadas en
2016, la demencia es una de las enfermedades mas importantes a nivel global, en la que
la edad juega un papel determinante. Es por ello, que el envejecimiento de la poblacién
que impera en las sociedades actuales supone un incremento cada vez mayor en la
incidencia de esta patologia, representando por lo tanto un verdadero problema de salud
publica, con importantes repercusiones sociales y econémicas. En Espafia la prevalencia
de esta enfermedad se sitGa entre el 4% y el 16% en personas mayores de 65 afios, sin
embargo el total de personas en las que repercute es incalculable.

Objetivo: Analizar si la manifestacion de trastornos de conducta por parte de
las personas con demencia, estd relacionada con la presencia de sobrecarga en el
cuidador principal informal.

Metodologia: Se incluyeron 33 cuidadores informales de usuarios con
demencia pertenecientes a la Zona Basica de Salud del Centro de Salud de Casetas. Se
evalu6 la sobrecarga del cuidador (Escala de Zarit), el riesgo de maltrato (Escala
CASE), y el estado funcional del usuario con demencia (Escala FAST), asi como la
presencia de alteraciones o trastornos en la conducta manifestados por la persona con
demencia.

Resultados: Se identifico que la presencia de trastornos conductuales en los
usuarios con demencia, estuvieron relacionados con el incremento tanto de la
sobrecarga del cuidador principal (excepto las conductas de pasividad y vocalizaciones
repetidas) como del riesgo de manifestar conductas de malos tratos hacia la persona
cuidada (excepto las conductas de pasividad, apatia y vocalizaciones repetidas),
apareciendo estas condiciones con mayor frecuencia durante los estadios intermedios de
la demencia.

Conclusion: La aparicion de sobrecarga en el cuidador principal y el riesgo de
malos tratos, parecen estar mas vinculados a la presencia de alteraciones o
manifestaciones conductuales en los usuarios con demencia, que a la propia situacion de
dependencia y deterioro cognitivo que genera el avance de la enfermedad.

Palabras clave: Demencia; cuidado informal; sobrecarga del cuidador; riesgo
de malos tratos; trastornos conductuales.



1. Abstract

Introduction: Dementia produces a loss of independence to carry out the
activities of daily life, and is often accompanied by significant changes in the
personality and behavior of the ill user, known as behavioral disorders. The great
demand for care that these people need usually falls on the family through informal
care, which, added to the presence of behavioral alterations, generates real situations of
the caregiver burden, and even the appearance of abuse. With 46.8 million people
affected worldwide, according to estimates made in 2016, dementia is one of the most
important diseases globally, in which age plays a decisive role. That is why the aging of
the population that prevails in today's societies means an increase in the incidence of
this pathology, representing therefore a real public health problem, with important
social and economic repercussions. In Spain the prevalence of this disease is between
4% and 16% in people over 65, however the total number of people in whom it has an
impact is invaluable.

Objective: To analyze whether the manifestation of behavioral disorders on
people with dementia is related to the presence of burden in the informal primary
caregiver.

Methodology: We included 33 informal caregivers of users with dementia
belonging to the Basic Health Zone of the Health Center of Casetas. We measured the
caregiver burden (Scale of Zarit), the risk of abuse (CASE Scale), and the functional
status of the user with dementia (FAST Scale), as well as the presence of alterations or
disorders in the behavior manifested by the person with dementia.

Results: It was identified that the presence of behavioral disorders in users
with dementia, were related to the increase in both the the main caregiver burden
(except passive behaviors and repeated vocalizations) and the risk of manifesting
behaviors of mistreatment towards the caregiver (except behaviors of passivity, apathy
and repeated vocalizations), appearing these conditions more frequently during the
intermediate stages of dementia.

Conclusion: The main caregiver burden and the risk of maltreatment, seem to
be more linked to the presence of alterations or behavioral manifestations in users with
dementia, than to the situation of dependency and cognitive deterioration generated by
the advance of the illness.

Keywords: Dementia; informal care; caregiver burden; risk of mistreatment;
behavioral disorders.



2. Introduccion

Los avances cientificos y tecnologicos generados en las ultimas décadas, sobre
todo en los paises desarrollados, han permitido el alargamiento de la vida y el disfrute
de las personas mayores de las etapas finales de sus vidas. Este incremento de la
esperanza de vida y envejecimiento de la poblacion, favorece inevitablemente la
aparicion de aquellas enfermedades donde la edad es un factor de riesgo fundamental,
como es el caso de la demencia. Su prevalencia en Espafia se sitGa entre el 4% y el 16%
en mayores de 65 afios, no obstante, y teniendo en cuenta que gran parte de estas
personas residen en su domicilio, el total de afectados directa e indirectamente por esta
patologia, como familiares, amigos etc. es incalculable.?

El nimero de personas con demencia a nivel mundial se estim6 en 2016 en
unos 46,8 millones. Sin embargo el aumento de la poblacion anciana, y en especial de
las personas mayores de 80 afos, en las que el riesgo de presentar esta patologia se
encuentra acentuado, sumado a la ausencia de un tratamiento efectivo y la dificultad de
un diagnostico precoz, hacen prever que esta cifra se vea duplicada cada 20 afios,
Ilegando a afectar a 131,5 millones de personas en el afio 2050. La demencia constituye
por lo tanto un verdadero problema de salud publica a nivel mundial, con un alto costo
econémico y social, considerandose una de las epidemias del siglo XX1.%**

El término "trastorno neurocognitivo mayor" (en adelante TNCM) es la nueva
denominacion con el que la quinta version del Manual Diagnoéstico y Estadistico de
Trastornos Mentales (en adelante DSM-5) de la Asociacion Psiquiatrica Americana, ha
sustituido al término "demencia" utilizado previamente; no obstante y siendo
conocedores de tal modificacion, se continuard empleando el término "demencia” a lo
largo de este estudio. La Tabla 1 muestra los criterios diagnosticos del TNCM
(demencia) incluidos en el DSM-5.%*

Criterios diagnosticos

a) Evidencia de una sustancial declinacion cognitiva de un nivel previo de mayor
desempefio en uno 0 mas de los dominios cognitivos (aprendizaje y memoria, atencion
compleja, funcidn ejecutiva, lenguaje, habilidad perceptual motora o cognicion social).

b) Los déficits cognitivos son suficientes para interferir con la independencia del
paciente (por ejemplo, requieren asistencia para las actividades instrumentales de la
vida diaria, tareas complejas como manejo de la medicacion o dinero).

¢) Los déficits cognitivos no ocurren exclusivamente en el contexto de un delirium.

d) Los déficits cognitivos no son atribuibles de forma primaria a la presencia de otros
trastornos mentales (ejemplo: trastorno depresivo mayor, esquizofrenia).

Tabla 1: Criterios diagnosticos propuestos en el DSM-5 para el TNCM



El DSM-5° incluye dentro del grupo de Trastornos Neurocognitivos (en
adelante TNC), al delirium, al TNC mayor y al TNC leve. En primer lugar, el delirium
se distingue por generar una perturbacion en el nivel de consciencia y la capacidad de
atencion, de forma aguda, con una duracion en el tiempo relativamente breve, y un
curso fluctuante, pudiendo coexistir tanto con los TNC mayores como con los leves. Por
otro lado, en el TNC mayor y en el TNC leve, a diferencia del delirium, los déficits
cognitivos no se producen en un contexto agudo y transitorio, sino de una forma
irreversible. Sin embargo, es en el TNC mayor donde el deterioro y las dificultades
cognitivas alteran la capacidad de la persona y su independencia para llevar a cabo las
actividades de la vida diaria, siendo precisamente esta alteracion la principal causante
de la gran demanda de cuidados que requieren las personas con alguna de las formas del
TNC mayor, en comparacion con los TNC leves.

Dentro del TNC mayor por lo tanto, y segun el DSM-5, existen diferentes
posibles etiologias responsables en su aparicion, como: Enfermedad de Alzheimer;
Degeneracion del 16bulo frontotemporal; Enfermedad por cuerpos de Lewy;
Enfermedad vascular; Traumatismo cerebral; Consumo de sustancias o medicamentos;
Infeccion por VIH; Enfermedad por Priones; Enfermedad de Parkinson; Enfermedad de
Huntington; Afeccion médica; Etiologias multiples; y por ultimo de etiologia no
especificada. No obstante, las demencias mas frecuentemente diagnosticadas son:

-Enfermedad de Alzheimer, en la que aparecen evidencias claras de un declive
de la memoria y del aprendizaje, junto con una pérdida progresiva, gradual y constante
de la capacidad cognitiva. Todo ello sin presentar una etiologia mixta, es decir sin que
exista otra enfermedad neurodegenerativa o cebrovascular que contribuya a este declive
cognitivo.

-Demencia Vascular, es aguella en la que existen evidencias de la presencia de
una enfermedad cerebrovascular que presenta relacion con el sindrome neurocognitivo,
respaldado ademas con un diagnéstico por neuroimagen.

-Demencia por Enfermedad de Parkinson, en la cual, la propia Enfermedad de
Parkinson precede claramente al inicio del trastorno neurocognitivo, sin evidencias de
que exista una etiologia mixta.

-Demencia por etiologias mdultiples, 0 Demencia Mixta, es aquella en la que el
trastorno neurocognitivo es la consecuencia fisiopatolégica de méas de un factor
etioldgico, como puede ser la aparicion de la Enfermedad de Alzheimer con la posterior
aparicion de un trastorno neurocognitivo vascular; y por lo tanto los deficits cognitivos
no se achacan a la presencia de un unico trastorno.

-Demencia no especificada, la cual se define como aquella situacion en la que
existen sintomas que indican la existencia de un trastorno neurocognitivo, que produce
un malestar psiquico y un deterioro social, laboral, o de otras areas importantes del
funcionamiento, pero que no puede determinarse con una etiologia exacta. La Demencia
Senil entraria dentro de esta forma etioldgica.



La demencia, es por lo tanto una de las afecciones que mas limita la realizacion
de las actividades de la vida diaria, mermando notablemente la calidad de vida y
autonomia de quien la padece. Asociada a un deterioro cognitivo progresivo, global e
irreversible, provoca una pérdida de la memoria y otras funciones mentales superiores;
asi como la aparicion de alteraciones en la conducta y la personalidad, siendo una de las
principales causas de discapacidad en las personas mayores, con importantes
repercusiones en la capacidad funcional del usuario enfermo.””®

Esta enfermedad conlleva con frecuencia a una situacion de dependencia fisica
y psiquica completa, e implica la necesidad de supervision y cuidados continuos a
medida que evoluciona. Sin embargo, el desequilibrio existente entre las demandas
sanitarias generadas por el creciente aumento de casos demencia, y los recursos
disponibles insuficientes, han producido que el cuidado y la atencion a estas personas
mayores dependientes haya recaido en muchas ocasiones en manos de la familia, cuyo
impacto es intensamente negativo.”%*°

Los lazos de afecto y cercania emocional con la persona enferma, hacen que
pese a la ausencia de remuneracion y capacitacion para el cuidado, este se lleve a cabo
con un gran compromiso y dedicacién por la familia. Sin embargo no todos los
miembros de la familia o entorno del usuario adquieren de la misma manera la
responsabilidad de llevar a cabo esta ardua tarea, que ha recaido tradicionalmente en la
mujer.} 112

En 1999, la Organizacion Mundial de la Salud definié al cuidador principal
informal como “la persona del entorno de un paciente que asume voluntariamente el
papel de responsable del mismo en un amplio sentido; este individuo esta dispuesto a
tomar decisiones por el paciente, y a cubrir las necesidades basicas del mismo, ya sea de
manera directa o indirecta”.™

El cuidador principal, por lo tanto, soporta el peso mental, fisico y
socioecondémico en el manejo del usuario a lo largo del proceso evolutivo de la
enfermedad, cuya tarea requiere tiempo, energia y esfuerzo, influyendo notablemente en
su calidad de vida. Ademas, asume nuevas responsabilidades, para las que generalmente
no ha recibido ninguna formacion y en ocasiones impuestas por los lazos familiares, o
bien como consecuencia de la falta de recursos econdmicos para acceder a los recursos
socio-sanitarios necesarios. Todo esto, sumado a larga duracion del proceso de la
enfermedad, situada en torno a los 10 afios, contribuye a que se genere en él una
situacion de estrés crénico conocido como sobrecarga.’ 3

En algunos estudios se distingue entre sobrecarga objetiva, mas relacionada
con el cuidado del usuario, y el cumplimiento de su demanda y necesidades basicas,
como por ejemplo bafiarle todos los dias, o alimentarlo; y sobrecarga subjetiva, mas
vinculada en este caso a los sentimientos, emociones, y percepciones negativas que
aparecen en el cuidador. En el presente estudio, ambas percepciones se han englobado
bajo el mismo concepto de sobrecarga.***®

10



La sobrecarga, por lo tanto, es el resultado del trabajo fisico-emocional y
restricciones sociales generadas por la labor de cuidado de una persona enferma. Tiene
repercusiones negativas en la salud fisica (sistemas cardiovascular e inmune) y mental
(ansiedad, depresion, ira, agotamiento, fatiga, cansancio) del cuidador. El afrontamiento
de la situacién por parte del cuidador, la motivacion para el cuidado, las redes de apoyo
disponibles, y la relacion afectiva cuidador-enfermo, son determinantes en su aparicion;
por otra parte, la pérdida de autonomia, el grado de deterioro cognitivo del usuario con
demencia, sus manifestaciones fisicas, y en especial sus manifestaciones conductuales,
también influyen en esta situacion'®**. No obstante, algunos autores como van der Lee
et al.' sitlan las manifestaciones o trastornos conductuales, como el aspecto de la
demencia que mayor impacto tiene en la sobrecarga del cuidador.

Conocidos como "manifestaciones no cognitivas” o "conductas desafiantes”,
los trastornos de conducta son resultado de la interaccién de factores bioldgicos,
psicoldgicos y sociales, y reflejan cambios en la forma habitual de actuar por parte de
los usuarios con demencia, sin una causa aparente que los justifique. Aparecen cambios
en la personalidad, en la forma de relacionarse con los demés y su entorno habitual,
siendo en ocasiones la forma de inicio de la enfermedad. Ademas, pueden presentar
rasgos o caracteristicas individualizadas en funcion de la persona, dificultando asi su
deteccidn e identificacion, por lo que la figura del cuidador a través de la anamnesis y la
observacion es imprescindible para su reconocimiento.*>™*’

La importancia de estos comportamientos es tal, que constituyen el 50% de los
problemas que se plantean en las consultas de demencia, siendo uno de los aspectos de
la enfermedad que mas inquietan a la familia y complican el cuidado de estos usuarios,
llegando a ser en ocasiones motivo de marginalizacion, institucionalizacion e incluso
abuso por parte del cuidador. Su presencia genera niveles elevados de estrés en el
cuidador, y se asocia con la aparicion de enfermedades fisicas y psiquicas en el 50% de
ellos, afectando negativamente tanto en su calidad de vida como en la de la persona con
demencia, y por supuesto influyendo en su labor de cuidado.*>*8*°

Apreciables por lo tanto a través de la observacion directa, los trastornos
conductuales pueden clasificarse en conductas no agresivas, como vagabundeo, caminar
de un lado para otro, el entrometimiento, las conductas repetitivas, quejas reiteradas sin
motivo aparente, las interrupciones verbales y las acciones para llamar la atencion,
ansiedad, apatia, irritabilidad y conductas depresivas, entre muchas otras. Y por otro
lado, en conductas agresivas, como pegar, empujar, arafiar, morder, chillar, e insultar,
entre otras.*"1%%°

Una de las consecuencias que puede acarrear la tarea de cuidar a una persona
con estas caracteristicas, es la aparicion del riesgo de llevar a cabo conductas de
maltrato o abuso, ejercidas por parte del cuidador principal hacia el usuario con
demencia; mostrando algunos estudios una tasa de abuso de hasta el 50% en estas
situaciones. En este contexto, el maltrato hacia las personas mayores, es definido en la
Segunda Asamblea Mundial sobre el Envejecimiento (2002) como ‘“cualquier acto
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unico o repetido, o falta de accion apropiada que ocurra en cualquier relacién
supuestamente de confianza, que cause dafio o angustia a una persona de edad”.??

Algunos autores como Rueda®? encuentran diferencias entre los conceptos de
violencia y maltrato, motivadas fundamentalmente por la relacion de poder entre
victima y agresor. Sin embargo, en el presente trabajo, y con la finalidad de facilitar su
comprension, aun siendo conocedores que no significan exactamente lo mismo, los
términos violencia y maltrato seran considerados como sinénimos asumiendo asi un
menor rigor tedrico en este aspecto.

El maltrato es considerado por lo tanto como un tipo de violencia, en la que
desde el punto de vista del modelo ecoldgico, su desarrollo es el resultado de la
interaccion de factores individuales (impulsividad, haber sufrido maltrato, bajo nivel
educativo etc.), relacionales (la forma de relacionarse con los amigos, los familiares, o
la pareja), comunitarios (la escuela, el lugar de trabajo y el vecindario), y sociales
(normas culturales, o politicas sociales que mantienen desigualdades socioecondémicas).
No obstante, la presencia de sobrecarga en el cuidador y la manifestacion de
alteraciones conductuales por el usuario con demencia, sumados a la incapacidad de
gran parte de estas personas para denunciar la existencia de malos tratos y la falta de
apoyo social, pueden ser también determinantes en la aparicion de situaciones de malos
tratos hacia este tipo de usuarios tan dependientes.?%3?4

Resulta fundamental entender en primer lugar el concepto de violencia en todas
sus esferas, y no exclusivamente como un acto puramente fisico, para comprender
adecuadamente el concepto de maltrato, e identificar asi correctamente las formas en las
que este puede materializarse. Por lo tanto, la violencia puede manifestarse en forma de:

e Violencia fisica, entendida como actos que por accion causen dolor fisico, por
ejemplo, a través de golpes o quemaduras; uso inapropiado de la medicacion; e
incluso el hecho de encerrar a la persona en contra de su voluntad.

e Violencia emocional, entendida como todos aquellos actos que causen dafio
emocional a la persona mediante agresiones verbales, amenazas, o abuso
emocional, entre otras.

¢ Violencia sexual, entendida como cualquier acto de intimidacion, humillacion o
abuso sexual, con actos como tocamientos, desnudar a la persona, o el

mantenimiento de relaciones sexuales sin su consentimiento.

e Violencia econdmica, ejercida a través de robos, o uso ilegal o inapropiado de sus
propiedades o recursos, asi como interferir en su testamento.

e Negligencia, que de manera intencional o no, tiene que ver con la no satisfaccion de
las necesidades basicas de la persona, como por ejemplo de higiene personal; y
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emocionales, como prohibir a la persona en contra de su voluntad ver a alguien que
esta desee. Puede ser fisica, econémica y emocional.”*®

El deterioro cognitivo progresivo e invalidante asociado al avance evolutivo de
la demencia, coloca a estos usuarios en una situacion de riesgo de sufrir alguna o varias
de las diferentes formas de maltrato mencionadas. Ademas, algunos estudios (Coyne et
al.?*; Rivera-Navarro et al.”®) vinculan una mayor aparicion de abuso o malos tratos al
contexto de los cuidados informales; ya que, la complejidad en la identificacion e
intervencion de las situaciones de abuso, tanto por las dificultades del usuario con
demencia para manifestarlo, como por el aislamiento social al que se enfrenta, y la
negacion de la situacion que puede existir por parte del cuidador, mencionadas
anteriormente, sumados ademas a la falta de concienciacion por parte de los
profesionales sanitarios, colocan a estos usuarios no institucionalizados en una situacién
de especial vulnerabilidad. Por lo tanto, la violencia hacia las personas con demencia en
el contexto del cuidado informal, supone un verdadero riesgo vital y una fuente de
sufrimiento y angustia para el usuario y su familia, cuya prevalencia en Espafia sigue sin
conocerse, por lo que el impacto real de este hecho puede estar pasando desapercibido.?

A través de este estudio se esperan obtener una serie de datos que ayuden a
identificar como la presencia de trastornos de conducta en personas con demencia, no
institucionalizadas, pueden influir en la aparicion de sobrecarga en el cuidador informal,
y por otro lado, identificar también la relacion de estas en el riesgo de aparicién de
conductas de malos tratos, por parte del cuidador hacia la persona que cuida.
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3. Hipdtesis

¢Existe relacion entre la presencia de trastornos de conducta en personas con
demencia, y la aparicion de sobrecarga en el cuidador principal informal?

4. Objetivos
4.1 Objetivo principal

Analizar si la manifestacion de trastornos de conducta por parte de las personas
con demencia, esta relacionada con la presencia de sobrecarga en el cuidador principal
informal.

4.2 Objetivos secundarios

1. Identificar si la sobrecarga del cuidador, y la presencia de trastornos de conducta
en el usuario, influyen en el riesgo de aparicion de conductas de malos tratos por
parte del cuidador hacia la persona con demencia.

2. Analizar la variabilidad de los trastornos de conducta manifestados por los
usuarios con demencia, el nivel de sobrecarga en el cuidador, y el riesgo de
maltrato del cuidador hacia el usuario, en funcioén de los diferentes estadios
evolutivos de la demencia.

3. Detectar si existe variacion, y de qué manera, en la aparicion de los diferentes

trastornos de conducta detectados en los usuarios con demencia, en funcion de
las diferentes formas de la enfermedad incluidas en el presente estudio.
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5. Metodologia

Se ha realizado un estudio correlacional con el objetivo de analizar si existe
relacion entre la presencia de trastornos de conducta en personas con demencia, y la
aparicion de sobrecarga en el cuidador principal informal.

5.1 Muestra

La muestra empleada en el presente estudio se compuso por 33 cuidadores
informales de usuarios con demencia incluidos en la Zona Basica de Salud (en adelante
ZBS) del Centro de Salud (en adelante CS) de Casetas, situado en el barrio zaragozano
de Casetas (Figura 1). Dicha ZBS incluye también los municipios de La Joyosa,
Marlofa, Pinseque, Sobradiel y Torres de Berrellén.

Marlofa Iy
Pinseque : \ Sobradiel
3 % Alfocea
(
Utebo
Monzalbarba
Z-A-2563
Juslibol S
Garrapinillos
(N-232 | AP-68 |
Barrio de Nz
Cantarranas L N-230 ]
1125 B 125 |
(1232
A Zaragoza
[2-30 |

Figura 1: Localizacion del barrio de "Casetas"

Cabe sefialar, que a lo largo del presente trabajo se ha empleado el término
"usuario” para referirse propiamente a la persona con enfermedad de demencia; y
"cuidador" para referirse al cuidador principal informal.

Criterios de inclusion y exclusion

Los criterios de inclusion empleados para la seleccion de los sujetos participes
en este estudio fueron: que se trataran de usuarios diagnosticados de demencia en
cualquiera de sus formas, y cuyo cuidado fuera ejercido exclusivamente por la figura
del cuidador informal.
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Por otro lado, se consideraron criterios de exclusion: la condicion de que el
usuario estuviera institucionalizado, y aquellas situaciones en las que el cuidado del
usuario fuese realizado por una persona expresamente contratada para ello (cuidador
formal). También se consider6 como criterio de exclusion a la participacion en este
estudio, la existencia de barreras fisicas, cognitivas o culturales que impidiesen al
cuidador principal la correcta realizacion de los cuestionarios pertinentes para su
desarrollo

5.2 Instrumentos

Los instrumentos de medida empleados para llevar a cabo este estudio fueron:

Escala de Zarit: Validada en multiples idiomas incluido el espafiol -en 1996
por Martin et al.- es el cuestionario méas extendido a nivel internacional para evaluar el
nivel de sobrecarga que experimentan los cuidadores informales de personas con
demencia, y otras alteraciones. Permite obtener una visién multidimensional del estado
mental, social y fisico del cuidador, incluyendo las dimensiones de calidad de vida y
capacidad de autocuidado, red de apoyo social, y competencias para afrontar problemas
conductuales y clinicos del usuario cuidado. Aun que existen diferentes versiones, la
empleada en este estudio consta de 22 preguntas tipo "Likert" con 5 opciones, en las
que el cuidador debe indicar la frecuencia con que se siente asi, siendo 0 (nunca), 1
(rara vez), 2 (algunas veces), 3 (bastantes veces) y 4 (casi siempre); dichos resultados se
suman en un puntaje total que puede oscilar de 0 hasta 88 puntos. Posee buenas
propiedades psicométricas y permite discriminar entre diferentes niveles de sobrecarga,
clasificando la situacion del cuidador en: “ausencia de sobrecarga” (si < 46 puntos),
“sobrecarga ligera” (entre 47-55 puntos) 0 “sobrecarga intensa” (si > 56 puntos). Esta
escala presenta una adecuada consistencia interna (a = 0,88).%"

Escala FAST: La escala de clasificacion de la evaluacion funcional, también
conocida como escala "FAST" ("Functional Assessment Staging™) es una técnica de
evaluacion fiable y validada, que ha sido disefiada para evaluar los cambios en el
rendimiento funcional y las actividades de la vida diaria del usuario a lo largo de todas
las etapas de la demencia. Dichos cambios estan estrechamente relacionados con el
deterioro cognitivo progresivo asociado al proceso evolutivo de esta enfermedad. El
procedimiento de evaluacion consiste en la descripcion de 16 etapas sucesivas que van
desde una situacion de normalidad funcional, hasta los niveles de dependencia y
deterioro funcional asociados a las fases mas avanzadas de la enfermedad; relacionando
asi al usuario con la etapa que mejor refleje su situacion. Estas 16 etapas o estadios se
dividen en siete niveles funcionales principales, enumerados del 1 al 7, con 5
subestadios en el nivel 6 (de 6a a 6e), y 6 subestadios en el nivel 7 (de 7a a 7f), siendo el
nivel 7f el que indica un mayor deterioro funcional.®**
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Escala de Abuso del Cuidador: Conocida como "Caregiver Abuse Screen
("CASE") o Escala de Abuso del Cuidador en su versién traducida al espafiol, es una
herramienta validada de cribado dirigida a cuidadores, que sirve como primera
advertencia para detectar el riesgo de maltrato fisico, psicosocial o negligencia del
cuidador hacia el usuario con demencia. Fue creada por Reis y Nahmiash en 1995 y esté
validada en Espafia por Rivera-Navarro et al.?®. Contiene 8 preguntas con respuesta
dicotomica sobre situaciones relacionadas con la violencia, sin mencionar directamente
los actos violentos. Una puntuacion obtenida de 4 o mas puntos en la escala reflejaria la
existencia de un riesgo de maltrato. Esta escala presenta una moderada consistencia
interna (a = 0,75).3

Cuestionario de trastornos de conducta: Consiste en un cuestionario de
elaboracién propia, a través de una revision bibliografica previa'’'®%, dirigido a
recopilar la informacién proporcionada por los cuidadores acerca de los trastornos de
conducta presentes en los usuarios con demencia (ver Anexo 1). En este cuestionario
aparecen diferentes alteraciones o trastornos en la conducta que pueden detectarse en
los usuarios con demencia, junto a una breve explicacion de algunos comportamientos
habitualmente asociados a dichas alteraciones, en un lenguaje comprensible y coloquial,
con la finalidad de facilitar su reconocimiento. El cuidador debera indicar la frecuencia
con la que el usuario manifiesta estas conductas, en un puntaje de 0 a 9 (siendo 0 nunca,
y 9 diariamente). Se definié la presencia del sintoma y su manifestacion apoyandose en
la clasificacion del Inventario Neuropsiquiatrico (en adelante NPI). En dicho
cuestionario se ha considerado por lo tanto:

-Agresividad, como "cualquier conducta fisica o verbal que puede causar dafio
fisico o moral/mental; oposicion o resistencia no justificadas; agitacion; gritos; rabia;
violencia; critica constante etc."”

-Depresion, como "tristeza mantenida; pérdida de interés o satisfaccion en casi
todas las actividades; sentimiento de ser una carga; falta de esperanza; desmotivacion;
aislamiento etc.”

-Ansiedad, como "temor o sentimiento de pérdida de control, expresado de
forma verbal, a través de gestos o a través de movimientos corporales; miedo;
nerviosismo; panico etc."

-Euforia, como "humor anormalmente elevado o inapropiado para el momento
o la situacién dada, sin causa aparente; de repente esta muy contento sin un motivo
aparente etc."

-Apatia, como "falta de interés; ausencia de motivacién, sentimiento, emocion
0 preocupacion; se encuentra pasivo, no hace nada; todo le da igual etc."

-Desinhibicion, como "falta de tacto social en el lenguaje, la expresion corporal
u otras conductas; actia de manera impulsiva etc."

17



-Irritabilidad, como "mal humor; cambios de humor rapidos no justificados;
impaciencia; intolerancia; responde mal sin motivo; todo le hace estar enfadado etc.”

-Hiperactividad motora, como "aumento de la deambulacion o de otra
actividad que no se explica por una causa; se intenta fugar; me sigue constantemente;
anda sin cesar etc."

-Vocalizaciones repetidas, como "sonidos o expresiones vocales molestas
repetidas constantemente; repite o pide sin cesar la misma cosa; dice el nombre de
alguien constantemente etc."

-Decaimiento, como "pérdida de interés; insatisfaccion en casi todas las
actividades; sentimiento de ser una carga; falta de motivacion; ausencia de relacion con
los demés; tristeza mantenida etc."

-Pasividad, como "no quiere realizar ninguna actividad; todo le da igual;
ausencia de motivaciones; indiferencia etc."

-Angustia, como "sentimiento de pérdida de control, expresado de forma
verbal, gestual o a través de movimientos corporales; esta nervioso; dice que tiene
miedo etc."

Con la finalidad de darle una mayor validez a dicho cuestionario se emplearon
descripciones de comportamientos similares entre los trastornos de depresion vy
decaimiento, apatia y pasividad, y por ultimo, ansiedad y angustia. La obtencién de
valores similares entre estas alteraciones del comportamiento, reflejan una correcta
realizacién y comprensién del cuestionario por parte del cuidador.

Cuestionario personal: Consiste en un cuestionario de elaboracion propia
empleado para recopilar los datos personales y demogréaficos relacionados con el
cuidador principal y el usuario, como género, parentesco cuidador-usuario, edad, tiempo
de evolucion de la enfermedad, tipo de demencia, y tiempo que el cuidador lleva
ejerciendo de cuidador principal (ver Anexo 2).

La Escala de Zarit, la Escala de Abuso del Cuidador, y el Cuestionario de
trastornos de conducta, fueron realizados por parte del cuidador principal de forma
auténoma o bien a través de una entrevista individual, en funcién de las capacidades y
preferencias del mismo.

En cuanto a la escala FAST y el Cuestionario personal, se llevaron a cabo

mediante la revision de la Historia Clinica Electrénica (en adelante HCE) del usuario, y
el desarrollo de una breve entrevista con el cuidador principal.
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5.3 Procedimiento

Una vez obtenido el dictamen favorable para la realizacion del proyecto por
parte del Comité de Etica de la Investigacion de la Comunidad de Aragén (en adelante
CEICA), se comenzd con la busqueda de aquellos sujetos que fueran de interés para el
estudio, localizados en la ZBS del CS de Casetas.

Dicha busqueda estuvo guiada por un listado provisional proporcionado por el
Servicio Informético del Hospital Clinico Universitario Lozano Blesa de Zaragoza, con
el permiso pertinente de la Coordinacion Médica del CS de Casetas, en el que se
indicaban todos aquellos usuarios pertenecientes a su ZBS, referenciados a través de su
namero de HCE, donde figurase alguno de los diagndsticos codificados en OMI-AP
(Programa informatico empleado en Atencién Primaria en la regién de Aragon, entre
otras) bajo el cddigo "P70" y "N87". Este listado estuvo compuesto inicialmente por
392 sujetos.

En primer lugar, el codigo "N87" engloba el diagnostico de "Enfermedad de
Parkinson". Por otra parte, el cddigo "P70" engloba los diagnosticos de "Demencia
Frontotemporal™, "Demencia con Cuerpos de Lewy", "Enfermedad de Pick", "Demencia
Vascular”, "Demencia Senil”, "Demencia tipo Alzheimer”, y "Demencia Mixta" entre
otros. Por ultimo, y también bajo este codigo, aparece el diagndstico de "Deterioro
Cognitivo™, en cuyo caso se recurrio a la revision detallada de la HCE del usuario, con
la finalidad de detectar indicativos, como resultados de pruebas o anotaciones de
profesionales, que pudieran dejar constancia de la existencia de alguna forma de
demencia no referenciada adecuadamente en OMI-AP.

Posteriormente, y través de la revision de la HCE de los sujetos que aparecian
en el listado mencionado, sumado a la informacién obtenida en colaboracion con los
profesionales de enfermeria, trabajo social y medicina pertenecientes al CS de Casetas,
se realizd un primer cribado en funcién de los criterios de inclusién y exclusion
establecidos, reduciéndose el nimero de sujetos, de los 392 iniciales a 67 posibles casos
de interés.

A continuacion se contactd via telefénica y/o via presencial con aquellos
cuidadores de los usuarios que habian superado el primer cribado, y se realizdé un
segundo cribado con la finalidad de que los sujetos incluidos en el estudio cumplieran
los criterios de inclusion adecuadamente. Tras ello, el nimero de sujetos pasé de los 67,
a 37 casos de interés para este estudio.

Finalmente, aquellos cuidadores de los usuarios que cumplian los criterios de
inclusion, y que de manera voluntaria aceptaron la participacion en el estudio a través
de la firma del Consentimiento Informado, fueron incluidos. De esta manera, 33
cuidadores aceptaron la participacion en el estudio, y 4 decidieron voluntariamente no
participar.
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5.4 Variables del estudio
A continuacion se resumen las variables utilizadas en el presente estudio:

Grupo de variables 1:

Datos demogréficos y personales: Género (cuidador y usuario); Edad (cuidador y
usuario); Parentesco cuidador-usuario; Tiempo que lleva ejerciendo de cuidador
principal (cuidador); Tipo de demencia (usuario); Tiempo de evolucion de la demencia
(usuario).

Instrumento: Cuestionario personal.

Finalidad: Registro de datos descriptivos que permiten homogeneizar la muestra.

Tipo de variable: Independiente.

Grupo de variables 2:

Nivel de deterioro funcional del usuario.

Instrumento: Escala FAST.

Finalidad: Identificar la fase o estadio de la demencia en la que se encuentra el usuario,
clasificandola en: leve o inicial, moderada o intermedia, grave o final.*

Tipo de variable: Independiente.

Grupo de variables 3:

Sobrecarga del cuidador principal.

Instrumento: Escala de Zarit.

Finalidad: Identificar la presencia de sobrecarga en el cuidador, diferenciando ademés
entre sobrecarga y sobrecarga intensa.

Tipo de variable: Dependiente.

Grupo de variables 4:

Trastornos de conducta: Agresividad; Depresion; Ansiedad; Euforia; Apatia;
Desinhibicion; Irritabilidad; Hiperactividad; Vocalizaciones repetidas; Decaimiento;
Pasividad; y Angustia.

Instrumento: Cuestionario de trastornos de conducta.

Finalidad: Detectar cuales de estos trastornos de conducta, y con qué frecuencia son
manifestados por el usuario con demencia.

Tipo de variable: Dependiente.

Grupo de variables 5:

Riesgo de abuso o0 malos tratos.

Instrumento: Escala de Abuso del Cuidador (CASE).

Finalidad: Determinar la existencia o no de riesgo de malos tratos por parte del cuidador
principal hacia el usuario con demencia.

Tipo de variable: Dependiente.
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5.5 Andlisis de datos

El andlisis de los datos fue realizado con el programa estadistico SPSS
(Statistical Package for the Social Science) en la version 21. En primer lugar, para el
andlisis descriptivo univariado se emplearon los estadisticos: media, desviacion tipica y
porcentajes. Mas tarde, y antes de comenzar el andlisis bivariado para realizar el
contraste de las diferentes hipotesis, se comprobd si las variables dependientes se
ajustaban a una distribucion normal, para lo que se empled la prueba Kolmogorov-
Smirnov. Después, y como las variables resultaron ajustarse a una distribucion normal,
se utilizaron diferentes pruebas paramétricas.

Por un lado, para el estudio de las correlaciones entre diferentes variables, se
utilizé la prueba de correlacion de Pearson, que permitio la obtencion del valor
estadistico r, con su consiguiente nivel de significacion p. Estos valores permitieron
conocer la existencia o no de relacion lineal entre las diferentes variables, y en caso
afirmativo, el tipo de relacion (positiva o negativa).

También se llevaron a cabo diferentes analisis de la varianza ANOVA con la
finalidad de contrastar las hipotesis nulas frente a sus hipoétesis alternativas, mediante la
obtencion del valor estadistico F, y su consiguiente nivel de significacion p.

Hay que sefialar que, cuando en el texto aparece el término relacion, no implica
una relacién causal, a nivel estadistico, sino que refleja la existencia de una asociacion o
correlacion entre las diversas variables.

Por ultimo, cabe destacar que se consideraron significativos los valores de p
inferiores a 0,05 y se trabajé con un Intervalo de Confianza del 95%.
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6. Resultados
6.1 Analisis descriptivo de la muestra

En primer lugar se comenzara describiendo algunos datos demograficos de la
muestra incluida en el presente estudio. En este estudio participaron 33 cuidadores
informales de usuarios con demencia que cumplian los criterios de inclusion
establecidos, localizados en la ZBS del CS de Casetas. Cabe recordar que el término
"usuario™ ha sido empleado en el estudio para referirse especificamente a la persona con
demencia, y el término "cuidador™ para referirse al cuidador principal informal.

La edad media de los usuarios incluidos se situaba en 83,78 afios, con una
DT=7,68; de los cuales 10 fueron hombres, representando un 30,3% del total, y 23
fueron mujeres, representando un 69,7% (Figura 2). El tiempo medio de evolucién de la
enfermedad se situé en 63.03 meses con una DT=50,28.

Del total de los cuidadores, 15 fueron hombres, representando un 45,5% con
una edad media de 71,66 afios y DT=16,21; y 18 fueron mujeres, constituyendo un
54,5 % del total, con una edad media de 62,77 afios y DT= 12,52 (Figura 2). Ninguno
de ellos ejercia la labor del cuidado como figura de cuidador formal, por lo que todos
Ilevaban a cabo un cuidado informal en el domicilio, ya fuera en el del propio usuario
con demencia, o bien en el suyo.

Cuidadores y usuarios en funcion del sexo
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Figura 2: Distribucién de cuidadores y usuarios en funcion del sexo

Respecto al parentesco del cuidador con el usuario, el 39,4% de los cuidadores
fueron el hijo/a del propio usuario, y el 51,5% el esposo/a. También las figuras de
nieto/a, sobrino/a y hermano/a aparecieron en el rol de cuidador principal,
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representando un 3% de los casos, cada una de ellas. Se obtuvo un valor medio de 69,12
meses de tiempo cuidado con una DT=53,05 (Figura 3).

Parentesco cuidador-usuario

m Hijo/a

m Esposo/a
M Nieto/a
m Sobrino/a

B Hermano/a

Figura 3: Parentesco del cuidador con el usuario

En cuanto a los diferentes tipos de demencia diagnosticadas, el 36,4% de los
usuarios incluidos en este estudio, padecian Enfermedad de Alzheimer, el 24,2%
Demencia Senil, el 18,2% Demencia Vascular, el 12,1% Demencia por Enfermedad de
Parkinson, y el 9,1 % Demencia Mixta (Figura 4).

Formas de demencia

B Enfermedad de Alzheimer
m Demencia Senil
= Demencia Mixta
B Enfermedad de Parkinson

m Demencia Vascular

Figura 4: Distribucion de las diferentes formas de demencias incluidas en el presente estudio
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Respecto a la pérdida de la capacidad funcional por parte usuario, el proceso
evolutivo de la enfermedad fue dividido en 3 fases o estadios: inicial, moderado, y
grave’. El 21,2% de los usuarios incluidos en este estudio se encontraban en la fase
inicial o leve de la enfermedad, el 60,6% en la fase intermedia 0 moderada, y el 18,2%
en la fase final o grave (Figura 5).

Usuarios en funcion de la fase
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Figura 5: Distribucion de los usuarios en funcion de la fase de la demencia

6.2 Sobrecarga y trastornos de conducta

Uno de los objetivos propuestos en este estudio, consistia en analizar la
existencia de relacion entre la presencia de trastornos de conducta en los usuarios con
demencia, y la aparicion de sobrecarga en el cuidador. Para ello se ha realizado el
analisis de la asociacion lineal entre los diferentes trastornos de conducta, y la
sobrecarga del cuidador medida con la escala de Zarit, a través de la prueba de
correlacién de Pearson.

Se ha obtenido una relacion significativa positiva entre sobrecarga y la
presencia de las alteraciones conductuales de: agresividad, depresion, ansiedad, euforia,
apatia, desinhibicién, irritabilidad, hiperactividad motora, decaimiento, y angustia. No
obstante, no aparece una correlacion significativa entre sobrecarga, y las conductas en el
usuario de: pasividad y vocalizaciones repetidas. Esto nos indica, que la presencia de
trastornos de conducta en el usuario ha incrementado la sobrecarga del cuidador,
exceptuando los comportamientos de pasividad y vocalizaciones repetidas (Tabla 2).
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Trastorno de conducta  Correlacion de Pearson (r) Significacion (p)

Agresividad 0,669 0,000
Depresion 0,395 0,023
Ansiedad 0,404 0,020

Euforia 0,346 0,048

Apatia 0,219 0,022
Desinhibicién 0,470 0,006
Irritabilidad 0,624 0,000
Hiperactividad motora 0,377 0,030

Decaimiento 0,363 0,038
Angustia 0,394 0,023
Pasividad 0,147 0,413 (NS)

Vocalizaciones repetidas 0,152 0,399 (NS)

Tabla 2: Correlacién entre sobrecarga y los diferentes trastornos de conducta

6.3 Riesgo de malos tratos y sobrecarga

Otro de los objetivos planteados en este estudio consistia en averiguar si la
sobrecarga del cuidador pudiera estar relacionada con el riesgo de aparicion de
conductas de malos tratos hacia la persona que cuida. Para ello se ha realizado el
analisis lineal, a través de la prueba de correlacion de Pearson, entre la presencia de
sobrecarga en el cuidador, y el riesgo de aparicion de conductas de maltrato hacia el
usuario, medido con la escala CASE. Los resultados obtenidos en la presente
investigacion reflejan la existencia de una fuerte correlacion positiva entre dichas
variables con r=0,844 y p=0,000 que se traduce en que, un mayor nivel de sobrecarga
gener6 mayor riesgo de manifestacion de conductas de malos tratos por parte del
cuidador.

Se detectaron situaciones de riesgo de abuso o maltrato por parte del cuidador
en el 51,5% de los casos incluidos en el presente estudio, que seran notificadas al CS.
En el 35,3% de los cuidadores incluidos en este grupo aparecié ademas una situacion de
sobrecarga, y en el 35,3% una situacién de sobrecarga intensa. Por otro lado, en
aquellos cuidadores donde no se detecto la presencia de riesgo de abuso, el porcentaje
de situaciones de sobrecarga se vio reducido hasta el 18,8 % (Tabla 3).

Usuario Cuidador

No sobrecarga(%) 29,4%

Riesgo de maltrato(%o) 51,5% Sobrecarga(%) 35,3%

Sobrecarga intensa(%) 35,3%

S q No sobrecarga(%) 81,3%

0 resgo de 48,5% Sobrecarga(%) 18,8%
maltrato(%o) -

Sobrecarga intensa(%) 00,0%

Tabla 3: Distribucidn del riesgo de maltrato y sobrecarga
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6.4 Riesgo de malos tratos y trastornos de conducta

También, otro los objetivos propuestos en esta investigacion, fue averiguar si la
presencia de trastornos de conducta en el usuario, pudiera estar relacionada con el
riesgo de aparicion de conductas de malos tratos del cuidador hacia la persona con
demencia. Para ello, se ha analizado la correlacion entre los diferentes trastornos de
conducta y el riesgo de abuso o maltrato, a través de la prueba de correlacion de
Pearson.

Los resultados obtenidos en este estudio muestran la existencia de una relacion
significativa positiva entre el riesgo de malos tratos, y los trastornos conductuales de:
agresividad, depresion, ansiedad, euforia, desinhibicion, irritabilidad, hiperactividad
motora, decaimiento, y por ultimo, angustia. Sin embargo, no aparece una correlacion
significativa entre el riesgo de maltrato, y las conductas en el usuario de: apatia,
pasividad, y vocalizaciones repetidas. Esto nos indica, que la presencia de los trastornos
de conducta en el usuario con demencia incrementaron el riesgo de que materializasen
conductas de abuso o malos tratos hacia él, exceptuando los comportamientos de apatia,
pasividad y vocalizaciones repetidas (Tabla 4).

Trastorno de conducta Correlacion de Pearson (r) Significacion (p)

Agresividad 0,824 0,000
Depresion 0,420 0,015
Ansiedad 0,349 0,046
Euforia 0,527 0,002

Apatia 0,223 0,212 (NS)
Desinhibicion 0,657 0,000
Irritabilidad 0,845 0,000
Hiperactividad motora 0,485 0,004
Decaimiento 0,426 0,013
Angustia 0,384 0,027

Pasividad 0,226 0,206 (NS)

Vocalizaciones repetidas 0,230 0,198 (NS)

Tabla 4: Correlacion entre el riesgo de maltrato y los diferentes trastornos de conducta

6.5 Sobrecarga en funcidn del estadio de la demencia

Una vez comprobada la existencia de relacion entre el riesgo de aparicion de
conductas de malos tratos por parte del cuidador hacia el usuario, la sobrecarga del
cuidador, y la presencia de trastornos de conducta en el usuario con demencia, otro de
los objetivos propuestos en este estudio consistia en analizar la variabilidad de estas tres
variables en los diferentes estadios evolutivos de la enfermedad.
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En primer lugar, se ha realizado el analisis de la varianza del nivel de
sobrecarga del cuidador principal, en funcion del estadio de la enfermedad,
obteniéndose como resultado una F=15,70 y p=0,000. Existe por lo tanto una relacion
estadisticamente significativa entre dichas variables, que implica la existencia de
diferencias en la sobrecarga del cuidador, respecto al estadio evolutivo de la demencia.
Los niveles mas elevados de sobrecarga, en este estudio, aparecen en los estadios
moderados, es decir, en las fases intermedias de la demencia, con una puntuacion media
de 43,90 sobre 80 en la escala de Zarit, y una DT=17,61 (Tabla 5).

Estadio de la demencia . i . Desviacion tipica
Leve o inicial 31,85 18,77

Moderado o intermedio 43,90 17,61
Grave o final 27,66 10,55

Tabla 5: Puntuacién media en la escala de Zarit en funcion del estadio de la demencia

Entre los cuidadores de aquellos usuarios que se encontraban en estadios leves
y graves de la enfermedad, es decir en las fases iniciales y finales, no aparecié
sobrecarga en el 71,4% y 83,3% de los casos, respectivamente. Sin embargo entre los
cuidadores de los usuarios que se encontraban en estadios moderados o intermedios,
aparecio sobrecarga en el 35% de los casos, y sobrecarga intensa en el 25% (Tabla 6).

Estadio de la demencia Cuidador ‘
No sobrecarga(%) 71,4%
Leve o inicial Sobrecarga(%) 14,3%
Sobrecarga intensa(%) 14,3%
No sobrecarga(%) 40,0%
Moderado o intermedio Sobrecarga(%) 35,0%
Sobrecarga intensa(%) 25,0%
No sobrecarga(%) 83,3%
Grave o final Sobrecarga(%) 16,7%
Sobrecarga intensa(%) 00,0%

Tabla 6: Distribucidn de la sobrecarga del cuidador en funcién del estadio
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6.6 Riesgo de malos tratos en funcion del estadio de la demencia

También se ha realizado el analisis de la varianza del riesgo de abuso o
maltrato ejercido por parte del cuidador principal, en funcion del estadio de la
demencia, obteniéndose una F=10,11 y una p=0,003 que refleja por lo tanto, la
existencia de una relacion estadisticamente significativa entre ambas variables. Esto
implica que existen diferencias en el riesgo de aparicion de conductas de malos tratos,
por parte del cuidador hacia el usuario, en funcion de los diferentes estadios de la
enfermedad.

Los niveles mas elevados de este riesgo, aparecieron en la presente
investigacion durante las fases moderadas o intermedias de la enfermedad, con una
puntuacion media de 4,70 puntos sobre 8 en la escala CASE, una DT=2,86 y riesgo de
maltrato detectado en el 70% de los usuarios que se encontraban en esta fase. Sin
embargo, en estadios graves o finales de la demencia, este riesgo se encontrd casi
inexistente, con una puntuacién media de 0,66 en la escala CASE, una DT=1,20 y
ninguna situacién de riesgo de maltrato detectada (Tabla 7) (Tabla 8).

Estadio de la demencia

Leve o inicial 3,00 3,36
Moderado o intermedio 4,70 2,86
Grave o final 0,66 1,20

Tabla 7: Puntuacién media en la escala CASE en funcién del estadio de la demencia

Estadio de la demencia Cuidador

L Riesgo maltrato(%) 42,9%
Leve o inicial

No riesgo de maltrato (%) 57,1%

i 0, 0,
Moderado o intermedio Rnlesgo maltrato(%) 70,0%
No riesgo de maltrato (%) 30,0%

I 0, 0,
Grave o final Rllesgo maltrato(%) 00,0%

No riesgo de maltrato (%) 100%

Tabla 8: Riesgo de maltrato en funcion del estadio

La evolucidn del riesgo de malos tratos y sobrecarga del cuidador, en funcion
de los diferentes estadios de la demencia, poseen tendencias similares en la presente
investigacion, con una mayor frecuencia de aparicion de ambas situaciones en las fases
moderadas o intermedias de la enfermedad (Figura 6).
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Figura 6: Evolucion del riesgo de maltrato y sobrecarga en las fases de la demencia

6.7 Trastornos de conducta en funcion del estadio de la demencia

Por altimo, se ha realizado el analisis de la varianza de los distintos trastornos
de conducta detectados en el usuario, en funcion del estadio de la demencia. Los
resultados obtenidos en este estudio han reflejado la existencia de una relacion
estadisticamente significativa entre el estadio o fase de la enfermedad, y las conductas
de: agresividad, depresion, euforia, apatia, desinhibicion, irritabilidad, vocalizaciones
repetidas, decaimiento, y por ultimo, pasividad. Por otra parte, no se ha detectado
relacion significativa entre el estadio y conductas de: ansiedad, angustia, e
hiperactividad motora, aun que en este ultimo caso fuera préxima a serlo (Tabla 9).

Trastorno de conducta Anova de Fisher (F) Significacion (p)

Agresividad 6,29 0,001
Depresion 8,40 0,007

Ansiedad 0,50 0,481 (NS)
Euforia 8,12 0,008
Apatia 9,46 0,004
Desinhibicion 7,51 0,010
Irritabilidad 12,54 0,001

Hiperactividad motora 3,66 0,065 (NS)
Decaimiento 9,73 0,004

Angustia 1,31 0,260 (NS)
Pasividad 5,95 0,021
Vocalizaciones repetidas 7,45 0,010

Tabla 9: ANOVA de los diferentes trastornos de conducta en funcion del estadio de la demencia
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En estadios iniciales o leves, fueron las conductas de depresion, con una media
de 5,14 puntos sobre un total de 9, y una DT=4,52; apatia, con una media de 5,00 y una
DT=3,78; decaimiento, con una media de 5,42 puntos y una DT=4,27; y pasividad, con
una media de 5,28 y una DT=3,94 los trastornos de conducta mas frecuentes.

También aparecieron en esta fase con cierta frecuencia, aun que en menor
medida, conductas de irritabilidad, con una media de 3,85 puntos y una DT=4,05; y
vocalizaciones repetidas, con una media de 4,00 y una DT=3,69 (Tabla 10).

Estadio leve o inicial ‘

Trastorno de conducta Media Desviacion Tipica
Agresividad 2,42 4,15
Depresion 5,14 4,52
Euforia 2,85 3,84
Apatia 5,00 3,78
Desinhibicion 2,85 3,80
Irritabilidad 3,85 4,05
Decaimiento 5,42 4,27
Pasividad 5,28 3,94
Vocalizaciones repetidas 4,00 3,69

Tabla 10: Trastornos de conducta en el estadio leve de la demencia

En los estadios moderados o intermedios de la demencia, se incrementaron las
conductas de agresividad por parte del usuario, con una media de 4,30 puntos y una
DT=3,48. Las conductas de apatia, con una media de 6,25 y una DT=3,46; irritabilidad,
con una media de 5,15 y una DT=3,43; y pasividad, con una media de 5,25 y una
DT=3,90 fueron las mas repetidas en esta fase de la enfermedad, siendo aquella en las
gue mas trastornos de conducta se detectaron.

Por altimo, conductas de depresién, con una media de 4,40 y una DT=3,85;
decaimiento, con una media de 4,60 y una DT=3,89; y vocalizaciones repetidas, con
una media de 4,60 y una DT= 4,21 también aparecieron en estadios intermedios con
cierta frecuencia, pero en menor medida (Tabla 11).
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Estadio moderado o intermedio ‘

Trastorno de conducta Media Desviacion Tipica
Agresividad 4,30 3,48
Depresion 4,40 3,85
Euforia 2,50 3,01
Apatia 6,25 3,46
Desinhibicién 2,45 3,20
Irritabilidad 5,15 3,43
Decaimiento 4,60 3,89
Pasividad 5,25 3,90
Vocalizaciones repetidas 4,60 4,21

Tabla 11: Trastornos de conducta en el estadio moderado de la demencia

Respecto a los estadios graves, es decir, la fase final de la demencia, fueron las
conductas de apatia con una media de 3,66 puntos y una DT=4,41; y sobre todo,
pasividad con una media de 5,00 puntos y una DT=4,28 aquellas que se dieron con
mayor frecuencia, siendo en este estudio, la fase de la enfermedad en la que menos
alteraciones conductuales se han detectado (Tabla 12).

Estadio grave o final ‘

Trastorno de conducta Media Desviacion Tipica
Agresividad 0,00 0,00
Depresion 2,66 4,13
Euforia 0,00 0,00
Apatia 3,66 4,41
Desinhibicién 0,00 0,00
Irritabilidad 0,16 0,40
Decaimiento 2,66 4,13
Pasividad 5,00 4,28
Vocalizaciones repetidas 1,50 2,81

Tabla 12: Trastornos de conducta en el estadio grave de la demencia
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En la Figura 7 aparece una representacion grafica de la distribucion de los
diferentes trastornos de conducta a través de su valor medio obtenido en este estudio, en
funcion de los tres estadios evolutivos de la demencia.
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Figura 7: Distribucion de los diferentes trastornos de conducta en funcion del estadio evolutivo de la
demencia

En la Tabla 13 se indica la evolucién en la frecuencia de aparicién de los
diferentes trastornos de conducta identificados en el presente estudio, en funcién de los
tres estadios evolutivos de la demencia, a través de sus respectivas medias.

Trastorno de conducta . . .
Estadio leve Estadio moderado | Estadio grave

Agresividad 2,42 4,30 0,00
Depresion 5,14 4,40 2,66
Euforia 2,85 2,50 0,00
Apatia 5,00 6,25 3,66
Desinhibicion 2,85 2,45 0,00
Irritabilidad 3,85 5,15 0,16
Decaimiento 5,42 4,60 2,66
Pasividad 5,28 5,25 5,00
Vocalizaciones repetidas 4,00 4,60 1,50

Tabla 13: Evolucion de los diferentes trastornos de conducta en funcion del estadio evolutivo de la

demencia.
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6.8 Trastornos de conducta en funcion de las diferentes demencias

Por ultimo, y en respuesta al objetivo final planteado en este estudio, se ha
realizado el analisis de la varianza de cada uno de los trastornos de conducta detectados
en el usuario, en funcion de las diferentes formas de demencia, obteniéndose una
relacion estadisticamente significativa entre demencia, y las alteraciones conductuales
de: depresion, apatia, irritabilidad, decaimiento, pasividad, y vocalizaciones repetidas.
Por otro lado, no aparece una relacion significativa de la demencia con las conductas de:
agresividad, ansiedad, euforia, desinhibicion, hiperactividad motora, y por ultimo,
angustia (Tabla 14).

Trastorno de conducta Anova de Fisher (F) Significacion (p)
Agresividad 3,66 0,065 (NS)
Depresion 5,90 0,021
Ansiedad 2,65 0,113 (NS)
Euforia 1,54 0,223 (NS)
Apatia 37,57 0,000
Desinhibicién 0,49 0,487 (NS)
Irritabilidad 7,69 0,009
Hiperactividad motora 0,87 0,357 (NS)
Decaimiento 5,78 0,022
Angustia 2,51 0,123 (NS)
Pasividad 33,24 0,000
Vocalizaciones repetidas 12,56 0,001

Tabla 14: Varianza de los diferentes trastornos de conducta en funcidn del tipo de demencia

En la Enfermedad de Alzheimer han sido las conductas de apatia, con una
media de 6,58 puntos y una DT=3,26; vocalizaciones repetidas con una media de 5,25 y
una DT=4,07; y pasividad, con una media de 6,25 y una DT=3,30 las més frecuentes en
el presente estudio (Tabla 15).

Enfermedad de Alzheimer ‘

Trastorno de conducta Media Desviacion Tipica
Depresion 3,16 3,95
Apatia 6,58 3,26
Irritabilidad 3,16 3,09
Vocalizaciones repetidas 5,25 4,07
Decaimiento 3,25 3,88
Pasividad 6,25 3,30

Tabla 15: Trastornos de conducta en la Enfermedad de Alzheimer
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En la Demencia Vascular las conductas de apatia, con una media de 6,33 y una
DT=3,66; y pasividad, con una media de 5,66 y una DT=3,88 han sido las méas repetidas
entre aquellos usuarios incluidos en este estudio con tal diagnostico (Tabla 16).

Demencia VVascular ‘

Trastorno de conducta Media Desviacion Tipica
Depresion 4,00 4,51
Apatia 6,33 3,66
Irritabilidad 4,83 4,07
Vocalizaciones repetidas 3,33 4,45
Decaimiento 4,16 4,62
Pasividad 5,66 3,88

Tabla 16: Trastornos de conducta en la Demencia Vascular

En los usuarios con Demencia Mixta han sido las conductas de depresién, con
una media de 6,33 y una DT=4,61; irritabilidad, con una media de 5,66 y una DT=4,93,;
y decaimiento, con una media de 5,66 y una DT=4,93 las mas frecuentes (Tabla 17).

Demencia Mixta ‘

Trastorno de conducta Media Desviacion Tipica
Depresion 6,33 4,61
Apatia 4,33 4,50
Irritabilidad 5,66 4,93
Vocalizaciones repetidas 0,00 0,00
Decaimiento 5,66 4,93
Pasividad 4,35 4,50

Tabla 17: Trastornos de conducta en la Demencia Mixta

Respecto a la Enfermedad de Parkinson, y de una forma significativamente
superior en comparacion a las demas formas de demencia, han sido las conductas de
depresion, con una media de 7,50 y una DT=1,73; decaimiento, con una media de 8,25
y una DT=0,50; y pasividad, con una media de 8,25 y una DT=0,50 las més repetidas
entre este tipo de usuarios, junto a los comportamientos de apatia, con una media de
6,25 y una DT=4,19 (Tabla 18).
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Enfermedad de Parkinson ‘

Trastorno de conducta Media Desviacion Tipica
Depresion 7,50 1,73
Apatia 6,25 4,19
Irritabilidad 3,50 3,69
Vocalizaciones repetidas 3,25 3,40
Decaimiento 8,25 0,50
Pasividad 8,25 0,50

Tabla 18: Trastornos de conducta en la Enfermedad de Parkinson

Por altimo, en la Demencia Senil, se ha identificado una menor frecuencia de
aparicion de alteraciones conductuales respecto a las demas formas de demencia. Las
conductas de irritabilidad con una media de 4,12 y una DT=4,45; vocalizaciones
repetidas con una media de 4,12 y una DT=4,05; y decaimiento, con una media de 4,00
y una DT=3,89 han sido las més frecuentes (Tabla 19).

Demencia Senil

Trastorno de conducta Media Desviacion Tipica
Depresion 3,62 4,03
Apatia 3,37 3,88
Irritabilidad 4,12 4,45
Vocalizaciones repetidas 4,12 4,05
Decaimiento 4,00 3,89
Pasividad 2,12 3,94

Tabla 19: Trastornos de conducta en la Demencia Senil
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En la Figura 8 aparece una representacion grafica de la distribucion de los
diferentes trastornos de conducta a través de su valor medio obtenido en este estudio, en
funcion de las diferentes formas de demencia.

BE. Alzheimer
mD. Vascular
mD. Mixta
BE. Parkinson

mD. Senil

Figura 8: Distribucidn de los diferentes trastornos de conducta en funcion de la forma de demencia

En la Tabla 20 se indica la variabilidad en la frecuencia de aparicion de los
diferentes trastornos de conducta identificados en la presente investigacion, en funcion
de las diferentes formas de demencia, a través de sus respectivas medias.

Trastorno de conducta

Enf. Alz. | Dem. Vasc. | Dem. Mix. | Enf. Park. | Dem. Sen.
Depresion 3,16 4,00 6,33 7,50 3,62
Apatia 6,58 6,33 4,33 6,25 3,37
Irritabilidad 3,16 4,83 5,66 3,50 4,12
Vofzé';?gznes 5,25 3,33 0,00 3,25 4,12
Decaimiento 3,25 4,16 5,66 8,25 4,00
Pasividad 6,25 5,66 4,35 8,25 2,12

Tabla 20: Variabilidad de los diferentes trastornos de conducta en funcion de la forma de demencia
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7. Discusion

En primer lugar, cabe recordar que para el desarrollo de la presente
investigacion se han incluido cuidadores informales de personas con demencia, no
institucionalizadas, cuyo cuidado ha dependido exclusivamente de la labor e
implicacion de sus familiares. No obstante, esta situacion supone la aparicion progresiva
de mdltiples estresores para estas familias, que pueden generar conflictos entre sus
miembros, situaciones de desacuerdo, y potenciar aquellos problemas ya existentes en el
nacleo familiar. Ademaés la situacion de cohesion familiar puede verse aun maés
deteriorada en aquellos casos donde el cuidado recae casi exclusivamente en la figura de
un unico cuidador informal, teniendo en cuenta sobre todo que el 80% del cuidado de
estos usuarios depende de la familia, y requiere una dedicacion casi exclusiva.’

Es por ello que con este trabajo, se pretende dar visibilidad a la labor que
realizan estos cuidadores informales a través del estudio tanto de su situacion, como de
la repercusion que tienen ciertos aspectos propios de la demencia en su labor; y de esta
manera alertar de situaciones verdaderamente complejas, como la sobrecarga y los
malos tratos, que pueden estar pasando desapercibidas tanto para los profesionales
sanitarios como la administracion pablica, con el objetivo de promover la reflexion y la
autocritica en un sistema de salud tradicionalmente vinculado al modelo familiarista de
los cuidados.

En este estudio, del total de los cuidadores informales que participaron, el
54.5% fueron mujeres, y el 45,5% restante fueron hombres. Estos datos contrastan con
los resultados obtenidos en la mayoria de investigaciones revisadas, que sittan el perfil
de cuidador informal vinculado tradicionalmente a la mujer como el méas habitual, de
una manera muy polarizada. En el estudio de Lara et al.*” el 88,3% de los cuidadores
pertenecieron al sexo femenino. También, en las investigaciones realizadas por Delgado
et al.*® y Pérez-Rojo et al.*, este porcentaje fue del 70,5% y 79,5 % respectivamente.
Por lo tanto, en el presente estudio, los resultados han reflejado un incremento de la
presencia de cuidadores hombres. No obstante, y pese a que la tarea de cuidar se ha
repartido de forma maés equilibrada en comparacion a otros estudios revisados, continla
decantandose hacia el sexo femenino. Este dato podria ser un reflejo de los cambios
experimentados en las ultimas décadas, con la mayor incorporacion de la mujer en la
vida social y laboral, y la mayor participacion del hombre en labores del hogar y
cuidado, enfocados hacia la equidad entre los sexos.

Respecto a la edad media de los cuidadores, Sanchez et al.*® afirmaban en su

estudio, que la mayoria de ellos se sitlan en edades comprendidas entre los 50 y los 70
afios. Dichos resultados se asemejan a los obtenidos en esta investigacién, en la que la
media de edad de las cuidadoras fue de 62,77 afios; sin embargo respecto al sexo
masculino, los cuidadores presentaron un mayor envejecimiento con una media de
71,66 afos. Estos datos nos advierten que el peso del cuidado de estas personas
altamente dependientes, como son los usuarios con demencia, esta recayendo
fundamentalmente sobre una poblacion envejecida, y con una menor capacidad de
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afrontar nuevos cambios y situaciones de estrés, cuya situacion puede ademas estar
vinculada a la presencia de otras patologias propias del envejecimiento, que dificulten
aun mas esta ardua tarea.*!

Por otro lado, en cuanto al parentesco entre cuidador y usuario, el 51,5% de los
cuidadores encuestados en este estudio, reportaron que ejercian el cuidado de su esposo
0 esposa, Y el 39,4% que cuidaban de su padre o madre. Estos datos contrastan con los
resultados obtenidos por Storti et al.*? en su investigacion, en la cual, la figura del hijo
como cuidador principal representd el 70,8% de los casos; y Mahoney et al.”*, en la que
un 44,4% del total de los cuidadores incluidos en su estudio fueron el hijo/a, mientras
que la figura del conyuge como cuidador principal representd Gnicamente el 18,3% de
los casos. Por lo tanto, a través de los resultados obtenidos en la presente investigacion,
se puede apreciar un cambio de tendencia en el rol de cuidador principal, vinculandose
mas a la figura del conyuge, y quedando la participacién de los hijos en un segundo
plano.

En cuanto a la sobrecarga del cuidador, se analiz6 en este estudio como la
influencia de los diferentes trastornos de conducta, muy presentes en los usuarios con
demencia, influyen en su aparicion. Los resultados obtenidos reflejaron una relacion
significativa entre la aparicion de sobrecarga del cuidador y los trastornos conductuales
en el usuario, exceptuando las conductas de pasividad y vocalizaciones repetidas. Segun
van der Lee et al.'* la presencia de alteraciones en la conducta, son el aspecto que
mayor sobrecarga genera en sus cuidadores, siendo uno de los rasgos mas estresantes
derivados del cuidado de personas con demencia, con un impacto negativo en la salud
del cuidador, y en los cuidados que este proporciona. Estos autores ademas detectaron
en su estudio situaciones de sobrecarga en el 79% de los casos que incluian la presencia
de trastornos conductuales, dejando patente asi dicha relacion, y coincidiendo con lo
expuesto en el presente estudio. Por otro lado, Dunkin et al.** afirmaron como, el efecto
de los trastornos de conducta en la sobrecarga del cuidador era mayor incluso que el
generado por el deterioro cognitivo, o las limitaciones funcionales producidas por la
demencia. Ademés, Hessler et al.** indicaron que las conductas de agresividad, e
irritabilidad eran las mas estresantes para los cuidadores, coincidiendo de esta manera
con los resultados obtenidos en la presente investigacion, en la que las conductas en el
usuario de agresividad e irritabilidad, seguidas por las de desinhibicion, fueron aquellas
que presentaron una asociacion mas fuerte con la aparicion de sobrecarga en el
cuidador.

Por otro lado, en la presente investigacion, la presencia de sobrecarga en el
cuidador tuvo una fuerte relacion con el riesgo de aparicion de conductas de malos
tratos o abuso hacia la persona que cuidaba. Tanto Pérez*® como Henderson*’ también
identificaron la sobrecarga como un factor determinante y diferencial en la aparicion de
este riesgo. El 51,5% de los cuidadores incluidos en el presente estudio, dieron
resultados positivos en la Escala de Abuso del Cuidador (CASE), obteniéndose valores
de riesgo de maltrato similares a los detectados por Pérez-Rojo et al.*® en su
investigacion, en la que el 60% manifestaron riesgo de malos tratos; datos que
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coinciden también con los resultados obtenidos por Wiglesworth et al.?? en su estudio,

en el que el 47,3% de los usuarios con demencia incluidos habian sufrido malos tratos.
Ademaés el 35,5% de los cuidadores con resultados positivos de riesgo de maltrato,
detectados en la presente investigacion, estaban en una situacion de sobrecarga, v el
35,5% en una situacion de sobrecarga intensa. Por lo tanto, la presencia de sobrecarga
estuvo muy vinculada a un mayor riesgo de abuso, coincidiendo asi con lo expuesto por
Serra et al.** en su estudio. Estos resultados reflejan la existencia de un verdadero
problema, como son los malos tratos hacia las personas con demencia que residen en el
domicilio, cuya repercusion puede estar pasando desapercibida, y que debido a la mayor
vulnerabilidad de estos usuarios tiene claras implicaciones éticas para toda la sociedad,
y en particular para los cuidadores, familiares y profesionales sanitarios que los
atienden®®. Rodriguez et al.”* advierten que el maltrato sobre las personas con demencia
constituye el 37,2% de todos los maltratos ejercidos sobre adultos mayores con
enfermedades cronicas no trasmisibles.

Sin embargo, la sobrecarga no es el Unico factor que parece influir en el riesgo
de abuso hacia las personas con demencia. En este estudio, se analiz6 también el efecto
de los trastornos conductuales manifestados por los usuarios con demencia, en el riesgo
de maltrato por parte del cuidador principal. Al igual que lo expuesto por Yan®? los
resultados obtenidos en la presente investigacién confirmaron dicha asociacion;
exceptuando los comportamientos de apatia, pasividad y vocalizaciones repetidas.
Respecto a ello, y coincidiendo con Pérez* y Pérez-Rojo et al.*® las conductas de
agresividad exhibidas por la persona cuidada, fue una de las que mas relacion guardé en
el presente estudio con el incremento del riesgo de abuso; solo por detras de las
conductas de irritabilidad, que fueron aquellas en las que se detecté un mayor vinculo
con el riesgo de aparicion de malos tratos por parte del cuidador. Por otro lado, algunos
autores como Cooney et al.” y Coyne et al.?* rechazan en sus investigaciones la
presencia de los trastornos de conducta como un factor de riesgo del maltrato. Por lo
tanto, las diferencias identificadas en cuanto a los estudios revisados, y la escasez de
publicaciones que relacionen trastornos de conducta y riesgo de malos tratos, dejan
patente la necesidad de incrementar la investigacion en este &mbito, con el objetivo de
proporcionar una respuesta lo mas fiable y contrastada posible que aclare dicha
asociacion.

Otro de los aspectos estudiados en la presente investigacion, se centro en la
variabilidad que puede experimentar la sobrecarga del cuidador, en funcion de los
estadios evolutivos de la demencia. Los cuidadores que participaron en este estudio,
reportaron mayores niveles de sobrecarga en los estadios intermedios de la enfermedad,
apareciendo en esta fase sobrecarga en el 35% de los casos, y sobrecarga intensa en el
25%. Siguiendo esta linea, Tartaglini et al.>® y Lu et al.>* obtuvieron resultados similares
en sus estudios, vinculando este incremento de la sobrecarga en estadios intermedios de
la demencia, al avance del deterioro cognitivo del usuario, y el consiguiente incremento
de la dependencia hacia el cuidador que existe respecto a estadios iniciales o leves,
haciendo asi mas dificil su labor. A este hecho hay que sumar ademas que, por lo
general, estos cuidadores informales no han recibido una adecuada capacitacion para
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desempefiar y adaptarse a los cambios que precisa este rol tan exigente’®. No obstante,
estos resultados llevarian a pensar que el incremento del deterioro cognitivo y la
dependencia propios de los estadios finales de la enfermedad, deberian suponer un
aumento considerable en la sobrecarga del cuidador durante esta fase. Sin embargo,
lejos de esta afirmacion, los niveles més bajos de sobrecarga en el presente estudio, se
detectaron en aquellas situaciones en las que el usuario se encontraba en las fases
finales de la demencia. La respuesta a este hecho, tal y como indican Martinez et al.>® y
Espin® en sus investigaciones, podria vincularse con la presencia de trastornos
conductuales, como las conductas de desinhibicion, agresividad, o irritabilidad por parte
del usuario, que contribuyen al estrés y la sobrecarga del cuidador, mermando su salud
y bienestar.

En este contexto, otro de los objetivos propuestos en el presente estudio, se
centr6 en el analisis de las diferencias en cuanto a la frecuencia de aparicion de los
trastornos de conducta en los diferentes estadios evolutivos de la demencia. Los
resultados obtenidos en este estudio situaron al estadio intermedio de la demencia,
claramente como la fase de la enfermedad en la que mas trastornos conductuales se
manifestaron, destacando un incremento de las conductas de apatia, irritabilidad y
agresividad respecto a los demas estadios. No obstante, las conductas depresivas tienden
a aparecer mas en estadios moderados e iniciales, tal y como exponen Guerra et al.>" en
su estudio, coincidiendo con los resultados obtenidos en la presente investigacion, ya
que el usuario es mas consciente de la situacién de dependencia que va padeciendo, y
sufre por ello. Por otro lado, los usuarios que se encontraban en estadios finales de la
demencia apenas presentaron alteraciones conductuales, siendo la fase de la enfermedad
en la que menos trastornos de conducta se detectaron; siguiendo asi una tendencia
similar a la mencionada respecto a la sobrecarga, y dejando entrever una posible
respuesta a la incognita planteada anteriormente en relacion al efecto que tienen los
trastornos conductuales en el cuidador.

Por otra parte, Kratz*® y Baumgarten et al.>® insisten en sus respectivas
investigaciones, que las alteraciones conductuales estan relacionadas con el avance del
deterioro cognitivo vinculado a la evolucién de la demencia, y Majer et al.®® afirman en
su estudio que a menor funciones cognitivas preservadas, con mayor frecuencia y
severidad aparecen estas conductas. Por lo tanto, segln estos autores, y al igual que
ocurre con la sobrecarga, la aparicion de trastornos conductuales deberia estar mas
vinculada a los estadios finales de la demencia. Sin embargo, los resultados obtenidos
en el presente estudio difieren nuevamente de tal afirmacion, alcanzandose los niveles
mas elevados en cuanto a la frecuencia de aparicion de trastornos conductuales durante
los estadios moderados, mientras que los valores mas bajos se detectaron en los estadios
finales de la enfermedad. No obstante, estos autores no incluyeron una variable
relacionada especificamente con las fases de la enfermedad en sus estudios, dando una
vision global del proceso evolutivo de la enfermedad en su asociacion con los trastornos
conductuales; a diferencia del presente estudio en el que se realizd6 un analisis
minucioso de las alteraciones conductuales especificamente en funcion de los diferentes
estadios de la demencia.
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Ademas, y en respuesta a otro de los objetivos planteados en la presente
investigacion, el riesgo de malos tratos o abuso por parte del cuidador, también present6
diferencias en cuanto a los estadios evolutivos de la demencia. Este riesgo mantiene una
tendencia similar a la mencionada anteriormente en esta investigacion para la
sobrecarga y los trastornos conductuales, identificAndose en el presente estudio una
mayor presencia de riesgo de abuso en los estadios intermedios de la enfermedad y
alcanzado sus valores mas bajos en los estadios finales. Se detectaron resultados
positivos en la Escala de Abuso del Cuidador (CASE) para el riesgo de malos tratos en
el 70% de los cuidadores de aquellos usuarios que se encontraban en fases intermedias
de la demencia. Por lo tanto, y apoyandose en los resultados obtenidos anteriormente en
la presente investigacion, que afirmaban la relacion entre sobrecarga, riesgo de maltrato,
y trastornos de conducta, estos datos podrian situar a las alteraciones conductuales como
los méaximos responsables de la aparicion de sobrecarga, y riesgo de malos tratos entre
los cuidadores de personas con demencia, independientemente de la severidad del
deterioro cognitivo del usuario, coincidiendo asi con lo expuesto por Coen et al.®*, y
Serra et al.*® respectivamente, en sus investigaciones. Es decir, no es tanto el estrés que
produce en el cuidador satisfacer las necesidades basicas del usuario como darle de
comer, asearlo etc. en las que se centran gran parte de las investigaciones; sino que el
mayor estrés que se genera en los cuidadores podria estar vinculado a la presencia de los
trastornos conductuales. Esto aclararia la incognita propuesta anteriormente, ya que los
niveles mas elevados tanto de sobrecarga y riesgo de malos tratos se habian detectado
en el presente estudio en los estadios intermedios de la demencia, pese a no ser la fase
de la enfermedad en la que mayor dependencia del usuario existe, y siendo aquella en
las que maés alteraciones conductuales se registraron.

Por ultimo, otro de los objetivos establecidos en la presente investigacion se
centr6 en identificar los trastornos de conducta, en este caso, en funcion de las
diferentes formas de demencia diagnosticadas en aquellos usuarios incluidos. Cabe
puntualizar en primer lugar que, tal y como expone Majer et al.®°, no solo el tipo de
demencia se asocia a la aparicion de determinados trastornos conductuales, sino que el
estadio en el que se encuentre el usuario también es determinante. Respecto a la
Demencia Vascular y coincidiendo con Majer et al.?’, las conductas de pasividad,
apatia, y en menor medida irritabilidad se enfatizaron bajo este diagnostico, destacando
sobre todo la presencia de comportamientos de apatia. También, en la Enfermedad de
Alzheimer las conductas de apatia y pasividad fueron aquellas que mas se repitieron, y
que junto a los comportamientos de vocalizaciones repetidas, aparecieron con mayor
frecuencia entre los usuarios incluidos en el presente estudio bajo esta forma de
demencia; difiriendo ligeramente asi de los resultados obtenidos por Arroyo et al.*® que
situaban la irritabilidad como la alteracion conductual mas frecuente en la Enfermedad
de Alzheimer, por delante de la apatia. Cabe sefialar ademéas que los niveles mas
elevados identificados en la presente investigacion, en cuanto a la frecuencia de
aparicion de conductas de vocalizaciones repetidas, aparecieron en la Enfermedad de
Alzheimer. Por otro lado, Vilalta-Franch et al.®* situaron las conductas de apatia,
depresion e irritabilidad, como aquellas mas frecuentes en la demencia; coincidiendo de
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esta manera con los datos obtenidos en el presente estudio para la Demencia Mixta. Sin
embargo, pese a que los comportamientos de apatia en los usuarios con Demencia
Mixta se manifestaron con cierta regularidad, alcanzaron niveles mas bajos respecto a la
Demencia Vascular. También, los resultados obtenidos en este estudio, y en sintonia
con lo expuesto por Weintraub et al.®* en su investigacion, situaron los niveles mas
elevados en cuanto a la frecuencia de aparicion de conductas de apatia y depresion, en
la Demencia por la Enfermedad de Parkinson. No obstante la escasez tanto de
publicaciones en este ambito, como de estudios que realizaran un enfoque de los
diferentes trastornos conductuales en funcion de las diferentes demencias, limito la
posibilidad de contrastar los resultados obtenidos en la presente investigacion con mas
estudios similares.

Con todo ello, en el presente estudio aparecen importantes hallazgos en cuando a
posibles responsables de la aparicidén de sobrecarga en el cuidador, y el riesgo de llevar
a cabo conductas de malos tratos por parte del mismo hacia la persona cuidada; estando
muy vinculadas ambas situaciones a la manifestacion de trastornos o alteraciones
conductuales por la persona con demencia, y no tanto al propio avance del deterioro
cognitivo y funcional producido por la enfermedad. También, con este estudio, se ha
comprobado que existen diferencias en cuando a la sobrecarga del cuidador y el riesgo
de maltrato en funcién del estadio evolutivo de la demencia, apareciendo ambas
condiciones con mayor frecuencia durante los estadios intermedios de la enfermedad;
por otro lado, la manifestacion de trastornos conductuales por el usuario, también fue
mas frecuente en este estudio durante los estadios intermedios. Estos resultados aportan
una mayor validez a la relacion entre sobrecarga y riesgo de abuso, con la presencia de
alteraciones conductuales indicada anteriormente. Ademas en este estudio, aun que el
porcentaje mas elevado de cuidadores lo mantuvo el sexo femenino, se detectdé un
incremento en el porcentaje de cuidadores hombres, dato que deja patente que, aun que
gueda mucho para conseguir una situacion de equidad en el ejercicio del rol de cuidador
entre sexos, la participacién del hombre cada vez es mayor. También la participacion
del conyuge en el rol de cuidador principal, en este estudio, supero a la de los hijos,
contrastando asi con la mayoria de publicaciones revisadas.

Por otro lado, esta investigacion también presenta una serie de limitaciones,
relacionadas principalmente con la escasez de muestra. Ademas, como variables a la
hora de medir la sobrecarga del cuidador y el riesgo de malos tratos, no se contemplo el
sexo de los cuidadores, ni el de los usuarios. Otra de las limitaciones de este estudio,
esta relacionada con la ausencia de un seguimiento de los usuarios y cuidadores que han
participado, el cual permitiria realizar una comparacion de las diferentes variables a lo
largo del proceso evolutivo de la demencia.

Para concluir, y a pesar de los hallazgos encontrados en este estudio, siguen
siendo necesarias investigaciones futuras que contintden analizando de que manera
influye el tipo de demencia diagnosticada y su estadio evolutivo, en la manifestacion de
trastornos conductuales por parte del usuario. Ademas es necesario concienciar tanto a
la sociedad como a los profesionales sanitarios, para que sean conscientes de los efectos
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que las enfermedades incapacitantes como la demencia tienen sobre sus cuidadores y
familiares, asi como de la importancia del cuidado del cuidador, y con todo ello motivar
la creacion de futuros proyectos de investigacion en este ambito.
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8. Conclusiones

Respecto al primer objetivo planteado y en base a los datos obtenidos, la
presencia de trastornos de conducta en los usuarios con demencia incluidos en este
estudio, influyeron en la aparicion de sobrecarga en el cuidador principal,
incrementandola; exceptuando los comportamientos de pasividad y vocalizaciones
repetidas. Las conductas de agresividad, irritabilidad y desinhibicion, fueron aquellas
que mayor relacién guardaron con el aumento de la sobrecarga en el cuidador.

En respuesta al segundo objetivo, en este estudio, la presencia de sobrecarga en
el cuidador aumenté el riesgo de manifestar conductas de abuso o malos tratos hacia la
persona que cuidaban. El 51,5% de los usuarios incluidos en el estudio se encontraban
en situacion de riesgo de malos tratos. Respecto a ellos, el 35,5% de sus cuidadores
alcanzaron un resultado positivo de sobrecarga en la escala de Zarit, y el 35,5% de
sobrecarga intensa. Sin embargo, en aquellas situaciones en las que no se detect6 la
presencia de este riesgo, la sobrecarga aparecié unicamente en el 18,8% de los
cuidadores.

Por otro lado, los resultados obtenidos en esta investigacién, confirmaron que
la manifestacion de trastornos de conducta por parte de los usuarios con demencia
incrementaron el riesgo de aparicion de malos tratos por parte del cuidador;
exceptuando los comportamientos de apatia, pasividad y vocalizaciones repetidas. Las
conductas de agresividad e irritabilidad en el usuario fueron las mas relacionadas con el
aumento de este riesgo de maltrato. Las conductas de euforia y desinhibicion también
estuvieron muy vinculadas a su aparicion, aun que en menor medida.

Los niveles mas elevados de sobrecarga del cuidador, en este estudio,
aparecieron en los estadios intermedios de la demencia, con un 35% de resultados
positivos de sobrecarga en la escala de Zarit, y un 25% de sobrecarga intensa en esa
fase. Ademas, el 70% de los cuidadores de usuarios en estadios moderados de la
enfermedad, presentaron puntuaciones positivas en la Escala de Abuso del Cuidador,
con un puntaje medio de 4,7. Este dato puede considerarse elevado, ya que a partir de 4
puntos se consideraria presencia de riesgo de abuso. Por lo tanto, la fase intermedia de
la demencia, fue la que mayor riesgo de malos tratos y sobrecarga en el cuidador
presento.

Otro de los objetivos del estudio consistio en analizar la variabilidad de las
diferentes alteraciones conductuales en funcion del estadio evolutivo de la demencia. En
los estadios leves de la enfermedad, fueron las conductas de depresion, apatia,
decaimiento, y pasividad los trastornos de conducta que aparecieron con mas frecuencia
en el usuario. Sin embargo, en los usuarios que se encontraban en estadios intermedios,
se produjo una disminucion de la depresion y decaimiento; y un incremento de las
conductas de irritabilidad, apatia, vocalizaciones repetidas, y sobre todo agresividad.
Por ultimo, en estadios finales de la enfermedad, se repitieron con mas frecuencia las
conductas de apatia, y sobre todo de pasividad.
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La presencia de trastornos de conducta en los usuarios incluidos en este
estudio, fue mayor en las fases leves y moderadas de la demencia, incrementandose en
el estadio moderado, siendo la fase final de la enfermedad aquella en las que menos
alteraciones conductuales se detectaron.

Finalmente, en respuesta al Ultimo objetivo planteado en la presente
investigacion, se analizo la variabilidad de las diferentes alteraciones conductuales, en
este caso, en funcion del tipo de demencia diagnosticada. Entre los usuarios incluidos en
este estudio, diagnosticados con Enfermedad de Alzheimer, fueron las conductas de
apatia, vocalizaciones repetidas y pasividad aquellas que mas se repitieron. En aquellos
usuarios con diagndéstico de Demencia Vascular, la apatia y la pasividad fueron los
comportamientos mas frecuentes. Por otro lado, en la Demencia Mixta, las conductas
mas habituales fueron las de depresion, irritabilidad y decaimiento. No obstante, en la
Enfermedad de Parkinson se detectaron los niveles més elevados en cuanto a la
frecuencia de aparicion de conductas de depresidn, decaimiento y pasividad, respecto a
las demas formas de demencia, siendo la apatia, un comportamiento muy frecuente
también entre estos usuarios. Por ultimo, en la Demencia Senil hubo una disminucién
respecto a la frecuencia de aparicion de las diferentes alteraciones conductuales en el
usuario con demencia, siendo las conductas de irritabilidad, vocalizaciones repetidas y
decaimiento aquellas més frecuentes, aun que de una manera mas discreta.
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10. Anexos

10.1 Anexo 1: Cuestionario de trastornos de conducta

En caso de detectar alguno o algunos de estos comportamientos con cierta
frecuencia en su familiar, marquelos en la siguiente tabla indicando la frecuencia de 0
(siendo nunca) a 9 (siendo diariamente) con la que se dan:

Descripcion de algunos comportamientos caracteristicos

0-9

Agresividad

Cualquier conducta fisica o verbal que puede causar dafio
fisico o moral/mental; oposicion o resistencia no
justificadas; agitacion; gritos; rabia; violencia; critica
constante etc.

Depresion

Tristeza mantenida; pérdida de interés o satisfaccion en
casi todas las actividades; sentimiento de ser una carga;
falta de esperanza; desmotivacion; aislamiento etc.

Ansiedad

Temor o sentimiento de pérdida de control, expresado de
forma verbal, a través de gestos o a través de movimientos
corporales; miedo; nerviosismo; panico etc.

Euforia

Humor anormalmente elevado o inapropiado para el
momento o la situacion dada, sin causa aparente; de
repente esta muy contento sin un motivo aparente etc.

Apatia

Falta de interés; ausencia de motivacion, sentimiento,
emocién o preocupacion; se encuentra pasivo, no hace
nada; todo le da igual etc.

Desinhibicion

Falta de tacto social en el lenguaje, la expresion corporal
u otras conductas; actia de manera impulsiva etc.

Irritabilidad

Mal humor; cambios de humor rapidos no justificados;
impaciencia; intolerancia; responde mal sin motivo; todo
le hace estar enfadado etc.

Hiperactividad
motora

Aumento de la deambulacion o de otra actividad que no
se explica por una causa; se intenta fugar; me sigue
constantemente; anda sin cesar etc.

Vocalizaciones
repetidas

Sonidos 0 expresiones vocales molestas repetidas
constantemente; repite o pide sin cesar la misma cosa,;
dice el nombre de alguien constantemente etc.

Decaimiento

Pérdida de interés; insatisfaccion en casi todas las
actividades; sentimiento de ser una carga; falta de
motivacion; ausencia de relacién con los demas; tristeza
mantenida etc.

Pasividad

No quiere realizar ninguna actividad; todo le da igual;
ausencia de motivaciones; indiferencia etc.

Angustia

Sentimiento de pérdida de control, expresado de forma
verbal, gestual o a través de movimientos corporales; esta
nervioso; dice que tiene miedo etc.
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10.2 Anexo 2: Cuestionario personal

CUIDADOR
e Género:
e Edad:

e Parentesco con el usuario:

e Tiempo que lleva ejerciendo de cuidador principal:

USUARIO
e Género:
e FEdad:

e Tipo de demencia:

e Tiempo de evolucion de la demencia:
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