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RESUMEN

En el mundo 50 millones de personas viven con demencia. El 10 % de las personas de 65
afios y mas, aproximadamente, 170 000 personas, que representan el 1,3 % de la poblacion
cubana, viven con demencia, fundamentalmente enfermedad de Alzheimer. El objetivo de la
presente revision es ofrecer informacion acerca del impacto de la COVID-19 en uno de los
grupos mas vulnerables de la poblacion, las personas con demencias y ofrecer recomenda-
ciones Utiles a los profesionales de la salud, las familias y los cuidadores. Con este propdsito
se realizd una revision de la literatura sobre el tema publicada entre el 10 de enero y el 30 de
julio del 2020, que incluyé las bases de datos (PubMed/MEDLINE, EMBASE Lilacs, Scielo, y
Cochrane Central, utilizando los términos “Alzheimer”, OR “demencia’, OR “envejecimiento’
AND “COVID-19”, AND “coronavirus” and pandemia”.

Care taking of people with dementia during the pandemic of
COoVID-19

ABSTRACT

In Cuba, 10 % of people aged 65 years and over are living with dementia, mainly Alzheimer's
disease. The aim of this review is to provide information about the impact of COVID 19 on one
of the most vulnerable groups in the population, people with dementia, and to provide useful
recommendations to healthcare professionals, families and caregivers. The search was run
in august 2020 of the literature on the subject published between January 10 and July 30,
2020, which included the databases (PubMed / MEDLINE, EMBASE, Lilacs, SciELO and Co-
chrane CENTRAL, using the terms “Alzheimer”, OR “ dementia *, OR “aging” AND “COVID-19”,
AND “Coronavirus” and pandemia”.




INTRODUCCION

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS), notificd por
primera vez la existencia del SARS-CoV-2 coronavirus (CO-
VID-19), en Wuhan (China) el 31 de diciembre de 2019. M Esta
pandemia se ha extendido, aceleradamente a 186 paises en
los cinco continentes con consecuencias dramaticas para las
personas. Cuba no ha sido la excepcion. Segun el informe del
Ministerio de Salud Publica del pasado 12 de agosto, se re-
portaban 3174 casos confirmados por COVID-19, 2525 altas
médicas y desafortunadamente 88 fallecidos para una letali-
dad de 2,81 %. @

Como la COVID-19 es una enfermedad viral nueva, repre-
senta un problema de salud sin precedentes en el presente si-
glo por su alta transmisibilidad y rapida expansion para todas
las personas, incluidas las personas que viven con demencia,
sus familias y los cuidadores, en todo el mundo.

Las demencias y su causa mas frecuente, la enfermedad
de Alzheimer, constituyen el mayor reto para la salud y los cui-
dados de las personas mayores en el siglo XXI. En el mundo
se estiman que viven 50 millones de personas con demencia,
constituyendo la primera causa de discapacidad en adultos
mayores, y la mayor contribuyente de dependencia, necesida-
des de cuidado, sobrecarga econémica y estrés psicoldgico
en el cuidador. ©

La severidad y la mortalidad por la (COVID-19) se incre-
mentan con la edad, en particular en las personas mayores®y
con las enfermedades preexistentes tales como hipertension
arterial, diabetes, cardiopatia y enfermedad pulmonar obs-
tructiva crénica entre otras © y por tanto el riesgo se incre-
menta en las personas con demencia. Segun los certificados
de defuncién en el Reino Unido, la demencia y la enfermedad
de Alzheimer fueron las causas subyacentes mas comunes
de muerte, especificadas en 11 950 fallecidos (25,6 % de to-
das las muertes por COVID-19 entre marzo y mayo del 2020),
proporcién aun mayor en residentes en hogares de ancianos,
presente en un 49,5 % de los fallecidos. ©

En esta situacion, el tema del cuidado de las personas
gue viven con demencia viene a ser un referente importante
en un momento crucial, como el que estamos viviendo, para
quienes han perdido la capacidad de entender la pandemia
del coronavirus y sus consecuencias en lo cotidiano y para
las personas que los cuidan. En Cuba se trata de una can-
tidad considerable de personas, se estima que el 10 % de
las personas de 65 afios y mas, es decir, 170 000 personas,
que representan 1,3 % de la poblacion cubana, padecen al-
gun tipo de demencias, fundamentalmente enfermedad de
Alzheimer y la mayoria de ellas vive en sus casas con fami-
liares.(7)

El objetivo de la presente revisién es ofrecer informacion
acerca del impacto de la COVID 19 en uno de los grupos mas
vulnerables de la poblacion, las personas con demencias
y ofrecer recomendaciones Utiles a los profesionales de la
salud, las familias y los cuidadores. Con este propodsito se
realizd una revision de la literatura sobre el tema publicada
entre el 10 de enero y el 30 de julio del 2020, que incluyd las
bases de datos (PubMed/MEDLINE, EMBASE Lilacs, Scielo y
Cochrane Central, asi como los sitios web: https:/www.coro-
navirus.gov, y https://www.nih.gov/coronavirus, utilizando los
términos “Alzheimer”, OR ‘demencia’, OR “envejecimiento’
AND “COVID-19", AND “Coronavirus” and pandemia”.

DESARROLLO

Las personas con demencia durante la pandemia

La experiencia en China, mostré que durante la pandemia
las personas con demencias, incluso con demencias leves,
han tenido dificultades para adaptarse a los cambios en su
rutina causados por el aislamiento social y las restricciones
para salir de su casa. Esta situacion les ha provocado mas
desorientacion, alteraciones en el suefio y cambios conduc-
tuales, tales como mayor ansiedad y agitacion.® Ademas,
quienes los acompafan o sus cuidadores se han sentido mas
sobrecargados y sufren mayor estrés. En nuestro pais una
alta proporcion de los cuidadores cruciales son mujeres, de
edad avanzada y con enfermedades asociadas, que estan a
su vez en el grupo mas vulnerable.®

Es bien conocido, que el aislamiento social en las per-
sonas mayores constituye una seria preocupacion para los
sistemas de salud, debido al riesgo de incremento de even-
tos cardiovasculares, autoinmunes, neurocognitivos y para la
salud mental.

Diversos estudios han demostrado que el aislamiento so-
cial incrementa el riesgo de ansiedad y depresion. 191 Sj bien
esto es cierto, el aislamiento social, y el hecho de que las fa-
milias en ocasiones extensas estén conviviendo juntas puede
ser Util para que estos comprendan la carga que recae en los
cuidadores de personas mayores dependientes, muchos de
los cuales son personas con demencia y que estos reciban
un mayor apoyo.

Debido al propio deterioro cognitivo las personas con
demencia tienen mayor riesgo de exposicion a la COVID-19.
Las dificultades de la memoria hacen dificil comprender y se-
guir las orientaciones que reciben. Por ejemplo, pueden tener
dificultades para entender instrucciones acerca del distan-
ciamiento social (permanecer a dos metros de distancia de
otros), o el lavado de las manos y otras medidas de higiene,
restricciones para salir fuera de la casa o las razones para
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utilizar un nasobuco (mascarilla) y en general de las precau-
ciones recomendadas para prevenir la enfermedad.

Estos sintomas, conductuales en ocasiones, pueden in-
crementar el riesgo no solo para ellos mismos, sino también
para sus familias y los cuidadores. Estamos observando con
frecuencia en las consultas que realizan los familiares, el
sindrome del crepusculo o “sundowning” que se presenta al
atardecer o primeras horas de la noche.('? En este horario, en
las personas con demencia, se incrementa o aparece intran-
quilidad, agitacion, irritabilidad o confusion, y en este horario
es frecuente que los cuidadores estén agotados por el avance
del dia. Si el cuadro se mantiene, las personas y sus cuidado-
res tendran trastornos del suefio y dificultades en su desem-
pefio al dia siguiente.

Un problema adicional es que, en pacientes con demen-
cia, las manifestaciones neuroldgicas mas comunes de la CO-
VID-19 (anosmia, ageusia, cefalea, o complicaciones como el
ictus, el estado confusional, las crisis epilépticas y la ence-
falopatia)'® pueden pasar inadvertidas, no diagnosticadas o
prestarse a confusion en su diagndstico. Mas aun, factores
de riesgo que se asocian al delirium o estado confusional es-
tan presentes con frecuencia en las personas con demencia,
particularmente con el avance de la enfermedad, entre estos,
edad avanzada, comorbilidad, predisposicion a infecciones,
fragilidad, pobre actividad funcional y dependencia y final-
mente malnutricion. Por otra parte, la exacerbacion de los sin-
tomas conductuales, la confusién y el delirium, incrementan
el riesgo de hospitalizacion de las personas con demencia y
su exposiciéon a la COVID-19 (4,

A'lo anterior se afade la disminucion de los ingresos eco-
nomicos para las familias. En nuestro pais, mas de medio
millén de personas mayores viven solas, que representa un
22,5 % de personas mayores solas, ¥ ello impone un estrés
adicional y afectacion de su salud mental

Como el 70 % de los cuidadores son las esposas, ello in-
crementa el riesgo de infeccion de estas. No debemos olvidar
gue una proporcion importante, que alcanza el 40 % de las
personas que viven en hogares de ancianos son personas
con deterioro cognitivo, ello incrementa también el riesgo en
estas instituciones. ©

Recomendaciones a los cuidadores de personas con
demencias

Los cuidadores de personas que viven con Alzheimer u
otras formas de demencias deben seguir las orientaciones
del Ministerio de Salud Publica y considerar los siguientes
CONSsejos:

e Las personas que viven con demencia pueden necesitar
recordatorios adicionales o escritos y apoyo para recor-

dar practicas higiénicas importantes de un dia para otro.

e Considere colocar letreros en el bafio y en otros lugares
para recordar a las personas con demencia que se laven
las manos con jabdn durante veinte segundos.

e Demuestre como se hace el lavado minucioso de las ma-
nos.

e Recuerde que las manifestaciones comportamentales
de la demencia en muchas ocasiones empeoran en el
atardecer, ello se relaciona con el sindrome del crepus-
culo o de la caida del atardecer.

e Piense con anticipacion y haga planes alternativos para
la persona con demencia, en respuesta al COVID-19. Ins-
taurar nuevas rutinas con los pacientes, proponer activi-
dades y acompanarlos en su realizacion e incentivar la
actividad fisica limitada en el hogar.

e Piense en el futuroy haga planes alternativos para la ges-
tion de la atencion si el cuidador principal se enferma.

e Para las personas que viven con demencia, el aumento
de la confusion suele ser el primer sintoma de cualquier
enfermedad. Si una persona que vive con demencia
muestra una confusion que aumenta rapidamente o em-
peoramiento de su deterioro cognitivo, comuniquese con
su médico de familia para que lo/a aconseje.

e Consulte a su médico de familia en presencia de sinto-
mas respiratorios, fiebre, empeoramiento subito del de-
terioro cognitivo o estado confusional agudo.

La situacion es de particular interés en los hogares de an-
cianos, donde una proporcién importante de los instituciona-
lizados son personas con demencia y donde en muchos pai-
ses han ocurrido un ndmero importante de hospitalizaciones
y muertes por COVID-19,(*'® que reportan mds de la mitad
de los residentes ingresados en los hospitales. EI numero de
personas que conviven en hogares de ancianos, hace que la
infeccién de un individuo por COVID-19, se convierta en un
evento de proporciones mayores que en los hogares indivi-
duales. En Cuba, un conjunto de medidas tomadas por el Mi-
nisterio de Salud Publicay la labor del personal médico, de en-
fermeria y el resto de los trabajadores han sido responsables
del bajo niumero de enfermos y de fallecidos por COVID-19,
muy distante de lo ocurrido en otros paises.

Oportunidades para el éxito y recomendaciones
durante la pandemia de la COVID-19

Cuba acumula numerosas fortalezas que incluyen entre
otras su sistema nacional de salud, con una atencién primaria
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que alcanza el 100 % de su poblacion, la preparacion de sus
recursos humanos, las experiencias previas en el enfrenta-
miento a otras epidemias que incluyen el Dengue, Zika y Chi-
kungunya, su potencial cientifico y la colaboracion estrecha e
interactiva entre los cientificos y el Gobierno.("

Algunas recomendaciones generales en relacion con la
salud mental de las personas mayores y en particular a las
personas con demencia y sus familias se resumen a conti-
nuacion: @0

e Prestar atencion especial a los servicios de cuidados a

largo plazo. Las medidas de prevencion incluyen: prohibir
las visitas a los hogares de ancianos; estas instituciones
deben funcionar en este periodo solo con el personal
esencial que garantice la atencién a las personas mayo-
res, cumpliendo medidas rigurosas de proteccion y con-
trol higiénico sanitario. Realizar periddicamente pruebas
de deteccion rapida al personal de salud y de apoyo de
las instituciones.
La limitacion de las visitas a este tipo de instituciones
pudiera incrementar sentimientos de aislamiento social,
soledad, y conducir a depresion, pérdida de peso y exa-
cerbacion de las manifestaciones conductuales en las
personas mayores y en las que viven con demencia. Por
tanto, se deben crear espacios y propiciar el intercam-
bio de las personas mayores institucionalizadas con los
familiares mas cercanos y amigos utilizando tecnologia
online y llamadas telefénicas frecuentes. Se recomienda
ademas medidas rigurosas de proteccion del personal
médico y medidas estrictas de higiene, incluyendo evitar
el movimiento de los equipos de salud que permanecen
en hogares de ancianos o sus residentes o no admitir
nuevos ingresos.

e Mantener lineas de ayuda las 24 h del dia y otros servi-
cios de comunicacion de apoyo a las personas con de-
mencia, las familias y los cuidadores. En Cuba la creacion
de la linea telefénica de apoyo psicosocial con llamadas
al 103, que funciona las 24 h en el pais, la autopesqui-
sa (autopesquisa.sld.cu ), http:/www.infomed.sld.cu/
anuncio/2020/04/17/disponible-pesquisador-virtual-co-
vid-19 y una apk para dispositivos moviles, asi como
otras iniciativas realizadas por la Facultad de Psicologia
de La Universidad de La Habana, la Sociedad Cubana de
Psicologia, otras sociedades cientificas y diversos sitios
tematicos, de las especialidades médicas y las institucio-
nes del sistema nacional de salud del sitio web Infomed
ofrecen informacion y ayuda a los profesionales, las fa-
milias y la sociedad acerca de la COVID-19. Los medios
de comunicacion, la prensa escrita, radial y televisiva,

han jugado un importante papel en brindar informacion
gue ha contribuido a reducir el estrés y las afectaciones
en la salud mental de las personas mayores en general,
las personas con demencia en particular y sus familias.

e Pesquisar y monitorear sintomas como ansiedad, de-
presion y otras alteraciones mentales en poblaciones
vulnerables que incluye personas mayores con deterioro
cognitivo y enfermedades psiquiatricas previas.

e Las personas con enfermedades mentales, las personas
mayores y aquellas con deterioro cognitivo y demencia
son mas propensas a presentaciones atipicas en caso
de infeccion por COVID-19 o con mayor dificultad y limi-
taciones para brindar datos mas precisos acerca de la
historia clinica y epidemioldgica. Por tanto, el personal
de la salud y los cuidadores deben estar atentos a las
formas atipicas de presentacién de la COVID-19, que
pueden incluir delirium o estado confusional (hipo o hi-
peractivo), cambios subitos en la conducta, crisis epilép-
ticas, meningoencefalitis, polineuropatia, insuficiencia
renal, astenia, lipotimias, caidas y pérdida del apetito; un
20-30 % de los pacientes geridtricos con infeccién por
COVID-19 se presentan sin fiebre.?

e Los cuidadores de personas con demencia necesitan un
apoyo adicional; estrategias potenciales incluyen cursos
para los cuidadores utilizando las tecnologias disponi-
bles y los medios de informacion, plegables y spots con
informacion para los familiares y cuidadores acerca de la
demencia y la COVID-19.

El dltimo reporte de la Comision Lancet sobre prevencion,
intervencion y cuidados en demencia® expresd su preocupa-
cion en relacion con la enfermedad y el distanciamiento so-
cial, el cual pudiera incrementar el estrés de las familias y los
cuidadores, sentimientos de soledad, sintomas neuropsiquia-
tricos y la utilizacion de neurolépticos y otros medicamentos
psicotropicos y conducir a complicaciones incluido el desa-
rrollo futuro de demencia en personas mayores sin deterioro
cognitivo aparente.

Hoy la urgencia es contener la pandemia y actuar para mi-
nimizar la magnitud del dafio y sufrimiento, atendiendo a las
necesidades de los mas vulnerables. Del esfuerzo del Estado,
el personal de la salud, los cientificos y la sociedad en su con-
junto dependera regresar a nuestra vida normal, incluyendo a
aquellos que no pueden recordar.

La experiencia cubana de enfrentamiento a la COVID-19
confirma las grandes oportunidades que ofrece la colabora-
cién estrecha e interactiva entre los cientificos y el Gobierno. 9

El bienestar de muchos enfermos durante esta pandemia
dependerd, por un lado, de la capacidad de sus cuidadores
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para buscar informacion que les ayude a enfrentar la cuaren-
tena con sus propios medios y, por otro, de que existan inicia-
tivas para facilitar el acceso a dicha informacion y a otro tipo
de apoyo.

En relacién con las demencias la investigacion futura ne-
cesita dar respuesta y permitir una mejor comprension del
impacto de la actual pandemia en las personas con demen-
cias, sus familias, las personas que cuidan y la sociedad en
su conjunto.

Algunas de las interrogantes por responder incluyen:

e Cudles seran las consecuencias del aislamiento social, la
pobre actividad fisica, la disminucion del soporte social,
la ansiedad y la depresién, que son factores conocidos
de demencia, en el desempefio cognitivo futuro de las
personas mayores.

e Conocer la experiencia de los adultos mayores y sus fa-
milias durante la pandemia de COVID-19. Por ejemplo,
cémo las personas mayores manejan diferentes aspec-
tos de sus vidas, particularmente su salud mental y fisi-
ca, en el contexto de medidas gubernamentales como el
distanciamiento y el aislamiento social, entre otras.

e Que repercusion tendran las complicaciones neuroldgi-
cas causadas por la COVID-19 en cerebros en riesgo de
desarrollar demencia.

e Que cambios en sus vidas han realizado las familias para
cuidar a las personas con demencia.

e Impacto a cortoy largo plazo de la actual pandemia en la
salud mental y fisica en las personas mayores, personas
con demencia y sus cuidadores.

e FEvolucion del deterioro cognitivo, las manifestaciones
neurocognitivas y los sintomas conductuales en perso-
nas con demencia afectados por la COVID-19.

e Alcance de la telemedicina como forma de apoyo al cui-
dado de las personas con demencia y sus familias.

e Como podemos contribuir a desarrollar estrategias que
permitan reducir el riesgo de demencia, aun en condicio-
nes de la pandemia.

Conclusiones

El impacto global y en nuestro pais de la COVID-19 no
tiene precedentes, particularmente en grupos vulnerables
como las personas que viven con demencia, sus familias y
los cuidadores. La necesaria informacion y capacitacion a los
profesionales de la salud, en la atencién y seguimiento par-
ticularizado a las personas que viven con demencia y en el
apoyo a las familias utilizando las tecnologia disponibles y

profundizar en la investigacién de las consecuencias futuras
de la pandemia constituyen una necesidad urgente en este
esfuerzo colectivo por minimizar uno de los mayores desa-
fios del presente siglo.
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