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Hoja Informativa:

Trastorno neurocognitivo asociado con el VIH

Desde el comienzo de la epidemia del
SIDA, mas de tres décadas atras,
doctores, cuidadores familiares y
amigos, y los propios pacientes han
observado que algunas personas
afectadas por la enfermedad
experimentaban un deterioro de la
funcién cerebral y de la capacidad de
movimiento, asi como también cambios
en el comportamiento y el estado de
animo. Este trastorno recibi6 el nombre
de trastorno neurocognitivo asociado al
VIH (HIV-Associated Neurocognitive
Disorder - HAND, por sus siglas en
inglés). Si bien los avances en la terapia
antirretroviral desde las ultimas dos
décadas han reducido la gravedad del
HAND, los sintomas persisten en un 30
a un 50% de las personas que viven
con VIH. Para muchos, estos sintomas
continuan afectando a sus actividades
cotidianas.

La forma mas grave del HAND,
denominada Demencia asociada al VIH
(HIV-Associated Dementia - HAD, por
sus siglas en inglés), en la actualidad
solo se manifiesta en menos del 5% de
las personas que reciben terapia
antirretroviral. La forma mas comun del
HAND es el trastorno neurocognitivo
leve (Mild Neurocognitive Disorder -
MND, por sus siglas en inglés). Entre
los sintomas del MND se pueden
mencionar: cambios de
comportamiento, dificultad para tomar
decisiones y dificultades de aprendizaje,
de atencién, de concentracion y de
memoria. Algunos pacientes presentan

temblores o falta de coordinacion. Una
tercera forma de HAND se ha descrito
en estudios recientes: Alteracion
neurocognitiva asintomatica
(Asymptomatic Neurocognitive
Impairment - ANI, por sus siglas en
inglés) Los participantes de estudios
con ANl tienen dificultades para realizar
pruebas neuropsicoldgicas; sin
embargo, niegan tener algun sintoma.
Los primeros estudios sugieren que
estos pacientes tienen un desempefio
pobre en las pruebas que evaluan las
funciones diarias, es decir, que
presentan una dificultad real que no
reconocen. Otros indican que los
participantes con ANI son mas proclives
a desarrollar sintomas de alteraciones
sintomaticas (p.ej., MND) que aquellos
que superan las pruebas cognitivas sin
problemas. Las siguientes cifras
resumen las caracteristicas del HAND y
sus distintas manifestaciones.

HAND
Trastornos neurocagnitivos asociados al VIH
(HIV-associated Neurocognitive Disorders)

|
|
HAND sintomatico

MND HAD
Trastorno neurocognitivo leve Demencia asociada al VIH
(Mild Neurocognitive Disorder) (HIV-associated Dementia)

HAND asintomatico
Alteracién neurocognitiva
asintomatica (Asymptomatic
Neurocognitive Impairment - ANI)

Los factores de riesgo de desarrollar
HAND son menos evidentes en quienes
reciben y siguen una terapia
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antirretroviral, y tienen cantidades no
detectables de VIH en los fluidos
corporales (es decir, "carga viral"). Se
recomienda el tratamiento para aquellos
gue no reciben estos medicamentos. Es
de especial importancia que los
pacientes con carga viral detectable
reciban tratamiento y tomen la
medicacion para lograr una carga viral
indetectable. Al parecer tanto la edad
como otras enfermedades aumentan el
riesgo. En los pacientes que no reciben
tratamiento, un bajo recuento de CD4
sigue siendo un factor de riesgo. Las
células CD4 o las células T
colaboradoras son un tipo de glébulo
blanco que combate infecciones.

No hay un curso "tipico" de la dolencia.
Varios grupos han descrito
fluctuaciones diarias de sus habilidades.
Por lo general, el HAND se manifiesta
de forma leve en pacientes con carga
viral indetectable. Sin embargo, puede
agravarse o progresar rapidamente.
Algunas personas experimentan
unicamente dificultades cognitivas o
cambios de estado de animo mientras
que otras padecen una combinacion de
cambios motores, mentales y de
conducta. En qué medida estos
cambios perturban la vida cotidiana de
quienes los padecen varia segun el
individuo y las distintas etapas de la
enfermedad.

Datos

El control del HAND suele ser dificil
debido a que los efectos colaterales de
otros medicamentos, otras infecciones
del VIH, desequilibrios nutricionales,
depresion y ansiedad, asi como los
efectos de enfermedades
concomitantes (p.ej., enfermedades
vasculares y trastornos hepaticos)
pueden en conjunto contribuir a

provocar trastornos cognitivos, de
estado de animo y de conducta.

Debido a que los cambios neurolégicos
suelen producirse gradualmente,
determinar con exactitud cuando los
incidentes o sintomas aislados se
deben englobar como un diagndstico de
HAND es un gran desafio. En la era del
VIH en que la mayoria de los pacientes
esta bajo tratamiento, resulta cada vez
mas evidente que los trastornos
cognitivos se deben a mas de una
causa.

Antes de la aparicion de la terapia
antirretroviral combinada (también
conocida como cART o HAART, por sus
siglas en inglés) en la segunda mitad de
la década de 1990, la demencia, la
forma mas grave del HAND, era
frecuente en las ultimas etapas de la
enfermedad. Mas recientemente, los
expertos han estimado que menos del 5
por ciento de las personas bajo
tratamiento cART desarrollan HAND,
aunque un porcentaje mucho mayor
sufre cambios leves que pueden afectar
a su vida cotidiana.

Sintomas

A diferencia de las infecciones
asociadas con el VIH y el SIDA, el
HAND presenta una amplia gama de
sintomas que varian significativamente
de una persona a otra. Los sintomas de
HAND se pueden clasificar en tres
grandes categorias:

o Cognitivos: problemas de
concentracion (dificultad para
seguir el hilo de una
conversacion, intervalos breves
de atencion, incapacidad para
completar tareas de rutina,
problemas para terminar una
oracion), pérdida de memoria
(problemas para recordar



numeros de teléfono, citas,
horarios de medicacion,
compromisos o0 conversaciones
anteriores) y mayor lentitud de
las funciones mentales (dificultad
para comprender y responder a
preguntas, pérdida del sentido
del humor o del ingenio).

e Motores: poca coordinacion,
debilidad en las piernas,
dificultad para mantener el
equilibrio, tendencia a dejar caer
los objetos, deterioro en la
claridad de la letra manuscrita,
incontinencia urinaria o fecal.

e Conductuales: cambios de la
personalidad (mayor irritabilidad,
apatia hacia los seres queridos o
en general, falta de iniciativa,
aislamiento), cambios de humor
(depresion, nerviosismo,
estallidos emocionales),
alteracion del juicio (toma de
decisiones de forma impulsiva,
pérdida de inhibiciones) y, en
ocasion, sintomas de psicosis
(alucinaciones, paranoia,
desorientacion, ira repentina).

Los problemas cognitivos suelen ser los
primeros en ser advertidos por quienes
padecen HAND, sus familiares, amigos,
cuidadores y los profesionales de
atencion médica, aunque no siempre.
Los cambios motores y de conducta, si
se producen, se suelen advertir en las
etapas mas tardias del sindrome.

Diagnéstico

Muchos factores pueden provocar los
mismos tipos de sintomas que el HAND,
de modo que el diagndstico no es una
tarea sencilla. La depresion, otros
trastornos psiquiatricos, reacciones a
los medicamentos y deficiencias
nutricionales pueden provocar sintomas

similares. Las infecciones comunes
entre quienes se encuentran en las
fases mas avanzadas del VIH también
pueden provocar estos sintomas,
aunque son tipicos unicamente de
quienes no reciben tratamiento cART
(p. €j., toxoplasmosis, linfoma,
leucoencefalopatia multifocal progresiva
(PML, por sus siglas en inglés) y
meningitis criptocdcica).

En consecuencia, llegar a un
diagndstico preciso de HAND exige un
vasto examen que incluye en general,
pruebas de estado mental, escaneo
cerebral y, en algunos casos, analisis
de laboratorio del liquido
cefalorraquideo (liquido que irriga el
cerebro y la médula espinal), que se
obtiene mediante un procedimiento
llamado puncién lumbar. Un examen del
estado mental puede ayudar a
identificar si una persona sufre de
pérdida de memoria, dificultades de
concentracion y otros procesos
vinculados al pensamiento, cambios de
humor y otros sintomas. Para un buen
diagndstico es mejor contar con un
tercero (p. ej., amigo, pareja u otro
familiar) que corrobore los cambios de
comportamiento y de memoria.

Debido a que ningun examen por si solo
permite determinar con certeza que una
persona tiene HAND, el diagnostico final
se realiza evaluando la totalidad de la
evidencia. El tiempo y evaluaciones
repetidas suelen ser utiles para
confirmar un diagnostico.

Tratamiento

Si bien no hay cura para el HAND, el
unico tratamiento y el mas importante,
es el cumplimiento de la terapia
antirretroviral para mantener reducida la
carga viral en la sangre. Qué
medicamentos especificos componen el
régimen cART no es tan importante



como seguir algun tratamiento. En
casos poco frecuentes, es posible que
los médicos deban considerar cuan
beneficiosos son los medicamentos
para el sistema nervioso central y hay
estudios en curso para ver si algunos
medicamentos contrarrestan los
sintomas mejor que otros. Estos nuevos
descubrimientos, sin embargo, no
deben dejar de lado el hecho de que la
reduccion del virus en plasma a niveles
no detectables ni cuantificables en
sangre es de vital importancia.

Conocer el diagndstico puede llegar a
ser terapéutico, debido al estigma y el
estrés asociado con estos sintomas y
su influencia en la vida cotidiana. Estos
pueden ser abordados con un
diagndstico adecuado. Saber que la
enfermedad existe puede producir
mecanismos compensatorios que, en
ultima instancia, mitigan el estrés y la
ansiedad.

Ademas de tratar el HAND propiamente
dicho, es importante encontrar la
manera de tratar los sintomas
secundarios dentro de lo posible. Los
antidepresivos, antipsicéticos y
ansioliticos pueden contribuir a aliviar
algunos trastornos mentales que
pueden presentar quienes padecen
HAND. Sin embargo, algunos de estos
medicamentos pueden causar
complicaciones si se los toma junto con
la terapia antirretroviral u otros
medicamentos; es necesario proceder
con precaucion para elegir el mejor
enfoque. Se recomienda consultar a
medicos especialistas en VIH.

También es importante que los
pacientes participen activamente en su
cuidado para evitar factores que puedan
potenciar los sintomas cognitivos. Esto
incluye el tratamiento agresivo de la
depresién, un buen cuidado de la salud

para tratar las enfermedades
concomitantes mas comunes (p. €j.,
hipertension, alteraciones de los lipidos,
insuficiencia hepatica), evitar el
consumo de medicamentos de venta
libre y el exceso de alcohol, colaborar
con los prestadores de atencién médica
para asegurar que la medicacion
administrada es la necesaria y hacer
ejercicio. Existen cada vez mas pruebas
de que el ejercicio fisico es importante.
Lo 6ptimo seria combinar el ejercicio
con otras actividades, dado que la
integracion y las actividades sociales
pueden ser muy utiles. Mantenerse
activo participando de actividades
entretenidas y agradables trae grandes
beneficios.

Consejos para cuidadores

El cuidado de una persona que padece
HAND puede ser estresante. Parte de la
dificultad es que los cuidadores no solo
deben hacer frente a las dificultades
practicas de la situacion, como por
ejemplo asegurarse de que la persona
tome los medicamentos a la hora
correcta, sino también a los temores y la
desesperacion que les provoca el
deterioro y la pérdida de habilidades del
ser querido. Cansancio, miedo,
aislamiento, dolor por la pérdida de la
relacién que se mantenia son
sentimientos que comunmente
experimentan los cuidadores. El hecho
de que el HAND puede afectar al
comportamiento (p. ej., apatia,
depresion) y de que muchos de quienes
lo padecen no advierten los sintomas,
hace que la tarea de los cuidadores sea
extremadamente compleja.

Alentar a la persona a obtener el
diagndstico correcto es un primer paso
muy importante. Debido a que la
pérdida de control puede ser aterradora;
algunas personas con HAND no estan



dispuestas a admitir que sufren de
trastornos cognitivos. Los cuidadores
deberian estar preparados para
enfrentar resistencia a pedir ayuda de
parte de los enfermos. Es importante
recordarles de la forma mas amable
posible que hay formas de controlar y
mejorar la situacidén una vez obtenido
el diagndstico.

También es el momento de asegurarse
de redactar y preparar con el
asesoramiento de un abogado
experimentado todos los documentos
de indole legal para el paciente y su
cuidador como las instrucciones
anticipadas, un poder del tipo DPA para
cuestiones financieras, los formularios
POLST (Orden médica para
tratamientos para el sostén vital) y
directivas respecto de los bienes y la
herencia.

Al igual que en las primeras etapas de
la enfermedad de Alzheimer u otros
trastornos cognitivos, hay pasos que el
cuidador puede tomar para controlar la
situacion lo mejor posible. Ademas de
informarse sobre el HAND, sobre los
tratamientos disponibles y rodearse de
un grupo de atencion médica
competente, hay otras medidas que se
pueden tomar en la vida cotidiana para
maximizar las funciones y reducir el
estres.

Una de las principales estrategias para
hacer frente a las enfermedades, es el
mantenimiento del entorno hogarefio
familiar adecuado. Ayuda memorias,
como calendarios, listas, alarmas
sonoras y organizadores de pastillas
pueden resultar utiles para mitigar la
frustracion tanto para el cuidador como
para quien convive con la enfermedad.
El uso de ayuda memorias acordes con
las habilidades de la persona es clave
para el éxito de estas técnicas. En el

caso de algunos pacientes con
alteraciones mas agudas o demencia,
simplifique la comunicacion
estableciendo contacto visual antes de
empezar a hablarles, repita el nombre
de las visitas, hable lento y claro con un
tono adulto y respetuoso. Con
frecuencia es util limitar la cantidad de
tareas que deben realizar
simultdneamente y reducir las
instrucciones a solamente uno o dos
pasos.

Para los cuidadores la exigencia de
atender a una persona con trastornos
cognitivos relacionados con el SIDA u
otras enfermedades presenta un gran
desafio. Es comun experimentar
sentimientos de aislamiento, culpa,
desesperacion y temor. Es esencial que
el cuidador reciba ayuda, sea en la
forma de ayuda terapéutica individual o
de grupos de apoyo con otras personas
en su misma situacion.

Es necesario que dediquen tiempo
durante la semana a descansar y
recuperar energias. Contratar asistencia
externa, como los servicios de cuidado
médico a domicilio, para el cuidado de
una persona con HAND (especialmente
en las formas avanzadas de la
enfermedad) puede ser esencial para
alcanzar cierto grado de equilibrio en la
vida. Asimismo, las agencias de
servicios sociales pueden ofrecer
asesoramiento para cuidadores, relevo
(un descanso en la tarea de cuidador),
programas de cuidado diurno y grupos
de apoyo. Algunos cuidadores se
sienten avergonzados por no poder
brindar toda la atencion que el enfermo
necesita y son reacios a recibir este tipo
de ayuda, especialmente si el enfermo a
su cuidado se resiste. Recibir la ayuda
que uno precisa a fin de mantener la
estabilidad necesaria para seguir al
frente del cuidado del enfermo sin



quebrantar la propia salud, incluso con
algunas objeciones, puede ser una
expresion genuina de amory
preocupacion.

Recursos

Southern Caregiver Resource Center
891 Kuhn Drive Ste 200

Chula Vista CA 91914

(858) 268-4432 | (800) 827-1008
scrc@caregivercenter.org
www.caregivercenter.org

Southern Caregiver Resource Center
ofrece asistencia para los familiares que
estén cuidando de algun familiar o
amigo con condiciones cronicas o
debilitantes en los Condados de San
Diego e Imperial. Los servicios incluyen:
informacién especializada, asesoria
familiar y manejo de casos, cuidado
temporal, consejeria a corto plazo,
grupos de apoyo, consulta legal y
financiera, educacion y capacitacion
profesional, y alternativas para el
empleado.

Family Caregiver Alliance
National Center on Caregiving
(415) 434-3388 | (800) 445-8106
info@caregiver.org
www.caregiver.org

Family Caregiver Alliance (FCA) se
propone mejorar la calidad de vida de
los cuidadores mediante la educacion,
los servicios, la investigacion cientifica y
la proteccidn de sus intereses. A través
de su Centro Nacional sobre el
Cuidado, la FCA ofrece informacion
actualizada sobre los problemas de
caracter social, de politica publica y del
cuidado a los pacientes, y brinda ayuda
a los programas publicos y privados
relacionados con los cuidadores.

UCSD Memory, Aging and Resilience
Center
http://health.ucsd.edu/specialties/psych/
memory-aging-
resilience/Pages/default.aspx

UCSD Owen Clinic
http://owenclinic.ucsd.edu/Pages/default
.aspx

Neurology Caregiver Corner
www.wiki.library.ucsf.edu/display/Neurol
ogyCaregiverCorner/Home

Lider internacional en trastornos de la
memoria y demencia. El centro ofrece
evaluaciones exhaustivas para el
diagnostico y tratamiento de pacientes,
realiza investigaciones sobre nuevas
terapias y cuenta con grupos de apoyo
para pacientes, familiares y amigos.

Project Inform
www.projectinform.org

AIDS.Gov
www.1.usa.gov/1EIBfFx

Gay Men’s Health Crisis
www.gmhc.org

The Body
www.thebody.com

Este sitio web publica una revista y
otros materiales sobre todos los
aspectos del VIH/SIDA, entre ellos, la
demencia, y ofrece ademas un tablero
de anuncios, salas de chat y otras
formas de interaccion.
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