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RESUMEN:

Introduccién: Las demencias en general y la enfermedad de Alzheimer en particular, son
enfermedades cuya prevalencia e incidencia van cada vez mas en aumento. Las
personas que padecen la enfermedad de Alzheimer presentan una discapacidad
intelectual y fisica, lo que implica en un futuro una dependencia. Dicha dependencia a lo
largo del tiempo conlleva no solo problemas econémicos tanto para la familia como para
la sociedad, sino que afecta de manera insistente en el entorno familiar, mas
especialmente en la persona cuidadora principal, la cual llega a sufrir un desgaste
emocional y fisico y muchas veces su labor no es reconocida, ni siquiera visible. Objetivo:
describir los procesos y elementos que contribuyen a la visibilidad de las cuidadoras
informales de pacientes con alzheimer. Metodologia: planteamiento de tres proyectos que
se coordinan con la propuesta de una linea de investigacion sobre visibilidad de
cuidadores informales de pacientes con Alzheimer desde una triple perspectiva: 1) el
punto de vista del cuidador informal, 2) el punto de vista de los profesionales de
enfermeria y 3) contrastar ambos resultados atendiendo al modelo de atencién sanitaria
gue se presta a cada familia estudiada. Se empleara para ello un disefio cualitativo como
herramienta metodolégica principal para abordar las perspectivas personales y
profesionales y un disefio cuantitativo para relacionar los resultados de estas

perspectivas con el modelo de atencién sanitaria.
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ABSTRACT:

Introduction: General dementia and Alzheimer's in particular, are diseases whose
prevalence and incidence are increasing. People suffering from Alzheimer's disease have
an intellectual and physical disabilities that in a future results in a dependence. This
dependency over time involves not only economic problems for the family and for society,
but it affects insistent way in the family environment, more especially in the person main
caregiver, which arrives to suffer emotional and physical exhaustion and many times their
work is not recognized, not even visible. Objective: describe the processes and elements
that contribute to the visibility of the informal caregivers of patients with Alzheimer's.
Methodology: Suggestion of three projects that are coordinated with the proposal of an
investigation line of research on visibility of informal caregivers of patients with
Alzheimer's disease from a triple perspective: 1) the point of view of the informal
caregiver, 2) the point of view of the professional nurse and 3) contrast both results
according to the model of health care provided to every family studied. For this purpose,
we will use a qualitative design as a methodological tool for address the personal and
professional perspectives and a quantitative design to relate the results of these
perspectives with the model of health care.

Key words:
Alzheimer, Alzheimer disease, caregiver, caregiver burden, prevent, informal caregiver,
caregiver in primary care, nursing, professional nurse, liaison nurse, nurse cases

manager.
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1. INTRODUCCION

La demencia no es el resultado de una enfermedad en si misma, sino el
resultado sintomatico de diversas condiciones fisiopatoldgicas que provocan lesiones en
el sistema nervioso central'. Por tanto, la demencia es un sindrome caracterizado por el
deterioro de la funcién cognitiva, y que afecta a la memoria, el pensamiento, la
orientacion, la comprension, el calculo, la capacidad de aprendizaje, el lenguaje y el
juicio. Este deterioro de la funcion cognitiva suele ir acompafiado por el deterioro del
control emocional, del comportamiento social o la motivacion, que deriva en la pérdida de
autonomia para la gestion personal del autocuidado y de sus necesidades bésicas.” La
demencia provoca que la persona que presente una incapacidad y por tanto un déficit
para el autocuidado (alimentacion, bafio, uso del inodoro y vestido)® siempre va a requerir
la asistencia de un apoyo formal o informal para desarrollar las actividades de la vida
diaria.

‘La demencia afecta a nivel mundial a unos 47,5 millones de personas. Se
calcula que entre un 5% y un 8% de la poblacion general de 60 afios 0 mas sufre
demencia. Se prevé que el numero total de personas con demencia pase de 75,6
millones en 2030 a 135,5 millones en 2050”.* “Se estima que en Espafia hay 600.00
personas que padecen algun tipo de demencia y unas 400.000 especificamente de
Alzheimer” llegando a representar el 60-70% de los casos en algunos estudios.’

Las causas mas frecuentes de demencia son las enfermedades
neurodegenerativas (enfermedad de Alzheimer, demencia con cuerpos de Lewy,

degeneracion lobular frontotemporal y enfermedad vascular cerebral). °

La enfermedad de Alzheimer es la forma mas comun de demencia. Fue descrita
por primera vez por Alois Alzheimer, un médico aleman en 1906. Es una enfermedad
neurodegenerativa de caracter progresivo e irreversible, caracterizada por una
disminucion progresiva en el plano cognitivo, social, y, a menudo asociada con sintomas
afectivos y trastornos de conducta’. Esta enfermedad aparece con mayor frecuencia en

personas mayores de 65 afios de edad.

Este tipo de demencia se caracteriza por la presencia de acumulaciones de
proteina Tau (ovillos neurofibrilares) y acimulos extra e intraneuronales de proteina beta-
amiloide (placas neuriticas o seniles)®, por lo que las neuronas empiezan a funcionar con
menos eficacia. Con el tiempo, las neuronas pierden la capacidad para funcionar y
“‘comunicarse entre si” y finalmente mueren. A continuacion el dafo se extiende al
hipocampo, el cual es esencial en la formacién de la memoria. A medida que mueren mas

neuronas, las regiones cerebrales afectadas reducen su tamafio, por lo que en el estadio



final de la enfermedad el tejido cerebral se ha reducido significativamente. Estos

mecanismos conducen a la muerte celular, el cual es un proceso colinérgico.

Los posibles abordajes terapéuticos para frenar el deterioro progresivo en los
pacientes con Alzheimer van encaminados a evitar la produccion de la protenia f-

amiloide mediante®:

— Bloqueadores de B-secretasa.

— Bloqueadores de y-secretasa.

— Activadores de a-secretasa.

— Estatinas.

— Quelantes de B-amiloide.

— Vacuna frente a -amiloide.

— Prevencion de la formacion de APP (proteina precursora amiloide).

— Incremento de la eliminacién de B-amiloide por incremento de actividad proteasa.

Desafortunadamente, a pesar de que estas opciones farmacol6gicas se han
demostrado que pueden presentar efectos neuroprotectores, a dia de hoy no hay un
tratamiento farmacolédgico que detenga la enfermedad de Alzheimer, pero si mejorar los
sintomas de dicha enfermedad. Son los llamados inhibidores de la acetilcolina esterasa
(AChE) (“Rivastigmina”, “Donepecilo” y “Galantamina”) *°, pero estos farmacos aunque
tienen efectos sintomaticos frente a la neuroproteccién, estan siendo investigados para

evitar este proceso neurodegenerativo y en consecuencia la muerte celular.

Los sintomas del Alzheimer siguen un curso progresivo y se superponen como
hemos expuesto con anterioridad. Los sintomas se manifiestan en tres grandes ambitos:
cognitivo, conductual y funcional, aunque a partir del consenso obtenido en la Asociacion
Psicogeriatrica Internacional se recomienda denominarlos SCP (sintomas conductuales y
psicolégicos) . El sintoma inicial del Alzheimer es la pérdida de memoria para hechos
recientes, lo que suele confundirse con actitudes relacionadas con la vejez o el estrés*?, y
gue por tanto retrasan alin mas su diagndstico. Posteriormente aparecen alteraciones del
lenguaje, apraxia (incapacidad de realizar actividades manuales e instrumentales),
afectacion de la funcién ejecutiva, alteraciones neuropsiquiatricas (depresion, apatia,

ansiedad, irritabilidad, agresividad, vagabundeo, etc.)™*

Todas estas alteraciones cognitivas y conductuales interfieren funcionalmente en
la persona enferma, inicialmente en actividades complejas (compras, manejo de finanzas,
etc.) posteriormente actividades semicomplejas de la vida diaria (cocinar, usar el teléfono,

usar los electrodomeésticos, etc.) y posteriormente actividades bésicas de la vida diaria



(aseo, bafio, vestido), he aqui la aparicion y participacion de un figura fundamental en el

manejo de este tipo de pacientes, “el cuidador/a”.

1.1 Fases de la enfermedad de Alzhéimer **

Para comprender las fases por las que pasa cada paciente enfermo de
Alzheimer y comprender verdaderamente la complejidad que conlleva, tenemos que tener
en cuenta el nivel de dependencia que tiene tanto para las actividades basicas de la vida
diaria™® como para las instrumentales™. Asi como los cuidados, las intervenciones y

actividades que deben tener en cuenta las cuidadoras de dichos pacientes.

| Fase: Inicial o leve

Esta fase puede durar de dos a cuatro afios, en los que se observan:

» Alteraciones de la memoria.

» Dificultad para aprender cosas nuevas.

» Pérdida de la memoria remota, es decir, el paciente comienza a tener problemas
para recordar aquellas cosas aprendidas hace tiempo.

» Desorientacion espacial

» Cambios de humor y sintomas de depresion con apatia, pérdida de iniciativa, etc.

» En esta fase, el lenguaje, las habilidades motoras y la percepcion estan
conservadas. El enfermo es capaz de mantener una conversacién, comprende

bien y utiliza los aspectos sociales de la comunicacién (gestos, entonacion etc.)

Si aplicamos el indice de Barthel™ y la escala de Lawton y Brody™, en esta fase
podemos generalizar que el paciente es independiente para las actividades basicas de la
vida diaria, pero no totalmente para las instrumentales, por lo que las cuidadoras tendran

gue tener en cuenta los siguientes cuidados a aplicar a dichos pacientes.

Haciendo referencia a la metodologia NANDA™, NOC*’, NIC*® dependiendo de
los problemas que presente el paciente, la evidencia en cuidados aconseja que deban

desarrollarse las siguientes intervenciones y actividades:
NIC (6460): Manejo de la demencia

— Proporcionar un ambiente de baja estimulacion (musica tranquila de efecto
relajante, decoracion no recargada y simple con dibujos familiares, comidas en
grupos pequefios, etc.).

— Retirar los peligros potenciales del entorno del paciente.

— Colocar una pulsera de identificacion al paciente.



Evitar situaciones extrafias en lo posible (cambios de habitacion, rotaciones
frecuentes de familiares, etc.).

Etiquetar las fotos familiares con los nombres de las personas que aparecen en
ellas.

Controlar el cumplimiento del régimen terapéutico mediante pastilleros para evitar

confusiones con presentaciones farmacéuticas.

NIC (4720): Estimulacién cognitiva

Orientar al paciente con respecto al tiempo, lugar y persona.

Hablar con el paciente.

Utilizar ayudas de memoria: listas, programas y notas recordatorias.

Fomentar el uso de la multiestimulacién (p.ej., cantar y escuchar musica,
actividades creativas, ejercicio, conversacion, interacciones sociales, etc.) para

estimular y proteger la capacidad cognitiva.

Il Fase: Intermedia o0 moderada

Este estadio presenta una duracion de dos a diez afios y se producen alteraciones mas

importantes de la funcién cerebral, con la aparicién de los siguientes sintomas:

>
>

Afasia, es decir, dificultad o incapacidad para comunicarse a través del lenguaje.
Apraxia. El paciente presenta una incapacidad para ejecutar movimientos
coordinados u aprendidos, como por ejemplo vestirse, utilizar los cubiertos, etc.
Agnosia. Consiste en una pérdida de la capacidad de reconocimiento, aunque no
es total, pues reconoce ambientes familiares y conserva la orientacion personal
(sabe su nombre, edad, lugar de nacimiento). Reconoce a su coényuge Yy
allegados.

Descuido en la higiene personal.

Manifestaciones neurolégicas: debilidad muscular, alteraciones posturales y de la
marcha, asi, como otros sintomas parkinsonianos.

Pueden aparecer alucinaciones e ilusiones.

La dependencia de un cuidador es cada vez mayor. Las aficiones que tenia y las
actividades sociales y de ocio que realizaba antes han perdido su valor y se
muestra aburrido, somnoliento, vagabundea, ordena la ropa varias veces al dia,

etc.



Segun los resultados de los test de dependencia, en esta fase podemos afirmar
gue por regla general los pacientes de Alzheimer son parcialmente dependientes para las
actividades béasicas de la vida diaria y totalmente dependientes para las instrumentales:

NIC (4976): Mejorar la comunicacion: déficit del habla

— Proporcionar métodos alternativos a la comunicacion hablada (p.ej., tableta de
escritura, tarjetas, parpadeo, tabla de comunicacion con imagenes y letras,
sefiales con la mano u otros gestos, ordenador, etc.).

— Ajustar el estilo de comunicacién para cubrir las necesidades del paciente (p.€j.,
situarse frente a él al hablar, escuchar con atencion, presentar una idea o
pensamiento, hablar despacio evitando gritar, usar comunicacion escrita, etc.).

— Enunciar las preguntas para que el paciente pueda responder con un simple si o
no, sabiendo que los pacientes con afasia pueden proporcionar respuestas

autonémicas que son incorrectas.

NIC (5100): Potenciacion de la socializacion

— Interaccion con miembros de la familia, vecinos, etc.
— Implicacion en actividades publicas (por ejemplo si le gusta asistir a actos

religiosos).

NIC (6486): Manejo ambiental: seguridad

— Disponer de dispositivos adaptativos (taburetes o barandillas) para aumentar la

seguridad del ambiente.

NIC (6490): Prevencion de caidas

— Proporcionar dispositivos de ayuda (baston u andador para caminar) con el fin de

conseguir una marcha estable.
Sugerir adaptaciones en el hogar para aumentar la seguridad:

— Colocar los objetos al alcance del paciente sin que tenga que hacer esfuerzos.

— Retirar los muebles bajos (bancos y mesas) que supongan un riesgo de tropiezo.
— Evitar la presencia de objetos desordenados en la superficie del suelo.

— Disponer de una iluminacién adecuada para aumentar la visibilidad.

— Colocar puertas en los accesos que conduzcan a escaleras.

— Asegurar que el paciente lleve zapatos que se ajusten correctamente, firmemente

atados y con suelas antideslizantes.



NIC (6462): Manejo de la demencia: bafio

— Dar un motivo para el bafio (p.ej., “Vamos a tomar un bafio antes de que venga su
nieta”).

— Entrar lentamente en la bafiera, permitiendo que primero pruebe el chorro del
agua con la mano.

— Desvestir gradualmente el paciente en el cuarto de bafio mientras se comenta
algun tema distinto al del bafio.

— Animar al paciente a colaborar en el bafio en funcion de sus capacidades.

NIC (1801): Ayuda con el autocuidado: bafio/higiene

— Colocar toallas, jabdén, desodorante, cepillo de dientes, etc., en el bafio.

— Mantener rituales higiénicos (ducha diaria procurando que sea a la misma hora,
aplicacion secuencial de productos de bafio por ejemplo jab6n, desodorante,
crema hidratante, etc.).

— Observar el estado de las uiias.

— Fomentar el cepillado de dientes después de cada comida.

NIC (0202): Fomento del ejercicio: estiramientos

— Ensefar al cuidador a extender lentamente el musculo/articulacién hasta el punto
de estiramiento maximo (0 un punto de molestia razonable) manteniendo la
extension durante 30 segundos y posteriormente relajar lentamente los masculos

estirados.

NIC (1100): Manejo de la nutricién

— Planificar semanalmente lo que comerd el paciente cada dia teniendo en cuenta
los gustos y siguiendo una rutina tanto en el horario, en la presentacion de los
platos como en los utensilios a utilizar, etc.

— Mantener una atmésfera de calma a la hora de comer, disminuyendo los
estimulos del entorno.

— Hacerle comer siempre a la misma hora, estableciendo un ritual en la preparacion
y presentacion de los platos y utensilios para que el paciente pueda comer sin
ayuda el mayor tiempo posible.

— Proporcionar tiempo para comer.



Il Fase: Tardia o severa

En esta fase los sintomas cerebrales se agravan, se acentla la rigidez muscular asi

como la resistencia al cambio postural. Pueden aparecer temblores.

>

Los pacientes se muestran profundamente apaticos, perdiendo las capacidades
automaticas adquiridas como la de lavarse, vestirse, andar o comer.

Presentan una cierta pérdida de respuesta al dolor.

Tienen incontinencia urinaria y fecal.

Los pacientes terminan encamados, con alimentacion asistida y suelen fallecer

por neumonia, infeccion sistémica u otra enfermedad accidental.

En esta fase los pacientes con Alzheimer son totalmente dependientes tanto

para las actividades bésicas de la vida diaria como para las instrumentales, por lo que las

actividades dirigidas a realizar por parte de las cuidadoras serian algunas de las

siguientes:

NIC (0740): Cuidados del paciente encamado

Colocar al paciente sobre un colchén antiescaras.
Evitar utilizar ropa de cama con texturas asperas.
Mantener la ropa de cama limpia, seca y sin arrugas.
Colocar en la cama una base de apoyo para los pies.

Aplicar dispositivos (por ejemplo almohadas) que eviten los pies equinos.

NIC (3540): Prevencion de Ulceras por presion (UPP)

Evitar la humedad excesiva en la piel causada por la incontinencia urinaria o fecal.
Girar al paciente inmovilizado al menos cada 2 horas para evitar la aparicion de
Ulceras por presion.

Inspeccionar la piel de las prominencias 6seas y demas puntos de presion al
cambiar de posicion en busca de enrojecimiento, calor extremo de la piel, etc.
Aplicar protectores para los talones.

Aplicar &cidos grasos hiperoxigenados o crema hidratante para prevenir la

aparicion de UPP.

NIC (1804): Ayuda con el autocuidado: miccion/defecacion

Facilitar la higiene tras miccionar después de terminar con la eliminacion (por

ejemplo limpiar con gasas mojadas en agua o lavar con agua y jabon la zona



genital. Evitar toallitas humedas por la presencia de alcohol que puede irritar la
piel).
— Cambiar el pafal cada vez que esté sucio o minimo cada dos horas para evitar

lesiones en la piel a causa de la humedad.

NIC (0410): Cuidados de la incontinencia intestinal

— Lavar la zona perianal con jab6n y agua y secarla bien después de cada
deposicion. (Evitar toallitas himedas por la presencia de alcohol que puede irritar
la piel).

— Proporcionar pafiales de incontinencia segun precise.

NIC (1100): Manejo de la nutricion

— Cuando el paciente tenga problemas para tragar o masticar, se debera triturar o
batir los alimentos, y utilizar espesantes, vigilando los posibles atragantamientos,
si esto ocurriera, intervenir mediante la técnica de Heimlich o maniobra de traccién
abdominal: pasando los dos brazos alrededor del cuerpo colocandose por detras;
colocar las manos sobre su vientre, justo debajo de las costillas y apretar fuerte y

bruscamente.

1.2 El cuidado formal o profesional versus el cuidado informal

Hoy por hoy, hay evidencias que sefialan que la demencia, en este caso el
Alzheimer es un problema sanitario y social que necesita de una accién sociosanitaria
para ayudar no solo al paciente sino a sus cuidadores, los cuales en la mayoria de los
casos son familiares de los propios enfermos de Alzheimer®. Esta linea de investigacion
se centra en las necesidades y la visualizaciébn de las cuidadoras de pacientes con

Alzheimer no institucionalizados.

La figura del cuidador en personas con demencias o enfermedades
neurodegenerativas es fundamental, ya que esa persona se convierte en la extensién de
los profesionales sanitarios. “Cuidar’ es una actividad humana y por tanto en cierta
medida es una actividad no profesional. Podemos distinguir dos tipos de cuidados; el

cuidado formal y el cuidado informal o familiar.

El cuidado formal es aquel que es llevado a cabo por profesionales de la salud, ya

sea desde las instituciones publicas o contratado a través de las familias.



El cuidado que proporcionan la familia, los amigos o los vecinos se denomina
informal o familiar, es un cuidado no remunerado y se ofrece cuando hay una necesidad
por parte del cuidador de aportar un cuidado personal, con el objetivo de que los
pacientes puedan permanecer en su domicilio y no en instituciones que suponen un
mayor gasto econémico para la familia. ?>?*. Este gasto econémico también lo es para la
sociedad, ya que se ha comprobado que el gasto aumenta a medida que evoluciona la
enfermedad de Alzheimer, “Tres cuartas partes del gasto total a lo largo de toda la

enfermedad corresponden al derivado de la institucionalizacion del paciente”.??

Se podria decir que ambos cuidados (el formal e informal) son procesos en los que existe
una interaccion e implicaciéon, ya sea de un profesional-paciente o vinculo afectivo-
amoroso de un parentesco al enfermo, por lo que no podemos definir “cuidar’ como la
realizacion de tareas prescritas por el médico, ya que la actividad de cuidar implica y

23,24

conecta a dos personas, cuidador y paciente mas alla de lo que supone el tratamiento

médico de la enfermedad.

Las investigaciones realizadas sobre este tema indican que las personas
diagnosticadas de Alzheimer tienen unos mayores beneficios si son cuidadas por
personas cercanas o familiares ya que el tener a alguien cercano que le arrope, le aporte
seguridad y tranquilidad hace que disminuya algunos episodios o0 sensaciones de
tristeza, enfado, etc., pero estos beneficios que aportan las cuidadoras informales no son
valorados o reconocidos ni siquiera por ellas en toda su dimension, y por tanto no tienen

la suficiente visibilidad®.

La tarea de las cuidadoras informales socialmente no esta valorada ni regulada,
ya que estas no tienen salario y ni un horario definido para cuidar a su familiar y por tanto
tampoco para descansar y desconectar. Generalmente las cuidadoras trabajan a tiempo
completo o tiempo parcial, ya que en algunos casos tienen su trabajo laboral remunerado,
el cual muchas veces se ven obligadas a abandonar. De este modo, el cuidador va
perdiendo su independencia porque aumentan las responsabilidades, el enfermo cada
vez necesita mas cuidados y se afiaden restricciones en su vida familiar®®. De alguna
manera para estos cuidadores, su papel va mas all4d de ayudar en las actividades de la
vida diaria, ya que los vinculos emocionales como el amor, el afecto y la lealtad suelen
ser la principal motivacion para proveer cuidados, pudiendo existir sentimientos de deber,

obligacion o de no tener otra alternativa®”?®.

El cuidado informal en las demencias es una de las situaciones que mas estrés
genera en el cuidador, dando lugar en un 40-75% de los casos algun tipo de diagnéstico

psiquidtrico, y en un 15-32% de casos de diagnéstico de depresién mayor.*



El impacto del cuidado en las personas diagnosticadas de Alzheimer es un
elemento clave para la medicion de las consecuencias de ese cuidado, que es aportado
por un cuidador principal, lo que esta relacionado con el concepto de sobrecarga. La
sobrecarga del cuidador se define como “un estado psicolégico que resulta de la
combinacion de trabajo fisico, presion emocional, restricciones sociales, asi como de las
demandas econémicas que surgen al cuidar un enfermo crénico o con discapacidad”®.
Otro concepto también utilizado, es el Burnout o sindrome del cuidador quemado, que
consiste en “un profundo desgaste emocional y fisico que experimenta la persona que

convive y cuida a un enfermo crénico incurable, tal como el enfermo de Alzheimer™!,

La medicién de la sobrecarga sobre el cuidador principal se remonta a los afios

80 del siglo XX, gracias a los estudios realizados por Zarit 34

quién elabor6 una de
las escalas de medida mas utilizadas, “El Test de Zarit” *. Es la primera medida de
sobrecarga subjetiva, ya que el concepto de sobrecarga desencadena en si una
valoracion personal y por tanto subjetiva del impacto que el cuidado tiene en cada
persona. El enfoque subjetivo tiene en cuenta las reacciones emocionales del cuidador
en la experiencia del cuidado (por ejemplo sentimientos de carga, de culpa, de
preocupacion, etc.), lo que es fundamental en la medicién de la sobrecarga, por tanto
esta medicidn es importante para conocer el estado en el gue se encuentra el cuidador y

para determinar el momento en el que puede necesitar asistencia.

Los sintomas de la enfermedad de Alzheimer (funcién cognitiva, y los sintomas
neuropsiquiatricos) aumentan cada vez mas con el tiempo, lo que hace que aumente a su
vez la carga del cuidador. Las cuidadoras de los pacientes con Alzheimer juegan un
papel fundamental en el progreso de la enfermedad, ya que el propio abandono del
cuidador afecta negativamente en los sintomas del enfermo y en consecuencia la calidad

de vida de ambos.*®

Segun un estudio realizado a enfermos de Alzheimer que asistieron a la Unidad de
Evaluacién de Alzheimer de una Unidad Geriatrica,®” se demostr6 que en la sobrecarga
de los cuidadores de dichos pacientes influyen algunas caracteristicas (por ejemplo, el
sexo (con mas frecuencia mujeres cuidadoras, lo que supone que “la invisibilidad de
estas cuidadoras se pueda atribuir al caracter femenino y doméstico del cuidado: un

trabajo de mujeres, natural y socialmente esperado”®

), el nivel de educacion, la relacion
con el enfermo, la duracién de la atencién dedicadas al cuidado, el aislamiento social del
cuidador, el estrés, etc. ) lo que conlleva a un aumento de la sobrecarga en relacién al

sexo y a duracion del tiempo de atencion.®

La situacion psicoafectiva de un cuidador familiar es muy peculiar. Durante afios

va arrastrando como puede sentimientos encontrados de amor y lealtad con otros de
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desesperacion y cansancio. Por eso, en muchos casos cuando se produce la muerte del
enfermo no supone para el cuidador una liberaciébn de una carga, sino tener que

enfrentarse a una nueva forma de vida que habia dejado de lado.

Durante todo el tiempo dedicado a la persona enferma, la dependencia que se crea entre
él y el cuidador se convierte en una dependencia reciproca y cuando sobreviene la
ausencia por fallecimiento, esto genera un enorme vacio que en muchos casos acaba
con una depresiéon muy profunda, que precisa de tratamiento asi como del apoyo y
comprension del resto de familiares®. El cuidado de una persona dependiente, por tanto
se considera una situacion de estrés, que afecta de manera importante a la vida del
cuidador y puede tener efectos negativos en la salud fisica, psicolégica, en su calidad de
vida y en su economia. De ahi que se les llegue a denominar “pacientes ocultos”®. Por
tanto, la enfermedad de Alzheimer conlleva a dos pacientes al mismo tiempo, el paciente

que padece la enfermedad y su cuidador principal.*°

1.3 El problema de la invisibilidad y la necesidad de dar visibilidad a las cuidadoras

informales

En la actualidad, los servicios de salud y por tanto, los cuidados se centran en el
enfermo de Alzheimer, y el cuidador queda “excluido’, se sitia en la periferia*, lo que nos
lleva a afirmar que la visibilidad del cuidador no es la adecuada ni suficiente en nuestro

sistema de atencién sanitaria.

Muchas veces, los profesionales sanitarios olvidan a los cuidadores de pacientes
con Alzheimer y centran sus intervenciones en el propio paciente. La enfermeria se
centra en un cuidado holistico, y debe ser consciente del problema que causa la
enfermedad en todos los miembros de la familia, sobre todo en el cuidador principal para
incluirlo en sus planes de cuidados y aportar soporte profesional.*® “*** Porque a pesar
de que muchos profesionales sanitarios poseen las habilidades necesarias para apoyar a
estos pacientes y a sus familiares, y existe un marco teérico que guie su practica, como
es en nuestro medio el “Manual de Actuacion en la enfermedad de Alzheimer y otras
Demencias™* del Servicio Canario de Salud, practicamente no existe el apoyo a los

cuidadores informales de los enfermos de Alzheimer por parte de los profesionales de la

d26,45 »n 26, 41

salu , por lo que los cuidadores “aprenden solos , N0 son acompafados, y no
existe una conciencia en los profesionales ni en la institucién sanitaria de su existencia
como sujetos con necesidades de cuidado. Su problematica, sus necesidades

particulares surgidas como parte de ese binomio enfermo-cuidador es ignorada.

Este hecho se pone de manifiesto al observar que los cuidadores de pacientes

con Alzheimer muchas veces no cuentan con formacion para realizar unos cuidados
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adecuados no solo al paciente sino para €l mismo, asi como informacién sobre la
enfermedad y todo el proceso por el que va a pasar tanto él como su familiar enfermo de
Alzheimer. Ademas las decisiones sobre el cuidado recaen en ellos, por lo que necesitan
apoyo de profesionales para llevarlas a cabo adecuadamente.“°

“Se afirma que el modelo de atencién sociosanitaria se basa en los principios de
gue es la atencién y el cuidado a domicilio el eje vertebrador del modelo y que la
participacién del usuario, su familia o cuidador principal en el proceso de toma de
decisiones a partir de una informacién suficiente y veraz, se considera esencia, y que
para ello el modelo ha de procurar articular los mecanismos necesarios para proporcionar
apoyo a las cuidadoras: actuaciones normativas, tiempos de respiro, facilidades en la
atencién o cualquier otro medio de apoyo que signifique reconocimiento explicito y facilite

su labor”.?®

Este apoyo a los cuidadores se ve mas pronunciado a partir del afio 2000, con la

incorporacion a la cartera de servicios de Atencion Primaria del Servicio Canario de Salud

el “Servicio de Continuidad de Cuidados para la Atencién Domiciliaria”,*’

con el que surge
una figura nueva en la atencién primaria denominada Enfermera Comunitaria de Enlace
(ECE). “Las ECE son enfermeras gestoras de casos que tienen como obijetivo cuidar a
personas con problemas de salud, dependientes, con gran necesidad de cuidados”*, y

por tanto tienen un gran impacto en el entorno de las cuidadoras de dichos pacientes.

Atencion Primaria

@\ . ‘ El paciente y su cuidadora...| cmmonesm_un

la familia ?
@ Médicos
Trabajadoras Sociales
Entermeras de Familia

/ Enfermeras\
> 2 e

Ayuda a domicilio Ayuda a domicilio

Servi /cnfs Soclales

Hospital

Urgencias Hospitalizacio

Figura 1. Sistemas, niveles, profesionales. Fuente: Tesis doctoral. Evaluacion del modelo de gestion de casos

en Atencién Primaria mediante Enfermeras Comunitarias de Enlace. Duarte-Climents, 2015-16.

Podemos decir que el modelo de ECE en Canarias “es un tipo de gestion de
casos basado en la figura de una enfermera que gestiona los cuidados a domicilio desde
el nivel de la Atencién Primaria de Salud de forma coordinada con todos los profesionales

148

implicados La coordinacibn se extiende entre niveles asistenciales y sectores

implicados.*’
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Ademés esta enfermera sirve de enlace entre la atencion hospitalaria y la
domiciliaria en el nivel sanitario, y de enlace con la atencién social o sociosanitaria. Por
tanto, gestionar casos desde el punto de vista de este servicio es valorar las necesidades
de cuidados de un paciente y su entorno, y coordinar la aportacion de diferentes
proveedores.

Valoracion Colaboracion con
Enfermera de el Equipo Atencion
Enlace Primaria

Atencion Primaria

Valoracion Activacion del Plan
Enfermera gestora de Asistencia
de casos Compartida

Unidad de
hospitalizacién

Figura 2: Esquema de la participacién de la figura de la Enfermeria de Enlace. Fuente: elaboracién propia.

Gracias a ella se realiza una valoracion integral por Patrones funcionales de
Salud del paciente domiciliario y de su cuidador/a principal para consensuar un plan de
intervencion con los profesionales del Equipo de Atencion Primaria. Ademas la ECE
presta formacién y apoyo a las cuidadoras principales o bien de forma individual o grupal
realizando por ejemplo intervenciones familiares o grupos de cuidadoras, talleres de

relajacién, soporte emocional, etc.

Como hemos afirmado, los pacientes con Alzheimer requieren estimulacion
cognitiva y fisica para mejorar su calidad de vida. En este sentido, la implicacion de los
familiares aumenta el potencial de la estimulacién y deben seguir un programa de rutinas
diarias, pero para ello es necesario conseguir una comunicacion entre la familia y los
profesionales sanitarios, ya que este vinculo es primordial para ayudar a los familiares a

ser conscientes de la situacion.

Los cuidadores de estos pacientes podrian ser considerados como elementos
sanitarios de primer orden, ya que son los encargados de aportar los cuidados basicos,
de identificar de forma precoz los sintomas y problemas en el enfermo, por ello, desde
Atencion Primaria se deberia prestar especial atencion a este tipo de cuidadores,
estableciendo planes de cuidados de forma personalizada a cada cuidador y a cada

situacion o fase de la enfermedad*® .

El objetivo principal en la prevencion primaria debe ser reducir la sobrecarga del
cuidador del paciente con Alzheimer interviniendo antes del inicio de la enfermedad, a

través de la promocion y el mantenimiento de una buena salud o la eliminacion de las
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posibles causas de la enfermedad, pero lamentablemente esta tarea con el Alzheimer es
muy complicada llevarla a cabo porque aun se desconocen sus causas, por lo que tanto
los profesionales sanitarios como las cuidadoras de estos pacientes van un paso por
detras de la enfermedad, por ello es importante intentar ralentizar las fases de progresion
a través de un diagndéstico precoz y un conocimiento de la enfermedad, para que en un
futuro tanto el paciente como el cuidador tengan la maxima calidad de vida posible. Para
ello es preciso un abordaje terapéutico en el que exista una coordinacion entre niveles
asistenciales (Atencion Primaria y Atencion Especializada) que garantice la continuidad
de los cuidados.

Dentro de la practica enfermera, la identificacion del problema en el cuidador/a y
su consecuente formulacion en forma de diagnostico enfermero, facilita la planificacion de
cuidados y permite proporcionar los servicios de apoyo necesarios para reducir la
sobrecarga de las cuidadoras y ayudarles a afrontar con mayor eficacia la situacion. Los
problemas psicosociales son un motivo frecuente de consulta en Atencién Primaria que
oscilan entre el 27 y el 84% de los casos y representan una de las principales areas de
intervencion enfermera®. Los diagndsticos enfermeros mas frecuentes de las cuidadoras
son “Cansancio del rol de cuidador” y “Estrés por sobrecarga”. El “Cansancio del rol de
cuidador”, diagndstico mas frecuente y prioritario, aparece cuando el cuidador/a principal

|51

empieza a tener dificultades para seguir desempefiando su papel®. Sin embargo, las

enfermeras muestran dificultades para identificar el diagnéstico enfermero “Estrés por

sobrecarga” debido, en ocasiones, a la falta de formacion®® 2,

Como hemos mencionado anteriormente, la planificacién de los cuidados y el apoyo al
cuidador principal cobran especial importancia en un contexto en el que el proveedor de
los cuidados lo constituye el nucleo familiar y los pacientes presentan un alto grado de
dependencia en las actividades béasicas de la vida diaria. Los cuidadores tienen
necesidades especificas de informacion, apoyo en los cuidados aportados a los pacientes
y también sobre sus propios autocuidados, que varian a lo largo de la enfermedad.
Simplemente escuchar, acompafiar, ser accesibles y dar soporte continuado, son
elementos que no pueden faltar en la atencién por parte del profesional enfermero

durante el proceso de enfermedad de Alzheimer.
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2. JUSTIFICACION

Esta linea de investigacion se centrara en la falta de visibilidad de las cuidadoras
informales de los pacientes con Alzheimer no institucionalizados. Por tanto, se ha de
insistir en la necesidad de preparacién de la familia para “una lucha a largo plazo” y
proporcionarle toda la informacion necesaria sobre la enfermedad y el proceso por el que
van a pasar el cuidador/a y el/la paciente para hacer méas llevadero el transcurso de dicha
enfermedad. Las cuidadoras, son el nexo de unién entre el enfermo de Alzheimer, los
profesionales sanitarios y a su vez sobre nuestro propio sistema sanitario. Desempefian
una triple funcion que es la de informar a los profesionales sanitarios sobre los
problemas y cambios que se producen en el enfermo, aportan cuidados al mismo y
toman decisiones sobre él. Son las que de manera indiscutible y permanente se hallan
junto con la persona enferma, sin obtener beneficio material por ello; de hecho, todo lo
contrario, ya que carecen de los derechos o contraprestaciones mas primarias por llevar
a cabo dicha actividad (por ejemplo salario, vacaciones o simplemente consideracion
social o familiar), a lo que afladimos que no poseen ninguna preparacion previa para
asumir y desempefar este futuro rol. Ante todo ello surge una cuestion; ¢Es lo

suficientemente visible la figura de los/las cuidadoras de Alzheimer?

Nuestro planteamiento en este proyecto es que desde la disciplina enfermera, es
necesario no centrarnos Unicamente en la persona que padece la enfermedad, sino que
debemos seguir un planteamiento holistico e incluir en nuestros planes de cuidados a
toda la esfera socio-familiar del paciente, sobre todo a su cuidador principal que es el
mayor afectado por la situacién. Hay situaciones en que el familiar necesita apoyo,
comprension, aliento; en otras, informacion o consejos sobre la enfermedad. Con
frecuencia la asistencia domiciliaria, el centro de dia son claves para mantener al enfermo
en su entorno y aliviar el cansancio fisico y psiquico del cuidador, aunque a veces no
gueda otra solucién que ingresar al enfermo en una residencia con las consecuencias

que esto supone para las cuidadoras®**,

Por estas y otras situaciones va pasando el familiar que cuida a un enfermo de Alzheimer
durante afios, comprobando como su obstinado esfuerzo no da los resultados esperados,
viviendo cada dia un poco mas el desarrollo de la enfermedad, ¢ Cémo explicarlo? ¢ Con
guién desahogarse? Los amigos, incluso familiares allegados, ajenos a lo que supone la
enfermedad, apenas alcanzan a comprender una parte de la angustiosa problematica.
Los médicos y especialistas se limitan a prescribir algunos farmacos en una receta o
simplemente a resumir el diagnéstico, sin esperanza de curacién, ni tienen en cuenta
toda la problematica social y econdémica que va a suponer a los familiares cuidadores del

enfermero de Alzheimer. Nadie va a orientar mejor a un familiar de un enfermo de
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Alzheimer que aquellos que ya han sufrido esta experiencia o que todavia la estan
padeciendo, por ello en esta linea de investigacion se trabajar4 con grupos focales de
cuidadoras de pacientes con Alzheimer, participantes de dichos grupos que conviven con
la realidad del problema y que juntos pueden orientarse, ayudarse y comprender sus

sentimientos.

Este TFG tiene por objeto proponer el disefio de una linea de investigacion que
permita aproximarnos al conocimiento riguroso de un tema complejo, el tema de la
visibilidad de las cuidadoras de pacientes con Alzheimer.

Afrontamos esta complejidad proponiendo una aproximacion al problema a partir de situar
la mirada en tres focos: el cuidador informal, los profesionales de la salud y finalmente el

modelo de atencién sanitaria que se presta.

El propésito de esta linea de investigacion es estudiar los factores personales y del
entorno sanitario que contribuyen a la visibilidad/invisibilidad del cuidador informal y su

problematica/vivencia.

e Partimos de la hip6tesis de que conocer el estado de estas cuestiones
contribuye a visibilizar al cuidador informal y sus necesidades y, por tanto,
comprender que es preciso que el Sistema de Salud promueva un modelo de
atencion sanitaria donde la enfermera de Atencion Primaria tome conciencia de
la necesidad de incluir al cuidador junto con el paciente como su objeto de
cuidado, para incorporar sistematicamente en el proceso de cuidado no soélo los
problemas de salud del paciente con Alzheimer sino también el seguimiento

exhaustivo de las necesidades de las cuidadoras de dichos pacientes.

e Ademas, también partimos de la hipétesis de que ayudar a visibilizar la
problematica del cuidador informal contribuye a que tanto los profesionales como
los propios cuidadores informales, participen constructivamente en mejorar el

modelo de atencién sanitaria.
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3. OBJETIVOS

3.1 Objetivo general
— Describir y analizar los procesos que contribuyen a la visibilidad del rol de
cuidador informal e identificar que elementos personales, familiares, profesionales

y del entorno sanitario son sustanciales para afrontar el problema de estudio.

3.2 Objetivos especificos

1. Describir y analizar qué elementos y procesos intervienen amenazando y cuales
mejorando la practica del cuidado informal.

2. ldentificar en los cuidadores que necesidades/problemas de salud, no atendidos
se derivan del hecho de ejercer como cuidador/a.

3. Comparar las diferencias en cuanto a la visibilidad de las necesidades de los
cuidadores informales en un entorno donde el modelo de atencidon sanitaria
cuenta con la enfermera como gestora de casos (enfermera de enlace) y otro

donde no existe este recurso (modelo tradicional).

4. METODOLOGIA

La busqueda bibliografica de esta linea de investigacion fue realizada en
documentos actuales acerca del tema de la investigacién, en la que se han incluido como
palabras clave: Alzheimer, Alzheimer disease, sobrecarga, cuidador, caregiver burden,
prevenir, cuidador informal, cuidador en Atencion Primaria, enfermeria, nursing,

profesional enfermero, enfermera de Enlace y enfermera gestora de casos.

Principalmente se ha realizado la busqueda en las bases de datos PubMed,
Scielo, Medline, Cinahl, Elsevier y el buscador Google Académico. A lo largo del
desarrollo de la linea de investigacion se han extraido articulos de revistas enfermeras
tanto nacionales como internaciones entre las que se encuentran: Gerokomos, Aquichan,
Revista Espafiola de gerontologia y geriatria, Revista Cubana de Enfermeria, Paraninfo

Digital, Nuberos cientifica, Atencion Primaria.

Asimismo, de sitios web internacionales u exclusivos del Alzheimer como:
Asociacion Americana del Alzheimer y Alzheimer’s Disease International (ADI). Se visitd
la Asociacion de familiares de enfermos de Alzheimer de Tenerife (AFATE) y tuvimos una
entrevista con la Presidenta con el fin de poder profundizar de primera mano mas con el

tema®®. Ademas también fue entrevistada una enfermera de enlace®®.

Los criterios de inclusién para los textos seleccionados han sido en su mayoria

textos con una antigliedad menor de cinco afos en inglés y espafiol, con la salvedad de
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los empleados para el apartado de introduccién, en el que se han incluido y tenido en

cuenta textos con una mayor antigiiedad.

En base a los objetivos qué sustenta la linea de investigacion proponemos el
desarrollo de tres proyectos de investigacion:

1. Proyecto que aborda el tema analizandolo desde la perspectiva del cuidador

informal.

2. Proyecto centrado en conocer la percepcién y conocimientos que tienen los
profesionales de enfermeria sobre el rol que ocupa el cuidador informal en el
proceso de atencion sanitaria de pacientes con Alzheimer no
institucionalizados y sus consecuencias sobre la salud/calidad de la vida de

este.

3. Proyecto centrado en comparar los resultados de los proyectos anteriores
atendiendo al modelo de atenciéon sanitaria: enfermera de enlace versus

enfermera tradicional.

4.1 Disefio de investigacion

Con el proposito de obtener una imagen amplia de la situacion actual, hemos
disefiado nuestro proyecto de TFG proponiendo una linea de investigacién que por su
amplitud estructuraremos, al menos como punto de partida, en tres proyectos de

investigacion concretos.

Se abordard el disefio de los dos primeros proyectos desde una perspectiva
cualitativa®’, por tanto son disefios de investigacion flexibles y emergentes, que podran
sufrir modificaciones si al analizar la informacion de los datos recogidos, nos

planteasemos la posibilidad de utilizar técnicas de recogida que no teniamos previstas.

En coherencia con el propésito y los objetivos del segundo proyecto de
investigacion, utilizaremos un disefio de tipo mixto®®, que se concreta en una parte
cualitativa, con instrumentos de recogida de datos que seran la entrevista en profundidad
y la observacion participante; y otra parte cuantitativa, en la que se utilizard un
cuestionario como herramienta principal para la recogida de datos.

Sin embargo, el tercer proyecto tendra un disefio puramente cuantitativo,
concretamente de tipo analitico, cuasiexperimental con grupo control ya que tiene como
propédsito aportar un mejor conocimiento de la influencia del modelo sanitario en el que

viven esta poblacién de cuidadoras informales de pacientes con Alzheimer.
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Disefio
1* Proyecto Disefio cualitativo
2% Proyecto Disefio mixto
3% Proyecto Disefio cuantitativo

Disefio de los proyectos que forman nuestra linea de investigacion. Fuente: elaboracion propia.

4.2 Variables

Las variables consideradas a priori para esta linea de investigacion seran variables de

estudio aunque posteriormente en el tercer proyecto algunas seran consideradas

variables independientes, dependientes o sociodemograficas.

Variables cuantitativas

Variables cuantitativas continuas:
Edad: cuidador/a, profesionales, hijos: variables cuantitativas continuas que se
expresara en afos.
Tiempo de trabajo: variable cuantitativa continua que se expresara en afios o
meses que llevan enfermeras trabajando y las cuidadoras asistiendo a los
pacientes.
Ocupacion del tiempo diario de las cuidadoras: variable cuantitativa continua
que se especificard en el n°® horas que pasan: cuidado hijos/as, salir con
amigos/as, estudiar, ocio, dormir en la noche, siesta, descanso.
Habitos de las cuidadoras:

o Actividad fisica: variable cuantitativa continua que especificara el n° de

horas que dedican las cuidadoras a realizar actividad fisica.

Variables cuantitativas discretas:

Frecuencia de consulta al profesional sanitario: variable cuantitativa discreta
que especificara el n°® de veces que hayan acudido las cuidadoras a la consulta
durante su etapa como cuidadoras.

N° de hijos de las cuidadoras, N° de personas con las que conviven las
cuidadoras y (Habitos de las cuidadoras: Fumar (n° de cigarrillos) y Alcohol
(n° copas)): variables cuantitativas discretas que se expresaran mediante numeros
finitos.
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Escalas de intervalo

— Sobrecarga del cuidador/a: variable cuantitativa discreta que se expresara
mediante el Test de Zarit.

— Nivel de dependencia del paciente: escala de intervalo que tiene como
resultado numérico la valoracién del grado y niveles de dependencia mediante la
aplicacion del indice de Barthel *° y la escala de Lawton y Brody *°.

Variables cualitativas

I.  Variables cualitativas:

— Estado civil: Variable cualitativa nominal que se expresara con las siguientes
modalidades: soltero/a, casado/a, separado/a, divorciado/a, y viudo/a

— Estudios realizados: Variable cualitativa ordinal politbmica que se expresara con
las siguientes modalidades: sin estudios/ estudios primarios/ secundarios/
universitarios....

— Profesién de las cuidadoras: Variable cualitativa nominal politbmica que
especificara la profesién que puedan tener las cuidadoras.

— Actividad laboral: Variable cualitativa nominal politbmica que especificara la
actividad laboral previa y actual de las cuidadoras y profesionales de enfermeria
gue se expresara con las siguientes modalidades: trabajo media jornada, trabajo
jornada completa, pensionista, desempleo.

— Horario de trabajo: Variable cualitativa nominal politdmica que definira los turnos
gue posee tanto el cuidador como el profesional de enfermeria y que se expresara
con las siguientes modalidades: Turno rotatorio, turno fijo: mafiana, tarde, mafana
y tarde, o0 noche

— Parentesco: Variable cualitativa nominal politbmica que especificara el
parentesco que tienen las personas que conviven con las cuidadoras y se
expresara en términos de: madre, padre, esposo/a, hermanos/as, hijos/as, otros.

— Parentesco/relacién: Variable cualitativa nominal politbmica que especificara los
lazos consanguineos 0 no consanguineos que unen al proveedor de cuidados con
el enfermo/a, y que se expresara en términos de: madre, padre, esposo/a,
hermanos/as, hijos/as, otros.

— Estado de salud (autopercibida): Variable cualitativa ordinal que se expresara

como bueno, regular, malo.
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— Enfermedades diagnosticadas a las cuidadoras: Variable cualitativa nominal
politdmica que especificara si las cuidadoras han sido diagnosticadas de alguna
enfermedad.

— Género: Variable cualitativa nominal dicotébmica que se expresara con respuestas

dicotomicas (hombre o mujer).

4.3 Contexto y reclutamiento de los participantes

En coherencia con la metodologia de esta linea de investigacion, al ser un

estudio mixto (cualitativo-cuantitativo), utilizaremos una muestra estructural (no tiene

representatividad estadistica, los distintos perfiles que la componen estan formados por
personas que van a “representar” a su grupo o poblacion de referencia), por tanto la
técnica utilizada para la seleccion de la muestra del proyecto | y Il sera la de muestreo de
conveniencia o accidental, en la que “se seleccionan aquellos sujetos mas facilmente
accesibles para el equipo investigador o que se presenten voluntariamente®. En el
proyecto Il no trabajaremos con muestra sino directamente con la poblacion objeto de
estudio que acepte participar en el estudio y sea accesible. Este hecho supone un limite
en cuanto a pérdida en validez externa y, por tanto, en su posibilidad de generalizacion.
Pero, en principio no es éste el interés de los investigadores. Lo que se pretende en
coherencia al objetivo general de la linea de investigacion es: un mayor conocimiento del
ambito o entorno concreto en que se desarrollan los procesos que contribuyen a la
visibilidad del rol de cuidador informal e identificar que elementos personales, familiares,

profesiones y del entorno sanitario son sustanciales para afrontar el problema de estudio.

La poblaciéon estudiada en esta linea de investigacion serd la perteneciente a la
zonha basica de salud del Barrio de La Salud y de la de Los Gladiolos, perteneciendo

ambas a la provincia de S/C de Tenerife.

La zona bésica de salud del Barrio de La Salud estd formada por 25.025
usuarios. Aungue el barrio de Salamanca se considera otra zona basica de salud, gran
parte de su poblacién acude al Centro de Salud del Barrio de La Salud por no existir otro
centro en el barrio de Salamanca.

El Barrio de La Salud se encuentra delimitado al norte por el barrio de Los Campitos, al
este por el Barrio Nuevo y Uruguay, al sur por los barrios de Buenavista, El Peru, Villa
Ascensién y Cuesta de Piedra y al oeste por La Cuesta.

El Barrio de Salamanca esta delimitado al norte con los barrios de Las Acacias y

Uruguay, el este con el barrio de las mimosas, al sur con la Rambla de Santa Cruz, y al

oeste con el Barranco de Santos.
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La zona bésica de Los Gladiolos esta formada por 21.020 usuarios. Este barrio
esta delimitado por el norte, por el barrio de El Chapatal, al este por los barrios de La
Salle y Los Llanos, al sur por Buenos Aires, Somosierra y Tio Pino, y al oeste por el
barrio de Cruz del Seiior.

Por tanto, la poblacién diana de esta investigacion pertenece a los centros de
salud del Barrio de La Salud ubicado en la Avenida de Venezuela n°6, y el de Los
Gladiolos en la Calle de los Huaracheros, n°5, Santa Cruz de Tenerife. La muestra que se
ha seleccionado de dicha poblacion ha sido, en el Centro de Salud del Barrio de la Salud
un total de 29 personas que ejercen de cuidadores informales. De los cuales 19 son
mujeres y 10 son hombres. Con una media de 57 afios para las mujeres y de 62 afos
para los hombres. Para el Centro de Salud del barrio de Los Gladiolos en este momento

no disponemos de los datos, aunque estamos pendientes de recibirlos.

4.4 Métodos y procesos para la recogida de datos
Las herramientas para la recogida de datos seran coherentes con el tipo de

investigacion y el disefio de cada proyecto.

4.4.1 Proyecto |

Para el primer proyecto, la herramienta que utilizaremos para recoger los datos

en nuestra linea de investigacion, seran los grupos de discusién o grupos focales.

Disefio Metodologia Recogida de datos

1% Proyecto: | Investigacion cualitativa | Teoria fundamentada | Grupo focal cuidadoras

Tabla n°1: Fases metodoldgicas del Proyecto I. Fuente: elaboracion propia w'

. . . ., 4-10
Los grupos focales son una técnica de investigacion

participantes

cualitativa que consiste en una entrevista grupal (entre 4-10

personas) dirigidas por un moderador con el objetivo de obtener
informacién, concretamente para averiguar lo que las personas

gue participan en él sienten y opinan sobre experiencias vividas a VId€o y audio

lo largo de su vida o sobre un tema en concreto.®°

En este caso los grupos focales se utilizaran para recabar informacién en
profundidad sobre lo que los/las cuidadoras opinan sobre la enfermedad y el proceso por
el que estd pasando su familiar enfermo, explorando los porqués y los cémos de sus

opiniones y acciones respecto a esta situacion. Aprovecharemos la realizacion de estos
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grupos para investigar si los participantes perciben que su rol y necesidades de salud son
mas o menos atendidas como cuidadoras y mas visible o no con la presencia de la

enfermera de enlace.

El disefio cualitativo se caracteriza por su flexibilidad y caracter iterativo, lo que
permite determinar la estructura del grupo focal a medida que se produce la informacion.
Asi, aunque en un primer momento planificamos un maximo de cuatro sesiones,
dependiendo de lo que se quieran extender las cuidadoras podremos reducir o no dichas

sesiones atendiendo al criterio de saturacién® ©

. La duracién de cada sesion ira en
funcién de la informacion que surja dentro del grupo. Se establecera un tiempo maximo
de dos horas para que expongan todas sus inquietudes, situacion, experiencias, etc.,
siendo posible que la duracion de cada sesion sea menor en funcion de las opiniones que

aporten los participantes.

Para garantizar que en los grupos focales se recoge toda la informacién necesaria para
responder a los objetivos de esta linea de investigacion, nos disponemos a tratar una
serie de cuestiones, las cuales han de ser pocas (6-8 preguntas) ®y formuladas en forma
de preguntas abiertas que permitan obtener informacién en profundidad, por ejemplo con
preguntas similares a las planteadas en la guia de la entrevista para los grupos focales
(Anexo 1).

Para la realizacion de los grupos focales, pediremos a los/las cuidadoras de
pacientes con Alzheimer que participen voluntariamente en ellos. Utilizaremos como
punto de partida, los cuidadores que participan en los talleres organizados en el Centro
de Salud y que cumplian los requisitos del proyecto. A partir de éstos, podremos ir
captando y solicitando nuevos participantes utilizando como estrategia la técnica de “Bola
de Nieve”. Se informara que seran grabados en video y audio, por lo que se les solicitara
un permiso con su consentimiento informado (Anexo 3).

Una vez realizado el grupo focal se aprovechard para recabar la informacién
complementaria sobre variables que consideramos interesantes de cara al tercer
proyecto de investigacion (Cuestionario de recogida de datos sociodemograficos, anexo
4).

4.4.2 Proyecto Il

En el segundo proyecto de la linea de investigacion utilizaremos como hemos
mencionado anteriormente un disefio de tipo mixto, el cual abordaremos desde una
perspectiva cualitativa y cuantitativa.

En la parte cualitativa utilizaremos como técnica de recogida de datos la

observacion participante y la entrevista en profundidad.
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La observacion participante es un instrumento en la investigacion cualitativa que
nos permite recoger “expresiones no verbales de sentimientos, determinar quién
interactia con quién, permitir comprender como los participantes se comunican entre

ellos”

, lo cual nos permitird obtener datos visuales de la practica real y conocer de
cerca la realidad que estudiamos. Ademas, nos permite observar la atencién ofrecida por
una enfermera a una cuidadora informal en un centro de Atencién Primaria, y profundizar
en la compresion del problema de la visibilidad con el fin de contrastar los resultados
aportados por el primer proyecto.

Con el fin de recoger la vision subjetiva y personal del entrevistado, en este caso
los profesionales de enfermeria; en relacion a una experiencia personal, utilizaremos
como técnica de recogida de datos también para este segundo proyecto, una técnica
conversacional, una entrevista en profundidad semiestructurada (Anexo 2) “con guién de
la entrevista, cuya finalidad es recordar al investigador aquellos temas que esta
interesado en conocer y que, en caso de no salir en el curso normal de la entrevista,
deben ser preguntados directamente”®. La entrevista siempre estara abierta a recoger
otros aspectos de interés que pueden surgir en su desarrollo.

Antes de comenzar la entrevista se les pedira a las enfermeras conformidad para que la
entrevista pueda ser grabada, a ser posible en audio y video con el fin de poder retener la
informacién verbal y no verbal que acompafie los mensajes. En el caso de que el
participante se niegue, optaremos porgue en la sala esté presente el entrevistador y un

observador que tome nota del discurso y otras observaciones de interés.

Las entrevistas se realizaran en las consultas de enfermeria de cada profesional,
ubicadas en cada Centro de Salud, el del Barrio de la Salud y el de los Gladiolos. Se
realizara por tanto en un lugar tranquilo en el que el profesional de enfermeria se
encuentre comodo y relajado. “Para la preparacion y desarrollo de la entrevista, se debe
prever tanto el lugar como la duracién de la misma, que se recomienda que no exceda de
40 minutos”. Es muy importante cuidar que el espacio sea el adecuado, sin ruidos, un
ambiente agradable y que permita la intimidad y confidencialidad en todo momento,
“‘durante los primeros minutos de la entrevista, se debe intentar crear un ambiente

distendido, para disminuir la tension”.>®

Posteriormente, como hemos mencionado con anterioridad se realizard un
seguimiento observacional de cada profesional que nos permitira contrastar los
resultados aportados por el primer proyecto y por los profesionales en la entrevista en

profundidad.

En la parte cuantitativa de este segundo proyecto averiguaremos también la

percepcion y los conocimientos que tienen los profesionales de enfermeria de Atencion
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Primaria sobre el “Manual de Actuacion en la Enfermedad de Alzheimer y otras
Demencias™ del SCS con la ayuda de un cuestionario (Anexo 5); y como en esta
segunda etapa ya hemos tomado un primer contacto con los enfermeros/as, valoraremos
sus conocimientos desde una metodologia cuantitativa, como estrategia para
complementar la informacion obtenida primeramente en este proyecto.

Este cuestionario de elaboracién propia tendra un caracter anénimo y voluntario
con la finalidad de que sea cumplimentado con la mayor sinceridad posible. Se ha
elaborado de forma sencilla, con preguntas simples y tiene un apartado de observaciones
para que puedan aclarar dudas o determinados aspectos. Antes de utilizar este
cuestionario con los participantes del estudio, realizaremos una pequefa prueba piloto
para asegurarnos que las preguntas son comprensibles y adecuadas para el fin para el
qgque ha sido elaborado. Los cuestionarios se entregaran en un sobre a aquellos
enfermeros/as de pacientes de Alzheimer no institucionalizados que tienen un cuidador/a
informal principal y que desean participar en el proyecto. Se habilitard un buzén que se
encontrard apropiadamente sefializado en el centro para asi garantizar el anonimato en
Su entrega una vez se haya cumplimentado

Una vez realizadas las actividades disefiadas para este proyecto se aprovechara
para recabar informacion complementaria sobre variables que consideramos interesantes
de cara al tercer proyecto de investigacion (Cuestionario de recogida de datos

sociodemograficos, anexo 4).

Disefio Metodologia Recogida de datos
do L ) Observacién participante/
2 Investigacion Teoria ) ) )
) Entrevistas en profundidad (semi-
Proyecto: mixta fundamentada
estructurada)
Estudio
observacional Encuesta
descriptivo

Tabla n°2: Fases metodoldgicas del Proyecto Il. Fuente: elaboracién propia

Como bien indica la Teoria Fundamentada o Grounded Theory, uno de los
elementos que caracterizan la metodologia de analisis impulsada por dicha corriente es la

importancia del criterio de saturacion de la informacion. La saturacion de la informacién

se refiere al momento en que, después de la realizacion de un namero de entrevistas,
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grupos focales, etc., el material cualitativo deja de aportar datos nuevos, por lo que en

ese instante los investigadores dejaremos de recopilar informacion.®
4.4.3 Proyecto Il

Por altimo, el tercer proyecto, que complementa el proposito que nos mueve de
lograr una mirada amplia y a la vez concreta del tema de la visibilidad, corresponde a un
disefio cuantitativo, ya que queremos probar la hipotesis de que la visibilidad de las
cuidadoras informales y los problemas que ello conlleva varia dependiendo del modelo de
atencion sanitaria, en concreto, con la existencia de la enfermera de enlace como gestora

de cuidados de la unidad familiar.

Dado que, tenemos la oportunidad de empezar a obtener datos en un momento
en el que un centro no dispone de enfermeria de enlace y el otro lo tiene desde hace
menos de 6 meses, pensamos que podriamos plantear un disefio cuasiexperimental tipo
ensayo clinico con grupo control (centro sin enfermeria de enlace) y un grupo de

intervencion (centro con enfermera de enlace) pero es pronto para decidirlo.

A pesar de que este tipo de disefio no tiene la misma validez interna que un
ensayo clinico aleatorizado, consideramos que es la mejor estrategia con los recursos y
condiciones disponibles. Ademas, nos permite aprovechar los recursos y resultados de
los proyectos | y Il enriqueciendo asi el andlisis de los resultados de la linea de

investigacion y el desarrollo de los objetivos formulados.

Este tercer proyecto de investigacion, esperamos que aporte una informacién
valiosa sobre el entorno estudiado y sobre todo, la influencia de una variable
independiente que a priori consideramos puede ser significativa en la situacion actual de

visibilidad del cuidador informal de pacientes con Alzheimer.

Disefio Metodologia Recogida de datos
3% Investigacion Estudio cuasiexperimental Datos obtenidos en los
Proyecto: cuantitativa con grupo control proyectos 1y 2

Tabla n°3: Fases metodoldgicas del Proyecto Ill. Fuente: elaboracion propia

La recogida de datos para la realizacibn de este proyecto la realizaremos a
medida que se desarrollen los dos proyectos anteriores, afiadiendo pruebas vy
herramientas que complementen la recogida de datos considerados necesarios a priori

para esta fase de la investigacion.
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La poblacion de estudio seran todas las cuidadoras informales de pacientes de

Alzheimer de ambos centros que cumplan los criterios de seleccion (inclusion vy

exclusion).

a. Criterios de inclusion:

Ser cuidador/a informal principal de pacientes con Alzheimer no
institucionalizados.

Mujeres y hombres cuidadores que estuvieran cuidando en el domicilio
a un familiar con Alzheimer al menos un afo, independientemente del
nivel de dependencia que tengan los pacientes.

No padecer un trastorno mental discapacitante.

Cuidadores que hayan accedido a participar en el estudio de manera

voluntaria y que hayan firmado el consentimiento informado (Anexo 3).

b. Criterios exclusion:

Cuidadores de pacientes con Alzheimer que estén institucionalizados.
Cuidadores de pacientes con Alzheimer que estuvieran cuidando en el
domicilio al paciente con duracion menor de un afio.

Tener menos de 18 afios.

Padecer un trastorno mental discapacitante.

Cuidadores que no hayan accedido a participar en el estudio de

manera voluntaria y que no hayan firmado el consentimiento informado.

Las variables de este estudio seran:

Se exponen las variables planificadas a priori que podran ser revisadas y ampliadas una

vez se desarrollen los proyectos previos (1y II).

Variable independiente: Modelo de atencion sanitaria con enfermeria de enlace.

Variable dependiente: Visibilidad de las necesidades del cuidador informal (pendiente

concretar indicadores)

Variables sociodemogréficas o de control (definidas en un apartado anterior).

Instrumentos de medida:

— Hoja de recogida de datos sociodemograficos, de estado de salud y de conductas

relacionadas con la salud. Formulario de recogida de informacién en el que se

pregunta por las principales variables sociodemogréaficas: edad, sexo, habitos,

(Anexo 4).
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— Escala u indice de dependencia. Utilizaremos como instrumentos de medida para
determinar el grado de dependencia que tienen los pacientes para la realizacion
de las actividades basicas de la vida diaria el indice de Barthel”® y para la
realizacion de las actividades Instrumentales de la vida diaria (AIVD) la escala de
Lawton y Brody™”.

- Escala de Sobrecarga del Cuidador-Test de Zarit®

. Utilizaremos esta escala para
medir el grado de sobrecarga subjetiva de los cuidadores de pacientes
dependientes.

— Cuestionario de Salud General de Goldberg (GHQ-28, Goldberg y Hillier, 1979) .
Diseflada para detectar trastornos psiquicos en el ambito comunitario y en medios
clinicos, se centra en los componentes psicoldgicos actuales de mala salud. Esta
formada por 4 subescalas de 7 items que evalian sintomas somaticos, ansiedad
e insomnio, disfuncion social y depresion grave.

— Escala de Apoyo social (Matud, 1998). Esta formada por 12 items y evalta el
apoyo social percibido recogiendo informacién sobre la disponibilidad de personas
gue pueden prestar ayuda practica y/o apoyo emocional. Se estructura en dos

factores: apoyo social emocional (7 items) y apoyo social instrumental (5 items).

4.5 Analisis de datos

El analisis y la interpretacidon de los datos en los estudios cualitativos (I y II), se

ird realizando simultaneamente durante su recogida.

Para la fase cualitativa en el primer y en el segundo proyecto se realizara un
analisis de los registros obtenidos en el grupo focal, en la observacién participante y en
las entrevistas en profundidad. Dichas herramientas de recogida de datos seran grabadas
al menos con grabadora de voz, a ser posible también en video y posteriormente seran
transcritas literalmente para su analisis, identificando los temas emergentes, intentando
extraer los procesos y elementos que se reconocen como fundamentales para identificar
las necesidades que conllevan a la visibilidad/invisibilidad de las cuidadoras informales de

pacientes con Alzheimer.

Para el analisis de los datos, se podra utilizar programas informaticos como
herramientas que nos faciliten la tarea de reducir los datos obtenidos en el proceso de
investigacion dentro del paradigma cualitativo. Algunos de los programas de analisis
cualitativos recomendados para la metodologia planteada en este estudio son: ATLAS-TI,
NUDIST y el AQUAD °’.

En cuanto a los cuestionarios que se utilicen, la claridad y el acabado se

revisardn antes de registrar los datos en el ordenador. Aquellos cuestionarios devueltos
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totalmente en blanco, se registrara como no respuestas. En el supuesto de encontrar dos
respuestas marcadas, si esté claro cudl es la respuesta elegida porque una desestima a
la otra, se marcard la respuesta correcta, que es la que ha de registrarse. Si no estuviese
claro cual es la elegida, se realizard una nota junto a la pregunta, para que esta
respuesta sea registrada como no dato, es decir, en blanco, tratada como respuesta
invalidada.

Para el analisis de los datos del proyecto lll (cuantitativo) utilizaremos
estadistica descriptiva para organizar y describir los datos obtenidos utilizando como
herramienta de apoyo el programa SPSS y con el fin de verificar si se cumple la hipétesis,
recurriremos a asesoramiento estadistico de profesionales especializados para decidir
sobre la prueba de contraste de hip6tesis mas indicada que permita confirmar o rechazar

nuestra hipotesis y el grado de significatividad de los resultados.

4.6 Rigor metodolégico de los proyectos

Se utilizara la triangulacién metodoldgica, entendida como el uso de varios
métodos en la investigacion, en el estudio de un mismo objeto, para garantizar la
validez y el rigor metodolégico®®. Ademas, se administrara a los participantes informes
previos al definitivo para que expresen su opinién y conformidad con lo expuesto, para
finalmente elaborar un informe definitivo, en el cual los resultados obtenidos seran
verificados por parte de las personas participantes para comprobar si se sienten
representados por ellos, atendiendo asi, al criterio de credibilidad® y confirmabilidad®.
Debido a que el propésito de la investigacion cualitativa es la comprensién y el
conocimiento en profundidad de los fendmenos particulares, los resultados del estudio
seran transferibles a contextos que compartan similitudes sociodemograficas y
socioculturales con el contexto en el que se recogen los datos, respetando el criterio de

transferibilidad.

4.7 Validez y fiabilidad

Para incrementar la validez y la fiabilidad, las variables del estudio cuantitativo
se definen de forma operativa y se propone elegir siempre que sea posible instrumentos

validados.

4.8 Generalizacion

La principal limitacion de esta parte del estudio viene determinada por los sesgos
gue provoca el tratarse de un estudio sobre una poblacién geografica concreta por lo que

no es pretension de los investigadores lograr resultados que vayan a poder ser
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generalizables aunque si se ha cuidado que sean representativos de la poblacién de
estudio y que puedan ser trasladables para entornos que mantengan caracteristicas

similares.

5. CONSIDERACIONES ETICAS

— Las personas que accedan a patrticipar en el estudio lo haran de forma totalmente
voluntaria, firmando el consentimiento informado (Anexo 3), en el cual se
garantiza la confidencialidad de sus datos personales, e incluso dandoles la
posibilidad de retirarse del estudio en cualquier momento que ellos lo deseen. En
dicho consentimiento también queda registrada la debida utilizacion de la
grabacion en video y audio durante la realizacion de la linea de investigacién
(grupos focales, observacion participante y entrevistas en profundidad).

— Se solicita la evaluacion de la linea de investigacion “Conocimiento de la
visibilidad y necesidades de las cuidadoras informales de pacientes con Alzheimer
en la préctica enfermera”, al Comité Etico de Investigacion Clinica (Anexo 6).

— Todos los participantes tendran la oportunidad de influir en el desarrollo de los
diversos proyectos pertenecientes a la linea de investigacion.

— El trabajo permanecera visible y abierto a las sugerencias de otros.

— Cualquier descripcion del trabajo o del punto de vista de otros sera negociado con
ellos antes de hacerse publico.

— Los participantes tienen los mismos derechos que el investigador respecto a los
datos que proceden de ellos.

— En los informes de la investigacion se mantendrd el anonimato de los
participantes.

— Las grabaciones que se realicen durante el trascurso de la linea de investigacion
tanto las auditivas como las visuales seran eliminadas al final del estudio.

— Los datos que se obtengan en los diversos proyectos planteados seran tratados
con total confidencialidad y proteccion tal y como lo expone la Ley Orgéanica
15/1999, de 13 de Diciembre, de Proteccion de Datos de Caracter Personal .

— Todos estos principios éticos se daran a conocer previamente a los participantes y

acordados con ellos™.
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6. DIFICULTADES Y LIMITACIONES

6.1 Proyectos | y Il

Dada la naturaleza cualitativa de estas investigaciones y la técnica de muestreo
no probabilistico elegida para la realizacion de los proyectos, no nos permitira
extrapolar resultados obtenidos, por lo que “no podemos hacer inferencias
estadisticas a la poblacion si hemos seleccionado la muestra con este tipo de
muestreo, pues no tenemos seguridad de que la muestra sea representativa de la
poblacién” *% aunque los resultados si se podran extender a situaciones y
contextos similares.

Es posible que sea dificil motivar a las personas participantes, debido al esfuerzo
personal que implica (inclusién de tareas en su practica diaria; reuniones fuera de

su “horario laboral”).

6.2 Proyecto llI

El hecho de que en el proyecto Il no trabajemos con muestra sino directamente
con la poblacién objeto de estudio que sea accesible y una vez hayamos obtenido
los datos de los dos proyectos anteriores, nos supone un limite en cuanto a
pérdida en validez externa, y por tanto, su posibilidad de generalizacion, y
cometeriamos un error sistematico o sesgo®:

o Sesgo de membresia o pertenencia, puesto que los grupos no estan
formados de manera aleatoria, por lo que si en ellos existe alguna
caracteristica que se relaciona positiva 0 negativamente con la variable
dependiente puede ser la influencia de esta variable la que produzca
diferencias en la variable dependiente.

o Sesgo de deseabilidad social u obsequiosidad, si los participantes orientan
sus respuestas para dar una buena imagen de si mismos al entrevistador,
de modo que los encuestados pueden modificar la respuesta que

realmente reflejan sus sentimientos u opiniones.

7._PLAN DE TRABAJO

La linea de investigacién tendra una duraciéon aproximada de un total de 36

meses, comenzando en enero de 2016 y se estima su finalizacion en enero de 2019.

1.

Dicha linea consta de tres proyectos:

Proyecto que aborda el tema analizandolo desde la perspectiva del cuidador

informal.
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2. Proyecto centrado en conocer la percepcion y conocimientos que tienen los
profesionales de enfermeria sobre el rol que ocupa el cuidador informal en el
proceso de atencién sanitaria de pacientes con Alzheimer no institucionalizados y
sus consecuencias sobre la salud/calidad de vida de este.

3. Proyecto centrado en comparar los resultados de los proyectos anteriores
atendiendo al modelo de atencién sanitaria: enfermera de enlace versus

enfermera tradicional.

MESES

1I-1\/

IX-X
IX-X
IX-X

1-1\/
\/-\/I
AVAIRViITI
X1-XI1
1-11
-1\
\/-\/1
AVAIRViITI
X1-X11
1-11
\/-\/I
AVATRVAITI

X1-XI1

ACTIVI-
DADES

INICIALMENTE

Seleccion del
tema.

Revision
bibliografica.

Planteamiento
y formulacion

de la pregunta
de
investigacion.

Formulacion de
los objetivos.

Elaboracion del
marco tedrico

Disefio de la
linea de

investigacion

Autorizacion
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MESES

Hi-1v
V-VI
VII-VIII

ACTIVIDADES

IX-X

XI-XII

PROYECTO |

(Marzo 2016 a Enero 2017)

Constitucion del equipo

investigador

Reclutamiento de los
participantes

Elaboracién de
instrumentos y previos
permisos para la recogida
de datos

Proceso de recogida

de los datos: Grupo

focal

Analisis de los datos

Elaboracioén del

proyecto final

Presentacion y
difusion de los

resultados
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MESES

V-V
VI-VII
VII-IX

X-XI

XIl-l

ACTIVIDADES

Hi-1v

V-VI

VII-VIII

IX-X

PROYECTO Il

(Abril 2016 a octubre de 2017)

Constitucion del equipo

investigador

Reclutamiento de los

participantes

Elaboracién de instrumentos
y previos permisos para la

recogida de datos

Proceso de recogida de los
datos: Observacion
participante y entrevistas en

profundidad

Proceso de recogida de
los datos: Cuestionario

Analisis de los datos

Elaboracién del proyecto
final

Presentacion y difusion de
los resultados
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MESES | > 5 5| xI ¥ = 2 5 S| ¥ % 4 3 § § 5% 3
E>§5§—E>§§§—E>§Z§
ACTIVIDADES
PROYECTO III*

(Marzo 2016 a enero 2019)

Elaboracién de
instrumentos y
previos permisos
para la recogida

de datos

Revision

bibliografica

Seleccion de la
poblacion de

estudio

Proceso de
recogida de

datos

Anadlisis de los
datos

Elaboracién de
resultados y

conclusiones

Presentacion y
difusion de los

resultados

1 . . ’ . . . . .z
Falta incluir aqui las actividades anteriores que siendo también de este proyecto, son desarrolladas
durante los proyectos | y Il y que por cuestiones de espacio y claridad no incluimos en esta tabla.




8. PRESUPUESTO

CONCEPTO MEDIOS NECESARIOS TOTAL
Material Impresora, cartuchos de tinta, ordenador —
inventariable portétil, grabadora, video
Material fungible | Folios, sobres, boligrafos, grapadora, etc. 220€

. o _ Gratuita si se realiza en
Espacio fisico Sala acondicionada y tranquila
los centros de salud

Transporte Desplazamientos 160€

Programa informatico ATLAS ti NUDIST y
Otros gastos _ 1900€
el AQUAD, asesoramiento

Regalos Detalle por la participacion 300

GASTOS TOTALES 3.430€

9. UTILIDAD PRACTICA DE LOS RESULTADOS PREVISIBLES

Lo que pretendemos al presentar esta linea de investigacibn es aportar un
camino, una propuesta de trabajo que permita conocer y comprender mejor la situacion
gue viven y experimentan las cuidadoras informales de pacientes con Alzheimer y
contribuir con los resultados de nuestro trabajo a mejorar la visibilidad que de ellas tiene
la sociedad, los profesionales sanitarios, y el propio sistema sanitario en sus politicas.
Abordar un tema complejo como éste desde una mirada amplia y empatica, que nos
ayude a comprender la realidad no so6lo desde el punto de vista del observador externo
sino desde la perspectiva también de los afectados, nos conduce a elegir como base de
la investigacion una perspectiva que solo desde la investigacion cualitativa es posible.
Gracias a ella podemos estudiar la realidad tal y como sucede, intentando interpretar los
fendmenos u experiencias de las personas implicadas.

En base al objetivo principal que planteamos en esta linea de investigacion: describir y
analizar los procesos que contribuyen a la visibilidad del rol de cuidador informal y, por
otro lado, buscando una aproximacion amplia del problema, proponemos una linea de

investigacion que parte de la necesidad que un tema complejo como éste exige. Por ello,
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proponemos para los tres proyectos en los que se basa dicha linea de investigacion
combinar el enfoque cuantitativo con el cualitativo, lo que nos permita abordar los
objetivos especificos de cada proyecto de forma coherente e integrada a la vez y pueda
enriquecer su consideracion del papel de la investigacion en el desarrollo disciplinar y
profesional.

Al proponer esta linea de investigacion observamos su aplicabilidad como
instrumento de aprendizaje y colaboracion con otros estudiantes de enfermeria que estén
motivados por contribuir a consolidar este tema de investigacion en nuestro contexto, y
por tanto que sirva de punto de partida para otros trabajos fin de grado en cursos

posteriores.

Con los resultados previsibles para esta linea de investigacién contribuiremos en
cierta medida a que los futuros profesionales de enfermeria y las enfermeras/os
profesionales sensibles a este tema, se animen a participar en este tipo de
investigaciones que ayudan a cambiar el foco de la mirada y a ocupar el lugar del otro, en
nuestro caso la situacion de las cuidadoras informales de pacientes con Alzheimer.
Aprender a mirar la situacién desde otra perspectiva, una mirada que nos facilita la toma
de conciencia de la importancia que tiene tratar a las cuidadoras informales, que facilite
un cambio en nosotros como profesionales, que ayude a dar voz a los afectados, los
cuales se veran reconocidos con los resultados, y en definitiva, lograr que se sientan
identificados y cuidados de una manera holistica y humanitaria, es al fin y al cabo la base

de nuestra profesion.

“El mayor hallazgo que me han hecho fue cuando me preguntaron qué pensaba, y

prestaron atencién a mi respuesta”. (Henry David Thoreau)
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ANEXOS

Anexo 1: Entrevista Cuidadores

Guia de entrevista para grupos focales (propuesta inicial)

> ¢ Quién le comunico el diagnéstico a su familiar?
» ¢ En qué situacién se lo comunicaron (lugar, situacién actual familiar, etc.)
» ¢Coémo se sintieron al comunicarles esta noticia?

» ¢Les explicaron al paciente o a ustedes familiares por las fases por las que

iba a pasar el enfermo/a de Alzheimer y/o cuidados a realizar?
» ¢ Tienen algun tipo de ayuda (familiar, econémica, personal externo, etc.)?

» ¢Se han sentido acompafiadas por su enfermera durante todo el proceso de

la enfermedad?

Entrevista semi-estructurada dirigida a los profesionales de Enfermeria

» ¢Considera a los cuidadores/as de pacientes con Alzheimer no
institucionalizados como un paciente mas durante el desarrollo de la
enfermedad?

» ¢Cree que los cuidadores/as conocen todos los recursos u ayudas a los

» ¢0Opina que los talleres que se imparten en el centro son adecuados para
este tipo de cuidadores?

» ¢Considera que estos talleres son suficientes?

» ¢Qué facilidades o recursos se les podria aportar a los cuidadores/as de

dichos pacientes para que puedan acudir a dichos talleres?

I
1
1
I
1
1
I
1
1
I
1
1
I
1
1
I

gque pueden acceder durante todo el proceso por el que pasan? :
I
1
1
I
1
1
I
1
1
I
1
1
I
1
]
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Anexo 3

CONSENTIMIENTO INFORMADO

Le informamos del desarrollo de una linea de investigacion que estamos
llevando a cabo sobre el conocimiento de la visibilidad y necesidades que presentan las
cuidadoras informales de pacientes con Alzheimer.

El beneficio que se pretende obtener al realizar este estudio es conocer y
comprender mejor la situacién que viven y experimentan las cuidadoras informales de
pacientes con Alzheimer, de manera que podamos contribuir a mejorar la visibilidad que
de ellas tiene la sociedad y los profesionales sanitarios.

Todos los datos seran tratados de manera confidencial y el secreto profesional

se cumplira en todo momento.

Yo, (nombre vy

apellidos) de (edad en afos), y DNI acepto

participar en la linea de investigacion “Conocimiento de la visibilidad y las necesidades
gue presentan las cuidadoras informales de pacientes con Alzheimer”. Doy mi
consentimiento para ser grabado en video y/o audio durante la realizacion de dicha linea
de investigacion, siendo el material y los datos obtenidos tratados con total
confidencialidad y protecciéon tal y como lo expone la Ley Organica 15/1999, de 13 de

Diciembre, de Proteccion de Datos de Caracter Personal.

Mi participacién es voluntaria, por lo cual y para que asi conste, firmo este

consentimiento informado junto a la persona que me brinda la informacion.

Hoy, de de 2016

Firma del participante Firma del investigador
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Anexo 4: Cuestionario datos personales
N° cuestionario:__

Mujer ( ) Hombre ( ) Edad: Estado civil:

Domicilio: Centro ciudad ( ) Periferia ( ) Barrio residencial ( ) Pueblo ( )

Localidad: Comunidad auténoma: Isla:

Estudios realizados: Sin estudios ( ) Estudios primarios ( ) Secundarios ( ) Universitarios ( )

Profesion/Actividad laboral: Empleo fijo: ( ) Contratado tiempo completo ( )

Contrato tiempo parcial ( ) Desempleada ( ) Jubilado/a( ) Pensionista( )
Horario: Turno rotatorio () Turno fijo: Mafiana ( ) Tarde ( ) Mafianaytarde ( ) Noche ()

Afos de experiencia laboral en su profesion:

Nivel estudios de la pareja:

Profesion de la pareja: Activo () Desempleado/a ( ) Otros:
N° de hijos: Edades: Profesion de los hijos/as:
Personas que viven en el mismo hogar (n°): Parentesco: madre () padre ( )

esposo/a () hermano/a ( ) hijo/a ( ) otros ( )

Parentesco que tiene con el paciente de Alzheimer: madre ( ) padre ( ) esposo/a ( )
hermano/a ( ) hijo/a ( ) otros ( )

Sefiale el tiempo diario que suele dedicar a las siguientes actividades:

Tareas domésticas (limpiar la casa, planchar...):

Cuidado de hijo/as: Cuidado del familiar con Alzheimer: A otros familiares enfermos:

A lo que a Ud. le gusta o disfruta haciendo:

A dormir por la noche: A la siesta: A descansar:
¢, Ha tenido enfermedades importantes? Escriba cuéles:
¢ Tiene actualmente alguna enfermedad? ¢ Cual?

Farmacos que toma en la actualidad:

¢Actualmente cdmo es su salud?: Muy buena ( ) Buena ( ) Aceptable ( ) Mala( ) Muy
mala ( )

SFuma?: No () Si ( ): nimero cigarros dia:

¢ Toma bebidas alcohélicas? Nunca ( ). Sitoma bebidas alcohdlicas, por favor describa a
continuacion el tipo (cerveza, vino, licores....) y la cantidad (n° de copas que suele tomar):

Ocasionalmente (cumpleafios, fiestas...) ( ) Tipo y cantidad aproximada:

Los fines de semana () Tipo y cantidad aproximada:

A diario () Tipo y cantidad aproximada:

¢ Hace habitualmente ejercicio fisico o deporte? No ( ) Si ( ): Horas semanales:

Escriba el tipo de ejercicio fisico/deporte que realiza habitualmente:

Parentesco/relacién con paciente del que es cuidador/a:
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Anexo 5

Cuestionario paralos Enfermeros de Atencion Primaria en colaboracién con
la linea de investigacion: “aumentar la visibilidad del cuidador de los
pacientes con Alzheimer”

Por favor, marque la respuesta que considere apropiada con una “X”
Por favor, indique su edad:

¢, Cuantos afios lleva trabajando como enfermero/a?

Por favor, indigue su sexo:

Mujer I:I Hombre I:I

¢éConoce el “Manual de Actuacion ante la Enfermedad de Alzheimer y otras
Demencias” del Servicio Canario de Salud?

Sil:l Nol:l

¢Implanta este manual con los pacientes de Alzheimer?

Nunca I:I Alguna Vez I:I Con Frecuencia I:I Siempre I:I
¢Implanta este manual con los/las cuidadoras de dichos pacientes?

Nunca I:I Alguna vez I:I Con Frecuencia I:I Siempre I:I

¢Acuden los/las cuidadoras de los pacientes con Alzheimer a la consulta de
Enfermeria?

Nunca I:I Alguna vez I:I Con Frecuencia I:I Siempre I:I
En caso de que los/las cuidadoras acudan a consulta, la cita es mayoritariamente:
A demanda I:I Concertada I:I
El motivo de la consulta del cuidador/as es por:

Por el paciente I:I Por ellos mismos I:I

JIncluye alos/las cuidadoras de los pacientes con Alzheimer en algun tipo de taller
(taller de sobrecarga, taller para aprender cuidados basicos, intervenciones
familiares, etc.)?

Nunca I:I Alguna vez I:I Con Frecuencia I:I Siemprel:l

Observaciones:

Cuestionario de caracter andnimo y voluntario. Rogamos que sea cumplimentado con la mayor
sinceridad posible.
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Anexo 6: Solicitud dirigida al Comité Etico de Investigacion del Servicio

Canario de Salud

COMITE ETICO DE INVESTIGACION CLINICA

Servicio Canario de la Salud

Dirigido al Comité Etico de Investigacion Clinica:

Por medio de la presente, el grupo de investigadores de la linea de investigacion:
“Conocimiento de la visibilidad y necesidades de las cuidadoras informales de pacientes con
Alzheimer en la practica enfermera”, solicitamos la evaluacion de la misma:

Hace constar:

Que conoce y acepta participar como investigador principal en la linea de investigacion:
“Conocimiento de la visibilidad y necesidades de las cuidadoras informales de pacientes con
Alzheimer en la practica enfermera’.

Que se compromete a que cada participante sea tratado siguiente fielmente lo establecido en
el protocolo autorizado por el Comité Etico de Investigacion Clinica del Servicio Canario de
Salud.

Que respetara las normas éticas aplicables a este tipo de estudios.

Que asegurara la confidencialidad de los datos segun lo establecido en la Ley Organica
15/1999 de Proteccion de Datos de Caracter Personal.

Que dicho proyecto de investigacién se llevara a cabo contando con la colaboracién de

DIDA. ., como investigador/es colaborador/es.
En San Cristébal de La Laguna, a.......... de........... del afio 2016.
Firmado:

Investigador principal

Firmado: Firmas de los investigadores colaboradores (cuando proceda)
Colaborador

D/ID2:

(Se acompafia anexo con la copia con toda la documentacion del proyecto de investigacion).
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