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1. Resumen

Introduccién: El estudio de investigacion abarca una teméatica imprescindible en la labor de
la enfermeria, ya que a lo largo de su profesion prestara cuidados a pacientes con
enfermedades neurodegenerativas, como es la Enfermedad de Alzheimer. Al convertirse en
una prioridad sanitaria debido al incremento de personas afectadas, al impacto econdémico, y
al no existir tratamiento de cura en esta enfermedad, es necesario fomentar cuidados
enfocados a mejorar la calidad de vida y con ello mejoraremos su salud. Objetivos:
Conocer y comparar la calidad de vida, sintomas depresivos y ansiosos entre los pacientes
con Alzheimer que residen en su domicilio familiar y de pacientes que estan ingresados en
una residencia para mayores. Metodologia: Se trata de un estudio observacional
transversal y correlacional, sus participantes son sujetos de estudio con Enfermedad de
Alzheimer que residen en domicilio familiar y residencias. Implicaciones para la practicas
de enfermeria: Este estudio aporta informacién y resultados que demuestran a los
profesionales sanitarios, lo relevante que es la calidad de vida en pacientes con

enfermedades neurodegenerativas.

Palabras clave: Enfermedad de Alzheimer; calidad de vida; dependencia; depresion;

ansiedad.

Abstract

Introduction: The research study covers an essential thematic in the work of nursing, since,
through his profession,the nurse will take care of patients with neurodegenerative diseases,
such as Alzheimer's disease. Becoming a health priority because of the increase in affected
people, the economic impact, and that there isn’t treatment for this disease, it is necessary to
develope care focused on improving the quality of life and with them we will improve their
health. Objectives: To know and compare quality of life, depressive and anxious symptoms
between Alzheimer's patients who reside in their family home and patients who are admitted

to a nursing home.



Methodology: It is an observational-transversal and correlational research study whose
participants are people with Alzheimer's disease residing in the family home and residences.
Implications for nursing practices: This study provides information and results that show to
healthcare professionals how relevant is quality of life in patients with neurodegenerative

diseases.

Key words: Alzheimer disease; quality of life; dependence; depression; anxiety.



2. Presentacion

El Alzheimer es un desafio para la sociedad del siglo XXI, sobre todo para los pacientes que
sufren esta enfermedad, para sus familiares y para las administraciones publicas. Es
necesario combatirla de forma eficaz ya que en las Ultimas décadas ha aumentado esta
patologia considerablemente.

Los profesionales deben de ensefiar cémo llevar a cabo los principales cuidados en las
distintas fases de la enfermedad, e impulsar a los familiares la obligacién de compartir estos
cuidados entre sus diferentes miembros, ya que es demasiado tiempo el que se dedica a la
semana, produciendo esta situacion ansiedad, estrés u otros trastornos ocasionados por el

cuidado.

Desgraciadamente no existe un tratamiento que cure el Alzheimer, pero si hay tratamientos
que ralentizan la evolucion de esta. Para ello es fundamental reconocer los primeros
sintomas, realizar un diagndstico precoz de la enfermedad y asi aplicar un tratamiento no
farmacoldgico, que ayude a fomentar la memoria del paciente y con ello evitar la pérdida

cognitiva.

El gobierno tiene que seguir apoyando la investigacién para la prevencion y tratamiento del
Alzheimer, continuar financiando la ayuda de la Ley de la Dependencia, facilitar el trabajo
del cuidador principal que suele ser un familiar, y organizar programas de respiro familiar, ya
gue estamos hablando de una enfermedad silenciosa y cruel. Hay que resaltar la labor que

afrontan los familiares mas cercanos de los pacientes que padecen esta demencia.

Para mi es de gran importancia tener informacion actualizada sobre el Alzheimer, pues al
vivirlo tan de cerca durante mi infancia, he tenido interés y siempre he tenido curiosidad de
estar informada en todo lo referente a esta enfermedad, como es la investigacion, avances,
tratamientos, sintomas, etc. Esta situacion vivida, me ha vinculado con la Asociacion
Recuerda de Pozaoblanco (Cérdoba), que cuenta con un centro de dia en el que participo en
la medida de lo posible en las actividades que favorecen el desarrollo cognitivo de estos

pacientes mediante talleres, juegos, musicoterapia, etc.

Este Trabajo de Fin de Grado esta realizado para adquirir toda la informacién necesaria de
coémo se puede contribuir a mejorar la calidad de vida de estos pacientes y sus familiares,

asi:

“Nunca nos olvidaremos de los que olvidan”



3. Estado de la cuestidon

3.1 Fundamentacion

Para iniciar el estado de la cuestion, se busca términos generales sobre la Enfermedad de
Alzheimer como historia, demencia, fases, sintomas, diagndstico. Posteriormente se
comienza a desarrollar la enfermedad, epidemiologia, factores etiolégicos, las distintas fases
gue experimentan, tratamiento a seguir y finalizando en la calidad de vida, algo fundamental

para pacientes y familiares.

Se ha elaborado una busqueda bibliografica aplicando bases de datos, las cuales son
PubMed, Scielo, Dialnet, asi como un metabuscador, Google Académico. Ademas se ha
empleado péaginas de organizaciones cientificas, Organizacion Mundial de la Salud (OMS)
asi como en instituciones, la Fundacion Pasqual Maragall. Para ello, se ha empleado
operadores booleanos (AND y OR) ademas esta busqueda esta limitada en los dltimos 5

afios dando un margen de 10 afios, incluyen publicaciones tanto en inglés como en Espafiol.

3.1.1 Enfermedad de Alzheimer

Alois Alzheimer médico aleméan, neurdlogo, patélogo y psiquiatra describié por primera vez
la Enfermedad de Alzheimer (1). En Berlin inicio sus estudios de medicina, comenzé a
trabajar en 1888 como asistente en el sanatorio municipal de Frankfurt, para dementes, aqui
conocié a Franz Nissi, patélogo con quién establecié una importante relacion. Gracias a él,
A. Alzheimer aprendié procedimientos histolégicos, para el estudio de los trastornos
nerviosos, ambos establecieron las caracteristicas basicas de la anatomia normal y
patologia de la corteza cerebral. Son muy destacables las publicaciones que juntos llevaron

a cabo sobre corea de Huntington y arterosclerosis.

Contrajo matrimonio con Nathalia Geisenheimer, tuvieron tres hijos y gracias a su fortuna
heredada se pudo dedicar a investigar sobre una diversidad de temas, en las que se
encuentran, las demencias degenerativas, los cambios histopatologicos de la enfermedad
de Pick y la psicosis, ademéas se dedic6é también a la psiquiatria forense y al control de la
natalidad (2)



En 1907, Alois Alzheimer muestra el primer caso en el que se presenta la enfermedad,
hablamos de Auguste D. con sintomas de pérdida de memoria y otras funciones cerebrales
como son delirios y alucinaciones, después del fallecimiento de Auguste D, se le realizé una
biopsia del cerebro y los resultados fueron atrofia de la corteza cerebral, placas seniles y
ovillos neurofibrilares (1).

Estos resultados se publicaron en 1907 como “una enfermedad grave caracteristica de la
corteza cerebral” pero en 1910 el doctor Kraepelin en el Manual de Psiquiatria emplea por

vez primera el nombre de enfermedad de Alzheimer diferenciandola de la demencia senil

3).

Fue en la década de los 70 cuando aumenta el interés por el analisis de los mecanismos
etiopatoldgicos y sus factibles tratamientos. Tal y como Alois Alzheimer indicaba estaba ante
una enfermedad degenerativa y progresiva originada por el aumento de sustancias

patoldgicas en el cerebro.

Lo mencionado anteriormente, ha logrado dar un gran paso para suplir los criterios que ya
estaban establecidos y modificarlos por otros mas necesarios que ayuden a realizar un

diagndstico certero y con ello nuevas formas de intervencién (4).

El aumento de la esperanza de vida y el envejecimiento de la poblacion conlleva a un
incremento de pacientes con algun tipo de demencia (5). Y con ello una serie de
necesidades a la que la sociedad tiene que responder mediante diferentes profesionales y

servicios sociosanitarios, para mejorar la calidad de vida de los enfermos y de sus familiares

(6).

Mundialmente la demencia afecta a unos 50 millones de personas, de las cuales un 60%
pertenece a una clase social media- baja. Aproximadamente se diagnostica por afio 10
millones de pacientes con algun tipo de demencia (7). Actualmente en Espafia unas 800.000
personas estan afectadas con algun tipo de demencia, de las que un 60%-80% corresponde

a la Enfermedad de Alzheimer (5).

Los subtipos mas frecuentes de demencia son, la Enfermedad de Alzheimer, la demencia
vascular o la Enfermedad de Alzheimer con afectacion cerebrovascular. Existen otros tipos
de demencia, como pueden ser las demencias con cuerpos de Lewy, u otros producidas por

el habito de sustancias toxicas o por lesiones cerebrales (8).

Segun la OMS (Organizacion Mundial de la Salud), la demencia es un sindrome de
naturaleza progresiva y cronica, se caracteriza por el deterioro de la funcion cognitiva mas

alld de lo que podria considerarse una consecuencia del envejecimiento normal. Va



acompafiado o precedido por un desequilibrio emocional, por el deterioro del
comportamiento o la motivacion. La demencia causa discapacidad y dependencia entre las
personas mayores, ademas afecta al pensamiento, memoria, orientaciéon, lenguaje,

comprension y el juicio (7).

La enfermedad de Alzheimer (EA) es una enfermedad degenerativa y progresiva, se
manifiesta con un deterioro de la funcién cognitiva (pérdida de memoria, del sentido de la
orientacion, alteracion del lenguaje y dificultades a la hora de realizar tareas) y es una
enfermedad neuropatolégica (presencia de placas seniles o neuriticas y ovillos

neurofibrilares, pérdida de sinapsis y pérdida de neuronas)(9).

La EA afecta tanto al individuo que lo sufre como a su familia y su entorno. La persona que
padece este trastorno tiene un trayecto de vida, unas emociones, unos deseos, una dignidad
humana y un entorno familiar y social que se van a ver modificados y truncados de un modo

progresivo en las diferentes fases de la enfermedad hasta llegar a la muerte (1).

La autonomia de la persona va cambiando, por lo que cada vez necesita mas ayuda para
las tareas de la de su vida cotidiana. Con el deterioro de la funcién cognitiva se produce un

deterioro personal y social, lo que conlleva con el tiempo a una dependencia total.

Todavia no se conocen las causas por las que se origina la enfermedad, pero se sabe que
se crea dos tipos de lesiones neurodegenerativas en el cerebro, la presencia de ovillos
neurofibrilares de proteina Tau y placas neuriticas. Las primeras lesiones se originan en el
hipocampo (donde se forman las nuevas memorias y el aprendizaje) desde ahi se extienden
a otras zonas del cerebro. Estas lesiones se han podido originar 15 0 20 afios antes de que

aparecieran los primeros sintomas, denominada fase preclinica (10).

La enfermedad va acompafiada con tres tipos de trastornos: el estado de animo (ansiedad,
depresién y apatia); agitacion (nerviosismo, agresividad y deambulacion erratica) y
manifestaciones psicéticas (delirios, alucinaciones). Con el paso del tiempo lleva a la

incapacitacién de la persona (11).

La enfermedad de Alzheimer pasa una etapa larga sin sintomas, seguida por un deterioro
cognitivo, y finalmente acaba en una demencia. En la mayoria de los casos el Alzheimer no
es hereditario, que una madre o un padre hayan desarrollado la enfermedad, no significa
gue la vayan a desarrollar algunos de sus descendientes. De los padres se hereda dos
genes APOE (Apolipoproteina) pero el que esté presente, no significa, que la enfermedad se
desarrolle (10).



Para la OMS (Organizacién Mundial de la Salud), la enfermedad de Alzheimer es la
demencia que afecta a un mayor numero de personas (entre 60% y un 70% de las
demencias totales).

La EA es la enfermedad que provoca mayor dependencia, por encima de las enfermedades
de Parkinson, Ictus o enfermedades cardiovasculares, conllevando a la institucionalizacion
de estos pacientes. Esta dependencia también se ve reflejada en el deterioro a nivel

intelectual que afecta a la actividad cotidiana (aseo, comer, vestirse, funciones excretoras)

(9).

La EA se puede clasificar segun (9):

- La edad de inicio, dentro de esta edad se encuentra el comienzo precoz (su inicio es
antes de los 65 afios, cursa mas rapidamente y se relaciona a casos hereditarios
menos frecuentes), y el comienzo tardio (su iniciacion es después de los 65 afios,

cursa lentamente, esporadicamente y es mas frecuente).

- Implicacién del factor genético: Causas genéticas (ocurre cuando hay una mutacion
en tres genes, en la Proteina Precursora Amiloide (APP), Presenilina 1(PS1) vy
Presenilina 2 (PS2) se heredan produciendo alteraciones similares en los
descendientes, en muchos casos es similar a la EA preclinica. Y por causas
esporadica (semejantes a los casos de EA senil, ocurre en personas con edades

superiores a 65 afios, es la mas comun del factor genético).

- Criterios de diagnéstico: EA probable (demencia demostrada cuando no existe
enfermedades sistematicas o cerebrales que la puedan causar y con un principio de
deterioro de la memoria temprana y progresiva, demostrada en pruebas
neuropsicoldgicas y con un déficit en mas de dos areas cognitivas). Posible (cuando
hay un comienzo simultaneo a una enfermedad sistematica o cerebral que puedan
causar demencia, se puede presentar de forma aislada con un déficit cognitivo, o se
puede dar el caso que presente enfermedades cerebrovasculares u otras
enfermedades neurolégicas). Segura: cuando el paciente en vida ha sido
diagnosticado de Alzheimer, se ha confirmado mediante biopsia cerebral o

necropsia. Probable fisiopatolégicamente: existen varios marcadores, como puede



ser el liquido cerebroespinal, una Resonancia Nuclear Magnética (RNM) o
Tomografia por Emision de Positrones (PET cerebral).

3.1.2 Epidemiologia

La EA es uno de los problemas mas importantes de la salud que hay en el mundo. En
nuestro pais existen entre 500.000 a 800.000 personas que sufren la enfermedad, afectando
a la vida diaria de 3,5 millones de personas que dedican su tiempo al cuidado de estos
pacientes. Entre un 5% y 10% de personas con una edad de 65 afios que viven en Espafia
padecen EA, por lo que nuestro pais tiene un gran problema socio-sanitario. Es una
enfermedad de relevancia clinica ya que cada 4 segundos se identifica un nuevo caso de
Alzheimer y se duplica cada 20 afios (9).

Hoy en dia con la esperanza de vida va en aumento, las personas pueden llegar a vivir casi
los 100 afios (11), por lo que en el mundo la demencia superara los 45 millones de
personas. La supervivencia provoca un incremento de enfermedades crénicas y
degenerativas, lo que conlleva unas necesidades familiares, sociales y profesionales. La EA
se ha convertido en una carga sanitaria de proporcion epidémica, actualmente no tiene cura
(12).

El principal factor de una demencia es la edad, prevaleciendo de los 65 afios a los 85 afios,
duplicandose cada 5-6 afos. Segun estudios epidemiolégicos los hombres son mas
susceptibles de padecer demencia vascular, y cuando padecen EA, se observa que suele
aparecer entre las edades comprendidas de los 50-65 afios. Mientras que las mujeres

presentan mas riesgo de padecer una demencia tipo Alzheimer entre los 60-65 afios (13).

En Madrid se hizo un estudio para analizar la relacién a corto plazo entre emergencias e
ingresos hospitalarios por EA y los factores ambientales. El objetivo de este estudio fue
observar el efecto que produce las olas de calor, los contaminantes del aire y el ruido en los
ingresos urgentes, debido a EA en Madrid. Se llegé a la siguiente conclusién: reducir la
exposicion de personas que padecen EA a 2,5 micras (contaminacion del aire) y un especial
cuidado durante las horas de mas calor, asi disminuirian los ingresos de emergencias
hospitalarias por EA, como los costes relacionados con la atencion médica. Los hallazgos
indican que la exposicion a la contaminacion del aire posiblemente acelere la progresion de

la neurodegeneracion, después de la aparicion de la enfermedad (14).



Segun Alzheimer's Disease Internacional, los costes en el afio 2010 fueron de 604.000
millones de dolares y en el afio 2015 fue de 818.000 millones, representa un aumento del
35% en 5 afios (4). En el afio 2015 habian sido diagnosticadas en el mundo 47 millones de
personas y se prevé que en el aflo 2050 habrd unos 130 millones de personas. Para la
sociedad el coste econdémico es muy elevado (8).

EA actualmente afecta en EEUU a 5,7 millones de personas y en el afio 2050 se triplicara
afectando a 14 millones de personas mayores de 65 afios, y prevaleciendo mas en mujeres
que en hombres. Después de 110 afios, la EA es una enfermedad devastadora afectando a
millones de personas en el mundo, duplicAndose cada 20 afios, llegando a 75 millones de
enfermos en el 2030 y a 130 millones en el afio 2050 (15).

La prevalencia de la Enfermedad de Alzheimer aproximadamente fue del 3% en Francia un
5% en Reino Unido, un 6,5% en Espafia, un 6% en Estados Unidos, y en ltalia varié del 3-

7%. Esta prevalencia es mas comuin en mujeres que en hombres (16).

En el Informe Mundial sobre el Alzheimer en 2019, se encuentra una encuesta encargada
por EA (Alzheimer Disease International) y efectuada por LSE (London School of Economics
and Political), en la encuesta participaron casi 70.000 personas. La encuesta apunta cuatro
grupos: personas con demencias, cuidadores, profesionales de la salud y publico en

general, y consta de un analisis sobre conocimientos, comportamientos y actitudes (17).

Los resultados respecto a los conocimientos fueron, que la mayoria del publico piensa que
puede desarrollar la enfermedad y que lo produce el envejecimiento, el 82% se haria una
prueba genética para saber su riesgo, el 54% piensa que el estilo de vida tiene un papel
importante en el desarrollo de la enfermedad. El 40% estan convencidos que los servicios
comunitarios son adecuados para estas personas con demencias, y el 70% cree que los

médicos estan preparados para hacer un diagnéstico y pautar un tratamiento.

Respecto al comportamiento, fueron el 85% de los encuestados con demencia manifestaron
gue su criterio no habia sido tomado en cuenta, el 40% piensan que las enfermeras y los
médicos ignoran a las personas con demencia, el 30% de las personas de Europa estarian
dispuestas a cuidar a personas con demencia, aumentando este porcentaje en el Sudeste
Asiatico y en la zona del Mediterraneo Oriental. En cuanto a las actitudes, la mayoria de los
encuestados estan de acuerdo con no ocultar la demencia, aunque los porcentajes varian
segun la region, el 60% de las personas respondieron que habia que retirar

responsabilidades a las personas que padecen alguna demencia (17).

La evidencia epidemiolégica estd fomentando la prevencion de la demencia. Al

caracterizarse esta enfermedad por su larga etapa asintomética, estd permitiendo



desarrollar estudios de intervencion y programas de prevenciéon en individuos con riesgos,
antes que aparezcan disfunciones y pérdidas neuronales, un estudio que parece muy
notario. Estos programas de prevencion, al atrasar la aparicion de la enfermedad por unos
pocos afios, tendria un enorme efecto en la salud publica (12). Y asi cuando esta se
manifieste estard mas cerca del fin natural de la vida. En los paises mas pobres no se podra
cubrir las necesidades de estas personas ya que cuentan con pocCOS recursos y peor
economia(4,10).

3.1.3 Etiologia

La EA es una alteracién neurodegenerativa progresiva de etiologia compleja (18). No se
inicia de un dia para otro, en el cerebro se producen alteraciones 20 afios antes de aparecer

los primeros sintomas, provocando la muerte de las neuronas(10).

Se ignora el origen de la enfermedad, aunque existen muchas teorias que intentan
argumentar el origen y la causa, pero desgraciadamente no hay coincidencia entre ellas
(19).

Existe un interés en biomarcadores que recogen la carga de factores perjudiciales que con
el paso del tiempo se van acumulando, es decir el aumento de edad. Estos marcadores al
ser cuantitativos ayudan a aclarar la etiologia de la demencia. Uno de ellos es la longitud de
los teldmeros, que ha sido considerado porque es facil de cuantificar, estos mas cortos o

mas largos estan asociados a un riesgo mayor de Alzheimer (20).

Algunos estudios argumentan que la EA se produce por las siguientes causas: genéticas,
bioldgicas, cronolégicas y ambientales, en esta Ultima se encuentra el estrés, con él se

iniciaria dicha patologia.

El sujeto frente a una situacion de estrés sufre cambios en su organismo, para poder
sobrellevar dicha situacion. Cuando el estrés se prolonga produce una alteracion en las vias
cerebrales, es decir, un dafio neuronal del hipocampo, el cual es el responsable de la
memoria y de los recuerdos. A través de la investigacion y encuestas a los profesionales de
la salud, se consiguid informacion sobre el estrés y la EA llegando a la conclusion que el
estrés continuo influye en la muerte de las neuronas del hipocampo, lo que conlleva a la EA
(21).



Destacan las siguientes hip6tesis sobre el origen de la Enfermedad de Alzheimer:

La primera hipdtesis con respecto a la etiologia de la EA es “la hipdtesis colinérgica”,
argumenta la aparicion de la enfermedad porque se produce un déficit de colina
acetiltransferasa, es la enzima responsable de la acetilcolina (es un neurotransmisor
esencial en la emisiéon de los estimulos nerviosos). Actualmente la hipétesis colinérgica no
esta muy considerada por los cientificos ya que los tratamientos que existen para la
deficiencia colinérgica tienen poca o ninguna efectividad en el procedimiento de la EA (22).

Oftra hipodtesis es la de la “cascada amiloide” descrita hace mas de 20 afios, es la mas
aceptada por los investigadores. Segun la cascada amiloide la enfermedad aparece por la
acumulacion extracelular atipica de las proteina B amiloides (AB) y a la neurotoxicidad que

producen estos agregados (22).

En la EA de origen genético, se han detectado que las mutaciones genéticas estan
relacionadas con las proteinas que participan en la génesis de AB que ademas dan lugar a

un excesivo deposito de (AB).

En concreto se han descubierto mutaciones en genes que codifican (PS1), (PS2)
presenilina, y el gen APP (proteina precursora amiloide) encontrado en el cromosoma 21.

Se cree que las presenilinas estan implicadas en la formacion de AP a partir de APP (22).

Sostienen también una posible relacion entre las enfermedades cerebrovasculares y la EA.
Estudios epidemiolégicos demuestran que es un factor de riesgo en las demencias, del

mimo modo que la hipertension.

La hipertension crénica se ha relacionado con el deterioro cognitivo en algunos estudios. La
presién arterial en la mediana edad (40-64 afios) y baja en la vejez (mayores de 65 afios),
puede dar lugar a que las personas tengan un alto riesgo de desarrollar la EA, ya que se
produce un aumento de amiloide y enredos neurdfibrilares, signos neuropatolégicos de la
EA. Por lo que hay que controlar la hipertensién en la mediana edad para evitar el deterioro

cognitivo (23).

3.1.4 Fases de la Enfermedad

La EA es un trastorno neurodegenerativo, se caracteriza por el deterioro cognitivo

progresivo y por sintomas neuropsiquiatricos. El sintoma predominante es la pérdida de



memoria (24). La pérdida de acetilcolina provoca un deterioro en los circuitos colinérgicos
del sistema cerebral, rompiendo la comunicacién entre las células nerviosas y las

actividades mentales como es el aprendizaje, el pensamiento y la memoria (25).

Es un desafio en los ensayos clinicos la fase temprana, por la lenta progresiéon de la
enfermedad. Hay esperanza que igual que en otras enfermedades las actuaciones
tempranas retrasan mas la progresion (26).

Las fases de la EA son las siguientes:

- Fase preclinica: al no existir atn la enfermedad, no hay un diagnéstico del neurdélogo,
el déficit que aparece en esta fase es la memoria episddica, dificultad para encontrar
algunas palabras, la persona lleva una vida normal. Hasta pasar a la siguiente fase

puede pasar 10 afios.

- Fase demencia leve: hay un déficit en el aprendizaje y en la memoria sobre todo de
hechos recientes, son evidentes en el entorno social, laboral y familiar. En esta fase

puede ser diagnosticada la enfermedad por un neurdlogo(27).

No recuerda las fechas, el dia o el mes en el que se encuentra, no sabe qué hora
es, si es de dia o de noche. Conserva el lenguaje, la percepcién y las habilidades
motoras. El paciente puede mantener una conversacion, comprende, utiliza
entonacion, gestos, dentro de lo normal. Estos cambios repercuten a nivel emocional
apareciendo sintomas de agitacién, depresion, ansiedad, apatia e hiperactividad
(28).

- Fase demencia moderada: se acentlan los cambios cognitivos y emocionales. Es
caracteristico la desorientacion en el tiempo y en el espacio, déficits en la memoria
autobiografica, mantener una conversacién (27). Comienzan los problemas en el
lenguaje, afasia (le cuesta expresarse, hablar, cambiar las palabras unas por otras),
apraxia (no sabe vestirse, utilizar los cubiertos) y en el reconocimiento agnosia (no

reconoce a las personas con las que vive). Se acentla la figura del cuidador (28).

El déficit de la funcién cognitiva va acompafiado de la incapacidad de realizar
actividades de la vida diaria. Aparecen otros sintomas como son alucinaciones,

agresividad y apatia (27).



Fase demencia grave: en esta etapa la comunicacién es dificil, necesitan cuidados
personales y ayuda en las actividades diarias, aparecen cambios en las capacidades
fisicas, sentarse o tragar. Se vuelven vulnerables a infecciones como la neumonia
(29). Se agravan los sintomas cerebrales, aumenta la rigidez muscular, se muestran

apaticos (28). El paciente queda limitado en silla o cama sin control de esfinteres.

Cada fase necesita de profesionales y de estimulacion cognitiva adaptada a la
evolucion de la enfermedad, mediante terapias para asi aumentar la dignidad de las

personas que padecen Alzheimer (27).

En el diagnéstico de la EA ha habido grandes avances, no obstante aparecen
nuevas dudas en la consulta, por lo que las decisiones son compartidas por médicos,
pacientes y cuidadores, asi deciden un plan de actuacion que se adapte de la mejor

forma a los pacientes y a sus vidas.

La Organizacién de Salud Alzheimer Disease se dedica a la atencion, apoyo e
investigacion sobre el Alzheimer, promueve un diagnéstico donde la atencidn se
centra en el paciente, adaptando su diagnéstico a las preferencias y valores de los
pacientes (30).

El proceso de diagndstico comienza en el médico de Atencion Primaria o en la
consulta especializada de Neurologia. EI médico evalla al paciente, se entrevista
con el cuidador, para que este, le aporte toda la informacién necesaria, la cual, el
paciente no le da importancia y es imprescindible para hacer un diagndstico.

Los pasos gue se siguen en una evaluacion son: enfermedad actual (lenguaje,
memoria, calculo, llevar la casa, conducir), antecedentes personales (diabetes,
hipertension, tiroides), antecedentes familiares (familiares con demencia), evaluacion

(fisica, neuroldgica, neuropsicoldgica, conductual y funcional) (1).

Investigaciones hechas en los ultimos afios muestran la relacion que existe entre la
pérdida de peso, el estado nutricional y la EA da malnutricién esta vinculada con la

progresion de la enfermedad (31).

Para el diagnéstico final se solicitan las siguientes pruebas: analitica, Tomografia
Axial y computarizada, Resonancia Magnética Cerebral y pruebas opcionales como
son analitica especial, puncion lumbar, electroencefalograma, Tomografia por
Emisién de fotdn Unico, o Tomografia por Emisioén de Positrones.

Es muy importante el diagnostico precoz para mejorar su calidad de vida (1).



3.1.5 Tratamiento

3.1.5.1 Tratamiento farmacoldgico

La EA es una enfermedad que precisa de métodos terapéuticos complejos, que actue frente

a la pérdida de las neuronas y también evitando la degeneracion neuronal (32).

Actualmente el tratamiento va dirigido a la terapia sintomatica, aunque hay ensayos clinicos

cuyo objetivo es reducir la produccion y la carga de la patologia en el cerebro.

Hoy en dia para los pacientes con EA hay dos tipos de farmacos, los inhibidores de
colinesterasa (galantamina, rivastigmina y donepezil) recomendados en demencia leve,
moderada o grave y la memantina utilizadas en pacientes con EA moderada a severa. Estos
medicamentos mejoran la memoria, pero no cambia la esperanza de vida ni la progresion de

la demencia. El estilo de vida, la dieta y el ejercicio previene el deterioro cognitivo.

Los objetivos para los actuales tratamientos del Alzheimer, son las caracteristicas patologias

relacionadas con AB (Betamiloide) y P.Tau ( Péptido de Tau hiperfosforilado) (33).

Las conformaciones téxicas AB o Tau aumentan la enfermedad y bloguean la generacion de
estos péptidos, por lo que puede ser un tratamiento efectivo. Sin embargo actualmente los
tratamientos para la EA estan basados en inhibidores de colinesterasa y un antagonista de

glutamato que solo proporciona alivio sintomatico.(34)

El estrés oxidativo es una caracteristica patolégica comin en las enfermedades
neuroldgicas. Los antioxidantes al proteger a las células de las especies reactivas del
oxigeno, son considerados agentes terapéuticos ya que hacen frente al dafio neuronal. Los
poliferones son antioxidantes muy potentes en el tratamiento de la EA, por la capacidad de

reducir los niveles de especies reactivas de oxigeno (32).

Pese al problema tan importante de salud publica que significa esta enfermedad, solo hay
cinco tratamientos médicos aprobados, los cuales, actlan exclusivamente para controlar los
sintomas y no para cambiar el curso de la enfermedad. Se han realizado estudios sobre la
terapia de la enfermedad, pero la evidencia plantea, que las alteraciones patologicas
comienzan varios afios antes, por lo que el tratamiento farmacoldgico seria beneficioso

antes de que apareciera el proceso neurodegenerativo.



Hay ensayos recientes de agentes en EA, cuyos resultados son alentadores. Estos
medicamentos podrian retrasar la aparicion de la demencia, por lo que, reduciria su

prevalencia, sin embargo se estad muy lejos de la terapia (35).

Ademas se esta haciendo ensayos clinicos para disefiar farmacos multidiana, es decir,
moléculas independientes que actian en diferentes dianas biolégicas, para el tratamiento de

enfermedades mas complejas como son las enfermedades neurodegenerativas.

Estos farmacos son muy apropiados para el tratamiento de enfermedades cuya etiologia son
desconocidas. Por lo que se ha mezclado fragmentos de moléculas que inhiben quinasas,
implicadas en el proceso patomolecular, es la agregacion de Tau, la disminucion de la

neurogénesis y la neuroinflamacion.

También se ha utilizado la enzima BACE 1, responsable del B. amiloide en la EA. Los
farmacos multidiana tienen una gran importancia en el tratamiento de las enfermedades

complejas (36).

Los antidepresivos triciclicos deben de evitarse porque empeora la confusién. No hay

tratamientos para el control de comportamiento en las demencias.(37)

Los tratamientos en la EA deben ir enfocados a los sintomas cognitivos y funcionales. Esta
demostrado que la vitamina E junto a un inhibidor de colinesterasa retrasa la pérdida

funcional, cuando la enfermedad es leve o0 moderada.

La estimulacion cognitiva es beneficiosa para mantener la funcién cognitiva y para tener una

mejor calidad de vida (38).

3.1.5.2 Tratamiento no farmacologico

El procedimiento farmacoldgico es tan importante como el no farmacolégico para la

prevencion de la EA.

El tratamiento no farmacol6gico se divide en dos grupos, el estilo de vida y la dieta y los
compuestos quimicos. En el estilo de vida se encuentra la actividad fisica, ya que mejora la
neurogénesis del hipocampo. En la dieta y las sustancias quimicas, se estudiaron
suplementos dietéticos con vitaminas con B6 B12, vitaminas E, C, D y fosfatos, llegando a la

conclusién que la vitamina D mejora el rendimiento cognitivo (34).



Otro tratamiento no farmacoldgico puede ser los probiéticos en los ancianos, mejora la salud

intestinal y aumenta la actividad antiinflamatoria.

La EA necesita de un diagnéstico preciso, temprano y de un tratamiento etiol6égicamente
adecuado (34).

3.1.6 Calidad de vida

La vision de la calidad de vida mas completa, es la que nos presenta la Organizacion
Mundial de la Salud: el modo que el individuo siente su vida, el espacio que desempefa en
el contexto cultural y el modelo de valores en que vive, la relaciébn con sus objetivos,
normas, precauciones, expectativas Yy criterios, todo ello alternado con las relaciones
sociales, el estado psicolégico, la salud fisica, el grado de independencia, sus creencias
personales y los factores ambientales, la mejora del bienestar y una buena calidad de vida

es fundamental en pacientes con demencias.

Las personas diagnosticadas de demencia se enfrentan al aislamiento social, al deterioro y a
la sociedad. La demencia tiene una gran repercusion en la salud tanto del individuo como
familiar, con un costo social muy elevado para la que hoy en dia no hay tratamiento curativo,

con lo cual el Unico objetivo es asegurar la calidad de vida del paciente (39).

La finalidad de la calidad de vida relacionada con la salud es situar al paciente en el nulcleo

de la asistencia sanitaria (40).

Hay estudios sobre el peso de los cuidadores de personas con EA cuyo resultados depende
de varios factores como son: la progresion de la enfermedad ya que aumenta la carga del
cuidador e incrementa el tiempo de supervision, la angustia producida por el
comportamiento del paciente cuando el cuidador es joven, masculino, si vive en zonas

rurales, o si vive con el paciente (41).

Es una enfermedad que afecta tanto a pacientes como a familiares. Los cuidadores tienen
una tasa muy alta de enfermedad, padeciendo alteraciones fisioldgicas y psicoldgicas
debido a la carga de trabajo. Es importante que los cuidadores diferencien cada estadio por

el que pasa el paciente para asi proporcionarle los cuidados mas adecuados a esa etapa.

Los resultados de algunas investigaciones confirman que es conveniente para la salud de
los cuidadores el asesoramiento de los profesionales de la salud, para ofrecer una atencion

de calidad y facilitar la tarea del cuidador (42).



Ademas de informar, hay que formar a los cuidadores proporcionandole recursos para
ampliar conocimientos sobre la enfermedad y su evolucién como la higiene, alimentacion,

incontinencia, deambulacién y movilizacion (43).

Las actuaciones que se deben de realizar con estos pacientes son las que mejoran su
autonomia y su autoestima, tienen que tener un entorno acondicionado sin obstaculos,
suelos antideslizantes, cerraduras de seguridad, un ambiente sin ruidos, facilitarles la

comunicacion, el bafio, la comida, la vestimenta, la realizacion de ejercicios fisicos, etc. (42).

La EA esta relacionada con el deterioro fisico y con la pérdida de masa muscular, dando
lugar a un significativo riesgo de caidas y de fracturas llegando a la inmovilizacién del
paciente. Por lo que es muy importante para los pacientes de EA el estado fisico porque

mejora el estilo de vida, prolonga su independencia y ralentiza la enfermedad (44).

Los recursos de los cuales pueden disponer los enfermos y sus familiares son la atencion
domiciliaria, centros de dia que ofrecen numerosos beneficios a los pacientes, a otro nivel
estan las residencias de estancias temporales que son unidades de respiro que ofrecen

descanso al cuidador en periodos vacacionales(43).

Los servicios sociales ofrecen ademas recursos como son los servicios de teleasistencia, ley

de dependencia, unidades de psicogeriatria (45).

Los cuidadores o familiares se enfrentan a tareas que van aumentando a la vez que avanza
el deterioro fisico y mental de las personas enfermas (46). Por lo que es esencial el apoyo a

los cuidadores (47).

Para estimular al paciente en el domicilio y frenar la pérdida cognitiva hay que estimular las
capacidades mentales, incrementar la autonomia del paciente, reforzar las relaciones
sociales, aumentar el rendimiento cognitivo, evitar los cambios porque dan inseguridad y

desorientacion. El entorno debe conservar los recursos y las cosas personales del paciente.

Conforme la enfermedad avanza el lenguaje se va modificando por lo que hay que utilizar un
lenguaje sencillo, frases cortas, hablar despacio, hacer preguntas sencillas, y siempre
tratando al paciente con dignidad. Respecto a sus derechos tiene que ser protegido cuando

se produzca una degradacién de las facultades.

Para perfeccionar la calidad de vida en la etapa final de la vida hay que tener en cuenta los
siguientes aspectos: mejorar el dolor, higiene, cambios posturales, vigilancia de la orina y
fecal, mejorar la respiracion, ofrecerle carifio, afecto, preservar la dignidad e identidad de la

persona y cuidados espirituales (45).



Es importante informar a los cuidadores de las organizaciones donde buscar apoyo (CEAFA,
AFAL, AFA) orientar a los familiares para que refuercen la autonomia del paciente, ponerse
en comunicacion con familias que se hallan en idéntica situacién cuyas conversaciones

pueden ser Utiles para la conduccion de la enfermedad (42).

La labor que desarrolla enfermeria con pacientes que padecen la EA esta basada en la
educacion sanitaria, facilitando el enfrentamiento de la nueva situacion. Investigando para
mejorar la vida de los pacientes y de sus familiares, mejorar la participacion de los
profesionales por lo que es indispensable para la enfermeria fomentar el estudio sobre este
tema (40).

3.2 Justificacion

Con este estudio, se plantea la obligacién que tiene el profesional de Enfermeria, de aliviar
la calidad de vida de los pacientes con EA y la dependencia que conlleva. La enfermeria
atendera y cuidara a lo largo de su vida profesional a pacientes con enfermedades
neurodegenerativas, por lo que es importante ampliar sus conocimientos, abordar y darle la

relevancia que tiene la calidad de vida.

Los apartados de este estudio, dan a conocer la informacién mas vigente de la enfermedad
a través de bibliografias actualizadas. Dicha informacién nos ha permitido llegar a

conclusiones sobre la enfermedad.

Cada vez afecta a mas personas, al incrementarse la esperanza de vida. El impacto que
produce tanto fisico como psicolégico, econémico y social debido al deterioro cognitivo da

lugar a situaciones complicadas en el hogar, tanto a personas afectadas como a cuidadores.

El estudio se realiza a pacientes en domicilios y en residencias de mayores, con el fin de
obtener informacion de las variables que influyen en la calidad de vida, desde los diferentes

ambitos en los que conviven pacientes con EA.

La demencia es un tema que debe de abordar nuestra sociedad, ya que las personas que la
padecen acaban necesitando una mayor dependencia. Al ser una enfermedad que se vive
de cerca, se debe de visibilizar la importancia que tiene la estimulacion cognitiva junto a la

calidad de vida.



4. Proyecto de investigacion: Estudio observacional

4.1 Objetivos

- Objetivo general:

Conocer y comparar la calidad de vida, sintomas depresivos y ansiosos entre los
pacientes con Alzheimer que residen en su domicilio familiar y pacientes que estan

ingresados en residencias para mayores.
- Objetivos especificos:

e Describir el grado de dependencia funcional de los pacientes con
Alzheimer incluidos en el estudio.

e Conocer y comparar las caracteristicas sociodemogréficos entre los
pacientes con Alzheimer que residen en su domicilio familiar y
pacientes que estan ingresados en residencias para mayores.

e Valorar el grado de depresion y ansiedad en pacientes incluidos en el
estudio. Establecer la relacion que existe entre el nivel cultural y la
calidad de vida del paciente institucionalizado y el paciente que reside

en el domicilio familiar.

4.2 Metodologia
4.2.1 Disefio de estudio

El proyecto de investigacion se establece como un estudio observacional de caracter
correlacional, cuyo objetivo es determinar la relacion que existe sobre la calidad de vida y
dependencia en pacientes diagnosticados de Alzheimer, en residencias de mayores y los

gue residen en su domicilio familiar.



De igual modo, es un estudio transversal, al realizar la recogida de datos en un Unico

momento de un solo sujeto.

Surge la necesidad de realizar un estudio dirigido a poblacién apta para esta investigacion
con el fin de conocer la calidad de vida. Se lleva a cabo mediante un objetivo general y
objetivos especificos, del mismo modo, para ampliar conocimientos relacionados con la

enfermeria.

Se estima, que el periodo de duracion de dicho estudio sera de nueve meses, iniciandose en

septiembre del 2019 y finalizando en mayo del 2020.

4.2.2 Sujetos de estudio

Estableciendo el disefio de estudio, es preciso establecer los sujetos de estudio, por lo que

se desarrolla los criterios de inclusion y exclusion, asi como el tamafio de la muestra.

La poblacion diana del estudio, son los pacientes con Alzheimer leve o moderado que

residen en su domicilio familiar y pacientes ingresados en residencias de mayores.

La poblacién seleccionada son pacientes mayores de 65 afos, la eleccion de la edad esta
basada en la informacion recogida en el estado de la cuestién, en la que se demuestra la

edad aproximada en la que aparece la enfermedad.

El estudio se realiza en la fase leve o0 moderada de la EA, evaluado segun la escala FAST
(Functional Assessment Staging). Basada en la capacidad del paciente para las actividades
cotidianas y no en el deterioro que puede presentar el paciente, la escala consta de siete
fases. Los pacientes del estudio pertenecen a la fase cuatro (personas que necesitan
colaboracién para actividades complejas), fase cinco (personas que precisan ayuda para las
necesidades basicas excepto alimentacion e higiene personal) y para finalizar la fase seis

(en la que necesitan ayuda para el aseo personal).

Respecto a la poblacién accesible, esta formada por pacientes pertenecientes a la poblacion

diana, delimitada por los criterios anteriormente mencionados.

Definidas las poblaciones se realiza el muestreo que vamos a utilizar en el estudio, se
emplea un muestreo no probabilistico por conveniencia. Los sujetos seran seleccionados

por una serie de criterios especificos, para cada grupo del estudio:

Criterios de inclusion:



- Pacientes que conviven en residencias de mayores.

Pacientes mayores de 65 afios que residan en Cérdoba.

e Pacientes que se encuentren en la primera fase de la EA.

e Que firmen el Consentimiento Informado para participar voluntariamente en el
estudio.

e Pacientes atendidos por profesionales sanitarios, cualificados en el cuidado

en personas con demencias.

e Pacientes con capacidad para relacionarse.

- Pacientes residentes en domicilio familiar:

Pacientes mayores de 65 afios que residan en Cérdoba.

e Pacientes que se encuentren en la primera fase de la enfermedad.

e Que firmen el Consentimiento Informado para participar voluntariamente en el
estudio.

e Pacientes gque convivan con el cuidador principal, ya sea familiar o personal

de confianza.
Pacientes con capacidad para relacionarse.

Respecto a los criterios de exclusién, serdn comunes en los dos grupos que forman el

estudio:

e Pacientes que a lo largo del estudio, han sido hospitalizados por otras patologias.

e Pacientes que sufren una progresion cognitiva avanzada.

En relacién al tamafio de la muestra del estudio, se ha empleado un procedimiento para
calcular el tamafio muestral estimado, mediante la férmula de calculo de una proporcion
esperada del 5%. Teniendo en cuenta un nivel de confianza de un 95% equivalente a un
error alfa de 0,05 y un valor de z'=1,96 con una precision del 3%, se estima una muestra de

203 sujetos, con un 15% de pérdida de sujetos, lo que daréa lugar a 239 sujetos.

4.2.3 Variables



El estudio consta de dos grupos diferentes con una caracteristica en comun, que es la EA.
Por ello se presentan variables comunes en ambos grupos, los que residen en el domicilio

familiar y los que residen en residencias de mayores.

Los pacientes incluidos en el estudio presentan las siguientes variables: sexo, edad, nivel
cultural, enfermedades asociadas, grado de dependencia y tiempo diagnosticado.

En el estudio, he utilizado dos escalas: la escala de Barthel y la escala de Goldberg.

La escala de Barthel no necesita de una traduccion linguistica, ya que consta de actividades
muy especificas. Dicha escala mide la capacidad que presenta una persona para realizar las

actividades de la vida diaria, se mide a través de diez items.

Los valores de la escala de Barthel estan comprendidos entre 0- 100. La puntuacion mas
alta corresponde a las personas con menos dependencia y por el contrario la puntuacion

mas baja correspondera a las personas con mayor dependencia (48).

La escala de Golberg es traducida al castellano por un doctor especializado en
comportamientos alimentarios, mide la ansiedad y depresion que presentan los pacientes.
Su medicion consta de nueve items de respuesta dicotomica, de los cuales, cuatro items
son de despistaje. Si presentara un trastorno mental seria positivo, por lo que se continuaria

con los siguientes cinco items (mas de uno para depresion y dos o mas para la ansiedad).

Se afirma la validez de dicha escala, ya que obtiene resultados semejantes a otras

escalas(49).

La justificacion por la que se ha incluido dichas variables como sexo, edad, nivel cultural,
tiene como finalidad determinar el perfil sociodemografico de los pacientes sometidos al

estudio.

Las variables clinicas relacionadas con la salud de los pacientes como son tiempo de
diagnéstico y enfermedades asociadas, son para hacer una correcta descripcion de los

pacientes pertenecientes al estudio.

Por ultimo se justifica la variable del grado de dependencia funcional para valorar los
cuidados precisados por el paciente y se espera que pueda tener alguna relacién con la

calidad de vida

La tabla muestra las variables que constituye el proyecto de investigacion con su descripcion

correspondiente.



UNIDAD DE
VARIABLE TIPO DE VARIABLE HERRAMIENTA
MEDIDA
Edad Cualitativa ordinal 65- 75 afos Historia clinica
Casado- soltero-
Estado civil Cualitativa nominal | viudo- divorciado- | Historia clinica
otros
y _ o _ Tareas del hogar-
Profesion realizada Cualitativa nominal _ _
o empresario Entrevista
policotdmica ) _
funcionario -
Diabetes- _ _
Enfermedades o _ ) . Hoja de recogida de
_ Cualitativa nominal hipertension-
asociadas o _ datos
dislipemia
Sexo Cualitativa nominal | Hombre-Mujer Historia clinica
dicotémica
Se valorara Mediante
Grado de | Cuantitativa la escala de Barthel | Hoja de recogida de
dependencia continua el grado de | datos
dependencia.
Tiempo desde el o _ o )
_ . Cualitativa ordinal 6- 12 meses Historia Clinica
diagnéstico de EA
Hipnoticos-
antidepresivos-

Tratamiento prescrito

Cualitativa nominal

ansioliticos- nada

Historia Clinica

Nivel cultural

Cualitativa nominal

dicotdmica

de

estudios superiores/

Titulacion

titulacion de estudios

basicos.

Cuestionario

Calidad de vida

Cualitativa ordinal

Se valorard con una
puntuacion del 0 al
10 (0= peor calidad
de vida 10= con

mejor calidad de

vida)

Cuestionario

Depresion

Cuantitativa

Escala de Goldberg

Entrevista




Ansiedad Cuantitativa Escala de Goldberg Entrevista

Autonomia y o _ . _
_ Cuantitativa discreta | Escala de Barthel Cuestionario
dependencia

Tabla 1. Resumen de variables de pacientes con EA.

4.2.4 Procedimiento de recogida de datos

El fin de este apartado de recogida de datos, es recopilar informacién con la mayor exactitud
posible a través de los investigadores que realizan el estudio, previniendo sesgos que

afecten a los resultados obtenidos.

Comenzara el estudio en el mes de septiembre, con la seleccion de la muestra, mediante un

cronograma en el siguiente apartado.

En primer lugar los profesionales que participan de forma voluntaria en el estudio, se les
informard y se les formara sobre el contenido del estudio y la metodologia a seguir para la
recogida de datos. Después de esta informacion se procedera a la firma del consentimiento
informado.

Posteriormente los investigadores se reuniran con los interesados tanto en domicilio familiar
como en residencias. Se informara sobre el proceso del estudio a pacientes, representantes
legales y a las residencias de mayores, a través de la hoja informativa del consentimiento
informado (anexo 1), permitiendo un espacio de tiempo para la resolucién de preguntas.

Finalizando con la aprobacion del consentimiento informado (anexo 2).

El segundo contacto del investigador con los sujetos del estudio, corresponde a la eleccién

de los participantes segun criterios de inclusion y exclusion, anteriormente mencionados.

En octubre, se inicia la recogida de datos de forma individual mediante la entrevista inicial,
siguiendo una estructura que ayude al investigador a seguir un orden de dicha conversacion.
Para conocer la calidad de vida del paciente, se utilizara la escala de Whogol-bref (anexo 3),
acompafada de una hoja de recogida de datos especifica para domicilios (anexo 4), y otra

para la residencia de mayores (anexo 5).




El profesional a lo largo de la entrevista con el participante, fomentara una conversacion en
la cual el paciente se sienta cémodo, seguro, tranquilo, con el fin de contribuir a la
participacion del estudio.

En el mes de noviembre se realizara la segunda entrevista de dicho estudio, ira dirigida al
familiar o cuidador principal de pacientes que residen en domicilio familiar y al personal
socio- sanitario que realiza su labor como cuidador en la residencia. En esta segunda
entrevista se volvera a pasar la hoja de recogida de datos, para ser cumplimentada por el

familiar, cuidador principal y personal socio-sanitario de la residencia.

Al finalizar cada entrevista, el equipo de investigacién agradecera tanto a pacientes, como
cuidadores, personal-socio sanitario, directores de la residencia por su colaboracion y

disponibilidad para la realizacién de dicho estudio.

4.2.5 Fases del estudio, cronograma.

El estudio consta de tres fases, que se han desarrollado a partir del inicio en el que se
planteé el problema de investigacion, hasta que se publica el estudio una vez finalizado.
Dichas fases del estudio presenta el siguiente orden cronolédgico: fase conceptual,

metodoldgica y empirica.

La primera fase pertenece a la conceptual, se desarroll6 desde el mes de septiembre del
2019 hasta enero de 2020. En el mes de septiembre, se planted la pregunta pico” Calidad
de vida en pacientes con EA en domicilio familiar y residencias de mayores”. En el mes de

octubre, se realiz6 la fundamentacion y la justificacién sobre el estudio observacional.

A continuacion, en noviembre y diciembre, se procedi6é a realizar basqueda bibliogréfica,
utilizando operadores booleanos con articulos recientes y en varios idiomas (inglés y

espanfol).

Para finalizar la fase conceptual, en enero de 2020, se desarroll6 el objetivo general y

posteriormente los objetivos especificos.

Posteriormente se desarrollé la fase metodoldgica, con una duracion de dos meses (febrero

y marzo). En febrero, se realizé un proyecto de investigacion de caracter observacional,



seleccionando hombres y mujeres diagnosticados por un neurdlogo de enfermedad de
Alzheimer. Y en el mes de marzo, se llevo a cabo la busqueda para la financiacion de dicho
estudio.

Una vez desarrolladas la fase conceptual y la metodoldgica se lleva a cabo la ultima fase, la
empirica. Esta fase dispondra de una duraciéon de dos meses (abril y mayo). En abril, se
lleva a cabo la recogida de datos de pacientes con EA que residen en domicilio familiar y en
residencias de mayores. Posteriormente se informatizara los datos obtenidos a través de
cadigos.

Para finalizar la fase empirica, en el mes de mayo se lleva a cabo la redaccion de los
resultados obtenidos en el estudio, de los cuales, obtendremos conclusiones que permitiran
realizar una discusion acerca de los resultados. Si a la conclusién que se llega, es aceptada,

se difundiran dichos resultados.

Se destaca la realizacién de un cronograma para que el investigador visualicé graficamente

las diversas fases del estudio de investigacion.

FASES 2019 2020

SEP. [OCT. [NOV. [DIC. [ENR. | FEB. | MARZ. | ABR. | MAYO
FASE
CONCEPTUAL

Pregunta pico

Fundamentacion

Justificacién

Busqueda

bibliogréfica

Formulacién de

objetivos

FASE
METOLOGICA

Eleccién del

disefio




Seleccién de

sujetos

Financiacién del

estudio

FASE
EMPIRICA

Recogida de
datos

Andlisis de

datos

Redaccién de

resultados

Discursion y

conclusiones

Difusiéon de

resultados

Tabla 2: Fases del estudio.

4.2.6. Analisis de los datos

Después de la recogida de datos siguiendo con lo anteriormente desarrollado, seran
introducidos dichos datos en una tabla de Excel. Posteriormente los datos recogidos seran

exportados a un programa informatico de estadistica IBM, SPSS Statistics Version 20.0.

En este analisis de datos, hay que diferenciar si la variable es cuantitativa o cualitativa, ya
gue las variables influyen en el tratamiento, en el andlisis y en la representacion de los datos
al finalizar el estudio.

Este estudio presenta variables cualitativas y cuantitativas. Para las variables cualitativas se
realizara una estadistica descriptiva y seradn calculadas con dos tipos de frecuencia,
absoluta y relativa. Para representar graficamente las variables cualitativas, utilizaremos un

diagrama de barras.




En cuanto a la relacion entre variables, la primera que se va a realizar corresponde a la
calidad de vida, sintomas depresivos y ansiosos en pacientes con Alzheimer que viven en

domicilio familiar.

La segunda variable corresponde a la calidad de vida, sintomas depresivos y ansiosos en

pacientes con Alzheimer que viven en residencia de mayores.

Esta relacion, se realiza con la finalidad de tener una respuesta al objetivo especifico de
este estudio. Por lo que esta respuesta determinara la mayor o menor calidad de vida,
sintomas depresivos 0 ansiosos que muestran los pacientes con Alzheimer que residen en

domicilio familiar y en residencia de mayores.

Con respecto a las variables cuantitativas se realizara una estadistica descriptiva. Se
emplearan las medidas de posicién central (las mas frecuentes moda, mediana y media)
ademas de las medidas de dispersion, para ello se utilizara un histograma representando

graficamente las variables cuantitativas.

Para estudiar la posible relacién entre variables cualitativas y cuantitativas recodificadas, se
aplicara la estadistica descriptiva del Chi-Cuadrado. Seguidamente, se realizara dos tablas
de distintas contingencias, una corresponde a la observada y la otra a la esperada. En el
caso de existir diferencias, se comprobara que sean estadisticamente significativas, ello

dara lugar a un contraste de hipétesis.

Ho: No existe relacion entre las variables calidad de vida relacionada con los sintomas
depresivos y ansiosos en pacientes con Alzheimer, en domicilio familiar y residencia de

mayores.

Ha: Existe relacién entre las variables calidad de vida relacionada con los sintomas
depresivos y ansiosos en pacientes con Alzheimer, en domicilio familiar y residencia de

mayores.

Para que la hipétesis sea aceptada o rechazada, se debera tener en cuenta el p-valor
obtenido mediante el programa informatico de estadistica SPSS, este sera comparado con

el valor establecido de a= 0,05.

Si el p-valor obtenido es mayor de o= 0,05, se aceptaria la hipotesis nula (Ho), si por
contrario el p-valor es menor de a= 0,05, se aceptaria la hipétesis alternativa (Ha), por lo
gue significaria que existe relacion entre las variables calidad de vida relacionada con los
sintomas depresivos y ansiosos en pacientes con Alzheimer, en domicilio familiar y en

residencias de mayores.



Continuando con el analisis, al tratarse de dos variables, una cualitativa y otra cuantitativa
recodificada, aplicandose de nuevo una estadistica Chi-Cuadrado. Por ello se realizard dos
tablas de distintas contingencias y se valorara las diferencias entre ambas. En el caso de
existir diferencias se comprobara que sean estadisticas significativas, por lo que se aplicara

un contraste de hipétesis con un valor de a= 0,05.

En lo que refiere a los sujetos de estudio, son enfermos de Alzheimer que residen en
domicilio familiar y en residencias de mayores, se analizara otra posible variable, la cual es
calidad de vida relacionada con tiempo de diagnéstico de la EA. Dicha variable seran
estudiadas para dar respuesta al estudio y asi determinar la relacion que existe entre la
calidad de vida y el tiempo de diagndstico de la EA. Para ello llevaremos a cabo un analisis

de Chi-Cuadrado con las variables anteriormente mencionadas, con un a= 0,05.

Para el resto de variables del estudio, sera aplicada una estadistica de Chi-Cuadrado con un

o= 0,05, para realizar el contraste de hipétesis.

Este estudio esta basado en la estadistica inferencial, con un grado de confianza del 95%.

4.3 Aspectos éticos

Este proyecto de investigacion basado en la calidad de vida en pacientes con EA, serd
revisado por el Comité de Etica de Investigacion Clinica (CEIC), de la Comunidad de Madrid,
para su sucesiva evaluaciéon y aprobacién segun la Ley actual 14/2009, del 3 Julio, de
Investigaciéon Biomédica, bajo la normativa de ambito nacional del RD 561/93 y de ambito
internacional, Normas de Buena Préctica Clinica (CPMP/ICH/135/95). De igual manera, que
el Decreto 39/94 de la Comunidad de Madrid. Todo ello regulado por los fundamentos de la

Declaracion de Helsinki.

Asi mismo, antes de iniciar el estudio, es obligatorio informar de forma especifica a
pacientes o cuidadores principales de la metodologia del estudio, para posteriormente,
aceptar o rechazar de forma voluntaria y sin coaccion el consentimiento informado mediante
la firma. Si un paciente o cuidador principal toma la decisién de abandonar el estudio por

motivos personales, podra revocar el consentimiento informado.

La ley Orgénica 3/2018 del 5 de Diciembre de Proteccion de Datos de Caracter Personal,
asegura la confidencialidad y anonimato sobre la informacion obtenida de los participantes

en el estudio. Para ello, se utilizaran codigos que se les asignara a los pacientes, con ello se



identificara y a posteriori se registrara en una base de datos, regulada por la Ley 41/2002,
del 14 de noviembre, Basica Reguladora de la Autonomia del Paciente y de Derechos y
Obligaciones en Materia de Informacion y Documentacion Clinica

Se certifica un empleo adecuado de toda la informacion obtenida en el estudio, acorde a las

leyes previamente mencionadas.

4.4 Limitaciones del estudio.

Una vez desarrollado el proyecto de investigacién a efectuar , es necesario establecer las

limitaciones del estudio observacional, con respecto a la validez interna y externa.

En primer lugar las limitaciones del estudio referida a la validez interna, estara relacionada
con la recogida de datos no veraces o falta de informacién en lo que respecta a la calidad
de vida del paciente durante el estudio, ocasionado por el deterioro de la memoria, algo

usual en este tipo de pacientes.

En segundo lugar las limitaciones del estudio referida a la validez externa, estara
relacionada con el tamafio de la muestra y las pérdidas ocasionadas durante el desarrollo
del estudio. Esto daria lugar a una reduccion del nimero de participantes y con ello una

muestra inferior a la prevista.
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6. Anexos



Anexo 1: Hoja informativa del consentimiento informado

Como patrticipante, recibe esta hoja del investigador para participar en el estudio observacional sobre

la calidad de vida en pacientes con EA, en una residencia para mayores o en su domicilio familiar.

Se le informa que ante cualquier necesidad de informacién o duda podran ponerse en contacto con la
investigadora responsable del estudio, Ana Moreno Boj, estudiante de la Universidad Pontificia de
Comillas.

Dicha hoja informativa que pertenece al estudio mencionado anteriormente, cuya finalidad es obtener
informacion sobre la calidad de vida de los pacientes y asi mismo conocer las variables que pueden

influir.

El tiempo estimado del estudio es de diez meses, iniciandose en el mes de septiembre del 2019 y

finalizando en Junio del afio siguiente.

Los beneficios obtenidos de los participantes radicaran en la satisfaccion personal por contribuir a un
estudio observacional, para mejorar la calidad de vida de los pacientes con esta enfermedad. No
identificando riesgo alguno por ser participante del estudio.

Después de ser valorado el estudio observacional, por el Comité de Etica de la Universidad Pontifica

de Comillas, ha aceptado llevar a cabo el mismo.

Se garantiza que recibird la informacion necesaria, segun la Ley 41/2002 del 14 de Noviembre, basica
reguladora de la autonomia del paciente y de los derechos y obligaciones en materia de informacién y
documentacién sanitaria. Asi mismo, con esta ley vigente, usted puede validar o anular de forma
voluntaria y sin coaccion el Consentimiento Informado, que hace referencia a la participacion del
estudio.

Segun la Ley de Proteccion de datos de Caracter Personal del 15/1994 del 13 de Diciembre, los datos
personales recogidos en este estudio tendran caracter confidencial. Y con ello, podran solicitar

informacién sobre los resultados obtenidos.

Se informa que todos los profesionales que integra el estudio y por consecuencia acceso a la

informacién proporcionada por usted, estara obligado a cumplir esta ley.

Atentamente

Firma el investigador.



Anexo 2: Consentimiento Informado

YOt , (Nombre y apellidos) con DNI....................o.e , como responsable del
estudio observacional sobre la calidad de vida en pacientes con EA, en Domicilio/ Residencia el
Salvador declaro que D.Dfa..........ccccceeeneennn. (Nombre, apellidos paciente) con DNI
.............................. , recibo este formulario y firma el consentimiento a participar voluntariamente
en este estudio. Garantizando que puede ser revocable y dejando de participar en cualquier

momento, sin tener que justificar motivo alguno.

Fecha Firma del responsable

de dicho estudio

Fecha Firma del paciente

Consentimiento Informado del representante

Yo.......... (Nombre y apellidos) con DNI.... recibo este formulario y autorizo a D./Dfia........ con
DNI........ a participar en el estudio observacional sobre la calidad de vida en pacientes con EA en
Domicilio/ Residencia el Salvador. Garantizo que puede ser revocable y dejando de participar en
cualquier momento, sin tener que justificar motivo alguno.

Soy testigo que D./Dfa. ......... recibe toda la informacién necesaria adaptada a su capacidad de
entendimiento, estando de acuerdo a patrticipar, por lo que doy mi conformidad.

Fecha Firma del responsable

de dicho estudio

Fecha Firma del paciente




Renuncia del paciente

Yo,D./DAa. oo ,CONDNI ..., , renuncio a continuar participando en

el estudio observacional sobre la calidad de vida en pacientes con EA, en Domicilio/ Residencia el

Salvador.

Fecha Firma del responsable
de dicho estudio

Fecha Firma del paciente

Renuncia del representante legal

YO , (Nombre y apellidos) con DNI ..., , COMoO representante
legal de D./DfAa. ..........ccoeeviiiininnnne. , conDNI ............cl , renuncio a que participe en
el estudio observacional sobre la calidad de vida en pacientes con EA en Domicilio/ Residencia el

Salvador.

Fecha Firma del responsable

de dicho estudio

Fecha Firma del paciente




Anexo 3: Escala de whoqol-bref

Es un cuestionario que ofrece la calidad de vida que percibe el paciente, permite de

un modo rapido valorar los perfiles a examinar. Ademas, permite conocer varias

dimensiones como social, ambiente, relaciones sociales, salud psicoldgica y salud

fisica, y consta de las siguientes preguntas:

- ¢Cbmo cree que es su calidad de vida?

- ¢ Le satisface el lugar donde vives?

- ¢ Le satisface el carifio que recibe de las personas del alrededor?

- ¢ Se siente triste?

- ¢ Se encuentra satisfecho con la sanidad?

- ¢ Obtiene el apoyo que necesita?

- ¢ Se puede desplazar de un lugar a otro?

- ¢ Puede realizar alguna actividad de ocio?

- ¢ Puede cubrir sus necesidades econémicamente?

- ¢Vive en un ambiente saludable?

- ¢ Necesita tratamiento médico para su vida diaria

Esta escala mide el grado de satisfaccion del paciente, con un valor del 1 al 5. El

valor 1 equivale a nada, y el 5 a una satisfaccién completa.



Anexo 4: Hoja de recogida de datos en domicilio familiar

1. Indiqué su género:

Hombre I:l Mujer |:|

2. Indiquésuedad: .............ciiiiiinni,

3. Indiqué su estado civil:

Casado |:|Soltero I:l Divorciado |:|Viudo I:l

4. Indiqué su formacion educativa:

Ed. Primaria I:l Ed. Secundaria I:l Grado medio I:lEstudios superiores I:l

5. Indigué el tiempo de diagndstico de la enfermedad:

6meses I:l 1 afio I:l Mas de 1 afio I:l

6. Indigué la relacidn que tiene con la persona que lo cuida:

Hijo/ Hija I:l Esposo/ Esposa I:lNieto/Nieta |:|Otros I:l

7. Indigué si necesita ayuda para las actividad basicas de la vida diaria:

Si I:l CCUAIBS? .o, No I:l



8. Indiqué si se desorienta en lugares habituales:

Si |:| No I:l



Anexo 5: Hoja de recogida de datos en residencia de mayores

1. Indiqué su género:

Hombre |:| Mujer I:l

2. Indiqguésuedad: .............coiiiiinni,

3. Indiqué su estado civil:

Casado|:| Soltero I:l Divorciado D/iudo I:l

4. Indiqué su formacion educativa:

Ed. Primaria I:l Ed. Secundaria I:l Grado medio I:l Estudios superiores I:l

5. Indigué el tiempo de diagndstico de la enfermedad:

6meses I:l 1 afo I:l Mas de 1 afio I:l

6. Indigué la frecuencia en la que es visitado por sus familiares.

Cada dia I:l 1 dia a la semana |:|2 dias a la semana |:|Otros I:l

7. Indiqué si necesita ayuda para las actividad basicas de la vida diaria:

Si I:l GCUAIBS? ..., No I:l



8. Indiqué si se desorienta en lugares habituales:

Si|:| No I:l



