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RESUMEN

Introduccion: El cuidado diario de un familiar enfermo de Alzheimer (EA) supondra un estrés emocio-
nal y fisico importante para el cuidador. El resultado puede desembocar en un intenso sentimiento de so-
brecarga y conducir a diversas psicopatologias como depresion, ansiedad, agresividad, astenia psicofisica,
etc. El aumento en la incidencia de la enfermedad esta provocando escasez de cuidadores y falta de apoyo
social e institucional a las familias que se encargan de cuidar a un EA.

Objetivos: Revisar las caracteristicas del apoyo que las estructuras sociales y sanitarias prestan a los
cuidadores informales (CI) de EA, conocer su perfil, la percepcion que tienen de su situacion y su estado
de animo, detectar posibles psicopatologias que les afecten, cuantificar el nivel de sobrecarga, evaluar el
apoyo social percibido, el grado de satisfacciéon familiar y la relacion con su farmacia habitual.

Meétodos: Estudio descriptivo transversal en el que participan CI de EA no institucionalizados, reclutados
en las asociaciones de familiares de EA de Galicia, mayores de 18 afios y que den su consentimiento informado.

Variable principal: puntuacion del test de Zarit de sobrecarga del cuidador. Otras: socio-demograficas,
ansiedad (STAI), depresion (Beck) y apoyo social (Duke-UNC) y familiar (APGAR) percibido.

Discusion: Los resultados de la metodologia implementada en este estudio pueden servir para desarro-
llar programas similares en la farmacia comunitaria, en la que los farmacéuticos comunitarios colaboren
en la deteccion de posibles psicopatologias, y contribuir, mediante la prestacion de servicios profesionales,
a conseguir una mejora en la calidad de vida y estado de salud de los cuidadores.

Overload, psychopathologies and relationship with the community pharmacist in informal
caregivers of Alzheimer’s patients

ABSTRACT

Introduction: Daily care for a relative who is an Alzheimer’s patient (AP) entails a significant emotional and
physical stress for the caregiver. This can result in an intense feeling of overload and lead to diverse psychopatholo-
gies as depression, anxiety, aggressiveness, psychophysical asthenia, etc. The increase in the rate of occurrence of the
disease is causing a shortage of caregivers and a lack of social and institutional support to the families responsible
for caring for an AP.

Objectives: To review the characteristics of the support that the social and healthcare structures provide infor-
mal caregivers (IC) of AP, to get to know their profile, the perception they have of their situation and their state
of mind, to detect psychopathologies that may affect them, to quantify their level of overload and to evaluate the
social support perceived, the current degree of family satisfaction and the relationship with their regular pharmacist.

Methods: Crossover descriptive study involving IC of non-institutionalized AP, recruited in associations for
relatives of AP in Galicia, who are over 18 years of age and have given their informed consent.

Primary variable: score on the Zarit overload scale for the caregiver. Others: socio-demographic, anxiety (STAI),
depression (Beck) and the social (Duke-UNC) and family support (APGAR) perceived.

Discussion: The results of the method implemented in this study be used to develop similar programs in the
community pharmacy, in which the community pharmacists collaborate in the detection of possible psychopa-
thologies, and through the provision of professionals services help to improve the quality of life and state of health
of the caregivers.
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Introduccion

El cuidado al enfermo de Alzhei-
mer se realiza en nuestro pais a tra-
vés de la estructura informal, mayo-
ritariamente en el dmbito familiar.
Los cuidadores informales familiares
(CI) de los enfermos de Alzheimer
(EA) viven junto al enfermo a lo
largo de todas las fases de la enfer-
medad y sufren en primera persona
el deterioro progresivo e irreversible
de su familiar, lo cual tiene un con-
siderable coste en su propio bienes-
tar (1).

El cuidado diario de un familiar
enfermo de Alzheimer supondra un
estrés emocional y fisico impor-
tante para el cuidador. El resulta-
do puede desembocar en un inten-
so sentimiento de sobrecarga (2), y
conducir a diversas psicopatologias
como depresion, ansiedad, agresivi-
dad, astenia psicofisica, etc. (3), que
a su vez pueden redundar en una
merma en la calidad de la atencién
al EA (4).

Segun el Informe Mundial sobre
el Alzheimer 2013 (5), el aumento
en la incidencia de la enfermedad
estd provocando una escasez de cui-
dadores y una falta de apoyo social
e institucional a las familias que se
encargan de cuidar a un EA. Revela
que en 2050 se alcanzara la cifra de
277 millones de personas en situa-
cion de dependencia y que la mitad
de ellas acusaran ademas algun pro-
ceso de demencia. El informe alerta
de que, a medida que la poblacion
envejece, el sistema informal de cui-
dadores requerira mayores apoyos de
los sistemas de salud y sociales que
deben estar coordinados para cubrir
las necesidades de los enfermosy sus
cuidadores (5).

Se debe valorar el importante
servicio que los familiares cuidado-
res realizan a la sociedad y sus pa-
rientes, lo cual tiene un considerable
coste en su propio bienestar (1), te-
niendo en cuenta que es también la
familia, no solo el EA, quien sufre la
enfermedad (6).

La Direccién General de Politica
Regional de la Comision Europea ha
medido las previsiones demograficas
de cada area de la Unién Europea
(UE) y entre las veinticinco regiones
de la UE que tienen peores perspecti-
vas demograficas hay tres comunida-
des espafiolas: Asturias con una pun-
tuacion de 60, Castilla y Leon con 57
y Galicia con 54 puntos. Este indice

varia entre 0 y 100, correspondien-
do mayor vulnerabilidad demografi-
ca a puntuacion mas elevada (7). El
documento Regiones 2020 (7) situa a
Galicia en el puesto 25, de las 267 re-
giones analizadas, en cuanto a vulne-
rabilidad en el ambito demografico.
Segun el informe Galicia tiene una
expectativa mas desfavorable, en re-
lacion a otras regiones europeas, de-
bido al aumento de su poblaciéon en
edad avanzada y al menor dinamismo
demografico. Son niveles similares a
los de Francia central o Alemania
nororiental, de los de mayor riesgo de
Europa, con indice mayor de 48 (7).
Este problema demografico que ata-
fie a Europa, Espaifia y especialmente
a Galicia hace dificil la previsiéon de
planes y recursos y el planteamiento
de politicas a medio y largo plazo. La
UE explica en su informe que una so-
ciedad envejecida se caracteriza por
“niveles de desarrollo bajos, alto des-
empleo y una elevada proporcion de
activos dedicados a sectores en decli-
ve economico”. Ademas recuerda que
un elevado indice de poblacion ma-
yor de 65 afios hace que se “polaricen
las diferencias sociales” y aumente la
pobreza (7).

La edad avanzada esta relacio-
nada con procesos degenerativos,
como la enfermedad de Alzheimer,
la aparicion de nuevas enfermedades
y la cronificacion de las ya existen-
tes. Todo esto supondra para Galicia
un aumento del nimero de familias
afectadas por la EA y la necesidad de
invertir mayores recursos en esta en-
fermedad.

Como consecuencia de que Espa-
fla carece de un Plan Nacional contra
el Alzheimer (8), no existe coordina-
cion entre las comunidades autono-
mas en las imprescindibles medidas
de apoyo a los EA y sus cuidadores.
No obstante Galicia es la unica co-
munidad auténoma con red publica
de centros de dia especializados en
enfermos de Alzheimer (9), lo cual
puede repercutir favorablemente en
una posible reduccion de los niveles
de sobrecarga y apoyo percibido por
los cuidadores en relacion al conjunto
de Espafia.

Justificacion

Las asociaciones de familiares de
EA (AFA) nacieron de la necesidad
de los cuidadores de ayudarse unos
a otros ante la falta de apoyo de las

instituciones y el desconocimiento
general sobre la enfermedad de Al-
zheimer. Desempefian un papel muy
importante en la mejora de la cali-
dad de vida de los enfermos y en el
apoyo a sus cuidadores. Sin embar-
go, uno de los puntos débiles de las
AFA es la atencion a cuidadores y
EA en poblaciones pequeiias y me-
dios rurales. Esto es especialmen-
te complicado en Galicia, donde el
envejecimiento y la dispersion de la
poblacion, unido a las bajas pensio-
nes, dificultan enormemente el poder
llegar a los cuidadores. La farmacia
comunitaria es una puerta de acceso
al sistema sanitario cercana y accesi-
ble. Segun datos del Consejo General
de Colegios Oficiales de Farmacéuti-
cos en Espafa hay 21.000 farmacias
comunitarias, de las cuales 1.338
estan en Galicia. De los 315 muni-
cipios gallegos, 313 tienen al menos
una farmacia y sdlo 2 carecen de ella
con lo que el 99,9% de la poblacion
gallega tiene acceso a una farmacia
desde la cual podian realizarse inter-
venciones con los cuidadores princi-
pales (10).

No se han realizado estudios,
como el que aqui se plantea, en el
ambito de AFA de toda Galicia, aun-
que si existen estudios realizados en-
tre los cuidadores de alguna asocia-
cion, de forma aislada y en el ambito
sanitario (11,12).

Por ello se plantea como hipotesis
de trabajo que entre los cuidadores
informales existe una carga y psico-
patologia considerable, que es posi-
ble detectar mediante actuaciones de
atencion farmacéutica y que, tenien-
do en cuenta que el apoyo familiar
y social recibido puede ser deficiente,
la farmacia seria una estructura sa-
nitaria que le brindaria un adecuado
apoyo profesional.

Objetivos
Objetivo general

Analizar la situacién de los cui-
dadores principales familiares de Ga-
licia con respecto a la sobrecarga y
psicopatologias relacionadas y las ca-
racteristicas del apoyo recibido de las
estructuras sociales.

Objetivos especificos

e Describir el estado de situacion de
la atencidn prestada al CI de EA por
las estructuras sociales en Galicia.
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e Detectar psicopatologias en el CI
mediante indicadores de ansie-
dad, depresion, sobrecarga y apo-
yo social percibido y derivando al
médico en los casos que se consi-
dere indicado.

e Determinar la relacion existente
entre el apoyo familiar y social re-
cibido por el CI y la existencia de
sobrecarga y psicopatologias rela-
cionadas.

e Analizar la relacion de los CI de EA
con su farmacia habitual.

Métodos
Disefio

Estudio de tipo descriptivo de
corte transversal en el que participan
CI de EA no institucionalizados de
Galicia.

Ambito del estudio

Asociaciones de familiares de EA
en Galicia: Vigo (AFAGA), A Coru-
fia (AFACO), Pontevedra (AFAPO), O
Morrazo (AFAMO), Ourense (AFAOR),
Lugo (AFALU) y Santiago (AGADEA).

Sujetos

Cuidadores informales de EA (13)
no institucionalizados, que partici-
pan voluntariamente en el estudio.
Todos pertenecen a alguna asocia-
cion de familiares de enfermos de
Alzheimer.

A los efectos de este estudio se
considera “cuidador informal” a un
familiar o persona cercana que tiene
algun lazo afectivo con el EA, que le
presta apoyo desinteresado y volun-
tario (no remunerado) y que ademas
no suele poseer capacitacion (13,14).
Son denominados “cuidadores no
profesionales” por la Ley de Depen-
dencia (15) y se encargan de ayudar a
las personas que estan a su cargo en
distintas actividades como alimentar-
se, lavarse, moverse, ayudarle en las
tareas del hogar, etc.

Criterios de inclusion: mayores de
18 afios capaces de leer y entender
los instrumentos de medida y el con-
sentimiento informado. Con vinculo
de parentesco con el EA. Principales,
no profesionales (15,16) o informales
(13) y que firmaron el consentimiento
informado.

Criterios de exclusion: ser menor
de 18 afios. No ser familiar del EA. Re-
cibir remuneracion economica por el

cuidado del enfermo (no se considera
retribucion la percepcion de ayudas
procedentes de las Administraciones
sociales o sanitarias). No compartir el
domicilio con el enfermo de Alzhei-
mer. No dar su consentimiento.
Criterios de pérdida: CI que una
vez iniciada la administracion del
cuestionario decidan abandonar el
estudio. Estos cuidadores recibiran
especial atencidn por la AFA.

Variables

Variable principal: puntuacion
del test de Zarit de sobrecarga del
cuidador.

Otras: socio-demograficas, ansie-
dad, depresion y apoyo social perci-
bido. Satisfaccion en la relacion con
la farmacia.

Instrumentos de medida

Cuestionarios utilizados: hoja de
registro de datos socio-demograficos
y relacion con la farmacia, disefia-
da ad hoc (Anexo). Escala de sobre-
carga del cuidador de Zarit (17-19),
STAI-Cuestionario de ansiedad esta-
do (20), inventario de depresion de
Beck (21,22), escala APGAR familiar
(23,24) de valoracion del grado de sa-
tisfaccion del encuestado respecto al
funcionamiento de su familia y escala
Duke-UNC (25,26) de valoracion del
apoyo social.

Procedimiento

Captacion de sujetos: se contac-
tard con las asociaciones de fami-
liares de enfermos de Alzheimer de
nuestro entorno, en Galicia, ofre-
ciendo a sus asociados la partici-
pacion en el programa de deteccion
de psicopatologias. Se citara a los
asociados que acepten participar en
el estudio.

Administraciéon de los cuestiona-
rios: datos socio-demograficos, de-
teccion de sobrecarga, ansiedad-es-
tado, depresion y apoyo familiar y
social percibido por el CI obtenidos
mediante escalas validadas y de uso
habitual en la practica clinica.

Intervenciones: educacion sani-
taria y derivacion al médico en los
casos que se considere necesario
ante los problemas detectados. Las
escalas utilizadas detectan varios
niveles de sobrecarga y psicopato-
logias. Los niveles moderados se-

rian objeto de atencion especial por
la AFA a la que se informara de los
resultados obtenidos y se recomen-
dara al cuidador un seguimiento por
el farmacéutico comunitario en su
farmacia habitual. Unicamente se
derivarian al médico aquellas situa-
ciones en las que se hayan encon-
trado niveles altos de sobrecarga y
psicopatologias.

Mediante la intervencion edu-
cativa se pretende proporcionar al
cuidador informacion sobre la en-
fermedad de Alzheimer, sus con-
secuencias, su tratamiento y el
manejo de las diversas situaciones
asociadas al cuidado que presta a
su familiar. También sobre el auto-
cuidado de su salud, los indicadores
de sobrecarga, las dificultades mas
comunes a las que se enfrentan los
CI y las estrategias y recursos para
hacerles frente.

Calculo del tamafio muestral

Para el calculo del tamafio mues-
tral necesario se tuvo en cuenta los
resultados de un trabajo anterior, en
el que se realizo un pilotaje previo
al presente estudio (11), en el que
resultdo una puntuacion media de la
variable principal (resultado del test
de Zarit) de 25,0 (DE= 8,3). Para una
precision de 1,5 unidades en la esti-
macion de una media mediante un
intervalo de confianza (IC) de 95%,
y teniendo en cuenta una hipdtesis
bilateral, la muestra requerida es de
al menos 118 unidades experimenta-
les. Con el fin de compensar posibles
pérdidas, se pretende incorporar 130
CI de EA.

Analisis de los datos

El andlisis estadistico se realiza-
ra con el programa SPSS® 15.0. Los
datos cualitativos se expresaran como
porcentajes y los cuantitativos como
media con su desviacion estandar
(DE). Los limites de confianza (IC) se
calcularan al 95%. Para conocer el
grado de asociacion entre dos varia-
bles cuantitativas se utilizara la co-
rrelacion de Pearson, y el test de chi
cuadrado para conocer el grado de
relacion entre variables cualitativas.
La significacion estadistica se fija en
p<0,05. Se realizaran analisis de Kol-
mogorov-Smirnov con el objetivo de
comprobar la normalidad de las va-
riables del estudio.
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Limitaciones

Posibles sesgos en la seleccién
de los CI. Todos los sujetos parti-
cipantes son miembros de alguna
asociacion, por lo que ya tienen un
cierto apoyo por parte de estas ins-
tituciones. Por otro lado, la partici-
pacion voluntaria, en respuesta a la
convocatoria a través de las AFA,
puede dar lugar a un sesgo de la
muestra hacia los CI mds colabora-
dores, concienciados o que tengan
ya la percepcion de estar afectados
por problemas.

Por su disefio transversal este tra-
bajo se ha planteado como una pri-
mera aproximacion a la comproba-
cion de la hipotesis planteada.

Consideraciones éticas

El estudio ha sido aprobado por
el Comité Etico de Investigaciéon Cli-
nica de la Comunidad Autonoma de
Galicia.

Confidencialidad: se garantizara
la confidencialidad de la informacion
utilizada en la investigacion como as-
pecto ético clave:

e La informacién obtenida no sera
cedida bajo ningun concepto y se
utilizara exclusivamente para los
objetivos de investigacion plan-
teados.

e Los derechos de los participantes
se protegeran evitando que pudiera
vincularse la identificacion de la
persona con sus datos personales,
que siempre se manejaran de forma
anonima y agrupada.

Consentimiento: se respetara la
autonomia del CI que participa en el
estudio y su capacidad de decision
libre e informada, por ello se soli-
citard su consentimiento informado.
Asi, la investigadora le proporcio-
nara la informacion suficiente para
garantizar la comprension de los
objetivos del estudio, lo que supone
la participacion en el mismo y todas
las informaciones adicionales que la
persona requiera. Una vez asegurada
la comprension por parte del CI, se
solicitard su participacion volunta-
ria, expresada en la firma del formu-
lario.

El participante podra abandonar
el estudio en cualquier momento y
sin ningun compromiso, incluso aun-
que ya hubiera comenzado la admi-
nistracion de los cuestionarios, des-
truyéndose la informacion obtenida.

Aplicacion practica
de los resultados

El cuidado prolongado al familiar
enfermo de Alzheimer puede termi-
nar afectando a la calidad de vida del
cuidador. Se espera que los resultados
del estudio muestren que una mejor
atenciéon multidisciplinar y apoyo so-
cial al CI de EA se traduce en datos
menores de sobrecarga y psicopato-
logias como ansiedad y depresion en
los CI de EA.

Nos proponemos igualmente no
solo constatar que existe relacion
entre situaciones estresantes, car-
ga y salud fisica, sino la posibilidad
de que desde un ambito, como las
asociaciones de familiares de EA, el
farmacéutico pueda hacer una pri-
mera estimacion o cribado del grado
de sobrecarga que sufre el cuidador,
con el fin de derivarlo a su médico
de cabecera para valoracion, ademas
de contribuir a la educacion sanitaria
de los cuidadores, informandolos so-
bre medidas preventivas para evitar el
deterioro de su salud fisica y mental.

Las conclusiones que se deriven
se trasladardn a las asociaciones de
familiares de EA con el fin de que las
propuestas para mejorar la situacion
de los CI se hagan llegar a los respon-
sables de las Administraciones socia-
les y sanitarias correspondientes. Los
cuidadores se verian muy beneficia-
dos por un Plan Nacional que, desde
un punto de vista multidisciplinar en
el que se integrase el farmacéutico,
abordase el conjunto de los proble-
mas de los EA y de sus cuidadores.
En Espafia, sin embargo, se han desa-
rrollado pocas acciones en esta direc-
cion y en la mayoria de los casos los
cuidadores se han organizado por su
cuenta en asociaciones independien-
tes, con criterios y planteamientos de
accidn distintos.

Los resultados de la metodologia
implementada en este estudio puede
servir para desarrollar programas si-
milares en la farmacia comunitaria,
en la que por su proximidad, accesibi-
lidad y relacion de confianza de los CI
de EA con los farmacéuticos comuni-
tarios pueden facilitar la deteccion de
posibles psicopatologias y contribuir,
mediante la prestacion de servicios
profesionales como la revisién del uso
de medicamentos (RUM), los sistemas
personalizados de dosificacion (SPD),
seguimiento farmacoterapéutico, etc.,
a conseguir una mejora su calidad de
vida y estado de salud.
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Anexo. Cuestionario de recogida de datos

ENCUESTA N

DATOS SOCIODEMOGRAFICOS Y RELACION CON LA FARMACIA

Edad: Sexo:

Nivel estudios: Estado civil: Parentesco respecto al paciente: Trabaja de forma
Q sin estudios Q soltero Q primer grado (padres, hijos, esposo, hermanos) remunerada:

Q primaria Q casado 0 seqgundo grado (otros) a si

Q secundaria Q viudo ano

a formacion profesional Q separado

Q carrera universitaria

Cuanto tiempo lleva cuidando del paciente (meses):

Tiempo de evolucion de la enfermedad (meses, afos):

Numero total de personas que viven en el mismo domicilio:

¢Dispone usted de ayuda para el cuidado del enfermo por parte de algtin hijo mayor, o servicio social o privado de
ayuda a domicilio?:

asi

a no

El enfermo se traslada a varios domicilios de familiares:
Qsi
Qno

Medicacidon/Problemas de salud del cuidador:
a Vitaminas

Q Reconstituyentes

0 Plantas medicinales: tila, valeriana...

O Psicofarmacos: O Antidepresivos O Ansioliticos O Hipnoticos o Otros
Medicamento Pauta D/C/C/D

Q Hipertension a Diabetes

a Colesterol o Cefaleas

0 Gastrointestinales
a Otros:

Cuando acude a la farmacia:
(Rodear con un circulo la respuesta correcta)

Suele acudir siempre a la misma farmacia Si No
Solicita algtin remedio natural (infusiones de tila, valeriana...) para mejorar su nerviosismo, ansiedad, falta de suefo........ Si No
Solicita vitaminas, reconstituyentes... para mejorar su estado general Si No
El farmacéutico le informd qué hacer si el problema no se resolvia a pesar de sus reCOMENdACIONES ....eveeveeveeveersessessenseneenee Si' No
Solicita informacion sobre su estado general, ansiedad, depresion Si- No
Solo recoge la medicacion sin solicitar consejo farmacéutico Si No
El tiempo dedicado por el farmacéutico a sus consultas fue el adecuado Si- No
En general esta satisfecho con el servicio recibido en la farmacia Si No
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