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RESUMEN

Introduccion: Los cuidadores familiares de enfermos de Alzheimer (CFEA) sufren sobre-
carga y psicopatologias derivadas del cuidado. Objetivo: comparar el estado de sobrecarga,
ansiedad, depresion y apoyo social percibido por los CFEA que pertenecen a una asociacion
de familiares de enfermos de Alzheimer (AFA) y los que no pertenecen y son atendidos en
farmacia comunitaria.

Meétodos: Estudio observacional transversal. 175 CFEA, divididos en dos grupos. Uno de
25 CFEA captado entre cuidadores que acuden regularmente a una farmacia y no pertenecian
a ninguna asociacion (FCIA). El segundo grupo (AFA) de 150 CFEA pertenecientes a 7 AFA
de Galicia. Se registraron variables sociodemograficas y se administraron los cuestionarios:
inventario de depresion de Beck, STAI-Cuestionario de ansiedad, escala de sobrecarga del
cuidador de Zarit, escala Duke-UNC del apoyo social percibido.

Resultados: En los dos grupos el perfil de cuidador corresponde con una mujer de 56 afios,
familiar de primer grado del EA, con estudios primarios. Sin diferencias significativas entre
grupos en edad (p=0,931) ni nivel educativo (p=0,508). Tampoco se encontraron diferencias
en estado civil (p=0,468), ni en situacion laboral (p= 0,851). Diferencias significativas: ansie-
dad, sobrecarga y apoyo social. El grupo AFA obtuvo puntuaciones mas altas en sobrecarga
(t=3,162; p=0,002), ansiedad (t=2,054; p=0,046) y apoyo social percibido (t=2,755; p=0,006).
Sin diferencias significativas en depresion (t=-0,881; p=0,380).

Conclusiones: Los cuidadores familiares del grupo AFA mostraron mayor sobrecarga y
ansiedad. Los resultados de este trabajo respaldan la utilidad del farmacéutico comunitario
en la deteccion de psicopatologias asociadas al cuidado del EA y la atencién a los cuida-
dores.
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Comparison of psychopathologies and support given to caregivers of Alzheimer
patients by the community pharmacy and caregiver associations

ABSTRACT

Introduction: Family caregivers of Alzheimer patients (FCAP) suffer from excessive bur-
dens and psychopathologies deriving from the care. Objective: compare the level of excessive
burdens, anxiety, depression and social support perceived by FCAPs who belong to a family
members of Alzheimer patients association (FAA) and those who don't and are attended to at
the community pharmacy.

Methods: Observational transversal study. 175 FCAPs, divided into two groups. One with
25 FCAPs formed by caregivers who go regularly to a pharmacy and don’t belong to an
association (FAA). The second group (FAA) of 150 FCAPs belonging to 7 FAAs in Galicia.
Sociodemographic variables were recorded and questionnaires were handed out: Beck Depres-
sion Inventory, STAI-Anxiety questionnaire, Zarit caregiver burden scale, Duke-UNC scale of
perceived social support.

Results: In both groups the profile of the caregiver is a 56 year old woman, direct family
member of the Alzheimer’s patient with primary education. There are no significant differences
between the groups in age (p=0.931) or educational level (p=0.508). Nor were there differences
in marital status (p=0.468) or employment status (p=0.851). Significant differences: anxiety,
burden and social support. The FAA had higher scores in burden (t=3.162; p=0.002), anxiety
(t=2.054; p=0.046) and perceived social support (t=2.755; p=0.006). There were no significant
differences in depression (t=0.881; p=0.380).

Conclusions: Family caregivers of the FAA group displayed higher levels of burden and
anxiety. The results of this study support the use of community pharmacies for detecting psy-
chopathologies associated with caring for Alzheimer’s patients and healthcare for caregivers.

Introduccion

La enfermedad de Alzheimer (EA)
es una enfermedad neurodegenera-
tiva caracterizada por un deterioro
progresivo en las dreas cognitiva,
funcional, conductual/psicologica y
global [1,2]. La evolucién de la en-
fermedad varia de unos pacientes a
otros, con un inicio lento pero con
una progresion implacable pues, a
medida que evoluciona van apare-
ciendo distintos sintomas que hacen
que los enfermos vayan empeoran-
do su situacion y cada vez necesiten
mas ayuda de otras personas [1,2,3].
La supervivencia media actual tras el
diagndstico es de entre 8 y 14 afos y
no suele prolongarse mas alla de 15
afios [4].

En Espafia no existen estudios
epidemiologicos actualizados, sin
embargo se estima que actualmente
hay entre 500.000 y 800.000 pacien-
tes con esta patologia, incluyendo los
casos no diagnosticados. En Galicia
se calculan en 70.000 [5].

Las caracteristicas de la enfer-
medad de Alzheimer hacen que los
enfermos necesiten ayuda de otras
personas para desenvolverse, ayuda
que es prestada a través del cuidado
informal o del cuidado formal. El cui-
dador informal se corresponde con un
familiar o una persona cercana que le
presta apoyo desinteresado y volun-
tario (no remunerado) y que ademas
no suele poseer capacitacion [6].

Los cuidadores familiares de los
enfermos de Alzheimer (CFEA) viven
junto al enfermo a lo largo de todas
las fases de la enfermedad y sufren en
primera persona el deterioro progre-
sivo e irreversible de su familiar, lo
cual tiene un considerable coste en su
propio bienestar [3,7]. Esta situacion
puede implicar la aparicion de deter-
minados sintomas que condicionaran
el adecuado funcionamiento de los
familiares como cuidadores [3,8,10].

El impacto sobre la salud del
cuidador se manifiesta a nivel fisi-
co: cefaleas tensionales, astenia o
fatiga cronica, alteracion del ciclo
suefio-vigilia e insomnio, problemas
osteoarticulares, dolores musculares,
lumbalgias, artritis, problemas gas-
trointestinales, obesidad, diabetes,
hipertension, problemas cardiovascu-
lares [7,11]. Y psiquico: estrés, sobre-
carga, inseguridad en el cuidado del
enfermo, sensacion de aislamiento
social, manifestaciones psicosomati-
cas de ansiedad y/o depresion y en
fases sucesivas se puede intensificar
el cansancio psicofisico y miedo a la
pérdida del ser querido [8,12,13].

Ademas, los CFEA se enfrentan a
una serie de consecuencias sociales,
afectando de forma notable al traba-
jo, la economia, las relaciones fami-
liares y sociales o el uso del tiempo y
del ocio [9,14,15].

Las asociaciones de familiares de
enfermos de Alzheimer (AFA) desarro-

llan actividades y recursos dirigidos a
los cuidadores y las familias. Incluyen
informacion sobre la enfermedad, el
manejo del paciente en las distintas
fases, recursos existentes en la Admi-
nistracion, utilizacion de servicios de
asistencia domiciliaria, unidades de
respiro familiar o servicios de volun-
tariado, apoyo psicologico individual
0o en grupo y asesoramiento legal.
Las AFA realizan también activida-
des dirigidas a la sociedad en general,
como concienciar sobre el impacto de
la enfermedad, promocionar medidas
de prevencion, promocionar la inves-
tigacion, colaborar con otras entida-
des y actuar de interlocutor con las
administraciones publicas [5].

No hay publicaciones basadas en
la evidencia que avalen los beneficios
de pertenecer a una AFA, pero hay
un cierto consenso entre los expertos
en recomendar este tipo de recurso
ya que produce un elevado grado de
satisfaccion en las familias y los cui-
dadores que lo utilizan [16].

A partir del momento en que
el médico especialista establece un
diagndstico de enfermedad de Alzhei-
mer y el tratamiento correspondiente,
es importante que se mantenga una
buena relacion entre el enfermo (en
las primeras fases de la enfermedad),
su cuidador, la familia, el médico de
familia y el farmacéutico comunita-
rio. Una buena comunicacion farma-
céutico-cuidador redundard en una
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mejora de la adherencia al tratamien-
to de los pacientes con enfermedad de
Alzheimer. La farmacia comunitaria
es una puerta de entrada al sistema
sanitario, cercana y accesible, en la
que se establece un clima de con-
fianza entre farmacéutico, paciente y
cuidador que favorece la comunica-
cién [17,18]. Este clima de confian-
za facilita el acceso a cuidadores no
demandantes de ayuda, que la recha-
zan o dejan de utilizarla, por falta de
percepcion de necesitarla, escasa dis-
ponibilidad de tiempo, imposibilidad
de dejar al mayor con alguien o pre-
sentar problemas de salud como han
constatado algunos autores [9].

En el presente estudio se pretende
comparar el estado de sobrecarga, an-
siedad, depresion y apoyo social per-
cibido por los cuidadores familiares
de enfermos de Alzheimer que perte-
necen a asociaciones de familiares y
los que no pertenecen a ninguna aso-
ciacion y son atendidos en farmacia
comunitaria.

Métodos
Disefio

Estudio observacional transversal
desarrollado entre julio de 2014 y ju-
lio de 2015.

Sujetos

Participaron en el estudio cuida-
dores familiares de enfermos de Al-
zheimer, divididos en dos grupos: uno
formado por 25 cuidadores que acu-
dian regularmente a una farmacia co-
munitaria de la ciudad de Pontevedra
(Galicia) y no pertenecian a ninguna
asociacion (grupo FCIA) y un segundo
grupo (grupo AFA) de CFEA pertene-
cientes a AFA, para lo que se contacto
con siete AFA de Galicia, ofreciendo
a sus asociados la participacion en el
estudio. Se obtuvieron 150 respuestas
validas de CFEA que constituyeron el
grupo AFA.

Criterios de inclusion: cuidadores
principales informales, mayores de 18
afios capaces de leer y entender los
instrumentos de medida. Con vinculo
de parentesco con el EA, que convi-
vian con €l y que firmaron el consen-
timiento informado.

Se ofrecié participar en el estu-
dio a todos los CFEA que acudian a
la farmacia a retirar medicamentos
para familiares diagnosticados de
Alzheimer.

Variables e instrumentos
de medida

En una hoja de registro disefiada
ad hoc se recogieron las variables so-
ciodemograficas y relacionadas con
el cuidado: sexo, edad, estado civil,
nivel de estudios, situacion laboral,
parentesco con el EA, si el CFEA re-
cibia ayuda para el cuidado del en-
fermo por parte de algun familiar o
servicio social o privado de ayuda en
domicilio. Escala Duke-UNC [19] de
valoracion del apoyo social. Variables
clinicas: sobrecarga (escala de sobre-
carga del cuidador de Zarit) [20], sin-
tomas de ansiedad (STAI-Cuestiona-
rio de ansiedad-estado) [21], sintomas
de depresién (inventario de depresion
de Beck) [22].

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 [23], resultando
una puntuacion media del test de
Zarit de 25,0 (DE= 8,3). Para una
precision de 1,5 unidades en la es-
timacion de una media mediante un
intervalo de confianza (IC) de 95%,
y teniendo en cuenta una hipdtesis
bilateral, la muestra requerida resul-
to de al menos 118 unidades experi-
mentales.

Tratamiento estadistico

Para el tratamiento estadistico se
usé el programa estadistico SPSS®
15.0 para Windows®. Las variables
cualitativas se expresaron como por-
centajes y las variables cuantitativas
como media (desviacion estandar).
Los limites de confianza se calcula-
ron al 95% (IC), utilizando los test de
chi-cuadrado para variables cualita-
tivas y t de Student para variables
cuantitativas. Se utilizaron técnicas
analiticas de correlacion de Pearson.
La significacion estadistica se fijé en
p<0,05.

Este estudio fue aprobado por el
Comité Etico de Investigacion Clinica
de la Comunidad Autéonoma de Gali-
cia y obtuvo el aval cientifico de la
Sociedade Galega de Xerontoloxia e
Xeriatria, del Colegio Oficial de Far-
macéuticos de Pontevedra y la Fede-
racion de Asociacions Galegas de Fa-
miliares de Enfermos de Alzheimer e
Outras Demencias.

70 A Coruna

B Vigo

[ Pontevedra

I Morrazo

Il Santiago
Lugo

B Ourense
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Figura 1 Procedencia de los cuidadores que
componen la muestra

Resultados

La muestra estuvo constituida
por 175 CFEA, 135 (77,1%) mujeres
y 40 (22,9%) hombres. Su proceden-
cia (AFA y FCIA) se muestra en la
figura 1.

La edad media fue de 56,3 afios
(DE=11,9; 22-87). Las caracteristicas
demograficas y las relacionadas con
el cuidado se presentan en la ta-
bla 1. No se encontraron diferencias
significativas entre grupos en edad
(p=0,931), estado civil (p=0,468), gra-
do de parentesco con el EA (p=0,566),
nivel de estudios (p=0,508) ni situa-
cion laboral (p= 0,851). Si en cuan-
to al disfrute de ayuda (p=0,010) y al
apoyo social percibido (p=0,006), am-
bos mayores en el grupo AFA.

La puntuacion media del inven-
tario de depresion de Beck fue en el
grupo AFA de 11,4 (DE=8,6; 0-40) y en
el grupo FCIA de 13,1 (DE=10,6; 0-37),
diferencia no significativa (t=-0,881;
p=0,380). La media del cuestionario
Stai-estado de ansiedad resultdo de
27,9 (DE=12,0; 3-60) en el grupo AFA
y de 23,9 (DE=8,3; 10-40) en el grupo
FCIA, diferencia significativa (t=2,054;
p=0,046). En la valoracién de la sobre-
carga el resultado medio del grupo
AFA fue de 57,8 (DE=14,6; 27-101) y
en el grupo FCIA de 47,2 (DE=13,5;
20-80), diferencia que también resulto
significativa (t=3,162; p=0,002).

Las variables clinicas: sintomas de
depresion, ansiedad y nivel de sobrecar-
ga, distribuidas segun las puntuaciones

~N

I Originales
-
(@]



I
Originales

(o]

Farmacéuticos Comunitarios. 20168(3):5-11. doi:10.5672/FC.2173-9218.(2016/V018).003.02

Tabla 1 Variables sociodemogrdficas y relacionadas con el cuidado

Grupo AFA n=150 Grupo FCIA n=25
Edad m (DE) Rango 56,3 (11,9) 22-87 56,6 (12,8) 39-87 t=-0,087 p=0,931
Estado civil n (%)
Soltero 21 (14,0) 2 (8) x’=2,542
Casado 115 (76,7) 21 (84)
Viudo 5(3.3) 0 (0) 0,468
Divorciado o separado 9 (6,0) 2 (8)
Parentesco n (%)
Hija 77 (51,4) 15 (60)
Hijo 21 (14,0) 1(4)
Esposa 26 (17,3) 3(12,0) -
Esposo 14 (9,3) 4 (16,0) w'=4832 289
Nuera 7 (4,7) 1(4,0)
Sobrina 3 (2,0 1 (4,0)
Nieta 2 (1,3) 0 (0,0)
Nivel de estudios n (%)
Estudios primarios 53 (35,3) 12 (48)
Secundaria 27 (18,0) 3(12) %2=0,664 0,508
Bachillerato/FP 22 (14,7) 8 (32)
Universitarios 48 (32,0) 2 (8)
Trabajo remunerado n (%)
Si 62 (41,3) 10 (40,0) %*=0,035 0851
No 88 (58,7) 15 (60,0) !
Recibe ayuda n (%)
Si 95 (63.3) 9 (36,0) .
No 55 (36,7) 16 (64,0) 1'=6640 0,010
Apoyo social m (DE) Rango 39,5 (11,1) 12-55 32,6 (13,3) 12-53 t=2,755 0,006
Tabla 2 Variables clinicas de los correspondientes cuestionarios se
presentan en la tabla 2.
Grupo AFA Grupo FCIA En las figuras 2 a 5 se presentan los

n (%) n (%)

niveles de depresion, ansiedad, sobre-
carga y apoyo social percibido encon-

getpresmn 0(0,0) 00,0 trados en los CFEA de cada una de las
S)e(vreerr:a 7 ( 4'7) 3(1 2' 0) asociaciones participantes en el estudio
Moderada 12 ('8) ) (8,6) y en el grupo FCIA. No se hallaron di-
Borderline 14.(9,3) 3(12,0) ferencias significativas entre ellas en las
Ligero trastorno emocional 26 (17,3) 3(12,0) van.al()ile;: (cil[eplrzsllg‘n (t=;’fi;); p=0, 1})36)’
Normal 91 (60,7) 14 (56,0) ansiedad {t=1,612; p=u,146) y sobre-
150 (100,0) 25 (100,0) carga (t=0,865; p=0,522); si en cuan-
' ' to al apoyo social percibido (t=2,856;
Ansiedad p=0,012).
Mayor del percentil 75 61 (40,6) 4(16,0)
Menor del percentil 75 89 (59,4) 21(84,0) Discusion
150 (100,0) 25 (100,0)
El perfil sociodemografico del
Sobrecarga cuidador principal familiar del enfer-
Sobrecarga intensa 79 (52,6) 6 (24,0) mo de Alzheimer en Galicia coincide
Sobrecarga leve 33 (25) 7 (28,0] con el perfil del cuidador principal fa-
No sobrecarga 38 (25,4) 12 (45; 0) miliar de EA que existe en la literatu-
150 (100,0) 25 (100,0) ra, tanto en estudios nacionales como
internacionales.
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Depresion
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Figura 2 Resultados en depresion de las AFA participantes en el estudio y el grupo FCIA

Ansiedad
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Figura 3 Resultados en ansiedad de las AFA participantes en el estudio y el grupo FCIA
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Figura 4 Resultados en sobrecarga de las AFA participantes en el estudio y el grupo FCIA

Apoyo social percibido
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Figura 5 Resultados en apoyo social percibido de las AFA participantes en el estudio y el grupo FCIA

Este parece ser independiente de
las caracteristicas culturales o socia-
les de la poblacion estudiada y co-
rresponde mayoritariamente a muje-
res de mediana edad, de entre 40 y 60
afos, familiares de primer grado del
paciente (principalmente hijas), con
estudios primarios, casadas y que no
trabajan fuera del hogar [24-28].

Entre los CFEA participantes en
nuestra investigacion hemos encon-
trado un elevado porcentaje de cuida-
dores con estudios universitarios, algo
que también hallaron otros autores
[29]. La razon podria estar en que la
aceptacion a participar en el estudio
y responder a la encuesta podria ha-
berse producido por parte de cuidado-
res con elevado nivel educativo, mas
concienciados y participativos.

Los cuidadores pertenecientes a
las AFA recibian mas ayuda (63,3%
vs. 36,0%) y en consecuencia perci-
bian un mayor apoyo social, lo que
coincide con otros estudios realizados
en el contexto de AFA [26,30], que
mostraron que los CFEA que perte-
necen a AFA e instituciones relacio-
nadas con los EA y sus cuidadores
reciben una mayor ayuda para asistir
al enfermo tanto por parte de otros
familiares como por parte de las pro-
pias asociaciones.

En relacién a las caracteristicas
clinicas, se han obtenido algunos re-
sultados llamativos, como el hecho
de que en el grupo AFA habia un
mayor porcentaje de CFEA con an-
siedad y sobrecarga que en el grupo
FCIA. La elevada carga obtenida en
el grupo AFA también ha sido obser-
vada en otros estudios con muestras
obtenidas en asociaciones de cuida-
dores [26,30,31] y podria explicarse
por el hecho de que los cuidadores
mads sobrecargados son los que bus-
can ayuda en los recursos formales
[32]. Diversas investigaciones han re-
lacionado los sintomas conductuales
y psicoldgicos asociados a la enfer-
medad de Alzheimer (SCPD) con el
aumento de los niveles de sobrecarga
de los cuidadores y para disminuir la
frecuencia o intensidad de los sinto-
mas cognitivos y psicoldgicos de la
demencia es necesario recurrir a ayu-
da profesional [12,13]. Otra posible
explicacion podria ser que el grupo
AFA se obtuvo tras una convocatoria
hecha por las AFA de Galicia y quiza
se podrian haber presentado los CFEA
mads sobrecargados y ansiosos mien-
tras que en el grupo FCIA los CFEA
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reclutados para el estudio constituian
la totalidad de los que recogian en la
farmacia medicamentos para familia-
res diagnosticados de EA.

La participacion voluntaria en el
grupo AFA puede dar lugar a un ses-
go de la muestra hacia los cuidadores
mas colaboradores, concienciados o
que tuvieran ya la percepcion de es-
tar afectados por problemas de salud,
como sefialan algunos autores [33].
Ademas, algunos autores refieren un
tipo de ansiedad anticipatoria en los
cuidadores que pertenecen a AFA de-
bida al “exceso” de informacion sobre
como va a progresar la enfermedad y
sus consecuencias y ver a otros EA en
peor estado que su familiar [34]. En
este sentido, habria que valorar la ido-
neidad de la informacion se transmi-
te a las familias que llegan a un AFA
porque se puede estar generando un
problema de ansiedad por la anticipa-
cion de lo que puede venir. Ademas,
los programas de transmision de in-
formacidn a las familias deben modu-
lar ésta en funcién de la fase de evo-
lucion de la enfermedad en la que se
encuentre el paciente. La menor pro-
porcién de CFEA con sintomas de so-
brecarga y ansiedad encontrados en el
grupo FCIA también podria explicarse
porque en la farmacia comunitaria los
CFEA reciben ayuda en cuanto a aten-
cién farmacéutica a su familiar: uso
y administracion de los medicamen-
tos, sistemas personalizados de dosi-
ficacion (SPD), consejo farmacéutico
e informacion. Pero ademas, entre los
servicios asistenciales que el farma-
céutico comunitario presta a los cui-
dadores se encuentra la dispensacion
de medicamentos de indicacion far-
macéutica y a base de plantas medici-
nales para mejorar su estado de ansie-
dad e insomnio y también vitaminas
o suplementos para mejorar su estado
general, en mayor proporcion entre
los que pertenecian al grupo FCIA, lo
que, en conjunto, puede haber contri-
buido también a mejorar los resulta-
dos obtenidos en este grupo [35].

Estos resultados, que no se han
podido contrastar por la falta de es-
tudios similares en nuestro medio,
apuntan a un notable papel del far-
macéutico comunitario y de la far-
macia comunitaria como espacio de
salud accesible y proximo, y abren
el camino a posibles investigaciones
futuras que determinen cémo la far-
macia comunitaria puede ayudar a
los CFEA.

Conclusiones

En los dos grupos el perfil de cui-
dador corresponde con una mujer de
56 afios, familiar de primer grado del
EA, con estudios primarios y que no
trabaja fuera de casa.

Los CFEA de las AFA y los eva-
luados en la farmacia muestran un
perfil clinico diferenciado en cuanto
a los niveles de ansiedad y sobrecarga
mostrados. Los cuidadores familiares
que acuden a AFA, mostraron mayor
sobrecarga y sintomatologia ansio-
sa. Este hecho obligaria a reflexionar
sobre el papel de las AFA en el cui-
dado del CFEA y qué intervenciones
son mas efectivas, lo que permitiria
establecer protocolos de actuacion
unificados.

Los resultados de este trabajo res-
paldan la utilidad del farmacéutico
comunitario en esa labor de detec-
cion de psicopatologias asociadas al
cuidado del EA y la conveniencia de
su inclusion en equipos multidiscipli-
nares cuyo fin sea la reduccidon del
malestar de los cuidadores.
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